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SAMMANFATTNING

Ett stort antal personer dor till f6ljd av stroke varje ar, manga av dem pa ett plotsligt och ovin-
tat sdtt till foljd av akut stroke. Pl6tslig och ovéntad dod paverkar sévél den givna varden, de
nérstdende som vardarna men har inte tidigare studerats inom en strokekontext.

Syfte: Det dvergripande syftet med avhandlingen var att beskriva hur vardare och nirstdende
upplever patienters dod nér patienten drabbats av stroke.

Metodik: I avhandlingen har huvudsakligen en tolkande kvalitativ ansats anvénts. Studierna
(I-V) har véxt fram ur varandra sdsom i en hermeneutisk design. En induktiv design (I, II, TV,
V) och en deduktiv design (III) har anvénts. Data samlades in med enskilda intervjuer (I, IV,
V) och enskilda intervjuer tillsammans med ett frageformulér (III). Déarutéver anvéndes fokus-
gruppsintervjuer (I1I). Deltagare i studierna har varit vardare pa strokeenheter; tio sjukskoter-
skor (I) och nitton respektive femton medlemmar fran stroketeam; ldkare, sjukskoterskor och
underskoterskor (I, I1I) samt tolv nérstaende till atta patienter (IV, V). For analys av data har
huvudsakligen tolkande metoder anvénts; hermeneutisk texttolkning (I), tolkande innehalls-
analys (II) och en kombinerad kvantitativ och kvalitativ innehallsanalys (III). Dérutdver har
en narrativ tematisk analys (IV) och narrativ strukturanalys (V) anvénts.

Resultat: Brad dod, nér patienten drabbats av en stroke, kan forstas som att det ovintades
krafter griper in utan att varken patienten, de narstaende eller vardarna i stroketeamen ar forbe-
redda (I). Det brada insjuknandet stéller vardarna i etiskt problematiska situationer genom de
krav som riktas till dem genom det omedelbara vardande det brada kréver for patienterna samt
det stod de nérstaende behover (I-1IT). Tydligast var den etiska problematiken i information,
beslut om varden och vardandet samt stdd till de narstaende (II) Vardarna anvande inte sétt att
hantera etiskt svdra situationer pd samma sitt som de foredrog att anvinda dem. Omsesidig
tillit, bade inom teamet och med de nérstdende utgdr kdrnan for vardarnas sétt att hantera den
bréda situationen och de etiska problemen véglett av att sitta patientens bésta i frimsta rum-
met (IIT). Studierna med de nérstdende visar hur komplex och svargripbar situationen kan te
sig. De nérstdendes upplevelser av den brada doden préglas av ovissheten och att vara lamnad
i det ovdntades hiander (IV). De nérstdendes uppmérksamhet var tydligt riktad mot patienten 1
sa stor utstrackning att de till och med glomde bort sig sjdlva och sina egna behov. Det brada
visar sig som att det paverkar de nérstaendes upplevelser av tiden, hur deras uppmérksamhet
riktas under vakandet men det paverkar ocksé deras minne sé det upptrader pa ett svekfullt och
motségelsefullt sétt (IV).

Slutsats: Genom resultatet trader dod till f6ljd av akut stroke fram som en brad dod. Den brada
ddden visar sig som en dod som manar till bradskande handlingar, fér med sig en potentiell
kraft att krdnka den drabbades vérdighet, skapa etiska problem som vérdarna maste hantera
samt ha kraft att helt invadera de nérstdendes nuvarande liv. Den brdda ddden for med sig ett
matt av ovisshet som alla som befinner sig i situationen, de drabbade, virdarna och de nérsté-
ende, far forhalla sig till. Efterlevandesamtal skulle kunna vara ett sétt att bista de nérstaende.
Metoderna i denna avhandling har gett kunskap om den narrativa strukturen och hur den kan
anvindas for att utveckla beréttelser vilket kan anvéndas som ett verktyg for vardarna att bista
de nérstaende.

Nyckelord: beréttelser, brad d6d, hermeneutisk textanalys, innehallsanalys, kombinerad kva-
litativ och kvantitativ innehallsanalys, kvalitativ metod, lidande, narrativ metod, narstaende,
plotslig och ovintad dod, ovisshet, stroke, stroketeam, vérdare, vardighet



ABSTRACT

A large number of people die from stroke every year, many of them suddenly and unexpectedly
as a result of acute stroke. Sudden and unexpected death influences the next of kin and carers
as well as the care given to the patients but has not previous been studied within the context
of stroke.

Aim: The overall aim of the thesis was to describe how carers and next of kin experience pa-
tients’ death when the patient has been afflicted by stroke.

Methods: In the thesis an interpretive qualitative approach has mainly been used. The studies
(I-V) have emerged from one another as in a hermeneutic design. An inductive design (I, II,
IV, V) and a deductive design (III) have been used. Data were collected with individual inter-
views (I, III, IV) and individual interviews together with a form (II). Focus group interviews
have also been used (I1). Participants have been carers on stroke units; ten registered nurses (I)
and nineteen respective fifteen members of stroke teams; physicians, registered nurses and en-
rolled nurses (II, I1I) together with twelve next of kin to eight patients (IV, V). For analysis of
data mainly interpretive methods were utilized; hermeneutic textual interpretation (1), interpre-
tive content analysis (II) and a combined qualitative and quantitative content analysis (III). In
addition narrative thematic analysis (IV) and narrative structural analysis (V) were also used.

Results: Unexpected sudden death when the patient has been afflicted by stroke can be under-
stood as the unexpected force that intervenes without the patient, the next of kin or the carers
being prepared (I). The sudden onset puts the carers in ethically demanding situations through
the demands of immediate caring for the patient and also the support the next of kin needs,
required by the urgent incident (I - IIT). The ethical problems became most evident in informa-
tion, decisions about care and caring, together with support for the next of kin (II). The carers
did not use ways of handling ethically problematic situations in the same way as they would
have preferred. Mutual trust, both within the teams and with the next of kin constitutes the core
for the carers ways of handling the urgent situation and the ethical problems guided by putting
what’s best for the patients first (IIT). The studies with the next of kin reveal how complex and
elusive the situation might be perceived. The next of kin’s experiences of the unexpected sud-
den death were marked by the uncertainty in the situation and to be left to the mercy of the un-
expected (IV). The attention of the next of kin was clearly directed to the patient to the extent
that they even forgot themselves and their own needs. The urgency shows itself as influencing
the way the next of kin experienced time, how their attention was directed during vigil but it
also affected their memory so it behaved in a betraying and contradictory way (IV).

Conclusion: Through the results death caused by acute stroke emerge as unexpected sudden
death. Unexpected sudden death shows as death calling for urgent actions, brings a potential
power to violate the dignity of the afflicted, creating ethical problems that the carers have to
deal with and have the power to completely invade the next of kin’s present life. The unex-
pected sudden death brings with it an element of uncertainty that all involved in the situa-
tion, the patient, their next of kin and the carers have to address themselves to. Bereavement
counselling could be a way to support the next of kin. The methods of this thesis have given
knowledge of narrative structure and how it can be utilized to develop stories could be used as
a tool for caregivers support the next of kin.

Keywords: carers, combined qualitative and quantitative content analysis, content analysis,
dignity, hermeneutic textual analysis, narratives, next of kin, qualitative methods, sudden and
unexpected death, uncertainty, stroke, stroke team
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PERSONLIGT FORORD

Mitt intresse for forskningen har véxt fram ur min 6nskan att géra varden vardig for
patienter och deras nirstaende nér patienten drabbats av akut stroke och livet inte gar
att ridda. Min forhoppning r att forskningen skall tillféra kunskap som kan anvéndas
for att utveckla varden for patienter, ndrstdende och vardare pa strokeenheter, bade
nationellt och internationellt. Avhandlingen har fokus pé vardarnas och de néarstdendes
situation. Jag vill bidra till forstaelse for den komplexa situation som patienter som
drabbas av en livshotande stroke skapar i varden och for deras nérstaende genom
att tillfora kunskap som &r ny inom filtet. Ytterligare drivkraft for mig har varit min
nyfikenhet och stindiga ldngtan efter nya utmaningar.

Forskningens inriktning mot den plotsliga och ovédntade doden kommer fran mina
upplevelser och erfarenheter i mitt dagliga vardarbete. Under mina ar som sjuksko-
terska pé en strokeenhet har jag mott méanga patienter som har drabbats av stroke av
olika svarighetsgrad och pa skiftande sitt, samt deras nirstdende. Det jag upplevt som
det svaraste dr att ge god och virdig vard till de patienter som drabbats s& svart av
stroke att de dr doende nir de kommer till vardavdelningen, samt att mota deras nér-
stdende som fatt beskedet om patientens akuta stroke. Manga nirstaende vill vara hos
sin anhdrig nir doden nérmar sig, andra vill eller orkar inte. Jag har ofta funderat ver
de nérstaendes situation och hur vi som vardare skulle kunna hjilpa dem att komma
vidare i1 denna svara och komplexa situation. Jag har sjalv funderat 6ver dessa fragor
men det dr ocksa saddana fragor jag har diskuterat med mina kollegor i stroketeamet.
De etiskt svara fragorna som kan uppkomma nir en patient drabbats av stroke och
avlider inom kort har engagerat mig. Nér de etiska fragorna diskuterats pa min arbets-
plats har det ofta varit véldigt svart att komma fram till och vilja vardhandlingar, nir
etiska vérden stills mot varandra.

Avhandlingen handlar om vardares och nirstaendes upplevelser av den brada doden
till foljd av stroke med férhoppningen om att bidra till utvecklingen av kunskap om
upplevelser av brad dod. Kunskap som ska vara tillginglig for direkt tillimpning
inom vardpraxis.
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INLEDNING

stroke. Drygt 8 % av de som vardas pa sjukhus efter att ha drabbats av stroke

dor inom en vecka efter det akuta insjuknandet (Koennecke, Belz, Berfelde,
Endres m.fl. 2011, Riks-Stroke 2011). Avhandlingen beskriver vardares och nérstaen-
des upplevelser av dod till f61jd av stroke. Vardarnas upplevelser har sérskilt studerats
med avseende pa etiska fragor. En narrativ metod med fokus pa beréttelsernas struktur
har anvants for att beskriva de nérstaendes erfarenheter av den pldtsliga och ovintade
ddden till foljd av stroke.

‘(l‘)éden kan drabba ménniskan plotsligt och ovéntat till exempel pa grund av

Nar doden kommer plétsligt och ovéntat fordndras bade den déende patientens och
hans/hennes nérstdendes liv utan forvarning. Det finns ingen eller endast liten tid for
patienten och de nirstaende att ta till sig och forstd det som hiande och fortfarande
hinder eftersom de var helt oforberedda (jfr. Fridh, Forsberg & Bergbom 2009b).
Den plotsliga doden &r svar att hantera for bade vardare och nérstaende. 1 tidigare
forskning har det visats att ldkare anser att plotslig dod ar ett av kdnnetecknen for en
dalig déd (Good, Gadmer, Ruopp, Lakoma m.fl. 2004, Burton A.M., Haley & Small
2006). Vid mer progressiva sjukdomar som kréver palliativ vard har ddremot bade den
doende och de nérstaende ofta tid och mojlighet att forbereda sig pa doden (O’Leary,
Murphy, O’Loughlin, Tiernan m.fl. 2009). Forskning om hur de nérstaende erfar plots-
lig och ovintad dod dr sparsamt forekommande men @nnu mer sparsam ar forskningen
om hur véardarna erfar patientens plotsliga och ovintade dod. Forskning om vardares
erfarenheter har inte statt att finna annat dn representerad fran andra lander och kultu-
rer 4n den vésterlandska (Brysiewicz 2002, Kim & Lee 2003).

Eftersom stroke ar en sjukdom som drabbar ménniskan plotsligt och hjarnan ar det
organ som drabbas kan ocksé kroppens ovriga funktioner paverkas utan forvarning.
En stroke kan ge patientens kropp allt fran en liten knappt méarkbar paverkan pa krop-
pens funktioner till s& omfattande skador att livet inte gér att rddda. Inom den medi-
cinska forskningen é&r stroke vil utforskat avseende orsaker, behandling av sjukdomen
och trianing av den drabbade kroppens funktioner (Socialstyrelsen 2009b, Wardlaw,
Murray, Berge & del Zoppo 2009, Kalra 2010). Forskning om hur det &r att drab-
bas av stroke och sedan leva med de fordndringar som stroken fororsakat patientens
kropp dr omfattande (Backe, Larsson & Fridlund 1996, Kvigne & Kirkevold 2003,
Rejnd & von Post 2007, Gilworth, Phil, Cert, Sansam m.fl. 2009, Pringle, Hendry, Mc-
Lafferty & Drummond 2010). I Sverige drabbas ca 30 000 personer av stroke varje
ar (Riks-Stroke 2011)". De patienter som drabbas av stroke &r ofta dldre och har flera
bakomliggande sjukdomar. Av de patienter som drabbas av stroke kommer ungefér en
fjérdedel att vara doda inom ett ar.

I Sverige vardas patienter som drabbats av stroke ofta pa strokeenheter, speciella av-
delningar dir ett multidisciplinirt’ team vardar patienterna enligt ett sirskilt under-

IRiks-Stroke #r ett svenskt nationellt kvalitetsregistger for strokesjukvard. 2Ett team dir olika yrkesgrup-
per arbetar tillsammans mot ett gemensamt mal
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sOknings- och behandlingsprogram (Kjellstrom, Norrving & Shatchkute 2007, Social-
styrelsen 2009b). Omkring 88 % av patienterna registrerade i Riks-Stroke har vardats
pa strokeenhet (Kjellstrom m.fl. 2007, Riks-Stroke 2011). Ur ett medicinskt perspektiv
visar sig denna vérd vara overldgsen andra vardformer for patienter som drabbats av
stroke (Candelise, Gattinoni, Bersano, Micieli m.fl. 2007).

Malet med varden pa en strokeenhet dr att patienten genom tidig mobilisering och
rehabilitering ska fa 6kad grad av oberoende i personlig vard och vid forflyttningar.
Genom 6vervakning och vid behov étgérd av blodtryck, puls, kroppstemperatur, blod-
sockerniva och neurologiska bortfall forvintas den skada som en stroke ger minska
och ddrigenom minska konsekvenserna for den enskilde och bidra till en 6kad grad
av overlevnad (Kjellstrom m.fl. 2007, Stroke Unit Trialists’ Collaboration 2007). Den
medicinska forskningen har studerat olika grupper av patienter, som yngre eller dldre
patienter, patienter med hjarnblodning och olika typer av hjarninfarkter, de med stora
eller sma skador (Jergensen, Kammersgaard, Houth, Nakayama m.fl. 2000, Terént,
Asplund, Farahmand, Henriksson m.fl. 2009) for att komma fram till vilka patienter
som gagnas av att vardas pa en strokeenhet. Forskningen har dock inte kommit fram
till nagon generell slutsats.

Skadorna som en stroke orsakar patienten i det akuta skedet kan vara s omfattande att
livet inte gar att rddda men forskningen har inte i nadgon storre utstrickning studerat
de situationer da patienten inte dverlever stroke. Forskningen, om patienter doende
till foljd av stroke, ar inte entydig om huruvida varden pa en strokeenhet ar bra for de
patienter som &r svarast drabbade (Santa-Emma, Roach, Gill, Spayde m.fl. 2002). En
mojlig orsak kan vara att malet med varden for en strokeenhet &r att ge rehabiliterande
vard och att syftet &r att bidra till 6verlevnad och édtergéng till det dagliga livet. Detta
kan vara ett incitament till att forskning om de som ar déende &r mindre represente-
rad. Forskningen &r inte heller enig om patienter déende till f6ljd av stroke skulle ha
nytta av palliativ’ vard (Burton C.R., Payne, Addington-Hall & Jones 2010). Detta
kanske kan forklaras av att den palliativa virdmodellen ursprungligen ar framtagen
for patienter med onkologiska sjukdomar (Field & Addington-Hall 1999) och inte for
patienter dér det initialt rader osékerhet om utgang och dverlevnad. Detta har ansetts
spela en nyckelroll i varden av patienter som drabbats av akut stroke och det skiljer
dem fran de patienter som traditionellt getts palliativ vard (Santa-Emma m.fl. 2002,
Rogers & Addington-Hall 2005).

Forskning om situationer da patienter som drabbats av stroke och inte overlever det
akuta skedet dr ringa forekommande inom de flesta forskningsomraden, inte minst
det vardvetenskapliga dér ingen artikel aterfunnits. Forskning om hur det &r att vara
vardare ndr en patient drabbas svart av stroke och avlider kort efter insjuknandet ar
begransad. Hur det dr att vara nirstdende nér en anhdrig drabbas av stroke finns be-
skrivet i1 forskning med ett ldngre tidsperspektiv dn det akuta och med fokus pa att
leva med och vérda en anhdrig som drabbats av stroke (Forsberg-Wirleby, Moller
& Blomstrand 2001, Béckstrom & Sundin 2007). Déremot ér den vardvetenskapliga

3Lindrande vard som ges nir avsikten med varden inte lingre ér att bota.
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kunskapen om hur det dr att vara nérstdende till en patient som dor i det akuta skedet
till f61jd av stroke bristfillig. Forskningen har sa vitt ként inte heller studerat om och
hur varden pa en strokeenhet paverkar de néarstaendes upplevelser av livets slut for de-
ras anhdriga. Studier som har som syfte att studera upplevelser av plotslig och ovintad
dod till £6ljd av stroke har inte aterfunnits. Savél vérdares som nérstdendes upplevel-
ser dr sparsamt belysta inom forskningen. Inte heller etiska aspekter nir doden kom-
mer plotsligt har studerats inom stokeomradet. Avhandlingens viktiga utmaning har
varit att bidra till utvecklingen av den vardvetenskapliga kunskapen avseende etiska
forhallningssétt i vardares mote med hart drabbade patienter och deras nérstaende.

13



BAKGRUND

Stroke - en sjukdom som drabbar hjarnan

Stroke betraktas som en folksjukdom virlden 6ver. Enligt varldshilsoorganisationen
WHO (2008) var cerebrovaskulira sjukdomar* den andra ledande dodsorsaken i vérl-
den ar 2004. Mer 4n 80 % av alla dodsfall relaterat till kardiovaskuléra sjukdomar®,
dér stroke utgor ca en tredjedel, dger rum i 1dg och medelinkomstlander (WHO 2011).
Stroke utgdr ensamt den tredje vanligaste dodsorsaken i Sverige och Europa och den
fjarde vanligaste i USA (Eurostat 2009, Riks-Stroke 2011, Roger, Go, Lloyd-Jones,
Benjamin m.fl. 2011).

Stroke® orsakas av ett avbrott i forsérjningen av blod till hjirnan vilket ger mer én
hastigt 6vergaende skador pa hjarnvdvnaden. Stroke ar ett samlingsbegrepp som inne-
fattar bade hjarninfarkt’, hjarnblddning® och sinustrombos’. Med stroke avses i av-
handlingen ett tillstind orsakat av hjirninfarkt eller intracerebral blodning!?, vilket ér
en sndvare definition dn vérldshdlsoorganisationen WHO anvéander (Kjellstrom m.fl.
2007) men ansluter sig till den avgridnsning som anvédnds av RiksStroke for registre-
ring av stroke (Riks-Stroke 2011). Denna avgransning omfattar ca 95 % av tillstdnden
enligt WHO:s definition och utesluter blddningar som ar utanfor hjdrnan (subaraknoi-
dala'! blodningar, subdurala'? samt epidurala'® hematom) och sinustrombos da dessa
har en annan etiologi, prognos och mgjlighet till behandling.

I Sverige drabbas ca 30 000 personer av stroke varje ar med en ungefarlig minskning
med 1 % arligen sedan ar 2000 (Riks-Stroke 2011, Sveriges kommuner och landsting
och Socialstyrelsen 2011). Stroke &r, forutom en vanlig dddsorsak, ocksd den vanlig-
aste orsaken till neurologiskt handikapp hos vuxna och den somatiska sjukdom som
ensam svarar for flest varddygn pa sjukhus i Sverige (Riks-Stroke 2011). De flesta
som drabbas av stroke ar dldre, ar 2010 var mer dn 80 % dldre dn 65 &r (Riks-Stroke
2011). Mén och kvinnor drabbas i ungefar lika utstrackning av stroke (man 50,4 %).
Min drabbas i yngre aldrar och dominerar tydligast bland de som drabbats fore 65 ars
alder. Kvinnor star for den storsta andelen drabbade i dldrar Gver 85 ar. Av de patienter
som vardas pa sjukhus for stroke blev 68 % inlagda direkt pé strokeenhet da de sokte
pa akutmottagningen medan 6 % lades in pa intensivvardsavdelning. Totalt fick 88 %
av de som de registrerades i Riks-Stroke under 2010 vérd pa strokeenhet under sin

4Sammanfattande beteckning for ischemiska (syrebrist) tillstind i hjdrnan; hjarninfarkter och TIA -
transitoriska ischemiska attacker (0vergéende syrebriststorning i hjdrnan), spontana intracerebrala och
subaraknoidala blodningar samt sinustrombos. >Annat uttryck for hjart- kirlsjukdomar vilket &r ett sam-
lingsbegrepp for aderforkalkningssjukdom i blodkdrl som framforallt drabbar hjértat, hjarnan och de
perifera arteriella kirlen. °Pa svenska finns dven det dldre uttrycket slaganfall men eftersom Socialstyrel-
sen valt att anvinda uttrycket stroke i de nationella riktlinjerna anvinds begreppet stroke genomgéende
i avhandlingen. "Syrebristtillstind i hjirnan orsakat av tilltdppning av hjarnans kérl s kallad blodpropp
(trombos). $Bl3dning inom hjirnans kirl eller i ett kirl mellan hjarnans hinnor. *Blodpropp i nigon av
hérda hjarnhinnans vener. 1°Blédning orsakad av en bristning i ett kirl inne i hjirnans vivnad. ''Blod-
ning orsakad av en bristning i ett kirl mellan mellersta och inre hjarnhinnan. >Blédning orsakad av en
bristning i ett kirl mellan yttersta och mellersta hjarnhinnan. 1*Blédning orsakad av en bristning i ett kirl
mellan yttersta hjarnhinnan och skallbenet.
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vardtid. Aterstdende andel patienter (12 %) vilka vérdades pa annan vardavdelning
an en strokeenhet &r dldre vilket visar sig genom att medelaldern var 3,5 &r hogre
for dessa patienter. Dodligheten forsta aret efter stroke dr forhallandevis hog. Aren
2008-2010, dog ca 22 %, eller knappt 6 000 personer med forstagangsstroke per ar
i Sverige, ca 3 300 av dem vardades pa sjukhus (Sveriges kommuner och landsting
och Socialstyrelsen 2011). Av de ca 25 000 patienter som registrerades i Riks-Stroke
register under 2008 dog ca 1 900 eller 7,8 % under den forsta veckan efter insjuknan-
det. I en europeisk studie av sjukhusvéardade patienter med stroke fann Koennecke och
medforfattare (2011) liknande siffror, 7,6 % dog inom forsta veckan.

Det finns ett fatal behandlingar som kan ges om en stroke har intréffat for att mins-
ka eller helt undanrdja skadan. Strokeenhetsvard &r en behandling som kan ges till
alla personer som drabbas av stroke och har funnits sedan slutet pa 1980-talet. Intra-
vends trombolys', hemikraniektomi'® och trombektomi'® ir relativt nya behandlingar
som endast kan ges till ett begrinsat urval av de som drabbats av stroke orsakad
av hjarninfarkt. Intravends trombolys kan endast ges till personer som drabbats av
hjarninfarkt forutsatt att behandlingen kan ges inom 4,5 timmar efter insjuknandet
(Wardlaw m.fl. 2009). Hemikraniektomi och trombektomi dr forbehallet ett fatal av de
svérast drabbade (Blackham, Meyers, Abruzzo, Alberquerque m.fl. 2012, McKenna,
Wilson, Caldwell & Curran 2012 online). Hemikraniektomi rekommenderas endast
for personer yngre dn 60 dr medan trombektomi inte har nagon dvre &ldersgrians. Bada
behandlingarna kan endast ges pa hdgspecialiserade centra.

Vard pa strokeenhet

Varden vid stroke styrs ofta av riktlinjer eller vardprogram som &r mer eller min-
dre omfattande. Dessa finns inom hela spektrumet av vard, fran prevention till akut
vard och rehabilitering och i stora delar av vérlden s& som Europa, USA, Canada,
Australien, delar av Sydamerika och Asien (World Stroke Organization 2012 online).
Varden vid stroke i Sverige styrs ytterst av Helsingborgsdeklarationen” (Kjellstrom
m.fl. 2007) vilken innehaller mél, strategier, rekommendationer och utvdrdering for
strokevérd 1 Europa. Deklarationen har utarbetats och reviderats av European Stroke
Council i samarbete med WHO (Kjellstrom m.fl. 2007). For Sveriges del finns mer
specificerade méal beskrivna i Nationella riktlinjer for strokesjukvéard 2009 (Social-
styrelsen 2009a,b) i vilka foreskrivs att strokevard ska ske pa speciella strokeenheter.

4Intravends trombolys (tPA, alteplase) ir en propplésande behandling med likemedel som méste ges
inom 4,5 timmar efter insjuknandet. 1>Temporirt operativt ta bort en bit av skallbenet for att minska
trycket p4 hjarnvavnaden. 1°Att kateterbaserat kirurgiskt avligsna den propp som orsakat hjarninfarkten.
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Strokeenhet definieras som en organiserad slutenvérdsenhet dir patienter med
stroke véardas (Kjellstrom m.fl. 2007, Socialstyrelsen 2009b). Varden skots av ett
multidisciplinért team speciellt kunnigt i vard vid stroke. Minimikraven ir att stroke-
teamet skall besta av ldkare, sjukskoterska, underskoterska, arbetsterapeut, sjukgym-
nast och logoped. Aven kurator och dietist kan ing4. Stroketeamet ska ha gemensamma
mdten varje vecka dér patienternas vérd planeras. Viktiga principer for strokeenheter
ar tidig mobilisering och rehabilitering, faststillt undersoknings- och behandlings-
program, rutiner for att undvika och registrera komplikationer samt kontinuerliga ut-
bildningsinsatser for saval personal och patienter som nirstdende. Pa strokeenheten
ska mdjlighet finnas att paborja omedelbar mobilisering sé snart vitala funktioner ar
stabila och tillforsdkra patienten tillgang till tidig individuellt anpassad rehabilitering.
I Sverige ingér ocksé standardiserad basal utredning som en integrerad del (Social-
styrelsen 2009a,b). Utredningen syftar till att kartldgga neurologiska symtom, utesluta
differentialdiagnoser'’, faststilla huvudtyp av stroke samt bedoma funktionella kon-
sekvenser och behov av rehabilitering. Sékerstélld klinisk diagnos tidigt efter insjuk-
nandet utgodr basen for fortsatt handlaggning och vérd. Strokeenheten ska enligt WHO
(Kjellstrom m.fl. 2007) ha tillgéng till omedelbar datortomografi dygnet runt. Fér den
personal som arbetar pé strokeenheter 1 Sverige finns en Strokekompetensutbildning
som har tagits fram av STROKE-Riksforbundet (STROKE-Riksforbundet 2012 on-
line). Utbildningen ér ettérig, skall ske lokalt och &r avsedd for alla yrkeskategorier
som nagonstans i vardkedjan méter patienter som drabbats av stroke.

For patienter med stroke dir varden beddms ha en palliativ inriktning uppréttas ingen
plan for rehabilitering. Varden av dessa patienter tas ddrmed inte upp pa stroketeamets
méten. Den paramedicinska'® personalens insatser dr dirigenom ocksé ofta begriinsa-
de. Darmed blir det i praktiken ldkare, sjukskoterska och underskoterska fran teamet
som fattar beslut om patientens dagliga vard. Det dr dessa yrkeskategorier som avses
dé begreppet vardteam, team eller vardare fortsatt anvénds i avhandlingen. Nir enbart
den ena av yrkeskategorierna avses anges detta.

Vard pa strokeenhet har visat sig vara overldgsen andra vardformer, sa som vérd
pa allminna vardavdelningar, nér patienter har drabbats av stroke (Rudd, Hoffman,
Irwin, Lowe m.fl. 2005, Candelise m.fl. 2007). En meta-analys'® har visat att enheter
som kombinerar akut och rehabiliterande vard har den bésta effekten, méitt med medi-
cinska utfallsvariabler som dverlevnad, grad av funktionsnedséttning och oberoende
i dagligt liv (Foley, Salter & Teasell 2007). En granskning utford for The Cochrane
Collaboration (Stroke Unit Trialists’ Collaboration 2007) har ddremot inte kunnat visa
att nagon specifik modell for hur strokeenheter har organiserats ar dverldgsen. Vard
pa strokeenhet, oavsett organisationsform, har visat sig ge 6kad chans till 6verlevnad
hos drabbade patienter, 6kad grad av oberoende (minskad aktivitetsnedséttning) och
fler patienter som kan éterga till sitt tidigare boende (Govan, Langhorne & Weir 2007,
Socialstyrelsen 2009a,b). Vérd pa strokeenhet frédmjar ocksa den givna vardens kva-

17Andra tinkbara diagnoser vid de férekommande symtom och tecken pa sjukdom patienten har. 18De
personalgrupper inom sjukvarden som arbetar med behandlingar som inte rdknas som rent medicinska,
t.ex. arbetsterapeuter, sjukgymnaster, logopeder, kuratorer och dietister. °En analys dir flera studier
sammanstills och en gemensam slutsats for dessa dras, gors ofta med sma studier sa att ett storre material
erhalls.
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litet (Feigenson, Gitlow & Greenberg 1979, Jorgensen, Nakayama, Raaschou, Larsen
m.fl. 1995, Jargensen, Nakayama, Raaschou, Vive-Larsen m.fl. 1995, Indredavik, Sler-
dahl, Bakke, Rokseth m.fl. 1997), for alla personer om drabbats av stroke (Saposnik,
Kapral, Coutts, Fang m.fl. 2009, Socialstyrelsen 2009b). Framforallt géller detta de
som drabbats allra svarast (Jergensen, Reith, Nakayama, Kammersgaard m.fl. 1999)
samt patienter med alla typer av ischemisk stroke (Smith, Hassan, Fang, Selchen m.fl.
2010), patienter med intracerebral blodning eller som dr medvetslosa vid insjuknandet
(Terént m.fl. 2009). Forskningen har daremot inte entydigt visat pa om det ar de dldsta
(Jorgensen m.fl. 1999) eller de i yngre éldrar (18-64 ar) som har mest nytta av vard pa
strokeenhet (Terént m.fl. 2009). Dock ar det oftast de som dr dldst som dor till £61jd
av akut stroke (Jorgensen m.fl. 1999, Slerdahl & Indredavik 1999). Forskningen visar
att 6 méanaders savél som 1- och 5-&rs mortalitet efter stroke kan minskas med upp till
40 % om alla patienter som drabbats av stroke vardas pa strokeenheter istéllet for pa
andra avdelningar (Indredavik m.fl. 1997, Jergensen m.fl. 2000, Kalra 2001).

Forskningen visar ingen konsensus om vérd pé strokeenhet dr lampligt for de patien-
ter som ar doende till f6ljd av stroke. I de &ldre riktlinjerna for svensk strokesjukvérd
uppmaérksammas de patienter som ar doende till f6ljd av stroke ringa (Socialstyrelsen,
2006) och i de senaste inte alls (Socialstyrelsen 2009b). I de éldre riktlinjerna kon-
staterades att alla patienter har nytta av vard pa strokeenhet, dven de som &r déende.
Vard pa strokeenhet minskar dodligheten dven for dem som drabbats svarast (Social-
styrelsen 2006b). Hur de doende patienterna borde véardas beskrevs inte annat én i
termer av att alla skall fa en optimal vard, vilket ibland angavs kunna innebéra pallia-
tiv vard och behandling. I andra ldnders riktlinjer for vérd vid stroke, till exempel
Storbritanniens och Australiens (Intercollegiate Stroke Working Party 2008, National
Stroke Foundation - Australia 2010) framgér att personalen ska ha kunskap om samt
lara sig kéinna igen patienter som kan ha nytta av palliativ vard sa att patienter med
dessa behov ges tillgang till specialiserad palliativ vérd. De ddende patienterna och
deras familjer skall ddrmed ges vard som dverensstimmer med den palliativa vardens
filosofi och principer.

Rogers och Addington-Hall (2005) menar att en akutenhet inte utgdr en idealisk miljo
for en patient som ar doende till f6ljd av stroke. Denna tes far stod av forskning
om hjértsjukvard (Nordgren & Olsson 2004) dér den akuta enheten i sig liksom den
brist pa tid som finns pa en akutenhet, sdgs som ett hinder for god palliativ vard. De
som dr doende till foljd av stroke har enligt Rogers och Addington-Hall (2005) fram-
forallt behov av basal omvérdnad. Dessa patienter anses inte ha behov av vard som
ar specialiserad pé stroke utan kan lika vél vardas pa andra enheter. Detta antagande
motsédgs av forskning som visar att alla som drabbats av stroke har nytta av vard pa
strokeenhet (Jorgensen m.fl. 2000) samt av forskning som visar att vardpersonal pa
allmédnna avdelningar inom akut sjukhusvérd &r otillrickliga i att hantera behov hos
patienter vid livets slutskede (Toscani, Di Giulio, Brunelli, Miccinesi m.fl. 2005). Det
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framkom att patienters smarta och symtom var under mycket dalig kontroll och for-
fattarna menade att det inte fanns nagra ursékter for att vardpersonalen var sé daliga
pa att hantera smérta och symtom. Forskarna menar att orsaken till detta &r att kun-
skap om palliativ vard saknas till forman for det kurativa, botande synsétt som de
anser ar helt forhdrskande inom akutvérden.

Att varda patienter som drabbats av stroke

Det patientnira vérdandet av patienten som drabbats av stroke skots till storsta
delen av sjukskoéterskor och underskoterskor. De strévar i sitt vardande efter att stodja
patienten och de nirstaende genom att finnas néra, vara lyssnande, ge dem hjéalp med
det de behdver samt att informera och svara pa fragor om den nya livssituation patien-
ten har forsatts i genom sin sjukdom. Att vara vardande innebér ocksa att dvervaka
kroppsliga funktioner, hjélpa patienten med personlig vérd, savil hygien som kléader,
forflyttningar och intag av mat och dryck. I vardandet ingar att samordna vardinsatser
och behandlingar s att patienten far en balans mellan vila och aktiviteter men ocksa
att planera for patientens behov av vard och stdd efter sjukhusvistelsen.

Att varda patienter som ar déende efter att ha drabbats av stroke

Personer som drabbas av stroke gor det pldtsligt och det plotsliga insattandet (debu-
ten) utgdr en del av definitionen av stroke (WHO 2012 online). Det plétsliga 1 insjuk-
nandet finns beskrivet i flera skildringar av personer som sjdlva drabbats av stroke
(Tropp Erblad 1982, Bauby 1997, Jekander 2003, Taylor 2009, Trollsten 2010). I en
del fall ar skadorna som en stroke ger sa omfattande att de som drabbats direkt blir
doende till foljd av skadan. Déden kan komma sa gott som omedelbart, inom endast
minuter eller timmar eller inom nagra dagar (Rogers & Addington-Hall 2005). Varden
av patienter som dr doende till foljd av akut stroke handlar enligt Rogers och medfor-
fattare (2005) i stora delar om basala vardbehov dvs. att skota om kroppen, att ta hand
om de nirstdende, men dven om att fatta beslut om eventuell behandling och nutrition.

Vard av doende patienter bendmns oftast palliativ vard (SOU 2000:6) och har till stor
del kommit att forknippas med hospice och patienter med cancer. Den mesta forsk-
ning som utforts inom palliativ vard handlar ocksd om patienter med onkologiska
sjukdomar. Palliativ vard som beskrivs som god kénnetecknas av symtomlindring och
okat vilbefinnande (Georges & Grypdonck 2002, Kim & Lee 2003, Johnston & Smith
2006) och god kommunikation bade med den déende och med de nirstaende (Mok &
Chiu 2004, Addington-Hall & Karlsen 2005, Johnston & Smith 2006, Weigel, Parker,
Fanning, Reyna m.fl. 2007). Vikten av att se den doende som en individ betonas ocksa
(Georges & Grypdonck 2002, Nordgren & Olsson 2004, Addington-Hall & Karlsen
2005, Wotton, Borbasi & Redden 2005) samt vikten av att ta hand om de nirstaende
(Kim & Lee 2003, Addington-Hall & Karlsen 2005). For att kunna ge god palliativ
vard kréavs enligt Bergdahl och kollegor (2007) att personalen har kunskap, vilja att
gOra gott, samt formaga att vara lyhord. Palliativ véard inbegriper att den doende sjalv
ska vara delaktig i beslut som ror den egna varden (WHO 2002).
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Att ge palliativ vard utanfor palliativa vardenheter anses av Wallerstedt och Anders-
hed (2007) vara svart beroende pa brist pa tid, resurser, stod och samarbete med an-
dra. Detta leder enligt forfattarna till sjukskoterskornas upplevelser att den palliativa
varden inte far den kvalitet som sjukskoterskorna onskat. Field och Addington-Hall
(1999) diskuterar om specifika palliativa enheter 6verhuvudtaget ska anvéndas for an-
dra grupper 4n de som den palliativa varden ursprungligen ar utvecklad for, ndmligen
patienter med maligna sjukdomar. De for fram tankar om inte dessa andra patient-
grupper, dit ddende till f6ljd av stroke hor, har det bist pa en enhet dar man ar bra pa
grundsjukdomen. Men dven vardares syn pa den palliativa varden som ldmplig for
andra grupper @n de som &r drabbade av cancer har forts fram (Addington-Hall &
Karlsen 2005).

Endast ett fatal studier behandlar personer som drabbats av stroke fran ett perspektiv
med palliativ inriktning (Santa-Emma m.fl. 2002, Rogers & Addington-Hall 2005,
Chahine, Malik & Davis 2008, Simmons & Parks 2008, Creutzfeldt 2009, Mazzo-
cato, Michel-Nemitz, Anwar & Michel 2010, Payne, Burton, Addington-Hall & Jones
2010). Payne och medarbetare (2010) har i sin forskning haft ett nagot ldngre per-
spektiv pa livets slut vid stroke diar doden inte nédvéndigtvis varit ndra forestaende.
Kommunikation, information och delaktighet i beslut framkom som viktigt.

Framtagna palliativa vardmodeller har inte ansetts tillfredsstillande for patienter som
drabbats av stroke (Santa-Emma m.fl. 2002). Bland annat beror detta pa att det ansetts
finnas en storre osédkerhet om dessa patienter befinner sig i livets slut dn det finns om
patienter med t.ex. cancer (Santa-Emma m.fl. 2002, Rogers & Addington-Hall 2005,
Payne, Addington-Hall, Burton, Jones m.fl. 2008, Creutzfeldt 2009). Sammantaget
visades detta leda till att farre patienter med stroke i livets slutskede fick palliativ vard
och i lagre utstrackning vardades pa hospice (Santa-Emma m.fl. 2002, Creutzfeldt
2009.

Simmons och kollegor (2008) visar i sin forskning hur ett bedomningsinstrument en-
kelt kan hjélpa till att prognostisera om patienter som drabbats av hjairnblddning kom-
mer att overleva eller inte. Instrumentet kan darigenom vara till god hjélp i beslut om
stillningstagande till behandling for de patienter som drabbats av hjarnblodning vilka
i Sverige utgor ca 10 % av de som drabbas av stroke.

Forskning om palliativ vard vid stroke liksom vid neurologiska icke-maligna sjukdo-
mar, dir stroke var den vanligaste diagnosen, beskriver att de aktuella patientgrup-
perna oftare var oférmogna att kommunicera pa grund av paverkat medvetande dn
patienter med maligna sjukdomar (Chahine m.fl. 2008, Mazzocato m.fl. 2010). Dys-
fagi®? har angetts som den vanligaste orsaken till kontakt med den palliativa varden
(Chahine m.fl. 2008), ndgot som enligt forfattarna inte &r sa frekvent forekommande
hos patienter med malign sjukdom. Dyspné?! och smérta ar enligt Mazzocato och
medarbetare (2010) de vanligaste symtomen vid vard i livets slut vid stroke. Patienter
ddende till f6ljd av stroke har ansetts befinna sig i en mer kritisk fas av sin sjukdom
an patienter med en sjukdom av mer progressiv karaktar.

20Dysfagi innebir tugg- och sviljsvérigheter, vilket paverkar formagan att 4ta och dricka. 2! Dyspné ar en
beteckning for andndd, den subjektiva kédnslan av att inte fa luft.
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Vardares upplevelser vid vard av patienter med stroke

Forskning som tar utgangspunkt i vardarnas upplevelser och erfarenheter har inte va-
rit sa vanligt forekommande inom forskning om stroke. Enligt de nationella riktlin-
jerna ska arbetet pa strokeenheter bedrivas i multidisciplindra?? team (Socialstyrelsen
2009b) men inte heller forskning med teamet som utgédngspunkt &ér allmént forekom-
mande.

Multidisciplinéra, eller multiprofessionella?® team, anses ofta vara en hornsten 1 re-
habilitering idag (Gibbon, Watkins, Barer, Waters m.fl. 2002). I sin litteraturgenom-
géng fann Gibbon och medarbetare inte ndgon konsensus omkring arbete i team annat
an att teamarbete handlar om att arbeta med samma terapeutiska plan pé ett samman-
héllet sitt. Manga problem med arbete i team belystes s& som svartsjuka inom teamet,
bristande kunskap och upplevd forlust av sjélvstidndighet och hot mot de olika profes-
sionernas status. Aven hur arbete i team kan implementeras?* studerades. Slutsatsen
blev att det tar 14ng tid att f4 till stind sammanhallning och gemensamma véarderingar
och att implementering av team, i sig inte skapar ett team. Det multiprofessionella
teamets kunskaper kan ocksa vara av virde inom andra verksamheter &n rehabilite-
rande, s& som vid vérd i livets slut. Kirsch (2009) fann att familjens 6nskningar kan
sta 1 konflikt med teamets rekommendationer vilket ofta gav upphov till etiska fragor
och problem. Aven patientens ritt att uttrycka sina énskningar bedomdes skapa etiska
fragestéllningar. Funderingar och svérigheter relaterat till att starta eller avsluta be-
handlingar rapporterades ocksa.

Ansvaret for att implementera rekommendationer for strokevard har i forsta hand an-
setts vara det multiprofessionella stroketeamets, och i andra och tredje hand likares
och sjukskdterskors ansvar (Hill, Middleton, O’Brien & Lalor 2009). Sjukskdter-
skorna identifierades som ledande initiativtagare eller som en del av det multiprofes-
sionella teamet i implementeringen. Sjukskdterskor ser utmaningen i att organisera
strokevard som relaterade till plats, tid och interprofessionell praxis (Seneviratne,
Mather & Then 2009). Att dela information med andra teammedlemmar framjar re-
lationerna i teamet. Sjukskdterskorna menade att en interprofessionell atmosfar ér
grundldggande for samarbetet i strokevéarden dven om man arbetar i en multiprofes-
sionell milj6. Sjukskoterskans roll i det multiprofessionella rehabiliteringsteamet har
Long och medforfattare (2002) identifierat bestd av sex sammanfldtade roller; be-
domning, samordning och kommunikation, teknisk och fysisk vard, integration och
genomforande av rehabilitering, kinsloméssigt stod, och att involvera familjen. Sjuk-
skoterskor som arbetar pé strokeenheter har sjélva rapporterat att deras roll &r central
och avgorande for rehabiliteringsprocessen (Barreca & Wilkins 2008). Forfattarna
fann ocksa att sjukskoterskorna var av dsikten att andra i teamet inte védrderar deras
roll 1 stroketeamet. Tempest och McIntyre (2006) visar att en internationell klassifika-

22Ett team bestdende av medlemmar fran olika discipliner, och dirmed olika roller som inte griper in i
varandra, dar man arbetar var for sig mot ett gemensamt mal. Z3Ett team bestdende av flera professioner;
i princip samma sak som ett multidisciplinért team. 24Avser genomforande och forverkligande av fattade
beslut, anvinds dven om processen att infora ett sarskilt forhallningssétt hos personalen och att fa rutiner
att fungera.
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tion av funktionstillstdnd, funktionshinder och hélsa (ICF) har potential att kunna an-
vindas for att klargora rollerna inom stroketeamet. Detta genom ett gemensamt sprak
som hjélp i kommunikationen inom teamet, en tydliggjord terminologi och en hjalp
att strukturera arbetet. Forskning med fokus pa andra yrkeskategorier i stroketeamet
an sjukskoterskor har inte aterfunnits.

Vardares upplevelser av att varda vid plotslig och ovantad dod

Det finns ringa forskning avseende att vara vardare vid plotslig liksom vid ovéntad
dod. De fétal studier som finns kommer fran olika lénder och representerar olika kul-
turer. Vare sig svensk eller europeisk forskning har aterfunnits. En studie fran USA
visar att lakare angav ovéntad dod som negativ karaktéristika for patienters dod (Good
m.fl. 2004). Bland annat framkom att det ovéntade skapade kédnslor av fornekande och
skuld hos ldkarna. Ovéntad dod till f6ljd av véld har i forskning fran Sydafrika be-
skrivits paverka vardpersonal negativt med olika slags stressreaktioner s som dngest-
attacker och mardrommar relaterade till hindelsen (Brysiewicz 2002). I en koreansk
studie visades att sjukskdterskor sag ovéintad dod som en tydlig faktor for en délig
dod (Kim & Lee 2003). Studien beskriver dock sjukskodterskornas syn med utgéngs-
punkt i om de sjélva skulle vara de som var doende. Forskarnas antagande var att
sjukskoterskornas attityder och vérderingar till sin egen dod paverkar hur de vardar
patienter som befinner sig i livets slut. Kim och Lee sag att de attribut de koreanska
sjukskoterskorna tillskrev en god dod overensstimmer med studier fran vastvarlden
som inkluderar bade vardgivare och patienter. De sag ocksa att de koreanska sjukskot-
erskornas attribut for en délig dod diaremot skiljde sig fran studier i véstvirlden om
patienters egna uppfattningar dér plotslig dod setts som god. En nyligen publicerad
svensk studie avseende palliativ vard om underskdterskors erfarenheter av palliativ
vard i hemmet (Beck, Tornquist, Brostrom & Edberg 2012) visar dock att under-
skoterskorna upplever det svart att samtala med de nirstaende efter ett dodsfall som
intriffat plotsligt eftersom ingen da varit forberedd pa det som hént.

Etiska problem vid vard av déende patienter

Vid vard i livets slut, savil vid den langsamma, som den hastigt kommande déden,
finns ofta etiska fragor i fokus. Forskning med fokus pa etiska problem och etiska
dilemman finns rikligt representerad inom vardomradet. Alltifran forskning med ett
brett teoretiskt fokus pa etik med utgangspunkt i bioetik?> (Helgesson & Eriksson
2011) till forskning inom specifika kontexter som palliativ vard, dar sondmatning vid
livets slut studerats utifran ett dygdetiskt?® perspektiv (Krishna 2011) finns represen-
terat. DA etik studerats i samband med livets slut dr fokus ofta pa intensivvardskontext
och de speciella fragestillningar som denna typ av vard ger upphov till. Forskningen
har haft savil ett medicinskt (Curtis & Vincent 2010) som ett vardande fokus (Bunch
2001, McClendon & Buckner 2007).

25Det vetenskapliga omrade som arbetar med samband mellan biologi, naturvetenskap och medicin 4 ena
sidan och etik, filosofi och teologi & andra sidan. Amnen som ingér ir t.ex. dodshjilp, genetik, infertilitet
kloning, konsbyte och stamcellsforskning. 2Den gren av etiken som forsoker svara pa fragan om hur vi
bor vara som ménniskor. Forsoker dela upp ménniskans karaktér i olika karaktarsdrag. De som ses som
moraliskt efterstriavansvirda kallas dygder medan de som ses som moraliskt forkastliga kallas laster.
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Framforallt tar forskningen utgangspunkt i vardares perspektiv och de etiska svérig-
heter som dessa upplever finns i varden. Faktorer som paverkar etiskt beslutsfattande
(Bunch 2002, Olsen, Swetz & Mueller 2010, Cerminara 2011) hur patienters auto-
nomi kan skyddas, och det egna agerandet réttfardigas (Dreyer, Forde & Nortvedt
2010) samt hur sjukskoterskors etiska tinkande ser ut (Ndsman, Lindholm & Eriksson
2008) ir aspekter som studerats. Aven forskning som belyser de problem vérdare an-
ser ar relaterade till att respektera patienters vilja i livets slut forekommer (Kinoshita
2007, Seal 2007, Kirsch 2009). Den kontext som ar den dominerande for studierna
ar akutvéard och da framforallt intensivvard (Levy, Ely, Payne, Engelberg m.fl. 2005,
Kinoshita 2007, Seal 2007, Curtis & Vincent 2010). Aven kontexten vard utanfor
sjukhus sd som prehospital vard (Bremer & Sandman 2011) och véard pa sérskilda
boenden har studerats (Slettebg & Bunch 2004, Solum, Slettebg & Hauge 2008).

Etiska problem vid vard av patienter med stroke

Etiska fragor finns inom sa gott som alla omrdden inom hélso- och sjukvérden. Som
exempel finns inom medicinsk forskning studier som berdr etiska aspekter pa behand-
ling vid sjukdomen stroke (Morgan 2008, Donnan & Davis 2009). Annan forskning
lyfter fram specifika etiska problem relaterade till den skada en stroke orsakar pé hjéar-
nan. Exempel pa detta dr kognitiva storningar, afasi samt drabbade patienters insikt
om den egna situationen (Cherney 2006). De begrinsningar detta ger for mojligheter
att besluta om den egna vérden har studerats bland annat med fokus pa nutritionsbe-
handling (Sandman, Bolmsjo & Westergren 2008). Aven de konsekvenser som inklu-
dering av patienter med kognitiva storningar till f6ljd av stroke kan ha for forskning,
dér patienter som drabbats av stroke inkluderas har belysts. Fokus har da varit pa de
formagor dessa patienter har att ge samtycke till att delta i forskningsstudier (Savage
2006, Stein & Wagner 2006, Wagner & Stein 2006, Mangset, Forde, Nessa, Berge
m.fl. 2008). Brashler (2006) rapporterar om specifika etiska problem som kan uppsta
dé nirstdende fungerar som vérdare till drabbade personer, savéil inom stroketeamet
som mellan stroketeamet och de nérstaende. Problem som till exempel att stélla de
drabbade personernas intresse mot de vardande nérstdendes och familjens, om den
drabbades intresse alltid vdger tyngre &n virdarnas samt om de nérstaende alltid &r
vélmenande. Ett fatal studier som specifikt beror etik nér patienter dr ddende till f61jd
av stroke har hittats. Anderson och kollegor (2010) har studerat situationer dé patien-
ter drabbats av locked-in syndrom till f6ljd av stroke med skada pa hjarnstammen. De
foreslér att stroketeamet kan avvakta med diskussioner om livets slut i forhéllande till
den akuta héindelsen sa att bade patient och de nérstdende ges tid for anpassning till
den nya situationen. Den etiskt komplexa situationen som en akut livshotande skada
som f6ljd av stroke utgodr, har ocksé studerats (Robinson, Phipps, Purtilo, Tsoumas
m.fl. 2006). Forfattarna menar att vardighet hos den drabbade kan anvéndas som en
lins for bedomningar av beslut om eventuella livsuppehallande behandlingar och ét-
gérder.

Narstaendes rattigheter och behov i varden

I hélso- och sjukvérden idag ses nirstaende inom manga omraden som naturliga och
viktiga i varden vid livets slut. Vilka rittigheter har da de nérstaende? De nérstaendes
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formella réttigheter i1 varden i Sverige styrs av lagar och forordningar. Lagarna som
styr hélso- och sjukvarden &r inte ndgon rittighetslagstiftning utan en skyldighetslag-
stiftning (Socialstyrelsen 2006a). Det innebér att landstingen har skyldighet, att inom
ramen for tillgdngliga resurser, erbjuda vard till befolkningen. Det innebér ocksé att
det inte finns mojlighet att overklaga det man adr missndjd med i varden till domstol
(SOU 2004:100 , Socialstyrelsen 2006a). Det skydd som ges i de lagar som reglerar
svensk hélso- och sjukvard ger patienten en stark stillning i varden. Det stdd och de
rattigheter som ges till de nirstdende ar daremot inte lika starkt. I hilso- och sjuk-
vardslagen (Hilso- och sjukvérdslag 1982) 2b§, krav pa hélso- och sjukvarden, star att
om information inte kan l&dmnas till patienten ska den istdllet [imnas till en narstaende.
Detta giller under forutséttning att inte nagot hinder finns for detta i andra lagar sa
som offentlighets- och sekretesslagen samt patientsikerhetslagen. I 2d§ samma lag
star vidare att ndr ndgon har dott ska hilso- och sjukvéarden fullgdra sina uppgifter
med respekt for den avlidne och de nérstaende skall visas hidnsyn och omtanke.

Genom det svenska socialforsdkringssystemet och ersittningen nérstiendepenning
(Forsdkringskassan 2010), ges de nirstiende mdjlighet att vara hos sin svért sjuka/
doende anhoriga under en begrénsad tid. Erséttningen kan fas om den anhorige ar sa
svart sjuk att det foreligger ett patagligt hot mot dennes liv och den nérstdende avstar
sitt arbete for att varda den svart sjuke. Vard i det hdar sammanhanget betyder att vara
ndra den som ar svart sjuk och ge stod”. Innebdrden av detta dr att den nérstdende inte
sjilv aktivt behover varda den anhorige utan det racker att “bara” finnas dér, utritta
arenden eller f6lja med pé ldkarbesok. Foljaktligen kan ersittningen utgd dven da den
svart sjuke vardas pa sjukhus och den ger ritt till ledighet fran ordinarie arbete. For
att fa ersittning behdver man inte vara slakt med den sjuke men man ska ha en nira
relation till personen.

Aven om de nirstiendes rittigheter i manga avseenden ir svaga finns dnda patagliga
behov av bade stéd och omsorg nér deras anhorig ar svart sjuk och déende. Svensk
sjukskoterskeforening har i en rapport om nirstiendes behov (Ostlinder 2004b) kon-
staterat att allt vardande av nérstdende ska vara baserat pa kunskap om de nérstaendes
unika situation och 6nskemal. Inte minst géller detta de nérstaendes behov i situa-
tioner da den anhorige star infor déden. Dessa situationer ar pafrestande for de néarsta-
ende och stiller manga, bade praktiska och existentiella, fragor pa sin spets (Segesten
2004, Ostlinder 2004a,b).

Narstaendes upplevelser nar en anhorig drabbats av stroke

Forskning inom stroke, med fokus pé nérstdende, dvs. den som star patienten nira
oavsett om de ar slikt eller inte, har ofta handlat om hur det &r att leva som nérstaende
till en anhorig som drabbats av stroke. I mindre utstrackning har forskningen handlat
om hur det dr att vara nérstdende da nagon dor till f6ljd av stroke. Forskningen har
studerat sdvil nirstaende utan att specificera vilken relation de har (van der Smagt-
Duijnstee, Hamers & Abu-Saad 2000, van der Smagt-Duijnstee, Hamers, Abu-Saad
& Zuidhof 2001, Wallengren, Friberg & Segesten 2008) som makar/makors upplevel-
ser (Forsberg-Wirleby m.fl. 2001, Forsberg-Wirleby, Moller & Blomstrand 2004a,b).
Medelélders narstdendes upplevelser har studerats (Backstrom & Sundin 2007, 2009,
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2010, Béckstrom, Asplund & Sundin 2010) liksom upplevelser av nérstaende som é&r
eller blir informella vardare (Greenwood, Mackenzie, Wilson & Cloud 2009, Strud-
wick & Morris 2010). Det finns dven forskning som tagit ett genusperspektiv med
utgdngspunkt i kvinnors upplevelser, dir makor och déttrars upplevelser studerats
(Lindquist & Dahlberg 2002, Béickstrom m.fl. 2010). Forskning med utgangspunkt
endast i médns upplevelser har inte kunnat hittas.

Det akuta skedet efter en stroke har av Wallengren och medarbetare (2008) beskrivits
som att vara i kaos. De nirstadende insdg att den anhorige kunde d6 och kidnde sorg 6ver
det som forlorats och kdnde inte igen sin anhdrig pa grund av fordandringar bade avse-
ende kroppen, talet och personligheten. Synliga funktionsnedséttningar hos den drab-
bade paverkade savil de nérstidendes vilbefinnande (Forsberg-Wirleby m.fl. 2004a)
som deras syn pa det framtida livet (Forsberg-Warleby m.fl. 2001). De nérstaendes in-
dividuella skattningar av personliga konsekvenser och forméga att beméstra verkade
dock ha en storre paverkan pa deras psykologiska vilbefinnande (Forsberg-Warleby
m.fl. 2001). De nérstaende ville kdnna sig delaktiga och hade behov av information
om det som hént (van der Smagt-Duijnstee m.fl. 2000, van der Smagt-Duijnstee m.fl.
2001, Lindquist & Dahlberg 2002, Wallengren m.fl. 2008). Kvinnliga nérstdende har
rapporterats efterfraga mest information (van der Smagt-Duijnstee m.fl. 2001). De
nirstdende har ocksa behov av kommunikation och stdd och tillgénglighet till bade
patienten, sin sociala omgivning och vardpersonalen. Det viktigaste var att fa &drliga
svar pa sina frigor och dessa behov har visat sig inte alltid motas (van der Smagt-
Duijnstee m.fl. 2000, van der Smagt-Duijnstee m.fl. 2001). De nirstaende ville bli
och kdmpade for att bli sedda av personalen bade som egna personer (Béckstrom &
Sundin 2009) men ocksé som viktiga for den drabbade (Lindquist & Dahlberg 2002).
De ville ocksé att deras kunskap om den drabbade respekteras. Lindqvist och Dahl-
bergs forskning visar ocksa att de nérstaende dr oroliga for att upplevas som besvar-
liga eller tjatiga om de tar kontakt med vardarna.

Insjuknandet i stroke beskrivs av Lindquist och Dahlberg (2002) som ovéntat och
att de nérstdende var oforberedda pa det. Livssituation fordndrades och de nirsté-
ende utryckte fortvivlan och hopploshet 6ver det. De narstdende dr medvetna om att
sjukdomen kan leda till doden och menar att ovissheten om den anhdrige kommer att
overleva dr svér att béra (Lindquist & Dahlberg 2002) liksom den osékerhet som rader
i situationen som helhet dven over tid (Greenwood m.fl. 2009, Gosman-Hedstrom &
Dahlin-Ivanoff 2012). Wallengren och medarbetare (2008) har funnit att insjuknandet
dven paverkar de nirstaendes upplevelser av den egna kroppen; de kénde smirta och
obehag och forandringar i kroppen som gav symtom i form av illamaende, trotthet och
hjartklappning. Den stdndiga védntan pa svar, undersokningar och forbéttring skapar
frustration. De nérstdende har ocksa beskrivits kdnna sig sarbara och osékra, till och
med vilse, en kinsla av att vara sldppta vind for vag och som att ha tappat fotfastet
i livet. Detta har i Wallengren och kollegors studie (2008) framstéllts som att kénna
sig som en levande skugga, ndgon som inte uppmarksammas av vardarna trots att de
finns dér. Om vardarna uppmirksammade dem och pratade med dem kénde de sig
mer sikra.
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For medelalders nirstaende finns beskrivet en kénsla av att ha i uppdrag att ta hand
om de drabbade och en skyldighet att anta detta (Béckstrom & Sundin 2007). Dessa
ndrstaende kénde sig tvingade att acceptera och forsonas med det nya séttet att leva
och hade kénslor av sorg och forlust sévél som skuld och skam (Béckstrom & Sun-
din 2009, Gosman-Hedstrom & Dahlin-Ivanoff 2012). Férmaga att hantera problem
och kunskap om stroke &r andra faktorer som visats paverka de nérstdendes erfaren-
heter (van der Smagt-Duijnstee m.fl. 2000). Aven skadans konsekvenser, nirstiendes
sociala sammanhang och situationen pa sjukhuset var av betydelse for upplevelsen.
Kénslor av ensamhet relaterat till att de drabbade far uppmarksamhet av personer i
deras sociala nitverk och inte de nirstdende (Wallengren m.fl. 2008) har framkommit.
Aven en upplevelse av utanforskap hos de nirstdende trots deras samvaro med vin-
ner och en upplevelse av att dessa kontakter dr trottande har rapporterats (Lindquist
& Dahlberg 2002). Sérskilt negativt upplevde nérstdende situationen om de anhdrigas
tal var paverkat (Wallengren m.fl. 2008).

Narstdendes upplevelser vid en anhdrigs plotsliga och ovantade dod

Ovintad dod beskrivs i forskning endast som att den paverkar nirstdende negativt. En
prospektiv?’ studie av efterlevande makor/makar visar en 6kad risk for depression re-
laterat till den ovéntade doden (Burton A.M. m.fl. 2006). Ovéntad déd har ocksa visats
paverka den omvardnad och det stod de nérstaende far i negativ riktning, genom att
de nérstaende var oférberedda pa det som hinde och dédrmed inte hade haft mojlighet
att anpassa sig till situationen (Fridh m.fl. 2009b). Hur det &r att vara nérstaende till
personer som drabbats av plotslig dod till f61jd av olyckor och trauma finns beskri-
ven 1 forskning framforallt fran akut- och intensivvardsomradet. Utgangspunkten har
dé tagits i vilken hjélp och stod de nirstdende behdvde och hur dodsbesked bor ges
(Hallgrimsdottir 2000, Li, Chan & Lee 2002) och inte sa ofta i de nérstdendes egna
upplevelser. En studie av hjarndoda patienter som vérdats inom intensivvard konstate-
rar att plotslig dod skiljer sig fran doden vid kénda terminala sjukdomar framst genom
att den plotsliga doden endast ger nérstdende lite tid till forberedelse pa doden (Lloyd-
Williams, Morton & Peters 2009). I en annan studie fran samma omrade framkom
det ovéntade i att doden skulle komma som svart och som att det skapade kaos for de
nérstiende (Frid, Bergbom & Haljamae 2001). Aven en kiinsla av vakandet som en
osiker tid och en mddosam kamp visades. Det ovintade har ocksé beskrivits skapa
kénslor av fornekande och skuld hos de nérstaende (Good m.fl. 2004).

27En framétblickande studie som foljer en grupp ménniskor, gors ofta for att studera samband mellan
riskfaktorer och sjukdom i grupper dir sjukdomen inte foreligger vid studiens start.
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VARDVETENSKAPLIGT PERSPEKTIV

Den teoretiska utgdngspunkten for avhandlingen &r Erikssons vardvetenskapliga teori
(Eriksson 2002). Vérdvetenskapens teorikérna ar caritas som kidnnetecknas av en inre
forstaelse av barmhirtighet och ménniskokarlek. Barmhértighetstanken tar sin ut-
gangspunkt i antagandet om ménniskans vilja att tjana och ta ansvar for den andre och
dennes lidande och gora gott i syfte att hjdlpa och stodja mot hélsa. Manniskokérleken
utgér fran att vi vill andra ménniskor gott. Caritasmotivet uttrycker vardarnas vérde-
grund, de ontologiska?® stillningstagandena och den etiska bevekelsegrunden. Vard-
vetenskapens grund finns i humanismen i vilken ménniskan forstas som ett oberoende
viasen med en egen fti vilja (Barbosa da Silva & Wahlberg 1998). Detta innebér att
alla ménniskor har ett eget virde vilket inte far krdankas. Erikssons utgangspunkt i
humanismen innebér att varje médnniska ses som unik, vérdig och okrdankbar (Eriksson
2002, Eriksson & Lindstrom 2009). Inom humanismen &r meningssammanhanget av
central betydelse och vardvetenskapens meningssammanhang anses av Eriksson vara
den lidande ménniskan i forhallande till hennes livssituation samt till hélsa (1994,
2002).

I avhandlingen anvénds flera termer?® for att beteckna de som drabbats av stroke.
Det som foretrddesvis anvinds dr ordet patient. Vid en del tillfdllen anvidnds person
eller manniska och da det ar 1dmpligt anvénds dven uttrycken den ddende eller den
drabbade. Ursprungsbetydelsen for patient dr den lidande, den som taligt fordrar och
uthérdar (Eriksson 1994, s. 25). Patient dr ett ontologiskt begrepp3? och innebér ett va-
rande. Det latinska ordet patiens som betyder lidande ligger till grund for det svenska
ordet patient. Det latinska grundordet &r pati vilket betyder lida, tala. Ursprungligen
var begreppet inte knutet till sjukdom utan en patient var en minniska som led eller
fick utharda nagonting, ndgon som fick ge sig till tals men som ocksa kunde ha lidelser
och lustar. Numera har patient sin betydelse kopplad till det medicinska omradet och
betecknar nagon som ér sjuk, har en diagnos och/eller dr under behandling och patient
har niistan helt blivit ett kontextuellt begrepp. Aven idag far patienter ofta ge sig till
tals inom hélso- och sjukvard och ibland dven lida. I avhandlingen anvinds patient
i betydelsen den som lider. Med nérstdende avses i denna avhandling den ménniska
som star patienten nira oavsett sliktskap eller inte. Med nirstaende kan saledes for-
utom de som ér sldkt via blodsband dven avses make/sambo/sidrbo och dennes slékt,
liksom vénner och grannar som har en nira relation till den drabbade. Vid négra till-
fallen har det i texten funnits behov av att anvénda uttrycket “den anhorige” om de
som drabbats av stroke som nir bdde den som &r drabbade och dennes néarstdende
asyftas i samma mening, t.ex. ”de narstadende kan férmedla den anhoriges historia™.

Vardande

Viktigt for avhandlingen dr att forstd ménniskan som en helhet vilket ocksa &r ett
av Erikssons grundantaganden (2002). Eriksson utgar frdn ménniskan som en enhet

280ntologi ér laran om det varandes vara, om de siregna och (visens)nodvindiga dragen hos det varande
och handlar om det sitt pa vilket vi ser virlden. 22Term syftar pa ett konkret eller abstrakt objekt. *Be-
grepp avser det abstrakta innehéllet i en spraklig term.
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av kropp, sjil och ande, det vill sdga som bestdende av flera delar vilka existerar
samtidigt men dnd4 inte kan separeras fran varandra (1997, 2001). Det innebar att
vardarna i vardandet bor ha en holistisk syn pa minniskan, en syn dar ménniskan inte
kan studeras som enbart summan av sina delar utan som en helhet bestaende av flera
dimensioner (jfr. Eriksson 1997). Att ha en holistisk syn innebdr ocksa att vardare i
vardandet av sjuka och doende patienter bor beakta minniskan som en helhet, inte
bara en kropp eller en sjukdom. Detta &r ocksa utgangspunkten for savél studierna
som avhandlingen i sin helhet.

I avhandlingen ses vardandet som nagot i grunden naturligt och grundldggande som
finns hos oss manniskor (jfr. Eriksson 2001, 2002) Detta innebar att vardandet har en
egen betydelsekontext dér en vardande relation uppstar i en osjalvisk relation med den
andre, fran en dkta onskan att lindra lidande. Den etiska kdrnan i vardvetenskapen ut-
g0Ors av caritasmotivet och dr dirmed ocksa grundmotivet for vrdandet. Allt vardande
formas i relationen mellan patienten och den som vardar. Motivet har sin grund i den
omotiverade villkorslosa kérleken vilket kan ses som vér vilja och kallelse att varda
samt vart ansvar for den andre. Att varda nadgon innebér att vara djupt engagerad, inte
bara att tillfredsstéilla dennes behov. Det grundldggande caritasmotivet for omvardnad
inbjuder till vardande dér det djupaste etiska motivet i allt virdande bestar i respekt
for ménniskans absoluta vérdighet (Edlund 2002, Eriksson 2002). I métet med en
lidande méanniska uppstir medkénsla for den andre utgaende ifran caritasmotivet. En
tes i avhandlingen 4r att lidandet kan lindras i en relation som karakteriseras av ansvar
och 6nskan att gora gott. Detta stimmer dverens med de tankar Eriksson for fram
(1994, 2002) dir vardandets djupaste mening anses vara att lindra lidande.

Halsa och lidande

Hélsa ar vardens mal (Hilso- och sjukvardslag 1982) och begreppet hilsa har en
central betydelse for avhandlingens teoretiska grund. Utgadngspunkten i avhandlingen
ar att hélsa innebdr att vara hel och att en rubbning av helheten leder till att ménniskan
upplever ohélsa. Hélsa ses ocksa som nigot ursprungligt och naturligt s& som i Eriks-
sons teori (1996). I teorin ses hélsa bade som ett teoretiskt begrepp, som beskriver
den ideala hilsan, men ocksa som ett praktiskt begrepp vilket utgdr malséttningen for
hélso- och sjukvérd. Hélsa kan om man ansluter sig till Erikssons teori (2001, 2002)
beskrivas som en rorelse mellan tre nivéer; hilsa som ”goérande”, dér hilsa bedoms
utifran yttre objektiva faktorer, som “varande”, dir balans och harmoni efterstravas
och som “vardande”, dér méinniskan strévar efter att bli hel pé en djupare niva och
dir ménniskan inte dr frimmande for lidande. Hilsa som gorande forstas ofta som
att leva hélsosamt och undvika det som é&r ohélsosamt. Hélsa som varande innebér
att ménniskan strivar efter att uppleva vélbefinnande i form av balans och harmoni.
Hailsa som vardande slutligen forstas som att ménniskan strévar efter att forsona sig
med livet och lidandet. Det ar framforallt hédlsa som vardande som kommer att vara
av intresse for forstdelse for hur vardare och nérstdende i denna avhandling erfar vad
som &r hélsa och lidande.
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Genom lidandets relation till hilsan blir 4ven lidande som begrepp av central betydelse
for avhandlingen. Lida betyder rent sprakligt att utsta eller tila. Vid svar sjukdom far
den som drabbas liksom de nirstdende genomlida, utsta och téla ett lidande en frisk
person inte behdver uthdrda. Lidande kan med Erikssons sétt att se (1994) betraktas
som en del av livet och didrigenom horande till hédlsan. En rubbning av méinniskans
helhet kan med stdd av Erikssons teori erfaras som ett lidande. For den lidande mén-
niskan blir hélsa en strdvan efter att ater bli en helhet dvs. att ater vara hilsa. Hélsa
kan ses som forenligt med uthérdligt lidande medan det outhérdliga lidandet forlamar
ménniskan och utgdr hinder for henne att vixa. Genom foreningen med lidande blir
hilsa en helhet integrerad i manniskans liv. Enligt Erikssons teori kan lidandet ge livet
mening men det kan ocksa berdva livet dess mening.

Lidandets mening for de nérstdende skapas savél i relationen med den déende som
med vérdarna. Da lidandets vad, dess unika vésen, ar svart att finga, kretsar oftare
fragoma kring lidandets varfor. Lidandets varfor har en djupt existentiell innebdrd
och ror lidandets ontologi. Genom varfor-fragan menar Eriksson (1994) att lidandet
blir mojligt att hantera. Varfor-fragan kan leda den lidande ménniskan ut ur lidandet
genom att hjélpa dem att se att lidandet har en mening i sig, i det att det r en del av
livet. Lidelsen eller passionen kan ibland ocksé vara ett sétt att skapa mening i lidan-
det och uttrycka sin smérta enligt Erikssons teori. Lidelsens kraft kan visa sig som ett
skapande och som en hingivenhet &t en uppgift. Genom lidelsen kan ménniskan for
en stund glomma sitt lidande.

Etik

I avhandlingen kommer vardandets etik att ange avhandlingens etiska vardegrund.
Etiken kan sédgas utgéra moralens teori medan moralen dr den konkreta tillimpning-
en av etiken, dess praxis (Fagerberg, Bischofberger, Jacobsson & Lindmark 1997).
De moraliska viarden som en ménniska har kan ses som ett uttryck for sdvil hennes
varlds- som hennes livsaskadning (Kalkas & Sarvimiki 1996).

Etik kan delas in pa olika sétt®! och i avhandlingen ar det framforallt etik sa som den
uttrycks av vardarna, deras tankar omkring etik och hur dessa styr deras handlingar,
som studerats. I grunden finns det tva typer av ideal och principer som styr etiken;
den ena typen har goda mal och konsekvenser som mal och den andra har principer
som réttvisa, jamlikhet och respekt for individen som mal. Oavsett vilken etisk teori
man véljer som ledning for sitt handlande eller vid beddmning av handlingar kan det
finnas konflikter mellan olika varden eller uppsta situationer dar teorierna inte kan ge
ledning (Fagerberg m.fl. 1997, Beauchamp & Childress 2008, Spjuth 2008). Det &r
dessa situationer dér vardarna upplever konflikter eller problem som sérskilt &r i fokus
for avhandlingen.

31Etik delas ofta in i tre omraden; deskriptiv eller beskrivande etik vilken underséker moralen som den
uttrycks i ménniskors tankar och handlingar, normativ etik som stravar efter att stélla upp moraliska reg-
ler och argumentera for dem och meta-etik vars uppgift ar att analysera etik (Kalkas & Sarvimaki 1996,
Fagerberg m.fl. 1997, Beauchamp & Childress 2008).
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Vardetik

Vardetik innebér en tillimpning av allmén etik inom vardomradet (Kalkas & Sarvi-
miki 1996, Beauchamp & Childress 2008, Spjuth 2008). Vérd utgdr pa sa sitt det
omrade varifran den etiska reflektionen utgar samt det omrade dér etiken tillimpas.
Vardetiken tar ofta utgdngspunkt i Beauchamp och Childress principetik’? (2008)
vilka ger en ram for att identifiera och reflektera dver moraliska problem. Aven andra
normer &n de etiska, liksom lagar och regler kan vara av betydelse inom vardetik (jft.
Spjuth 2008). Inom vardomradet finns yrkesetiska koder, bade sjukskoterskans etis-
ka kod (ICN 2005) och ldkarnas etiska koder (Hippokrates 400- talet f Kr, Sveriges
Lékarforbund 2009) som paverkar. Sammantaget utgdr detta det sammanhang inom
vilket vardetik befinner sig. De yrkesetiska koderna har olika ontologi och epistemo-
logi®? som utgangspunkter. De ser ddrmed ocksé helt olika ut. Genom att det inte finns
en gemensam etisk grund att std pa kan konflikter uppsta mellan olika yrkeskategorier
inom véarden om var och en tar utgangspunkt i sin yrkeskategoris etiska kod.

Vardandets etik

Med vardandets etik avses den etik som berdr vardandets djupaste mening; patientens
eller den narstdendes mote med vardarna i den vardande relationen (Eriksson 1995b,
2001). Vardandets etik handlar om en inre etik vars syfte &r att ge en mer vardande
vard. Enligt Eriksson (1995a) beror vardandets etik alla de fragor som blir samvetsfra-
gor da patient och vardare mots. Det kan handla om det som nadgon av parterna kinner,
téanker och gor eller inte gor.

Det yttersta syftet med vardandets etik dr att bekréfta ménniskan absoluta vérdig-
het, det som &r givet henne genom skapelsen enbart for att hon &r ménniska (Edlund
2002). Den absoluta virdigheten innebér hennes rétt att bekréftas som en unik mén-
niska, hennes frihet och ansvar, helighet och méanniskovirde. Denna vérdighet kan
inte tas ifrdn ménniskan da den 4r henne given, den dr ddremot mdjlig att krianka.
Utgéangspunkten for vardandets etik &r patientens vérld som den ter sig for patienten
(Eriksson 2001). Med den absoluta virdigheten foljer ocksa ansvaret for den andre.
Det &dr ndgot som aligger vardarna som en plikt och som ett tjdinande. Genom sitt
etiska forhallningssétt kan vérdaren vélja vilket ansvar hon eller han &r beredd att ta
for den ménniska hon moéter. Etik, sdger Eriksson, dr relation bundet till ansvaret for
den andre. Det ar forst nidr vi moter en annan méanniska, ser hennes ansikte som det
etiska blir verkligt for oss. Den forbindelse som relationen skapar, kan vi se som det
16fte vardaren ger till patienten. Grunden for det etiska utgors av det sétt vi bjuder
in patienten till den vérdande relationen. Den frihet och det ansvar som finns i mén-
niskans absoluta vérdighet dr det som ger vardarnas onskan att varda och vilja vil.
Vardarnas inre etiska héallning &r ytterligare en dimension av virdighet vilken ger en
medvetenhet om bade den egna men dven andras virdighet, menar Edlund (2002).

32Beauchamp och Childress principetik omfattar de fyra principerna autonomiprincipen, icke-skada prin-
cipen, gora gottprincipen och rittviseprincipen (Beauchamp & Childress 2008). 3*Epistemologi eller
kunskapsteori dr ldran om kunskap. Handlar om hur vi ser pa kunskap och hur kunskap kan erhéllas eller
skapas.
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Denna vérdighet &r inte absolut, utan relativ och paverkas samt formas av kultur och
samhille. Denna inre virdighet handlar om ménniskans upplevelse av vardighet och
av att fa kénna sitt varde. For vardarna handlar det om att kénna stolthet dver sitt yrke
och sin stéillning men ocksa att kinna att man lever upp till det ansvar som plikten for
med sig.

Logstrup (1994) anser att vi mdter ménniskor med en naturlig tillit, &ven i situationer
dé vi mdter médnniskor vi inte kdnner. Detta hor till att vara ménniska. Att visa tillit
innebdr att utlimna sig sjédlv. Utlimnandet hor till varje samtal, s& &dven i vardande
situationer. Det sker genom att det stdlls ett krav pd den andre. Genom vara forvant-
ningar pa den andre och att han ska uppfylla dem blottar vi oss infor den andre. Varje
géng vi blottar oss for den andre riskerar vi ocksa att bli avvisade. Om den andre inte
uppfyller véar forvantan blir vi inte tillmoteskomna vilket leder till en konflikt dér vi
forsoker fa det till att den andre gjort négot ordtt. Om var tillit mots av annat én ett
mottagande vinds den till misstro mot den andre.

Vi dr ocksé varandras virld menar Legstrup (1994). Vi lever inte i separata varldar
som endast snuddar vid varandras. Varje gang vardarna har med en annan ménniska
att gora, patient eller narstaende, héller de ndgot av den andra ménniskans liv i sin
hand. Till tilliten och utlimnandet hor ocksa kravet att ta vara pa livet. Det betyder att
det i varje mote manniskor emellan finns ett outtalat krav. Ett krav méste gé att uppfyl-
la annars &r det meningsldst och skenbart. Det &r vardarnas sak att tolka vad den andra
maénniskan, patienten eller dennes nérstdende, behdver. Det vardarna kommer fram
till kan vara tvért mot patientens och de nirstaendes forvantan pé vardarna. Vardarnas
forstaelse av vad den andre ar mest hjilpt av maste dock kopplas till viljan att lata den
andre vara den som styr sin vérld. Vardarna kan lata detta ske genom att ta reda pa den
andres onskningar och lata dem vara det som styr vardarnas val av handlingar.

Vardarens syn pa manniskan och pa sitt ansvar kommer, enligt Eriksson (1995b) tyd-
ligt till uttryck i hennes vardande handlingar. Lévinas (1993) & sin sida menar att
ansvaret for den andre ligger i den andres ansikte och pastar att den relationen alltid
har varit etisk. Relationen ar icke-symmetrisk pa det sittet att jag dr ansvarig for den
andre utan att kunna forvinta mig att ansvaret ir dmsesidigt. Aven om kravet dr dmse-
sidigt upphéver det inte virdarnas ansvar enligt Legstrup (1994). Kravet &r ensidigt
i det att vardarna inte kan krdva nagot tillbaka fran den andre eller dennes nérsta-
ende. Vardarnas ansvar ar saledes storre dn den andres och deras ansvar &r osjalviskt
(Lévinas 1993). Kravet som riktas mot vardarna ar radikalt genom att det endast ar
genom deras egen osjilviskhet de kan fa veta vad som ar till bdst gagn for den andre
(Logstrup 1994). Den andre har inte heller, pd grund av radikaliteten, rétt att stélla
kravet eftersom kravet uppkommit utan bade den andres och vardarnas medverkan.
Att som vardare ignorera kravet dr att visa sin makt gentemot den andre. Vi befinner
oss 1 det radikala kravet bara genom att vi finns till, vi véljer inte om vi vill det eller
inte. Kravet péd oss kan inte begrinsas eftersom vi da skulle forneka livet och de moj-
ligheter som givits oss. Frihet fran kravet kan endast uppnéds genom att vardarna svik-
er det. Den andres liv dr utldmnat till vardarna genom det radikala kravet och det ar
vardarnas ansvar att ta vara pa det eftersom livet har blivit skdnkt till oss. Det radikala
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kravet kraver ocksa att vardarna ska sétta hansynen till sig sjdlva efter hdnsynen till
den andre och dennes nérstdende. Eftersom den andres liv dr en del av vardarnas liv,
paverkar det vardarna gor den andre dven deras liv. Kravet gér ut pa att bira omsorg
om den del av den andres liv som ar utlimnad at en och &r den situation som rader da
handlingarna kommer ur den naturliga kéarleken till den andre.

Ansiktet talar till vdrdarna och ger en uppfordran att gora det som de ar skyldiga till
och dérigenom underkastar de sig den andre. Lévinas (1993) sédger att jag fran det
Ogonblick da den andre ser pa mig ér ansvarig for honom. Det &r inte ett ansvar jag be-
hover ta, for ansvaret for honom aligger mig. Ansvaret for den andre ér till och med sa
omfattande att det innefattar &ven den andres ansvar. Det omfattar &ven det som inte &r
min sak eller det som inte angér mig. Bandet till den andre knyts oavsett om vérdarna
accepterar det eller om de avvisar det och oavsett om de vet hur de ska ta pa sig det
och vad de ska gora for honom. Ansvaret kan vi enligt Lévinas inte pa ett méinskligt
sdtt vigra ta pa oss och inte heller lamna ver till ndgon annan. Ansvaret kan dock
enligt Lagstrup (1994) aldrig utgdras av att Gverta den andres eget ansvar. Till ansva-
ret hor dven skulden och etik handlar pa sa sétt ocksé om skulden till medménniskan.
Skulden hor samman med den inre sidan av vart ansvar (Eriksson 1995b). Samvetet dr
enligt Logstrup (1994) méanniskans 6ppenhet infor sig sjélv och &r intuitivt sa tillvida
att det gar rakt pa skulden. Det déliga samvetet innebér att man har en misstanke infor
sig sjdlv om att allt inte star ritt till avseende ens motiv.

Vardandets etik kan ocksa i linje med Erikssons teori (1995a) ses bundet till det goda,
i uttrycket god vérd. Det goda vardandet tar i sin tur utgangspunkt i caritastanken, i
ménniskokérlek och barmhirtighet. Forutséttningen for en vardande etik, en caritativ
etik, &r den kérleksfulla héllningen, i meningen dygd34. For denna hallning &r &dven
plikten sedd som en kirleksgdrning av vikt. Genom plikten ges ett obetingat 16fte till
den andre att gora det som ar gott. [ enlighet med Logstrup (1994) gar det heller inte
att slingra sig ur kravets grepp; oavsett om kérleken uteblir sa kvarstéar kravet. Detta
innebdr att det krdvs en kérleksfull héllning fran vardarna for att den vard som de ger
ska kunna uppfattas som god vérd som innehéller ett 16fte fran dem att gora gott bade
for patienten och deras nérstaende.

Etiskt svara situationer

Etiken utsitts for provningar nér vardare inte har tid att gora teoretiska etiska dverva-
ganden 1 sitt arbete utan att de pa ett omedelbart sitt maste kédnna vad som krivs
av dem rent moraliskt (Malmsten 1999). Malmsten menar att det etiska tdnkandet
diarmed bor ta sin borjan langt innan ett beslut maste fattas. For att mérka att en situa-
tion bjuder in till rent moraliskt handlande krdvs en personlig formaga. For detta kravs
att vardaren kan kdnna igen situationen som etisk samt har en forméga att svara an pa
detta. Personlig kanslighet dr visentligt for den moraliska integriteten sérskilt da det
handlar om sarbara patienter. Det ricker inte att besluta om det rétta séttet att hantera
situationen utifran en forstaelse av overgripande principer utan det krdvs ocksa ett
kénslomissigt svar pa situationen. Malmsten menar att det ocksa krdvs en formaga
att reflektera Over alternativa handlingar. Denna professionella skicklighet anses bara

34Dygd; inom moralfilosofin ett beundransvirt eller moraliskt gott karaktéirsdrag
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kunna uppnas genom reflektion i arbetet &ven om den kan mogna genom erfarenhet. |
de vardande situationerna kommer det etiska kravet spontant till sjukskdterskorna och
hennes etiska svar méste enligt Malmsten komma snabbt. Genom tidigare erfaren-
heter kan etiska principer ha internaliserats men den intuitiva kunskapen spelar en lika
stor roll for att bidra till hur sjukskdterskan tolkar patientens behov. Inre reflektion och
reflektion Over arbetet lyfts som komplementira verktyg for tolkandet.

Etiska problem é&r den samlade beteckningen for problem dér etiska virden stér pa
spel och ofta stélls mot varandra (Malmsten 2007). Vérdena kan bland annat vara
hélsa, livskvalitet, autonomi och integritet. Etiska problem handlar om de inblandades
olika intressen och prioriteringar av de etiska vardena. De uppstar ofta nir ndgon, till
exempel vardarna har dubbla lojaliteter. I varden kan det innebéra att kiinna kravet att
tillmotesgé bade patienterna och deras néirstdende. Etiska problem kan delas in efter
svérighetsgrad. Etiska svarigheter dr den lindrigaste graden och nésta utgdrs av etiska
konflikter. Bdda dessa gér att 16sa men de senare dr mer komplicerade och kriaver
mer fOr att en 10sning ska kunna godtas av de inblandade. En etisk konflikt kan inte
16sas om ndgon part ér orubblig. Den svéraste graden ér etiska dilemman. Med detta
kan avses situationer dir vardarna tvingas att gora val 1 varden av patienten och deras
narstaende, dir de oavsett val kommer att kdnna att det inte blir sa bra som de skulle
onska (Hamric & Delgado 2009).

I en verkligt etiskt problematisk situation star etiska vdrden pa spel medan det i en
situation som upplevs som etiskt problematisk inte behover gora det vilket framgéar om
problemet analyseras (se Spjuth 2008). Uttrycket etiska problem anvinds i avhand-
lingen och omfattar alla de situationer som av deltagarna beskrivs vara problematiska
sett ur ett etiskt perspektiv. [ asymmetriska relationer, s& som foreligger i varden, ges
den starkare parten savil tolknings- som beslutsforetrade (Malmsten 2007). Det kan
ocksa ses som att varden och de som arbetar dér ger sig sjdlv denna rittighet.

Brad och dod, avhandlingens barande begrepp

Nar en person far en svar sjukdom och doden nérmar sig hastigt eller mer langsamt,
drabbas inte bara den som insjuknar utan dven deras nirstdende. Déden kan komma
som en vin och en befriare efter ett langt liv eller efter en kortare eller lingre tids
sjukdom. Ddden kan ocksa komma helt oforberett till ménniskor som befinner sig mitt
i livet och kan dé ses som en brad dod (Rejnd 2005). Vid dessa tillfdllen ses doden
séllan varken som vén eller befriare. Nar ddden pé det héir sittet kommer plotsligt och
oforberett till exempel som en f6ljd av stroke, stills forestéllningarna om livet och hur
doden ska se ut pa inda. Aven di den drabbade dr gammal gor det oviintade i hindel-
sen att doden blir svar att hantera.
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I det svenska samhillet ses helst att alla ska do pa sétt som kan beskrivas som den
goda doden (Andersson Wretmark 2005). Tankarna om den goda doden har gamla rot-
ter. De tas upp redan i Gamla testamentet (Andersson Wretmark 2005) och begrepp-
et har dven problematiserats i en doktorsavhandling av Sandman (2001). Den goda
doden overensstimmer med det som betraktas som den naturliga doden, dvs. doden
som kommer i dlderdomen (Andersson Wretmark 2005). I vart samhalle finns en idea-
lisering av vad den goda déden innebér vilket blev synligt i en intervjustudie med
sjukskoterskor pa strokeenheter (Rejnd 2005). Sjukskoterskorna stravade mot att den
som dor en brad dod till f61jd av stroke ska kunna do lugnt och stilla enligt det som de
betraktar som en idealdod. De ska i princip bara somna in, helst utan nagra medicinsk-
tekniska “’sladdar eller slangar” kopplade till sin kropp. Den hir idealiserade bilden
av doden stimmer vél dverens med uppfattningen om den goda déden som likstalld
med idén om naturlig déd (Jacobsson 2009). Déden ska helst intriffa “knall-fall”,
vara smértfri och drabba gamla méanniskor (Sanner 2005, Jacobsson 2009). Avskildhet
anses av Toscani och medarbetare som en del av en god dod (2005). I sin forskning
visar de att vid tillfillen d4 doden dr vintad ges doende patienter oftare avskildhet i
form av enkelrum eller avskdrmning vid séngen till skillnad fran tillfallen nar doden
kommer ovéntat.

Begreppsbestdmning ér till sin natur ontologisk och péverkar forstaelsen inom forsk-
ningsdmnet (Sivonen, Kasén & Eriksson 2010). Utvecklingen av begrepp kan ses som
nddvéndig for meningsfull forskning (Naden & Eriksson 2003) och for att utveckla
barande begrepp inom en vetenskap (Edlund 2002). Genom en begreppsanalys, som
ar ett led i begreppsbestdmning, kan en djupare forstaelse for ett begrepp och vad det
kan tillfora en vetenskap erhallas (Koort 1975, Sivonen m.fl. 2010). Bade ’brad’ och
’dod’ dr begrepp som ér centrala for avhandlingen eftersom véarden paverkas av att
doden sker plotsligt och ovéntat. Begreppet brad ter sig inte tydligt och klart och ger
da ytterligare oklarhet nér det kombineras med dod. Av den anledningen var en analys
av dessa bada begrepp visentliga. Eriksson (2010) menar att den semantiska ana-
lys som Koort utvecklat kan ses som en bro mellan en hypotetiskt-deduktiv?> metod
och hermeneutik®¢. Syftet dr att visa pa begrepp som tillhor samma begreppsfamiljs
karaktaristika samt att diskriminera mellan dessa begrepp. Genom en begreppsanalys
kan foljaktligen en djupare och bredare forstielse av begreppen brad och dods unika
visen och meningsinnehdll inom vardvetenskapen mojliggdras. Det leder till att de
kan karaktdriseras och det som gor dem till det som de ir, deras unik-het och deras
grundldggande substanser, kan bestimmas.

Analys av begreppen brad och dod

Betydelserna for begreppen brad’ och *ddd’ har utretts genom en begreppsanalys med
grund i Koorts beskrivning (1975) vidareutvecklad for vardvetenskap av Sivonen och

35Traditionell naturvetenskaplig metod dér man utifrén kiind kunskap och erfarenhet stiller upp en hypo-
tes som forklarar det samband man avser att studera och sedan testar hypotesens giltighet. 36Tolknings-
lara framst anvénd for tolkning av texters inneborder, anvénds dven for att forsoka forsta den inneboérd
som manniskor ger handlingar, upplevelser mm. Kan ocksa avse en existentiell filosofi.
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medforfattare (2010). For ’brad’ har dven en granskning skett av dess antonymer3’
(Walter 2007, Paradis & Willners 2011). En begreppsanalys bestér enligt Koort (1975)
av fyra steg; etymologisk®® analys, semantisk?® analys, diskriminationsanalys*’ och
testbarhetsanalys varav de tre forsta stegen har utforts. Anvinda ordbdcker redovisas
dels sammantaget (Bilaga 1) och dels for varje analys separat (Bilaga 2).

Den etymologiska analysens syfte &r att klargora ett ord eller begrepps ursprung och
historia samt hur det foréndrats 6ver tid (Sivonen m.fl. 2010). Analysen anvinder
etymologiska ordbdcker, tolv ordbocker fordelade fran aren 1877 till 2009 valdes.
Semantisk analys syftar till att fastldgga begreppets plats i en semantisk struktur och
underlétta tolkningen av de sprakliga uttryckens betydelse och redovisas i synonym-
tabléer. Nitton ordbdcker fran 1877 till 2009 valdes for denna. Frekvent forekomman-
de synonymer som bedomdes vara av betydelse for vardvetenskap valdes for fortsatt
analys. Diskriminationsanalysens syfte ar att faststdlla hur de olika synonymerna for-
haller sig till varandra i begreppsfamiljen. De tio ordbdcker som gav flest synonymer
anvéndes. Urvalet av synonymer skedde dven hér enligt ovan. Analysen sker i tre fas-
er, matrisfas, paradigmfas och tolkningsfas. | matrisfasen sammanstills begreppens
synonymer i en gemensam diskriminationsmatris, dir det framgar hur ménga synony-
mer som har varandra som synonymer. Matrisen ligger till grund for bildandet av ett
diskriminationsparadigm. Synonymerna stélls 1 paradigmfasen i relation till varandra
och deras synonymitetsgrad, dven kallat bindning, det vill sdga samstimmighet mel-
lan synonymerna berdknas enligt en formel. Ju hdgre procentsats desto storre enig-
het mellan ordbockerna och desto starkare bindning. I tolkningsfasen tolkas matrisen
och paradigmet och visar forhallandet som rader mellan de undersokta begreppen
och deras dimensioner. Antonymerna undersoks avseende de ingdende dimensionerna
(Walter 2007, Paradis & Willners 2011).

Begreppet 'Brad’

For begreppet brad visar den etymologiska analysen att begreppet ar ként sedan
1200-talet och med nuvarande betydelse fran fore 1520. Ursprunget till brad finns i
det fornsvenska ordet braper som &r besliktat med tyskans braten som betyder steka
och dess ursprungliga betydelse beskrivs ha varit het’ diar jamforelse gors till ordet
’villebrad’ (stek). Bindningarna till synonymerna visas i diskriminationsparadigmet
(Figur 1).

Synonymtablan (Bilaga 3) visar att ordbockerna inte dr eniga om brads betydelse
varfor diskriminationsanalys gjorts vilken redovisas i diskriminationsmatrisen
(Bilaga 3). I diskriminationsparadigmet (Figur 1) framtrdder en mer positiv bild &n
om man ser till begreppet brads egna synonymer. Brad och dess synonymer beskriver

370rd med motsatt betydelse eller motsatsord. Antonymer representerar motsatser i var sin énda av en
skala som bra — dalig eller avgrinsade betydelser som man — kvinna. Goda antonymer befinner sig pa
var sida av skalans mittpunkt. Varm — kall dr saledes bittre antonymer dn kylig - kall. Antonymer kan
graderas fran perfekta, dir alla ordets dimensioner ticks in av ett fatal antonymer till ord med méanga
dimensioner och foljaktligen manga antonymer samt ldgre grad av “perfekthet”, till ord som inte &r
antonymer (Paradis & Willners, 2011). 3Etymologi #r liran om ords sprakhistoriska ursprung, sléktskap
och utveckling. 3°Semantik 4r det vetenskapliga studiet av spraklig betydelse. ?Analys i syfte att fa fram
kannetecken och diskriminerande (sdrskiljande) kénnetecken
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Angelagen
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. Forcerad
Hastig Trangande Ofdrmodad
Overhangande
Oanad
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Figur 1. Diskriminationsparadigm for begreppet 'Brad’.4!

41paradigmet visar begreppet (brad) i mitten med de sex synonymer som valdes runt om, i separata boxar.
Boxarna innehaller i sin tur dessa synonymers synonymer. Exempel: Brad ar synonymt med bade hastig
och plotslig men det dr bara hastig av dessa tva ord som har brad som synonym.
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ett forhallande som kréver eller ger upphov till snabb handling ofta med inslag av
jékt. Synonymerna har med nagot enstaka undantag en neutral eller negativ laddning.
Begreppet uppvisar mycket liten fordndring i betydelse under senare tid vilket skulle
kunna bero pa att det &r ett begrepp med liten anvéndning i dagens sprak och att det
dirmed inte forindras. Aven antonymerna for begreppen brad, plotslig och ovintad
studerades (ovintad, genom antonymen vintad eftersom ovéntad inte fanns). Be-
greppet brad har dimensionerna bradskande, jiktig samt plotslig. Plotslig har vantad
som antonym och har saledes i delar samma betydelse som ovintad medan de bada
saknar andra dimensioner (brad och jéktig) som finns i begreppet brad.

Begreppet 'D6d’ som adjektiv

Begreppet dod har enligt den etymologiska analysen sitt ursprung i det fornsvenska
ordet doper som kommer fran det fornsvenska doia vilket kan jimforas med ordet
dana (svimma). Ordet do finns belagt fran 800-talet och ordet dod fran 1100-talet.
Dod betyder som inte lever lingre, upphorande av ’lifsfunktioner’, slut i friga om
méinniska, djur, véxt, ’kroppsvitnad’, cell, och dylikt som tinks ha sjdlvstandigt liv.
Dod dr bade ett substantiv som beskriver tillstindet dod och ett adjektiv som beskriver
hur nagot ar. I det sammansatta begreppet “brad dod” som ar avhandlingens fokus
fungerar brad som attribut till huvudordet dod och beskriver hur det &r som substantiv.
I dagligt tal anvédnds begreppet dod vanligen som adjektiv s& som i frasen “Han é&r
dod”. Fran ett vardvetenskapligt perspektiv ter sig begreppet dod som substantiv
mindre intressant d4n som adjektiv vilket ger upphov till 111 synonymer omfattande
flera olika dimensioner. Bindningarna till synonymerna visas i diskriminationspara-
digmet (Figur 2).

Synonymtablan for dod som adjektiv (Bilaga 4) visar att ordbockerna inte ar eni-
ga om dess betydelse varfor diskriminationsanalys utforts vilken redovisas i diskri-
minationsmatrisen (Bilaga 4). Diskriminationsparadigmet (Figur 2) visar att hogst
synonymitet foreligger mellan de synonymer som ér avledda fran begreppet dod som
substantivs synonymer, avliden, bortgédngen, borta och livlds. For 6vriga synonymer
ar synonymiteten lag och innehéller ménga vitt skilda dimensioner. D6d som adjektiv
och dess synonymer beskriver alla ndgot som inte visar tecken pa liv och rorelse och
begreppet uppvisar stabilitet 6ver tid. Detta kan kanske forklaras med att det &r ett
mycket gammalt begrepp djupt rotat i det svenska spréaket, for ett fenomen som alltid
ar lika aktuellt. Begreppet har anvénts dven i dverford betydelse som t.ex. i ”bollen &r
ddd”” — om en boll som hamnat utanfor spelplanen.

Sammanfattning

Brad ges i analysen betydelser som hastig, plotslig, 6gonblicklig och snabb, brads-
kande och oférmodad for dem som drabbas. Dod ges 1 begreppsanalysen betydelserna
tyst och stilla, borta och forsvunnen (eller forlorad), livlds och sjillos, betydelselds
och intresselos samt slutligen avliden och bortgangen. Ur analysen stiger foljande
antaganden om avhandlingens béarande begrepp brad och dod fram:
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Avliden
Livlos Forsvunnen
Do/d
Dod Ga bort Avelinsia
Férglt‘gs GA forlorad
Innehallslos Komma
Organisk 100% * 95 % bort/ undan
Sjallés Upphora att visa
3 15%|  sig/ synas
A Bortgangen gl sy
! :
A Dod
Sjallés
Borta
47 %
Fadd
Intetsagande Bortkommen
Mekanisk Bortrest
Ointelligent 44 % Drommande
Stupid .e D9d
Uttryckslos D O D Forlorad
Liviés Forsyupnen
Maskinmassig Hemifran
Matt som adjektiv 63 9% | Hos frammande/
andra
Medvetslos
Okunnig
" 25% Ute
Intresselds |32 9
Stilla
Likgiltig Tyst
Blid
Fredlig Dampas
Fridfull 39% | tysthet
Fridsam Ljudiés
- 16 % i 21
Betydelselds Lindra _ Mallss
Lugn/Lugna sig Outtalad
Lagmald/t =P Stilla
ot Ororlig/t Stum
Ovikt . 2
Uzlalm Igetydelse St!llastaende Tigande
Utan vikt/varde Stillsam/t Tystl&ten
Obetydlig Tillfredsstélla Underforstadd
(hunger)
Tyst

Figur 2. Diskriminationsparadigm fér begreppet 'D6d’ som adjektiv.

Nar patienten drabbas av brad dod, avlider av akut stroke, har ddden kommit hastigt,
bradskande och ovéntat och plotsligt erfars kroppen som tyst, stilla, livids och sjallds.
Den brada, 6gonblickliga doden kommer oférmodat (oforberett) for de som drabbas
och patienten erfars som forsvunnen och borta, bortgdngen och avliden.
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Begreppsanalysen ger sammanfattningsvis grund for anviandningen av uttrycket “brad
dod’ i avhandlingen, dér brad, som attribut till d6d, beskriver hur och pa vilket sétt
doden sker. Analysen for brad visar pa det plotsliga och oviantade samtidigt som det
ocksa visar pa det oavslutade i forloppet. Detta visar att begreppet brad har en mer
komplex innebord dn som kan beskrivas av begreppen plotslig och ovintad bade var
for sig och tillsammans. Brad visar sig som ett begrepp for ndgot som sker plotsligt
och oférberett och som betecknar nagot som pagar eller &r oavslutat och som for med
sig ett incitament till handling. Det ar i den betydelsen det anvinds i avhandlingen.
Dod som adjektiv innehaller flera dimensioner vilka beskriver olika sitt dod kan visa
sig pa for de som finns runt den som ar (pa vdg mot sin) dod, vilka dr av intresse
fran ett vardvetenskapligt perspektiv. Uttrycket brdd dod kommer att anvéndas for att
beteckna den sammansatta hindelse som utgors av det plotsliga och ovintade insjuk-
nandet i stroke och en néra efterfoljande dod.
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PROBLEMFORMULERING

Stroke paverkar de som drabbas pa ett genomgripande sétt och skapar stort lidan-
de genom det plotsliga och ovintade sétt sjukdomen drabbar pa. D& en méanniska ar
déende och sedan dor skapas ett lidande vilket paverkar inte bara den drabbade utan
dven de som vardar och de nérstdende. For att f4 en forstaelse for hur den plotsliga
ddden vid stroke upplevs ar véardares och nérstdendes erfarenheter av stor vikt. Be-
greppet brad kopplat till dod har i ringa utstrackning anvéants inom véardvetenskap men
har flera dimensioner; det plotsliga, det oférmodade och det bradskande, som ar av
intresse utifran ett vardvetenskapligt ndrmande. Detsamma géller for begreppet dod
som adjektiv som kan ge en ny forstaelse av hur déden kan uppfattas. Genom att ldgga
begreppet brad till begreppet dod uppenbarar sig en ny och fordjupad forstaelse for
begreppet dods védsen och ger det ett vidgat meningsinnehall. Detta kommer att ge en
utvecklad forstéelse av savil vardares som nérstdendes upplevelser av brad dod till
oljd av stroke.

Vardandet av patienter som ar doende till foljd av stroke préglas ofta av plotslighet
och osédkerhet som en f6ljd av de snabba fordndringarna i patientens hélsotillstand.
Detta kréver snabba beslut 1 vardandet och det rader ofta en osdkerhet om patientens
liv gér att rddda men kunskap inom detta omrade saknas i stort sett helt. Det finns
anledning att anta att en av de saker som sarskiljer vard av patienter som &dr doende
till foljd av stroke, fran déende till foljd av andra sjukdomar, dr de konsekvenser som
sjdlva sjukdomen ger. Konsekvenserna av skadorna pa hjirnan som sidnkt medvet-
ande, sprakstorning, paverkade kognitiva funktioner och nedsatt rorlighet gor det
svart for vardarna att beddma patientens hélsotillstind och hur patienten upplever
deras vardande. Detta behdver ocksa belysas i1 forskning med ett vardvetenskapligt
perspektiv.

Vard pa strokeenheter, ska enligt Socialstyrelsens riktlinjer (2009a,b) ske i team dér
de olika yrkeskategorier som dr verksamma pé enheten ingar. Forskning om stroke-
teamet dr sparsamt forekommande och har i liten utstrickning haft utgangspunkt i
vardandet av de som dor till foljd av stroke. Fradgan om hur vardarna i teamet upplever
varden av patienter som drabbats av brad dod till f6ljd av stroke &dr obesvarad. Den
bréada doden kan gora att vardarna hamnar i etiskt svéra situationer nir de inte kan ge
patienten en sa god vard som de skulle vilja pa grund av det snabba skeendet. Vilka
etiskt svéra situationer upplever vardarna pa strokeenheten? Hur hanterar vardarna
de etiskt svéra situationerna? Pa vilka sétt menar teamet att de etiska problemen kan
hanteras? Aven detta ir frigor som inte har varit i fokus for forskning.

Det plétsliga och ovéntade i insjuknandet paverkar inte bara vardarna utan ocksa
de nérstaende nir de far plotsliga och ovintade besked om att doden har intréffat
eller dr ndra forestdende for deras anhorig. Den forskning som finns har studerat hur
nérstaende upplever att det &r att leva med en person som drabbats av stroke eller att
vara vérdare till en anhdrig. Aven nérstdendes upplevelser av hur deras roll i familjen
forandrats efter en anhorigs stroke finns belyst. Vad de nérstaende upplever nir en an-
horig blir déende till foljd av en akut stroke har dédremot inte studerats. Vad skulle de
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ndrstaende beritta? Hur kan beréttelserna hjédlpa dem att forstd vad som hént och ge en
mening till hindelsen? I vart samhille ses helst att doden ska drabba &ldre sjuka mén-
niskor utan lang foregédende sjukdomsperiod. Stroke drabbar till storsta delen &ldre
ménniskor och de som blir ddende dirav drabbas oftast plotsligt. Sett ur dessa aspek-
ter skulle doden till foljd av stroke kunna utgdra en idealdod. Detta verkar dock bara
vara sant sett ur de drabbades perspektiv da forskning visat att den ovéntade doden
ofta ter sig problematisk framforallt frin de nérstdendes perspektiv. Hur nérstdende
upplever det akuta, det plotsliga och ovéntade insjuknandet for patienter som drabbats
av akut stroke har dock inte belysts.

Brad dod ar idag bristfélligt belyst i forskning varfor det finns anledning att fanga
kunskapen om hur dod som sker plotsligt och ovéntat paverkar vardarna, de narsta-
ende och vardandet. Att studera brad dod i kontexten strokeenhet genom att lyssna till
savil vardares som nirstaendes berittelser blir darfor ett angeldget forskningsomrade.
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SYFTE

Forskningens dvergripande syfte var att beskriva hur vardare och nérstdende upplever
patienters dod nér patienten drabbats av stroke.

Avhandlingen omfattar fem studier med nedanstidende specifika syften:

Studie I:
Syftet var att beskriva hur sjukskdterskor upplever patienters doende och dod nér
patienter drabbats av akut stroke och livet inte gar att rddda.

Studie II:

Syftet var att beskriva stroketeamets erfarenheter av etiska problem och hur teamen
hanterar situationen da de vérdar patienter som drabbats av brad dod till foljd av
stroke.

Studie I1I:
Syftet var att belysa hur stroketeamets medlemmar foredrar och anvénder sétt att han-
tera etiska problem och upplevda hinder i varden.

Studie IV:
Syftet var att belysa nirstdendes erfarenheter efter en anhorigs brada dod orsakad av
akut stroke.

Studie V:
Syftet var att undersdka hur den narrativa strukturen kan anvindas i berdttande, forsk-
ning och vard.
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METOD

Metodologiska utgangspunkter

I avhandlingen har till 6vervigande delen en tolkande kvalitativ ansats anvénts.
Avsikten har varit att utifrdn vardares och nérstdendes upplevelser fa en 6kad forsta-
else av och kunskap om den brada doden och dess innebord. Intentionen har varit att
forsta vardarnas och de nérstdendes upplevelser samt den mening dessa har for dem.
Det ar det subjektiva och det unika i deras upplevelser som har varit i fokus, inte det
till synes objektivt mét- och observerbara. For att na detta har savil hermeneutisk text-
tolkning, innehallsanalys som narrativ metod anvénts. Ansatsen har i huvudsak varit
induktiv4? da avsikten har varit att fran specifika fall av hur ménniskor upplever brad
dod dra slutsatser omkring mer generella monster och teman for hur detta kan upp-
levas. I den tredje studien har ansatsen varit deduktiv*? da det fanns ett antal variabler
fran studie II, ett ramverk med sétt att hantera etiska problem pa, att studera. Malet
var att forstd vardarnas sitt att argumentera for och emot samt vélja sitt att hantera
etiska problem i varden for att kunna forklara vad som ligger bakom och péverkar
deras beslut.

Avhandlingens studier har véxt fram ur varandra sdsom i en hermeneutisk ansats.
Resultat fran studie I ledde till fragor om hur resultaten kunde fordjupas. Bade person-
er som drabbats svért av stroke, deras nirstdende och vardarnas upplevelser framstod
som intressanta for vidare forskning. Personer som drabbats sa svart av akut stroke
som patienterna i avhandlingens problemfokus, tillhor en sarbar grupp, patienter som
i stor utstrackning inte &r tillgidnglig for samtal eftersom majoriteten blir medvetslosa
vid insjuknandet. Beslutet blev att studera vardarnas (II) och de nérstaendes (IV) upp-
levelser. For vardarnas del identifierades etiska problem som centrala for vardandet
och blev fokus for studie II. De nérstaendes upplevelser kom att utgéra fokus for en
studie utifrdn deras egna berittelser om det de varit med om. Tanken var att ge for-
djupad bild av helheten av den brada doden genom dess delar utgjorda av studie I, 11
och IV.

Fran studie II och IV tillkom ytterligare fragor utifrén en rorelse frén studiernas
teman, deras delar, till den helhet slutsatserna formade var och en for sig och till-
sammans med studie 1. Fran studie II uppstod nya fragor om sétt att hantera etiska
problem som behovde studeras vidare och gav upphov till en uppféljande studie (III).
For att kunna gora en fordjupad analys av det som framkommit i studie II krdvdes ett
deduktiv angreppssétt dér studie II resultat kunde anvéindas som utgangspunkt. Studie
I belyser problemet ytterligare genom en fordjupning av hur de sétt att hantera etiska
problem pé som framkom 1 studie II foredrogs och anvéndes av vérdarna. Studien
med de nérstdende (IV) gav upphov till fragor om vilken betydelse berdttandets form
och struktur har for beréttandet samt vilka kunskaper som &r mojliga att fa genom be-
rattelser, vilket blev fokus for studie V. Avhandlingens ramberittelse &r ocksa en del
av den hermeneutiska processen for att skapa en helhet fran avhandlingens delar, de
olika studierna I-V och att skapa en syntes. Processen innebér dels att forsoka forsta
vad som visar sig i studierna men ocksa innebdrden av det som visar sig.

42Induktion innebir att dra en generell slutsats fran studier av enskilda fall (Janlert 2000). **Deduktion
innebér hérledning av slutsatser fran givna premisser (forutsittningar) (Janlert 2000)
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Tolkning och den professionella forforstaelsen

Gadamer (1989) menar att alla médnniskor har en existentiell forforstaelse av livet,
en forforstaelse som bygger pa var forstdelse. Den professionella forforstaelsen far
inte bli forstadd som endast en existentiell forforstaelse utan som en professionell
forforstaelse som vuxit fram inom sjukskdterskan genom den profession som hon/
han &r en del av (von Post & Eriksson 1999, Lindwall, von Post & Eriksson 2010).
Sjukskoterskans professionella forforstaelse innehaller den vardande kulturen, yrkes-
kunnande och erfarenheter, det hon/han tilldgnat sig genom en gemensam praktik och
ett gemensamt sprak. Vi kan aldrig helt frigora oss frén traditionens forstaelsehorisont
menar Gadamer (1989) eftersom det hermeneutiska forhéallningsséttet etableras av
den tillhorighet som kommer av for gemenskapen fundamentala férdomar. Den pro-
fessionella forforstaelsen dr vardarens attityder, virderingar, fordomar och den etik
som styr deras vardhandlingar (von Post & Eriksson 1999). Min professionella forfor-
staelse har byggts upp av mitt vardande perspektiv, medicinska kunskaper, vardering-
ar, fordomar och ataganden och den etik som guidar vardandet pa strokeenheten dar
jag dr verksam. Aven mina erfarenheter av att som sjukskéterska ha vardat patienter
som drabbats av stroke och en brad dod ar en del av min professionella forforstaelse.
Det ar genom den professionella forforstaelsen som en tolkning av texterna fran bade
individuella intervjuer och fokusgrupper blivit mojlig. Genom att gora sig medveten
om sin professionella forforstaelse kan den anvéndas i tolkningen for att forstd det
texten sdger och beréttar om.

I samtliga studier (I-V) har en medvetenhet om forforstaelsen efterstrivats genom
reflektion och diskussion i forskargruppen. I studie I anvidndes den professionella for-
forstaelsen for att forstd den praxis som studerades och de situationer som texten
handlade om och for att nd horisontsammansmaéltning och en ny forstéelse (Gadamer
1989, Lindwall m.fl. 2010). I studie IT och III var en medvetenhet om och anviandning
av forforstaelsen viktig for att forsta texten som forskare (Baxter 1991, Krippendorff
2004). Aven i studierna med narrativ metod (IV+V) ir tolkningen av central betydel-
se. Berittelserna talar inte for sig sjdlva utan kriaver tolkning och maste alltid forstas
utifrdn den aktuella situationen (Riessman 2008). Hér var forforstaelsen viktig och
kunskap om kontexten vard vid stroke bidrog till tolkningen av beréttelserna. Dock
var det viktigt att striva efter att vara medveten om och balansera forforstaelsen mot
det som texten (I) respektive berittelserna (IV+V) berittade.

Deltagare, urval och kontext

Datainsamlingen i sin helhet pagick 2004 - 2011 pa totalt fyra strokeenheter (A-D).
De strokeenheter dér deltagare hdmtades var enheter som arbetar efter de av Social-
styrelsen (2009a,b) uppsatta kriterierna for strokeenheter. De skulle bedriva savil akut
som rehabiliterande vard och vérda “alla” de som drabbades av stroke inom deras
upptagningsomrade. Enligt Riks-Strokes rapport (2011) tyder sammanstillningen av
deras data pa att enheter med lag tickningsgrad, ldgre andel vardade som ér éldre
an eller lika med 85 ar &n snittet i riket samt med hog andel fullt vakna vid ankomst
till sjukhuset, systematiskt véljer bort att varda édldre och svart drabbade. Att sidnkt
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medvetandegrad vid ankomst till sjukhuset 4r en faktor som kan anvindas for att for-
utsdga om de drabbade kommer att do till f6ljd av sin stroke ar kint sedan 1800-talet
(Gowers 1893), och detta star sig dven idag (Riks-Stroke 2011). Da studiens syfte var
att studera den brada doden vid stroke, vilket kriver att bade dldre och svart drab-
bade véardas, inkluderades fyra strokeenheter vid fyra samverkande sjukhus i vistra
Sverige vars sammanstéllning av Riks-Stroke data inte tydde pa att de gjorde nagot
systematiskt urval. Under studiens gang lades tva av enheterna (B + C) ned pa grund
av beslut om centralisering och all vard av patienter med stroke dverfordes till de tva
kvarvarande enheterna. Det som nedan beskrivs om dessa tva enheter (A + D) gillde
aven for enhet B + C under deras verksamhetstid (tabell 1).

De tvé kvarvarande enheterna har ett organisatoriskt samarbete och ett gemensamt
lokalt vardprogram. Béda enheterna bemannas med sjukskoterskor och underskéter-
skor i relativt lika delar. Enheterna har tvabdddsrum och enkelrum. P& enheterna finns
en strdvan att alltid varda déende patienter pa enkelrum bl.a. for att géra det mojligt
for de nirstdende att vara hos sin anhorig dygnet runt. Bada enheterna disponerar ett
Overnattningsrum i anslutning till enheten dér nirstaende kan sova eller vila. Enhe-
terna A-D ligger alla i en landsbygdsregion och med ett antal lite storre orter. Upptag-
ningsomradet omfattar ca 242 000 personer. Enhet A har 20 vardplatser och vardade
ar 2010 ca 450 patienter med diagnosen stroke och ca 125 patienter med diagnosen
TIA. Enhet D har 10-12 vérdplatser och vardade ar 2010 ca 250 patienter med diag-
nosen stroke och ca 60 patienter med diagnosen TIA. Medelvardtiden for patienter pa
de bada enheterna lag nagot under rikets snitt pa 15 dagar, patienter med TIA exklude-
rade. Utover dessa patienter vardades pa bada enheterna ytterligare ett antal patienter
som inte fick vare sig diagnosen stroke eller TIA. De bada enheternas siffror for andel
patienter som dor under det akuta skedet skiljer sig inte ndmnvart fran snittet i riket
paca 8 %.

I studie I inkluderades deltagare fran strokeenhet A-C. Vardforestandarna informera-
de muntligt om studien, [dmnade ut skriftlig information och formedlade kontakt med
intresserade deltagare. Inklusionskriterierna var att vara sjukskdterska, arbeta pa na-
gon av enheterna samt ha genomgatt strokekompetensutbildning. Darmed deltog tio
sjukskoterskor i studien. Inga mén arbetade vid denna tid pa dessa strokeenheter var-
for alla deltagarna var kvinnor, i ldrar fran 27 till 62 ar. Deltagarna hade varit yrkes-
verksamma som sjukskoterskor fran 1 till 32 &r och pé strokeenhet mellan 1 och 17 ar.
De hade ocksa erfarenheter fran andra vardverksamheter sasom ambulansverksamhet,
andra medicinska specialiteter samt kommunal och psykiatrisk vérd.

For studie II informerade enhetscheferna pa strokeenhet A-D vérdarna; ldkare, sjuk-
skoterskor och underskdterskor muntligt om studien, lamnade ut skriftlig information
och formedlade kontakt med intresserade deltagare. Deltagare var 19 vardare, 4 méin
och 15 kvinnor fran de fyra strokeenheterna. Det skilde 45 ar i alder mellan den yngste
och den aldste deltagaren och de hade 3-21 ars erfarenhet av arbete pa strokeenhet. |
alla fokusgrupperna fanns vardare frén de tre yrkeskategorierna representerade. Tre
av fokusgrupperna hade en blandad konsfordelning medan en av grupperna enbart
bestod av kvinnor. Tre av fokusgrupperna bestod av vardare som arbetade pd samma
strokeenhet medan den fjarde gruppen bestod av vardare fran flera strokeenheter vilka
saledes inte arbetade tillsammans men dndé kénde varandra.
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Tabell 1. Oversikt och beskrivning av avhandlingens studier

- Stroke Datainsamlings-

Studie  Fokus Deltagare enhet Ansats metod 9 Analysmetod
Sjukskéterskors
upplevelser av livets slut . . o L . Hermeneutisk

. . 10 sjukskoterskor ABC Kvalitativ  Enskilda intervjuer .

1 nér patienter drabbats av texttolkning
stroke.
Efiska pf'oblem erfarna av 19 vardare: likare,
vardare i samband med . . o Fokusgrupps- Tolkande

1] oy gen a1y g sjukskoterskor och ABCD Kvalitativ =~ . h . .
brad dod till foljd av N intervjuer innehallsanalys
stroke underskoterskor
De sitt att hant tisk: o

¢ satta . antera © 1s 4 R Kvalitativ ~ Frageformuldr som Innehallsanalys,

" problem vardare anvander 15 vardare som deltog AD och underlac for deskriptiv
samt foredrar och hinder i studie IT . K g_ . C. p
for detta kvantitativ ~ enskilda intervjuer. statistik
Niérstaendes erfarenheter

v dé en anhdrig drabbats av |2 paistaende till Narrativ
brad dad till foljd av patienter som dott en tematisk analys
stroke. brad déd till folidav A D Kvalitativ ~ Enskilda intervjuer
Den narrativa strukturens  Stroke, dr patienterna .

\ anvindning i berittande vérdats pd strokeenhet Narrativ

. : s strukturanalys
forskning och vérd. Y

I studie III tillfrigades de deltagande vardarna fran studie Il som fortfarande arbetade
pa strokeenhet A eller D om de ville delta i en uppfoljande studie till fokusgrupps-
intervjuerna. Tre deltagare fran studie II exkluderades dirmed och en av de moj-
liga deltagarna avbojde fortsatt deltagande med hédnvisning till att det kdndes jobbigt
att delta i en individuell intervju. I studien kom didrmed 15 vérdare, 4 mén och 11
kvinnor, att delta.

I studie IV + V tillfragades nérstaende vars anhorig dott till foljd av stroke under
det akuta skedet som hade vérdats pa strokeenhet A eller D. Det akuta skedet defini-
erades inte med en exakt tidsgrdns utan vi betraktade det akuta insjuknandet i stroke
och dodsfallet som en foljd av det som en helhet, s& linge dodsfallet skedde som en
direkt foljd av insjuknandet och under sjukhusvistelsen. Det var helheten av ett akut
och ovintat insjuknade och en av detta efterféljande dod som framkommit (I) som
intressant att studera nérmare. Utgangspunkten var den definition som Riks-Stroke
(2011) anvénder sig av for sin statistik och som definierar det akuta skedet som de
forsta 7 dagarna efter insjuknandet. De nérstaende skulle ocksé ha varit hos den drab-
bade under nigon del av tiden frdn ankomsten till strokeenheten och fram till dods-
fallet. Ytterligare tva nirstaende utdver de som tillfragades var sjélva aktiva for att {4
delta i studien. Det var en annan till patienten nirstaende som hade fatt information
om studien. Dels var det ett barn till en patient dir fragan gitt till patientens ena
dotter, dvs. barnets syster och dels ett barnbarn till en patient vars dotter, dvs. barnbar-
nets mor tillfragats. De tolv deltagarna, atta kvinnor och fyra mén, var nérstaende, till
atta patienter. Patienterna var mellan 74 och 92 ar och de nirstdende var tvd makor,
fem dottrar, fyra soner, och en dotterdotter.
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Datainsamlingsmetoder

Individuella intervjuer

For att forsta vérdares och nérstdendes upplevelser och tankar om den plosliga och
ovintade ddoden till f6ljd av stroke valdes intervjuer som metod for insamling av
data. Intervjuerna gav tillgang till deltagarnas verklighet och gav dem mgjlighet att
med egna ord uttrycka sina upplevelser av det studerade for forskaren (Kvale 2007).
Genom intervjuer kan pa sa sétt ny kunskap konstrueras mellan forskaren och den
intervjuade, menar Kvale. Individuella intervjuer anvédndes for att samla in data med
sjukskoterskor (1), stroketeam medlemmar (I11) respektive nirstaende (IV + V). Inter-
vjun for studie I gjordes i samtalsform for att finga deltagarnas upplevelser; av livets
slut” nér patienter drabbats av stroke. Den 6ppna formen gav deltagarna mdjlighet att
sjdlva avgrinsa, behandla och definiera innehallet i intervjun. Pa sa sétt begrdnsades
inte svaren av forskarens fragor och forestillningar om eller forforstéelse av vad som
var av intresse. Som forskare forsokte jag vara medveten om min egen forforstielse
for att inte ta for givet att jag forstatt det deltagarna sagt utan stéllde uppfoljande och
klargérande fragor. Intervjuerna for studie Il anvinde formulér som deltagarna fyllt
i, fore den individuella intervjun. Formulédren anvdndes som underlag for fragor med
fordefinierade frageomraden; en typ av semistrukturerade intervjuer (Kvale 2007).
Intervjuerna gav pé sa sitt mojlighet att folja upp svaren fran formuldren men gav
ocksa tillfélle for andra &mnen att komma upp. Narrativ metod anvéndes for intervju-
erna med de ndrstdende (IV + V) vilket gav dem mojlighet att uttrycka sig fritt och
dela med sig av sina berittelser men ocksa att reflektera 6ver dem. Riessman (2008)
menar att berdttelsen inte bara skapas av den som berittar utan ockséd medskapas av
den som lyssnar. I intervjuerna for studie IV understdodde forskaren de nérstdendes
egen beréttarstil genom en strivan att sé lite som mgjligt stora i berédttandet utan ge de
nérstaende fritt utrymme att skapa sin egen beréttelse (jfr. Riessman 2008). Forskaren
var medveten om rollen som medskapare i berittelserna och anstringde sig bade for
att inte leda ivég berdttaren fran berittelsens spar men ocksa for att halla beréttaren
kvar pé spéret.

Fokusgruppsintervju

For insamling av data till studie II valdes fokusgruppsintervjuer. Fokusgrupper &r
gruppintervjuer dér ett i forvig bestimt dmne diskuteras pa ett fokuserat sitt, dir
diskussionen leds av en moderator (Wibeck 2000, Krueger & Casey 2009). Mode-
ratorns uppgift ar att se till att diskussionen i gruppen har fokus pa d&mnet och att alla
ska f& chans att gora sin rost hord. Fokusgrupper anvinds for att studera abstrakta
fenomen och hur attityder, ésikter, tankar och erfarenheter om ett omrade uttrycks i
en grupp (Wibeck 2000) och anvinds inom flera discipliner. Fokusgrupper har visats
fungera vil inom det humanvetenskapliga omradet savil som for en vardande kontext
och for att hantera kénsliga fragor (Goss 1998, Wibeck 2000, Hudson 2003, Barbour
2005). Forutséttningen for att deltagarna ska dela med sig av det de verkligen tycker
och kénner ar att de kinner sig bekvdma och att omgivningen ér tillitande och icke-
domande (Krueger & Casey 2009). Deltagarna i fokusgrupperna hade det gemensamt
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att de arbetade pé strokeenheter och det var detta gemensamma som var grunden till
att de delade med sig av sina erfarenheter och bidrog till en tillaitande atmosfér. Da
varden vid strokeenheter bedrivs i team var det naturligt att studien tog vardteamet
som utgangspunkt. Fokusgrupperna gav pad motsvarande sitt som i de individuella
intervjuerna deltagarna sjdlva mojlighet att avgransa amnet utifrén en 6ppen fraga om
deras upplevelser av etiska problem.

Frageformular

For studie III konstruerades ett tredelat strukturerat formular (Bilaga 5). I det listades
de 24 sitt som deltagarna anvénde for att hantera etiska problem som framkom i stu-
die II. Strukturerade frageformulér &r vanligaste forekommande inom forskning da de
innebér att deltagarna fir svara pd samma fragor med samma bestdmda svarsalterna-
tiv (Polit & Beck 2008). Formuléret utgjorde bade forberedelse och underlag for de
enskilda intervjuerna. I formulérets forsta del listades sétten alfabetiskt i tva kolumner,
varje sétt representerat i badda kolumnerna. Deltagarnas uppgift var att binda samman
sdtt som de ansdg motsvarade varandra i de bada kolumnerna. I del tva och tre listades
dessa sitt enligt ordninalskala** med fyra pa forhand bestdmda svarsalternativ; alltid,
ofta, aldrig och séllan. I del tva skulle deltagarna svara pé hur de foredrog att anvénda
sdtten och i del tre hur de anvinde dem. Pa forhand bestimda svarsalternativ anvéndes
for att ge mojlighet till en enkel sammanstéllning. Fyrgradiga svarsalternativ valdes
for att tvinga deltagarna att ta stdllning i varje enskild fraga.

Genomférande

All datainsamling samt muntlig information, intervjuer och utskrifter av intervjuer har
genomforts av mig som forskare. Intervjuerna spelades in med hjilp av diktafon med
band (I) respektive digital diktafon (II-IV).

Intervjuerna, sévil de individuella (I, III och IV) som fokusgruppsintervjuerna (II)
transkriberades, dvs. skrevs ut ordagrant (Sandelowski 1994a, Kvale 2007). Ut-
skriften gjordes néra i tiden till intervjutillfallet for att ge mojlighet att komplettera
otydligheter i inspelningarna med hjilp av minnet av vad som sagts under intervjun.
Genom detta skapades god forutséttning for korrekt atergivning. I intervjuutskrifter-
na har dven icke-verbal kommunikation tagits med, noterade vid eller direkt efter
intervjutillfillet. Dit hor gester, betonade ord och tvekan samt kansloyttringar som till
exempel skratt och grat. Pauser har markerats och klassificerats som korta eller langa.
Aven storningar i form av ljud utifran har registrerats i utskriften da dessa i en del fall
paverkade intervjuerna genom att deltagarna fick gora uppehall i eller tappade traden
1 diskussionen.

Studie |

Tio intervjuer genomfordes med sjukskoterskor pa en plats och tid som de sjélva val-
de. I de fall intervjun genomfordes under sjukskdterskornas arbetstid valde de en plats
dér de kunde vara tillgdngliga men &dnda undvika att storas. Ingédngsfragan var ’Hur

440Ordinalskala — skala dir mitning sker med variabler med olika virden vilka kan rangordnas men dér
det inte finns nagot meningsfullt sétt att ange skillnad eller avstand mellan vérdena.
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skulle du vilja beskriva vardandet i livets slutskede for en patient som kommer in pa
strokeenheten och ar doende till foljd av en stroke?”” Under intervjuns géng still-
des uppfoljande och klargérande fragor som: - Hur ténkte du har? — Vill du utveckla
svaret? Pa detta sétt fokuserades intervjun runt det studerade. Tiden begridnsades av
sjukskdterskorna sjélva. Vid fyra av intervjuerna forekom négon form av stérning. De
intervjuade som blev storda hanterade det utan att tappa traden i intervjun.

Studie I

Fokusgruppsintervjuerna, totalt fyra stycken, genomfordes med mig som moderator
utan nagon medhjdlpare. Fokusgrupperna genomfordes i lokaler i ndra anslutning till
respektive strokeenhet under vardarnas arbetstid. Valet av lokal foljde rekommen-
dationer fran litteraturen (Goss 1998, Wibeck 2000). Rummen var relativt sma och
moblerades for att ge sd goda forutsittningar for ljudupptagning som mojligt. For
att intervjuerna skulle kunna ske sa ostort som mojligt sattes en lapp om att samtal
pagick upp pa dorren till rummet. Trots detta kom personer in i rummet vid tva av
fokusgrupperna. Aven mer svérpaverkbara storningar si som storande ljud utifrin
och personsokningar férekom vid tva fokusgrupper. Ingen av fokusgrupperna pagick
helt utan nagon form av storning. Ibland gav stérningarna upphov till langre avbrott
som paverkade samtalet i grupperna genom att deltagarna tappade diskussionens trad.

Fragorna som anvindes foljde det som kallas ”questioning route” och inleddes med
en enkel ingangsfraga vars syfte var att fa alla att sdga nagot (Krueger & Casey 2009).
Direfter stilldes intervjufragan ”’Kan ni beskriva en situation eller handelse dar
ni har upplevt ett etiskt dilemma eller ett etiskt problem i varden och vardandet av
patienter som drabbats av plotsligt dod till foljd av stroke”. Intervjun fortgick se-
dan som ett samtal dar jag forholl mig relativt passiv och endast stillde uppfoljande
eller klargorande fragor eller aterforde deltagarna till &mnet om de gled ivdg. Varje
grupp triffades en gang men var inte begrinsade i tid utan samtalet avslutades forst
da deltagarna ansag att de uttomt dmnet. Beslutet att inte ha flera traffar grundades
dels pa deltagarnas kénsla av att de sagt det som fanns att sdga i &mnet, men ocksa
pa svarigheter att samla gruppen vid ytterligare tillfidlle relaterat till schematekniska
orsaker. Fokusgruppen avslutades genom att jag gav en kort sammanfattning av vad
som framkommit och frdgade om det var nadgot som deltagarna tyckte inte kommit
upp eller om de ville tilldgga nagot.

Studie 111

Deltagarna fick vélja nér de ville genomfora intervjun under en tidsperiod som om-
fattade sex manader. Ungefér tva veckor fore intervjutillféllet fick deltagarna frage-
formuldret sant till sig for att fylla i som forberedelse till intervjun. Instruktionen
till dem var att tinka pa en situation d& de senast upplevt etiska problem i varden
av den som drabbats av brad dod till foljd av stroke samt hur situationen ldste sig.
Efter att ha fyllt i formuldret skickade deltagaren det till forskaren som gick igenom
det som forberedelse for intervjun. Formuldret anvandes ddrigenom som underlag for
forskarens fragor vid den individuella intervjun. Intervjuerna genomfordes pd vérd-
arnas arbetsplats pa plats vald av vardaren dér den forvdntades kunna genomforas
ostort. Hinder och mojligheter for att anvinda strategierna och for att arbeta sa som
vardarna skulle 6nska diskuterades. I de fall vardarna angett att de anvénde andra stra-
tegier eller anvinde dem pa annat sétt an de foredrog diskuterades dven detta.
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Studie IV och V

Intervjuer med tolv nirstdende genomfordes 3-6 veckor efter deras anhdrigs bortgéng
pa en plats som den nérstdende valde. Tio intervjuer utférdes i de nérstaendes hem
och tvé pa min forskningsarbetsplats, centralt beldgen i samma stad som den ena av
de deltagande enheterna. Huvudfragan var: - Kan du beskriva dina upplevelser da
din anhorig drabbades av stroke. Det var viktigt att de nirstaende fick folja sina egna
tankespar i beréttandet. Darfor lades vikt vid att berdttandet fick fortga sa ostort som
mojligt och endast klargdrande och uppfoljande fragor stélldes.

Den sjukskdterska som vardat en patient som dott till f61jd av akut stroke fragade
hans/hennes nérstdende om de fick 1dmna dem ett informationsbrev om en studie som
pagick péa enheten. Avsikten var att de nirstdende inte skulle kénna nagot tvang fran
forskaren att delta. Instruktionen sjukskoterskorna fick var att inte gora négot urval
i vilka nérstaende som erbjods informationsbrev. Om sjukskoterskorna énda gjorde
ett urval har inte varit mojligt att fa veta. Forsok gjordes att kontrollera detta genom
att via lakarsekreteraren pé den ena av enheterna f& information om tillféllen nér en
patient dott till foljd av akut stroke. Nér sa var fallet kontaktade jag den sjukskoterska
som ansvarat for patienten d& den avled for att frdga om de nérstdende erbjudits in-
formation om studien. Det var endast ndgon enstaka gang som detta glomts bort. An-
svarig sjukskoterska eller ansvarig lékare tog dé kontakt med nérstdende i efterhand
och frigade om de fick sinda hem brevet.

Analysmetoder

Hermeneutisk texttolkning

For studie I valdes hermeneutisk texttolkning (Lindwall m.fl. 2010) baserad pa
Gadamers filosofi (1989). Syftet var att nd en djupare forstielse av hur sjukskoter-
skor upplever livets slut nér patienter drabbats av stroke. Analysen foljde Lindwall
och medarbetares (2010) ansats dér texten ldses enligt en fem-stegsmodell. Modellen
innebdr att fem lasningar sker dédr den forsta avser att integrera texten med lésaren.
Analysen inleddes med en reflektion dver den professionella forforstaelsen. Detta for
att vara mer 6ppen mot texten och forsdkra att den varken skulle forstarka eller for-
dunkla synen (Lindwall m.fl. 2010). Forst sammanfordes alla intervjuer till en text och
lastes fran borjan till slut i en naiv ldsning och tilléts uttrycka sig sjalv. Dérefter lastes
texten igen med ett Oppet sinne sa att texten tilldts presentera sig i sin “annanhet” (jft.
Gadamer 1989). Den professionella forforstaelsen fick omvérderas i relation till den
okédnda texten och nya fragor vécktes. Dialogen med texten ledde genom den andra
lasningen till horisontsammansmaltning i det att texten blev en del av forskaren som
lasare. Texten léstes i en tredje ldsning for att svara pa de nya fragor som framkommit
genom att stélla dessa till texten. Déarefter lastes texten for att soka dess mening och
denna fjarde ldsning gav ett tema och tre subteman. Texten léstes slutligen i en femte
lasning for att bekrifta temat och subtemana i texten i sokandet efter en ny forstaelse
av helheten fran dess delar och av delarna fran helheten. Denna process beskrivs av
Gadamer (1989) som den hermeneutiska cirkeln. Den hér forstdelseprocessen ledde
till en abstraktion av temat och subtemana vilken formade en ny forstaelse, en sam-
manhéngande helhet som sdgs som valid och fri fran inre motségelse.
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Innehallsanalys

For analys av savil fokusgruppsintervjuerna (II) som formuldr och enskilda intervjuer
(IIT) valdes innehallsanalys som dr en empirisk metod for beskrivning och tolkning
av texter (Baxter 1991, Krippendorff 2004). Anvandning av innehallsanalys i forsk-
ning ger mojligheter till nya insikter och dkar forskarens forstaelse av fenomenet.
Innehallsanalys undersoker data for att forsta betydelsen for deltagarna och vad denna
forstaelse innebdr for dem. Data ses som framstéllningar av texter och uttryck som
skapats for att ses, ldsas, tolkas och beaktas for dess innebord. Begreppet text ska
enligt Krippendorff (2004) inte begrénsas till att definieras som skrivet material utan
att dven bilder och numeriska registreringar kan betraktas som text om de berdttar om
nagot mer dn det som kan uppfattas och observeras. Innehéllsanalysen kan ha bade
en kvantitativ och en kvalitativ ansats vilka badda kan vara antingen induktiva eller
deduktiva.

Innehallsanalysen kallas manifest eller beskrivande om det som studeras gor det pa
ett direkt och beskrivande sétt och hélls nédra det som stér i texten. Den kvantita-
tiva innehéllsanalysen &r manifest och kan redovisas med beskrivande statistik. Den
kvalitativa innehéllsanalysen kan ha ett manifest dvs. beskrivande textinnehall, men
kan ocksa vara latent dvs. tolkande. I den tolkande innehéllsanalysen ligger fokus pa
det underliggande budskapet i texten. Resultaten beskrivs mer abstraherande &n i den
manifesta textnira analysen. Innehallsanalys som metod anvénder sig av flera specia-
liserade procedurer for att hantera texten. Lésning av text dr i sin grund en kvalitativ
process menar Krippendorff (2004) dven om dess resultat innebér en kvantifiering av
nagot. Det &r forskarens ldsning av materialet och dennes kinsla for det som avgor
vilken typ av analysprocedurer som ar lampliga for materialet utifran den givna forsk-
ningsfragan. En kombination av bade kvantitativa och kvalitativa angreppssatt kan
ddrmed inte bara vara 6nskvért utan ocksa nodvéandigt.

Kvalitativt tolkande innehallsanalys

Med stdd av Krippendorffs (2004) och Baxters (1991) beskrivning av innehéllsanalys
har en tolkande innehallsanalys utforts for studie II. Den tolkande ansatsen valdes
eftersom avsikten var att na nya insikter i de etiska problem vérdare upplever i sitt
arbete. Baxter (1991) menar att for att né en rikare forstaelse av betydelse i en texts
innehall dr en tolkande innehallsanalys mer upplysande &n en manifest analys. Analys
av texter kriver savil idérikedom som kompetens menar Krippendorff (2004) och
innebdr ett systematiskt ldsande av texten och da inte nddvandigtvis fran deltagarnas
perspektiv. I analysprocessen har kreativitet och foljsamhet mot data efterstrivats. Det
arbetssitt som anvéndes ligger nédra det som Baxter (1991) beskriver som analytisk
induktion genom vilken forskaren tillats att upptdcka samt testa teman sprungna ur
data.

Den utforda analysen ligger narmast det som Baxter beskriver som en tematisk analys
dér en rod trad finns som gér igen i alla temana. Initialt ldstes texterna fran fokus-
gruppsintervjuerna var for sig, med forskarens dgon. Intervjuerna listes i sin hel-
het och en sammanfattning av innehéllet gjordes. Nésta steg i processen var att ta
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ut meningsbarande enheter. Enligt Baxter ar det ett krav i en tolkande innehéllsana-
lys att semantiska meningsenheter anvénds da forskaren forsoker forsta symboliska
betydelser. Det vigledande var intervjufragan “’Vilka etiska problem och dilemman
finns i varden av patienter som drabbas av plotslig dod till foljd av stroke?””. De
meningsbédrande enheterna abstraherades efter att forst ha kondenserats. Dessa koda-
des darefter i koder och subkoder. Alla fokusgruppsintervjuers koder sammanfordes
och sorterades i bokstavsordning. Analysen gav 290 koder vilka sammanfordes till
overgripande koder. Dessa gav prelimindra subteman som provades och modifierades
till teman. [ den fortsatta analysen bearbetades varje subtema och betraktades mot var-
andra foOr att se vad som skiljde ut dem fran varandra och négra subteman kom att ingé
i de andra. Detaljer skalades bort och det etiska samt det osdkra och fordanderliga blev
den roda traden i subtemanas texter. De slutliga subtemana omfattas av ett gemensamt
tema vilket vixte fram genom analysen.

Kombinerad kvalitativ och kvantitativ innehallsanalys

Innehallsanalys med béade kvantitativa och kvalitativa inslag anvéndes for att ana-
lysera de sitt som véardarna hanterar etiska problem pé samt hinder for att gora detta
(II). En kombination av kvantitativ och kvalitativ analys krdvdes for att ta tillvara
datas mangskiftande karaktir da data utgjordes av savil formuldrdata som enskilda
intervjuer (jfr. Krippendorff 2004). Analysen inleddes med en genomlédsning av allt
material, savil formulédr som intervjuer. For de sitt att hantera etiska problem i varden
som listades i formulérens forsta del soktes de som av deltagarna bedomts vara olika
uttryck for samma sétt att hantera problem pa. Svaren frén formuldren sammanstall-
des men gav ingen entydig bild utan en kompletterande analys av intervjuerna gjor-
des. Genom detta kunde de 24 sitten som listades kondenseras till 9 strategier. Svaren
for hur deltagarna foredrog, formulérets del 2 och anvinde, del 3, sétten att hantera
problem pé korstabulerades® vilket dr vanligt forekommande dé data anvénds for de-
skriptiv#¢ statistik i kvantitativ innehéllsanalys (jfr. Krippendorff 2004). Genom detta
kunde frekvensen av variabelutfallens samtidiga forekomst berdknas for att bedoma
resultatets utfall jamfort med slumpen. Analysen visar de olika sétt som deltagarna
foredrog och valde att anvénde hanteringssitten pa, samt att det finns en systematik i
deras svar. Efter denna del av analysen fokuserades de hinder deltagarna rapporterade
fanns for att arbeta pa de sitt de foredrog, i intervjuerna. For denna del av analysen
anvéndes en matris med de 24 sétten att hantera problem pé samt hinder for detta. Alla
de faktorer deltagarna uppgav hindrade dem frén att arbeta s som de ville, samlades
1 matrisen. Varje sadant konstaterande utgjorde en meningsenhet som sedan kodades
och grupperades. De gavs namn som sammanfattade grupperna och dessa namn blev
namn pé de atta kategorier av hinder som framkom (se studie III).

Narrativ metod

For studie IV + V valdes narrativ metod vilken &r anvindbar for att belysa méanniskors
upplevelser och erfarenheter av situationer som &r av intresse. Ansatsen valdes da
den visats mojliggora forstaelse av berdttandets mening genom reflektion dver var-
dagspraxis samt for att den tar vara pa och respekterar det individuella i ménniskors

4SStatistiskt skrivningssitt dér tva eller fler variabler stills upp mot varandra i en tabell s att man for
olika virden pa den ena variabeln ser vilka virden som forekommer pa den andra. 4°Beskrivande.
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erfarenheter (jfr. Gregory 2010, Wiklund 2011). Syftet med narrativ analys, i linje
med studiernas intentioner, &dr att forklara hur minniskor skapar forstaelse av sina
erfarenheter i relation till sitt vardagliga liv, hur de far nya perspektiv pa det som hént
och uttrycker en personlig eller politisk stindpunkt genom att dela erfarenheterna av
héndelserna med nagon annan (Bingley, Thomas, Brown, Reeve m.fl. 2008). I studie
IV + V anvindes intervjuer, eller snarare de nirstdendes beréttelser som data vilket
ocksa ar vanligast att man gor inom narrativ forskning (Riessman 2008). Det som
kallas narrativ forskning kan omfatta allt fran forskning dér berédttelser anvints som
data men analys gjorts med nagon annan metod, till forskning dér en narrativ metod
genomgdende anvints. Det vill sdga dér narrativ metod anvénts fran datainsamling
till analys och redovisning av resultatet. Det dr pa detta senare sitt metoden anvints i
foreliggande studier.

Avsikten i studierna var att studera de nérstdendes berittelser om deras upplevelser
av brad dod nér deras anhorig drabbats av stroke, utan avsikt att forklara orsakerna
till deras upplevelser. Da livet kan bli forstatt och format av berittelser bidrar den
narrativa metoden till forstaelse av och mojlighet att anvénda patienters erfarenheter
av livet i hidlsa, ohélsa och dess dvergangar (Sandelowski 1991, McCance, McKenna
& Boore 2001). Berittelser kan ses som en vig till forbéttrad kunskap om vardande
och vad dess unika karaktir &r, samt som en metod for vardforskning (Sandelowski
1994b, Frid, Ohlen & Bergbom 2000). Berittande ansatser har av en del forskare
ansetts ge ett annorlunda sétt att utforska en patients virld dir avsikten inte ar att
forklara orsakssamband i berittarnas liv (Gregory 2010, Wiklund 2011). Ater andra
menar att berdttandet utgor ett slags kausalt tinkande genom att berittelser ar forsok
att utforska fradgor om ménskligt liv och forklara livet (Sandelowski 1991). Samman-
taget gor detta metoden vil d4gnad for anvdndning att studera narstaendes upplevelser
vid en sadan 6vergidng som brad dod for en anhorig utgor. Den narrativa metoden
innefattar ocksa en forstaelse av att hindelser endast kan forstés retrospektivt sa som
var fallet nir de nérstdende beréttade om det som héint deras anhorig. De nirstaende
delade med sig av sina upplevelser dir de band samman héndelser vid deras anhorigs
brada dod till f6ljd av stroke till en berdttelse. De nirstdende valde och berittade pa
ett strategiskt sétt de hindelser och tankar de uppfattade som viktiga omkring deras
anhorigs brada dod, med malet att dela sina upplevelser med forskaren. Deras berétt-
elser avslojade hur de tillskrev mening till deras anhorigs brada dod ifran perspektivet
“hér och nu” (jfr. Wiklund-Gustin 2010). Eftersom beréttelser paverkas av det sam-
manhang de &r kopplade till talade de nirstaendes berittelser inte for sig sjélva. Det
var av vikt for analysen att forsta de nérstdendes beréttelser i ljuset av deras anhdrigs
brada dod.

Narrativ tematisk analys

I den narrativa tematiska analysen sétts fokus pa det som sdgs i det berdttade (Riess-
man 2008). I studie IV, de nirstaendes berittelser om sina upplevelser fran att deras
anhorig drabbats av stroke fram till deras dod. Fokus var pa de individuella berittel-
serna ddr teoretiserande inte har skett frén teman som forekom i alla beréttelserna sa
som ar vanligt i kvalitativ forskning, utan fran de enskilda beréttelserna (jfr. Riessman
2008). Det som fokuserades var det berittaren, den nérstdende, rapporterade om, pa
deras upplevelser av den brdda doden for deras anhorig, och inte pé beréttandet i sig
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sjilvt. Kontexten som gjorde att beréttelsen kom till och vem som lyssnade till den
ar inte heller av intresse for denna typ av analys. I analysen var det viktigt att bevara
berittelsen intakt for att se och lyfta fram monster och variation och detaljer i be-
rttelserna uppmarksammades. | varje intervju var det sirskilda i berattelsen liksom
kontexten brdd dod, i forgrunden. Fran analysen valdes fall for att illustrera bade
variationen samt de generella monstren i de nérstaendes upplevelser av brad dod (jfr.
Riessman 2008). Analysen ledde till att tre teman identifierades som svar pa fragan
om de nirstdendes upplevelser av att ha en anhdrig som drabbats av brad dod till f6ljd
av stroke.

Narrativ strukturanalys

Narrativ strukturanalys, anvind i studie V, kan anvéndas ensam eller tillsammans med
andra narrativa analyser (Riessman 2008). Analysen anvéndes for att ge kunskap som
kompletterade den tematiska analysen (IV). Metoden anses ldmplig for en forstaelse
av hur en berittelse dr uppbyggd och gjord hel, sammanhidngande och begriplig fran
sina komponenter och delar (Riessman 2008). Genom att anvinda narrativ struktur-
analys saktades den berittande beskrivningen ner. Det tilldt forskaren att ta ett steg
tillbaka och ldgga mérke till hur den nérstdende, anviande form och sprak for att skapa
effekter och uppmérksamma relationer mellan delarna i berittelsen. I sokandet anvin-
des Labov och Waletskys modell sa som beskrivs av Riessman (1993, 2008). Detta
sétt att anvinda modellen har anvénts av forskare inom intensivvardskontexten for
en studie om livets slut (Robichaux 2002). Eftersom narrativ strukturanalys fokuser-
ar pa spraket tillhandaholl analysen ett redskap for att undersoka hur de nérstdende
anvinde spraket for att konstruera sig sjélva och sina beréttelser. Analysens primira
fokus var pa berittelsernas struktur och inte pa innehallet, vilket gjorde att kontexten i
denna analys gavs minimal uppmérksamhet. Berittelserna ldstes var for sig och varje
berittelses struktur soktes. Hur berittelserna var organiserade observerades liksom
hur den beréttande strukturen anvindes av de nirstaende for att dela sina erfarenheter
med forskaren.

Forskaren som instrument under intervjuerna

I alla studier var datainsamlingsmetoden intervjuer; i I och IV + V enskilda inter-
vjuer, i studie III kombinerat med ett formuldr och i II fokusgruppsintervjuer.
Som intervjuare dr det viktigt att vara medveten om sig sjdlv som datainsamlings-
instrument for att kunna genomfora intervjuer som ger data av hog kvalitet (Kvale
2007). Detta dr nagot som kréver ett aktivt arbete av forskaren dar sjalvreflektion kan
vara en del. For mig var sjdlvreflektion viktig for att kunna se mig sjélv och min egen
roll 1 intervjuerna. Genom att skriva ut intervjuerna sjilv har goda mojligheter getts
till reflektion over intervjutekniken, vilken skiljer sig at mellan en enskild intervju och
en fokusgruppsintervju. I fokusgruppsintervjuer forvintas intervjuaren inta en mer
”passiv” roll som moderator, men har dnda ett ansvar for att hélla deltagarna fokusera-
de kring det aktuella &mnet. D4 insamling av data for studie I och IV pagick parallellt
under en period var det viktigt att vara medveten om vilken intervjuarroll som skulle
intas och jag upplevde det inte helt ldtt att vixla mellan rollerna. Forskargruppen gav
ocksé feedback pa mitt intervjuande efter att ha tagit del av de utskrivna intervjuerna
vilket ledde till en utveckling av min intervjuarférmaga. Jag anvinde ocksa reflektion
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for att finga mina intryck om hur jag upplevt intervjun och intervjusituationen genom
att skriva ned mina reflektioner efter varje intervjutillfille. Aven omedelbara tankar
om detaljer som kunde vara av vikt samt hur olika saker horde ihop noterades. Dessa
reflektioner har diskuterats i forskargruppen och varit viardefulla for att finga idéer att
ta med till analysen.

Att ha méngéarig erfarenhet av arbete pa en strokeenhet och dirigenom ha traffat
patienter som drabbats svért av stroke och blivit doende till foljd av det, samt deras
ndrstaende, kan ses bade som en fordel och en nackdel. En fordel di det gett mig
erfarenhet av den studerade situationen och vana att mota patienter som har drabbats
pa liknande sétt och deras nirstdende. Det var ocksa en fordel for mig da jag genom
min kunskap kunde stélla andra fragor an intervjuare utan denna kunskap kunde gjort.
Det var diremot en nackdel da det innebir att jag har en egen véardarerfarenhet, en
forforstaelse som kunde skymma min forstaelse av det nya.

I intervjuerna med vardarna (I - III) fanns risken att jag som intervjuare trodde mig
veta vad vardarna talade om och dérfor inte stdllde fragor som intervjuare utan
denna erfarenhet skulle stéllt. Som intervjuare kravde det ett aktivt arbete och med-
vetandegorande dir jag t.ex. stillde fragor &ven om sadant dér jag trodde mig veta vad
vardarna avsett, med risk for att bli betraktad som naiv av deltagarna. Ibland har detta
fragande gett god utdelning med svar utanfor det jag kunnat forestélla mig.

I intervjuerna med de nérstdende (IV + V) fanns risken att jag gick in i rollen som
”véardare”. De nirstaende stéllde ofta fradgor som rorde de anhorigas vard och vérd-
ande och ville ha forklaring pa sddant de uppfattade som oklart eller inte hade forstatt.
I de hir situationerna var det svarare for mig da jag ibland tvingades av situationen
att anvéinda mina kunskaper och erfarenheter dé den nirstdende inte lit intervjun fort-
ga forrdn fragorna besvarats. Dock efterstrdvades en sé lyssnande roll som mdojligt.
Om négot framstod som oklart for de nérstdende som jag kinde var av vikt for dem,
men dér intervjun dndé kunde gé vidare, kunde fragan tas upp till diskussion efter att
intervjun avslutats.

Studie I - III genomfordes pé strokeenheterna dir vardarna arbetade, i deras egen
miljo dir de var trygga. Det gjorde att rollen som intervjuare och deltagare kunde bli
mer jamlik. Intervjuerna med de nirstdende (IV + V) genomfordes i de narstdendes
hem eller pa en plats de sjidlva valde. Det gav mojlighet for de nérstdende till en kdnsla
av trygghet i analogi med den mojlighet virdarna gavs. Genom mitt mangariga arbete
i hemvard har jag erfarenhet av att arbeta i médnniskors hem, vilket pa ett sétt dr en
konst och dér artighet, lyhdrdhet och respekt kan ses som ledord. Denna erfarenhet
var till stor nytta i intervjuerna da jag genom detta inte var frimmande fOr att samtala
med méanniskor i deras hem. Intervjuerna hade formodligen inte kunnat genomforas
pa samma sétt om de gjorts i en mer offentlig miljo t.ex. om de genomforts pa stroke-
enheten dér deras anhorig véardats. Flera av de nérstdende var emotionellt gripna och
nagra grit under intervjuerna. Detta till trots beréttade flera nirstdende spontant att de
ként sig avslappnade och trygga i intervjuerna och hénférde det till mig som person.
Troligen har denna kénsla bidragit till att de mer 6ppet delat sina tankar, kidnslor och
upplevelser med mig.
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Etiska 6vervaganden

Studierna har genomforts med beaktande av och i dverensstimmelse med radande
etiska principer i Helsingforsdeklarationen (World Medical Association 2008).
Godkédnnande till genomforande av studierna har getts, for studie I av forskningsetik-
kommittén i Goteborg (dnr O 700-03) och for II - V av Regionala etikprévningsnimn-
den 1 Goteborg (dnr 615-08). Tillstdnd inhdmtades ocksa fran sjukhusens divisions-
chef, och sedan fran savél vardchefer och vardforestandare (I) som verksamhetschefer
och enhetschefer (II-V) for berort sjukhus, division och enhet.

Vid de enskilda intervjuerna (I, ITI, IV + V) fick deltagarna forst information om
studien, dess syfte och uppldgg samt om sina dtaganden och gavs mdjlighet att stélla
fragor. Information gavs om att deltagandet var frivilligt och att deltagarna nir som
helst kunde avbryta sin medverkan. Skriftligt informerat samtycke inhdmtades och
dérefter genomfordes intervjuerna. Vid fokusgruppsintervjuerna (II) gjordes pa mot-
svarande sitt for hela gruppen samtidigt. Deltagarna har skyddats genom konfiden-
tiellt hanterande av data i enlighet med Helsingforsdeklarationen (World Medical As-
sociation 2008). Savil i artiklarna som 1 avhandlingens ramberittelse har deltagarnas
identitet skyddats genom att identifierande uppgifter inte tagits med. Inspelade inter-
vjuer har endast avlyssnats av forskaren. De transkriberade intervjuerna har férvarats
som losenordsskyddade dokument som endast jag som forskare och dvriga i forskar-
gruppen haft tillgang till. Materialet forvaras inlast i brandsikert skép och kommer att
forstoras enligt gédngse praxis.

Deltagarna i savil de enskilda intervjuerna som i fokusgrupperna informerades om
att det som sagts i den enskilda intervjun respektive fokusgruppen skulle komma att
anvindas for en vetenskaplig artikel samt i ramberéttelsen i en avhandling, men pé
ett sddant sitt att ingen skulle kunna identifiera dem. Informationen till deltagarna i
fokusgrupperna kompletterades med information om att ingen utanfér gruppen skulle
kunna identifiera dem eller hirleda utsagor till ndgon enskild vardare. Men deltagarna
i fokusgrupperna gjordes ocksd uppmérksamma pd mojligheten att andra i samma
fokusgrupp skulle kunna identifiera enskilda vardares utsagor under samtalet, i artik-
eln. Av respekt for deltagarnas vilja att dela med sig av sina upplevelser och erfaren-
heter, grundad i en forhoppning om att kunskapen detta ger skulle kunna vara till
nytta for andra, var frdgan om publicering viktig. Detta anses vara tillgodosett genom
publicering i internationella vetenskapliga tidskrifter.

Vid all forskning som rér minniskor krévs eftertanke och medvetenhet om etiska
fragor. For att minska risken att sjukskoterskorna samt vardarna i teamen skulle kénna
sig tvingade att delta i studierna var vardforestandarna (I) och enhetscheferna (II) be-
hjalpliga att formedla forskarens forfragan om deltagande, till personalen pé respek-
tive enhet. De tillhandahdll ocksa skriftlig information om studierna till vardarna och
de formedlade namn pé vardare som var intresserade av att delta, till forskaren. Ett
antal vardare tog sjilva kontakt med forskaren for att erbjuda sitt deltagande. Ytter-
ligare vardare tillfragades av forskaren direkt. Tid for intervju med sjukskoterskorna
bokades efter den enskilda sjukskdterskans onskemal och pa plats som hon valde.
For studie II hittade forskaren tillsammans med deltagare i respektive fokusgrupp

55



savil en tid som lamplig plats, oftast i anslutning till respektive strokeenhet. Genom
att det inte var forskaren som valde plats for fokusgruppen gavs deltagarna ett visst
Overtag gentemot forskaren mot om deltagarna inbjudits till fokusgruppen pé en for
dem okand plats.

Att genomfora intervjuer med nirstdende som forlorat en anhorig (IV + V) kréver
sarskild eftertanke, lyhdrdhet och medvetenhet om etiska fragor. I denna situation
da det ror sorjande har de etiska overvidgandena och forskarens kdnnedom om etiska
principer varit av extra stor vikt (jfr. Cook 1995, Stroebe, Stroebe & Schut 2003,
Williams, Woodby, Bailey & Burgio 2008). Risken &r enligt Williams och kollegor
(2008) att nérstdende kinner sig tvingade att delta eftersom deras anhoriga fatt vard
och de dirmed borde atergélda detta pa ndgot sitt. Efter diskussion i forskargruppen
forsokte jag minimera detta genom att den sjukskoterska som vardat den drabbade
och som inte sjilv hade niagon del i studien tillfrigade de nirstdende om de kunde
tdnka sig att ta emot ett brev med information om studien. De nérstdende tillfragades i
samband med att de ldmnade strokeenheten efter deras anhdrigs dodsfall. Sa vitt ként
tackade ingen nej till att ta emot brevet.

Efter drygt en vecka kontaktades de nérstaende per telefon av mig och fick fragan
om de var intresserad att delta i studien. Om de var positiva bokades tid for intervju.
Av elva tillfragade tackade en nej med hénvisning till att det ”var s& mycket annat”.
Tvé nirstaende har aktivt agerat for att fa delta i studien. De nérstaende (IV + V)
fick sjdlva vilja var de ville genomfora intervjun. Deltagarnas hem kunde ge dem
ett Overtag i situationen genom att det var deras arena medan forskningskontoret var
forskarens. De nirstdende som valde att intervjuas i sitt hem (10 st.) kunde mer aktivt
besluta om hur intervjun skulle utformas men kan moéjligen ha ként sig tvingade att
visa gastfrihet gentemot forskaren d& méanga nérstdende bjod pa kaffe i samband med
intervjun (jfr. Williams m.fl. 2008). Tvé nérstaende valde att genomfora intervjun pa
mitt forskningskontor. Dessa nérstdende behdvde inte sldppa in forskaren i sitt hem
vilket de kan ha sett som en fordel. Istillet fick de resa, eller kanske ordna med skjuts,
avsitta mer tid samt ocksa forlora en del av mdjligheten att styra 6ver intervjun (jft.
Williams m.fl. 2008).

De rad som finns for intervjuer har inte specificerat den ritta tidpunkten for att
genomfora intervjuer med nérstaende i sorg. Dock finns enighet om att nirstaende bor
ses som kapabla att sjélva avgora om tidpunkten for en intervju &dr den ritta (McKay
& Mensah 2005, Williams m.fl. 2008). Cook (2005) menar att det viktigaste ar att
forskaren forvissar sig om att de narstiende forstar inneborden i deltagandet. Williams
och medarbetare (2008) noterade i sin studie att de nérstdende var mycket ivriga att
berétta om sin doda anhdrig.

Minnets funktion i relation till tidsaspekten for intervjuer med nérstdende tas upp av
Addington-Hall och MacPherson (2001). De menar att minnet dver tid fungerar sa att
mindre vanliga hindelser tenderar att underrapporteras eller glommas bort. Mer van-
liga hiandelser kan bli ”typ-hdndelser” som antingen Overrapporteras eller kollapsar
i ett "sammanfattat” minne istéillet for ett enskilt minne. Detta gor att det berittade
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snarare blir en approximation &n ett korrekt atergivande av ett minne. Mer emotionella
minnen anses ocksa vara léttare att terkalla 4n de neutrala och minnet anses blekna
med tiden (Addington-Hall & McPherson 2001, Williams m.fl. 2008). Enskilda ut-
stickande emotionellt laddade handelser skulle ocksa kunna aterges som mer vanliga
an de var och de vanligare neutralt laddade hindelserna skulle kunna glémmas bort.
Dessa argument ger stod for att ett tidigt faingat minne dr mer korrekt &n ett som ater-
ges senare 1 forloppet. Med ledning av ovanstaende planerades for genomforandet av
intervjuerna tre till sex veckor efter dodsfallet. Detta for att den forsta sorgen skulle ha
hunnit lagga sig, det mesta praktiska som behover ordnas med efter ett dodsfall skulle
vara gjort vid tiden for intervjun men att den anhdriges dod dnda skulle vara levande
i minnet. Merparten av de nirstiende som deltog ville att intervjun skulle ske sa snart
som mojligt efter telefonkontakten men stravan var att inte ldgga intervjun tidigare dn
tre veckor efter dodsfallet.

Intervjuerna utgjorde ett tillfalle for de nirstdende att berétta om sina upplevelser av
deras anhorigs brada dod. Intervjuerna utgjorde ocksa ett mojligt tillfélle for dem att i
sitt berdttande reflektera om och skapa mening i sina upplevelser men risken fanns att
intervjun kunde upplevas som péfrestande. Nyttan med studien bedémdes dock som
storre @n riskerna. Som forskare erbjod jag de nérstdende mojlighet till kontakt for
samtal efter intervjun om behov skulle uppsta. Till min hjélp i detta fanns en kurator
knuten till den ena av enheterna tillgdnglig under den tid studien pagick. Ingen av de
nédrstaende tog ndgon kontakt avseende detta.
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RESULTAT

Ur resultaten har en forstaelse for vardares och nirstaendes upplevelser av den brada
doden i kontexten virdande vid stroke viixt fram. Overviigande delen av studierna
representerar vardarnas varld men visar dven de ndrstdendes upplevelser nér en an-
horig drabbats av brad dod till f6ljd av stroke. Avhandlingens studier har visat pa
etiska problem erfarna av vardarna, olika sdtt att hantera etiskt svéra situationer och
hinder for detta. Fran studien med de nérstaende visas hur komplex och svargripbar
situationen kan te sig som en f6ljd av det ovéntade insjuknandet. Resultatet visar
ocksa hur en narrativ struktur kan anvéndas som stdd for berdttande samt hur den kan
anvéndas av vardare for att stodja personer i att skapa mening i upplevelser och inom
forskning.

Huvudsakliga resultat:

o Livets slut for patienter som drabbats av stroke visar sig som en brad dod vilken
paverkar och ger konsekvenser for savil patient, nérstdende som anhoriga (I, IT)

o Det brada insjuknandet gor att patienten blir utlimnad till andra for sin vird och
beslut om densamma (I - III)

o Det brada insjuknandet stiller vardarna i etiskt problematiska situationer genom
de krav som riktas till dem genom det omedelbara vardande det brada kréver for
patienterna samt det stdd de nérstdende behdver (I - I11)

o Information, beslut om véarden och vardandet och stdd till de narstdende visar sig
som omraden dér den etiska problematiken var tydlig (II)

« Omsesidig tillit, bide inom teamet och med de nirstdende utgdr kirnan for
vérdarnas sitt att hantera den brada situationen och de etiska problemen, véglett
av att sitta patientens bdsta i frimsta rummet (I1I)

e Vardarna anvinder inte de olika sétten att hantera etiska problem pda, pa samma
sétt som de foredrar att anvéinda dem (I11)

o Ett antal hinder framkommer vilka hindrade vardarna fran att hantera etiska
problem pa dnskat satt (I11)

o Denérstaendes upplevelser av den brada ddden préglas av ovissheten och att vara
lamnad i det ovédntades hander (I, IV)

o Det brada insjuknandet visar sig helt prigla de nirstdendes liv och far dem att
glomma sig sjdlva och sina egna behov (I, 11, IV)

o Det brada visar sig som att det paverkar de nirstdendes upplevelser av tiden, hur
deras uppmérksamhet riktas under vakandet men det paverkar ocksa deras minne
sé& det upptrader pa ett svekfullt och motsédgelsefullt sitt (IV)

o Det brada visar sig ge svarigheter for vardarna att na fram till de nérstaende med
information och for de nirstaende att ta emot information (I, II, III, IV)

o De nirstaendes berittelser har en klassisk form med en bdrjan, en mitt och ett
slut dar berattandet samtidigt anvdnder forloppet som en utgangspunkt for flera
repetitiva cykler med aterblickar i forloppet (V)

o Kunskap om den narrativa strukturen kan anvindas av vardarna for att hjilpa
ménniskor, savil patienter som nérstdende, att utveckla berittelsen om sina upp-
levelser med syfte att skapa en 6kad forstaelse och mening av upplevelserna (V)
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Vardarnas upplevelser av brad dod

Vérdarnas upplevelser av doden till foljd av stroke visar sig som en brad dod, savil
i de enskilda intervjuerna (I) som fokusgrupperna (II). Den brada doden till f6ljd
av stroke drabbar plotsligt och ovéntat, for alla dem som berdrs av situationen; de
drabbade patienterna, de nérstdende och dem sjélva. Det brada insjuknandet chocka-
de de nirstaende och gav konsekvenser for vardarna i form av svarigheter att na fram
till de nérstdende (I - I11). Det brada paverkar darigenom bade vardarnas mojlighet att
skapa en relation med de nérstdende men ocksa att ge dem stod och na dem med in-
formation. Det brada visar sig som svarigheter att ge information och komplicerades
initialt av att de nérstdende pé grund av chocken inte tog till sig det som sades. Upp-
repade tillfillen med information uppgavs delvis kunna vara en 16sning (11, I1I). Aven
att utgadngen for de drabbade initialt var osiker, bidrog till att det var svart for vardarna
att informera de ndrstdende. Det bista var om sévil kommunikation som information
kunde vara rak och érlig och tillit upplevdes vara viktigt for att nd de nérstaende (I).

Det brada insjuknandet visar sig som en handelse som kraver ndgot, inte bara av
vardarna utan dven av de nérstdende. Kraften i det ovéntade, i insjuknandet i stroke,
griper pa ett omedelbart sitt in i vardarbetet och stéller krav pa att sjukskoterskorna
och vérdteamet i sin helhet skall vara beredd p& snabba fordndringar, disponera om
sin tid och dndra pa sin planering. Den brada doden visar sig som att patientens kropp
genom sjukdomen dgonblickligen har drabbats. Det brada for med sig en ovisshet om
utgangen fOr patienten och initialt rader osékerhet om livet gér att raidda nér kroppen
ter sig helt livlds. Det omedelbara kraver bade bradskande handlingar och beslut dér
vérdarna maste agera snabbt for att mota kravet. Det kridver pé sa sitt snabba insatser
som inte kan ansta.

Kravet for de nérstaende handlar om att de nérstaende behdver forsta att patienten inte
kommer att overleva. Detta kommer som en chock for de nirstdende nér doden &r brad
(D). De nirstaendes forstaelse av den anhdrige som en frisk person far plotsligt ge vika
for att doden &r en realitet nér stroke gjort kroppen stilla och 1ivigs (I). Sjukdomen
kullkastar den forestdllning de nirstdende haft och ger dem mycket lite tid att forsta
att deras gemensamma liv inom kort kommer vara till dnda (II). Detta paverkar och
stéller krav pa bade vardandet av de drabbade patienterna och pé det stod som kan ges
de nérstaende.

Det ér forst nér de nirstaende forstar det som hint och hur allvarlig situationen dr som
en enighet mellan vardteamet och de nirstaende kan komma till stand. I den ovissa si-
tuation som rader som en foljd av det brada insjuknandet kan enighet vara svar att na.
Aven om tiden for detta ir knapp menade vardarna det vara bittre att ge de niirstiende
tid att ta in det som hiint sa de “’var med pa taget”(11;D1). Det var inte mer brattom &n
sd och utan enighet skulle allt vara svarare. Savil sjukskdterskorna (I) som vérdarna
(IL, IIT) menade att enighet &r viktigt for att de ska kdnna att de kan vérda patienten
sa som de anser dr det bésta for patienten. De nérstaende behovde som en foljd av det
ovintade insjuknandet konkret stod i form av uppmaningar for att komma ihég att ta
vara pa sig sjilva, inte minst att forsoka att vila. Kravet som riktas mot de nirstaende
handlar ocksa om att saker maste goras med en gang. De nérstdende kan inte vilja att
skjuta pa det, da kravet som den brada doden stéller genom sjukdomen stroke, upplevs
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vara omedelbart och det endast finns kort tid till férfogande. En konsekvens ar att de
ndrstadende inte ges tid att forbereda sig pa att doden vintar sd som ofta ar fallet vid
kroniska sjukdomar.

De nérstdende befinner sig till f6ljd av den anhoriges insjuknande och brada dod i
ett skeende som skapar manga fragor hos dem (I, II). Fragor de nirstdende vill och
behover fa svar pa, for att forsta det som plotsligt har hént. Vardarna 6nskade att alltid
kunna ge svar pa alla frdgor men samtidigt kunde det ligga utanfor yrkesrollen for de
enskilda vardarna i teamet. Upplevelsen av detta kunde vara bade positiv och negativ.
Positiv om vardarna menade att det var skont att slippa vara den som var ansvarig
for att ge information. Exempelvis om vardarna trodde att det skulle ta mer tid att
informera én de ansdg sig ha, om de inte kinde att de hade tillricklig kunskap for att
svara eller om vardarna upplevde att det var jobbigt att limna negativa besked. Yrkes-
rollen kunde da fungera som en skold for att slippa arbetsuppgifter som upplevdes
obehagliga. De negativa upplevelserna kunde rora de konsekvenser yrkesrollens be-
gransningar fick for moétet med de nérstdende. Om det 1ag utanfor vardarnas yrkesroll
att informera och de ddrmed fick hdnvisa de narstaende till en annan yrkeskategori for
att fa information innebar det ofta att informationen till de nérstdende fordréjdes (11,
III). Upplevelser som denna beskrevs starkast av underskoterskorna men framkom 1
viss man dven hos sjukskoterskorna (I11).

Stroke som ger en brad dod, visar sig som ett hot mot de drabbades vardighet (I, II).
Sjukskoterskorna (1) striavade efter att bevara vérdigheten for patienterna och respekt-
era deras onskningar om dessa var kénda sedan tidigare. For detta behovde vardarna
information om hur patienterna uttryckt att de skulle vilja vardas om de skulle drabbas
av svar sjukdom (I, II) och de nirstidende fick ofta agera stéllforetradare for de tysta
och till synes livldsa patienterna som inte sjdlv kan formedla sig. Informationen kan
anvindas i det brada vardandet for att bevara patienternas vérdighet (I, II). Vardarna
upplevde att de genom informationen till de nirstdende kan skapa tillit till teamet och
teamets kunskap (I - IIT). Detta kunde leda till mgjlighet att besluta om den vard och
behandling som ska ges patienten (II, III). Tilliten blev pé sa sitt basen for besluten
nir doden var brad. Tilliten uppgavs ocksa ge vardarna majlighet att stodja de narsta-
ende bade praktiskt och pa ett personligt plan. Néar vardarna visade att de litar pa och
virderar de nérstaendes kunskaper om deras drabbade anhdrig kan en 6msesidig tillit
skapas. Genom den 0msesidiga tilliten fanns en mojlighet att uppna enighet med de
nirstaende omkring varden och vardandet, trots att doden var en brad dod. Det osdkra
i hur utgangen kommer att bli, om det dr doden som vantar, paverkar hela situationen
och gor allt fran beslut till handlingar svarare. Att besluta om vard och behandling av
den livlosa kroppen, nér det som ska beslutas om har en osiker grund stéller stora krav
pa vardarna. Det giller ocksd mdjligheten att stodja de nérstdende nir det ar osédkert
om den drabbade kommer att 6verleva. Genom en Omsesidig tillit kan grunden for
detta skapas trots en rddande osdkerhet (II).

Brad dod visar sig ocksd som svarigheter att hitta den tid som kréavs for de drabba-
de patienternas vardande d& det samtidigt finns andra patienter och dtaganden for
vardarna. Det var svart att {4 tiden att ricka till for alla trots anstrdngningar att finnas
till for de drabbade och deras nirstdende. Tiden forsvann latt till andra sysslor pa
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enheten och det var svart att ge sin tid till de patienter som var tysta och stilla och
inte sjélva pakallade uppmérksamhet samt till deras nérstdende. Vardarna savil som
sjukskoterskorna befann sig i ett motsatsforhallande; mellan det de ville och det som
de tvingades till av konkurrerande krav, mellan det vanliga vardarbetet och kravet pa
omedelbart vardande som den brada doden skapar. Vardarna slets mellan de krav den
brdda doden stéllde pa dem och krav fran andra patienter. Det ansprak pa tiden det
brada stiller som begransar och hindrar vardandet framkom sarskilt tydligt i beskriv-
ningar av akuta situationer eller vid hog arbetsbelastning (I1I).

Det brada inséttandet visade sig sétta savil sjukskdterskorna (I) som vardarna (11, I1I)
i svara valsituationer som kan forstds som etiska problem. Problematiken upplevdes
vara kopplad till att informera, att fatta beslut om vard och vardande samt att stodja
de nérstdende (II) och var starkt priglad av det ovissa och osékra som f6ljde av det
brada insjuknandet. Bade medicinska beslut och beslut om specifika vardhandlingar
baserades pa etiska stédllningstaganden dir patientens basta sattes i forsta rummet. Det
brada gjorde det svart att fatta dessa beslut eftersom patientens situation forandrades
vilket krdvde en foljsamhet mot fordndringarna.

De strategier vardarna anvénde sig av for att hantera etiska problem (III) kunde delas
i tva; de som foredrogs och ockséa anvindes och de som inte vare sig foredrogs eller
anvindes. Resultatet visar att vardarna inte anvinde strategierna pa samma sétt som
de foredrog dem. Framforallt géllde det for de sex strategier som foredrogs. Dar fanns
det en glidning fran hur vardarna ville anvénda strategierna, dér de tog utgdngspunkt
i den ideala virlden, till hur de anvinde dem. De tre strategier som inte foredrogs
visade sig pa motsvarande sitt inte heller anvéndas av vardarna. Vérdarna foredrog
att anvinda strategier som byggde pa eller kunde leda till enighet med de nérstdende
medan strategin att besluta mot de nérstaendes vilja inte foredrogs. Strategier som gav
foljsamhet mot hur situationen utvecklade sig bade for att fatta beslut och fortsitta be-
handling foredrogs. Att dndra vardens riktning efter hur situationen forédndrades fore-
drogs ocksa liksom att vara foljsam mot de nérstdendes onskningar. Utgdngspunkten
for vardarna var enighet men ocksa att folja etiska principer, dér patientens bésta var
i fokus (I - III). Oenighet var ndgot vardarna ville undvika i det ldngsta men vérdarna
gav sig sjilva savil tolknings- som beslutsforetride om de inte var eniga med de
ndrstadende eller i situationer da de upplevde att de ndrstdende inte satte patientens
bista framst. Det var i dessa situationer vardarna kénde sig tvingade att besluta mot
de nirstaendes vilja (I - I1I).

Flera faktorer som hindrade vardarna att anvénda strategierna sd som de Onskade
visade sig. Dessa striackte sig fran inre hinder hos vardarna till yttre hinder relaterade
till organisation och verklighetens beskaffenhet. De nérstdende och deras reaktioner
paverkar de beslut som vardarna kan fatta (II, III) liksom de mojligheter att kom-
municera som finns (III). Detta paverkas bade av den kunskap som de nérstaende har
om stroke som sjukdom men ocksa av vardarnas egen kunskap och erfarenhet inom
omradet. Nér oenighet rader, vilket det kan gora bade inom teamet, mellan teamet och
de nirstdende samt mellan en patients nirstaende, var enighet svar att uppna (I1, III).
Aven vardarnas egen formaga att hantera olika situationer och den egna rollen begrin-
sade pa vilket satt vardarna kunde arbeta. Deras vilja att nirstaende alltid ska fa infor-
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mation rickte inte till. Om uppgiften att informera lag utanfor den egna yrkesrollens
ansvar kunde information #ind4 inte ges. Aven yttre omstindigheter som tillgéingliga
resurser, vardens prioriteringar och verklighetens forutsattningar (I, I1I) begrinsade
det sitt vardarna kan arbeta pa. Tid, eller snarare brist pa tid, hindrade vérdarna fran
att arbeta sa som de skulle vilja. Deras val av strategier for att hantera etisk problem-
atik som den brada doden gett upphov till styrdes bland annat av en upplevelse av att
tiden inte riackte till for att alltid vélja de strategier de helst skulle 6nska.

Narstaendes upplevelser av brad dod

Daoden till f6ljd av stroke som en bradd dod, framkommer tydligt i de nérstdendes
berittelser (IV+V). Stroke drabbar hastigt deras anhdriga mitt i det dagliga livet och
g0r deras kroppar livldsa och stilla nir sjukdomen kommer helt ovantat (IV). De drab-
bade hade i manga fall haft planer for sin dag, vilka inte inkluderat en svar sjukdom.
Sjukdomen kom helt plotsligt utan hénsyn till vilken aktivitet de drabbade personerna
var upptagna med och kan pa grund av det leda till att de som drabbas faller och ska-
dar sig i samband med insjuknandet. Foljande citat visar pa detta.

”nar jag kom dit sa lag hon ju ... i koket da mellan ... koksbordet och ... ett
element dar hon hade slatt sej i koksbordet och dragit ner nagra krukor och
...sadar ... sa jag ... krop ju ner dar hos henne och hon titta ju pa mej och
allting och ... och svara, ja hon forsokte svara (visar hur mamman forsokt
kommunicera genom att nicka och sa)... hon hade morgonrock ... s& hon hade
antagligen legat dar en fyra timmar trodde vi”” (N12)

Inte bara upplevelsen av de plotsliga och ovintade aspekterna av brad dod blev syn-
liga utan ocksa den aspekt av begreppet brad, som manar till handling och som be-
tecknar det oavslutade i handelsen. Sjukdomen med det brada insjuknandet och den
nalkande déden tvingade de nérstaende att lamna sina géromal for att vara med den
anhorige. Trots att patienterna varit relativt aldrade uttryckte de nérstaende forvaning
over att de drabbats av stroke med brad dod som f6ljd, 4&ven om patienten haft en kénd
sjukdom. Det som hént chockade de narstaende da de inte varit beredda pa att doden
skulle drabba deras anhorig. De nérstaende upplevde ocksa kénslor av sorg 6ver det
som intriffat och lattnad over att deras anhoriga inte skulle behdva leva vidare med
svéra skador efter sin stroke. Bradd dod visar genom kluvna kanslor till den brada
ddden hur splittrade de nérstaende kan vara i sina kénslor till den brada doden samt pa
stroke som den absoluta skriacken i manniskors forestdllningar.

Den brada doden kom genom sjukdomen stroke plotsligt till patienten mitt i det
vardagliga livet och fordndrade det i ett slag. Fran att ha bott i sitt eget hem och levt
ett sjalvstindigt liv, kanske med lite hjilp och stéd, fordndrades livet helt utan forvar-
ning. Vardigheten krianktes genom att de berdvades bade sprak, rorelseformaga samt
medvetande och pa detta sitt gjordes tysta och stilla. Darigenom fOrsattes patienten i
ett totalt beroende bade for vard av sin person och for att upprétthalla och bevara den
absoluta vérdigheten. Detta var en situation patienterna sjélva gett uttryck for att de
inte velat hamna i. De nérstaende tog utgangspunkt i de anhorigas egna tankar om att
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inte vilja leva som “ett kolli”, illustrerat av foljande citat *’det har hon ju alltid sagt
att hon vill absolut inte bli liggande som nagot ... kolli va” (N10). Det skulle varit
ovirdigt och krdnkande om patienten behdvt leva vidare med omfattande skador i
hjédrnan som pétagligt begrinsat dem i deras liv. De nédrstdende kunde darigenom se
den brdda doden som en rdddning for den anhorige fran att fa viardigheten krankt och
kénna lattnad over att den anhdrige inte skulle behova leva kvar svart drabbad. Den
plotsliga och ovdntade doden som orsakats av akut stroke visar sig ddrigenom som
kluvna kénslor till den brada doden.

Det som plotsligt och ovéntat drabbat patienten chockade de nérstdende och de hade
svart att ta till sig den nya situationen. Den brdda doden gjorde att de helt kunde
glomma bort sig sjélva och sina egna behov. Da de vakade hos patienten var deras
uppmaérksamhet sa helt riktad mot patienten att tiden bara forsvann och de glom-
de bort sig sjdlva. Den brada doden visar sig har som upplevelser av tid och riktad
uppméarksamhet. De nirstaende pamindes om att ta vara pa sig sjélva av vardarna,
vilket de uppskattade mycket. Det dr osékert om de vare sig hade kommit ihag att éta,
dricka eller vila utan vérdarnas pdminnelser. Uppmaérksamhet och tid var intimt for-
knippade, till och med beroende av varandra. Tiden upplevdes som allra mest langsam
om (eller nér) patienten hade en paverkad och anstringd andning. Det var ocksé detta
som upplevdes vara jobbigast for patienterna. Att som nérstdende rikna varje sekund
av patientens ldnga uppehall i andningen innan den atertogs gjorde att tiden upplevdes
patagligt langsam, hér illustrerat av foljande citat:

Vi satt i 12-timmars pass ... de sista dagarna hade hon valdigt langa uppe ...
andningsuppehall ... jag satt, for det var en vaggklocka, jag satt och tittade ...
sa ibland var det ... tretti sekunder som var andningsuppehall ... och sa ... s&
andades hon femton sekunder och sa var det tretti sekunder igen och ... men
det blev ju langsamt att bara sitta sa ...”” (N1)

I situationer da de nérstdende vakade helt ensamma eller nir patienten var tyst och
stilla viandes fokus fran patienten och mot de nirstaende sjdlva. For att forsoka skapa
en kinsla av vardag och fé tiden att ga kunde de nérstdende rora sig i korridoren pa
avdelningen, titta ut genom fonstret, ldsa, 16sa korsord och samtala med vardarna eller
med eventuella andra nérstdende som vakade tillsammans med dem.

Den brida ddden visar sig ocks& som att skapa forstaelse utifran motségelser och ett
svikande minne. Det fangar de nérstaendes upplevelser av den information som givits
och av att inte helt kunna lita pé sina minnesbilder. Brad d6d innebér ett motségelse-
fullt sétt att erfara situationen och beroendet av minnet for att tolka dessa erfarenheter
utgjorde en stark upplevelse. Detta visar sig genom att de nérstdendes berittelser ofta
inneholl motsdgelsefulla utsagor om det de upplevt. Beskrivningen kunde vara att
inte ha fatt ndgon information om det som hént eller vad som varit orsaken samtidigt
som lénga utldggningar omkring det som hént patienten och orsaker till det gavs. Den
hér typen av motsdgelsefulla utsagor var frekvent forekommande. Det blev ocksa
tydligt att minnet spelade de nérstaende ett spratt da berittelserna inneholl oklarheter
och luckor om det som hént. Ofta var de nérstaende medvetna om att de inte mindes
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allt som hént och att deras upplevelser paverkades av detta. Detta kom till uttryck i
utsagor av typen ’det ar troligt att de sa det men jag minns inte det”. Att upprepat fa
information kunde vara ett sitt for de nérstdende att kunna forsta det som hént. Det
bista sades vara om savil kommunikation som information kunde vara rak och arlig
men given med kénsla for det passande. En del nirstaende menade exempelvis att det
skulle vara okénsligt att sdga att patienten skulle do.

Det narrativa berattandets struktur — fran lyssnarens perspektiv

De nérstdende borjade ofta sitt berdttande med att i stora drag dra upp en ram for sin
berittelse for att ge lyssnaren dvs. forskaren ett sammanhang att forstd berittelsen
fran. Berittelserna hade ofta ett linjart temporalt forlopp med upprepade cykler med
tillbakablickar i hindelseforloppet.

Beréttelsernas borjan sammanfoll oftast med h&ndelsernas borjan, den anhériges in-
sjuknande, men kunde ocksa starta tidigare for att ge en bakgrund, en orientering for
lyssnaren. I den gav de nérstdende de forutsdttningar som de ville att lyssnaren ska
forsta berittelsen utifran. Det handlade ofta om att ge ett portritt av den anhorige, hur
den varit innan den insjuknade, vilka intressen den anhorige haft och hur den anhdrige
klarat sig. Berattelsernas mittpunkt utgjorde ofta en vandpunkt i berattelserna som
kunde besta av de nirstadendes forstaelse av att deras anhorig skulle d6. Det som ledde
fram till forstaelsen kan beskrivas vara en komplicerande handelse som till exempel
forsamring hos den anhorige eller beslut om att avsluta behandling s& som dropp eller
syrgas. Berittelsernas mittpunkt inneholl ocksa ofta en utvardering av vindpunktens
betydelse for berdttaren, gjord av dem sjdlva. Forstaelsen av vandpunkten behovde
inte ha funnit hos den nirstdende vid beréttelsens borjan utan tycktes komma genom
berittandet.

Berittelsernas orienterande del avslutades ofta med den anhoriges dod eller med av-
skedet till den dode, en slags upplosning av handelsen. I den hér forsta delen av be-
rittelserna var de nérstaende ofta korta och koncisa och verkade ibland ha en egen
avsikt med sitt berdttande. Ofta hade de nagot de ville framfora, nagra rad de ville ge
till varden och var inte sa intresserade av forskarens fragor. Den hér delen av beréttan-
det skedde ofta pa ett kanslomassigt neutralt sprak. Det fortsatta berattandet formades
av upprepade aterblickar pa det som hiint med ett slags cykliskt iterativ (upprepande)
karaktdr. I den hér senare delen av berdttandet blev de nérstdende mer eftertinksamma
och drdjande i sitt berdttande. Olika hiandelser eller episoder belystes ingéende i varje
separat cykel. Deras berittelser fick da ocksé ett mer kdnslomaéssigt djup. Dessa cykler
upprepades tills de nérstaende hade berittat sina beréttelser fardigt. Som avslutning
pa berattelserna gav de nirstiende ofta en kort summering av hela berittelsen och
vad deras anhorigs brada dod betytt for dem. Detta kunde goras med kanske bara en
enda mening och sammanfattningen en sa kallad coda forde ocksa berittelsen tillbaka
till nutiden.
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METODDISKUSSION

I metoddiskussionen behandlas fragor som studiernas palitlighet, trovardighet och
overforbarhet. Pélitlighet och trovérdighet kan inom en del omraden ligga véldigt nira
och ga in i varandra och gransdragningar mellan dem kan dérfor vara svara att gora.

Palitligheten i studierna

Pélitligheten i forskningen handlar om hur tillforlitliga resultaten ar i ljuset av de an-
vianda metoderna (Lincoln & Guba 1985, Patton 2002). Genom att tolkning anvéants
(I, IL, II och I'V) har den egna forforstaelsen kunnat anvindas for att forsta inneborden
av de erfarenheter deltagarna delat med sig av (Gadamer 1989). Framforallt har detta
varit i studie I men dven i de andra studierna har tolkning tillimpats i ndgon form.
Enligt Gadamer é&r forforstaelse grunden for all forstaelse och utan den kan man inte
forsta nigot pa ett annat sétt &n man redan har forstitt pa. Gadamer menar vidare att
alla har en forforstaelse och att den ser olika ut for olika personer. Forskarens forsta-
else och tolkning av materialet utsattes for de andra forfattarnas kritiska granskning
och skilda forforstaelser utifrdn deras ldsning och forstaelse av materialet. Genom att
vi varit tre forskare som gjort sjélvstandiga analyser av materialet har selektiva tolk-
ningar som inte stods av materialet sannolikt begrinsats. Detta mojliggjorde att falska
fordomar och forhastade slutsatser kunde fangas och diskuteras i forskningsgruppen
for att inte styra analysen. Detta &r av vikt inom all kvalitativ forskning och géller
darfor inte bara de narrativa studierna IV och V utan dven I, II och III. Forforstaelsen
kunde ddrmed anvéndas som ett stod i de olika analyserna.

Savil de enskilda intervjuerna med vardarna (I och III) som fokusgruppsintervjuerna
(IT) hade kunnat ske mer ostort om de skett i lokaler avskilda fran respektive stroke-
enhet. Troligen hade det padverkat mojligheten att fa deltagare till studierna eftersom
intervjuerna genomfordes under vardarnas arbetstid och framforallt l&karna behdvde
finnas tillgéngliga for akuta hindelser. Mojligheten att kunna fa genomfora intervjuer-
na pé deltagarnas arbetstid (LIl och III) sdgs dndd som en storre fordel an den nackdel
som storningar kunde utgoéra. Fordelen av att ha alla yrkeskategorier representera-
de (II) bedomdes ocksa dverviga nackdelarna som eventuella storningar medforde.
I efterhand kan ses att vid alla fokusgrupper forekom stérningar av lindig art som att
nagon kom in i rummet eller att oonskat ljud utifran hordes. Det var ddremot endast
en person som fick avsluta sitt deltagande i fokusgruppen innan gruppen som helhet
avslutades

I fokusgrupperna deltog vardare fran alla yrkeskategorierna dé det var teamets forsta-
else av etiska problem som sags som det intressanta att studera. Genom att vardarna
i fokusgrupperna kiande varandra efterstravades ett oppet och tillatande klimat i in-
tervjusituationen tankt att frimja olika synsitt att komma fram (jfr. Barbour 2005). I
fokusgrupperna kunde ocksa fordelarna med att diskutera ett &mne i grupp markas da
erfarenheter och tankar utvecklades genom den dynamik som diskussionerna ledde
till 1 grupperna. Valet att ha deltagare fran olika yrkeskategorier i fokusgrupperna
(IT) kan @ven ses som en svaghet. Traditionella maktstrukturer diar dels ménnen och
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dels ldkarna bade tog och gavs mer plats i diskussionerna kunde ses. Lékarna var ofta
de som inledningsvis tog ordet och av de andra deltagarna gavs proportionellt mer
utrymme i intervjuerna medan underskoterskorna som grupp var mer tystldtna och
tillbakadragna. Genom att jag som forskare var moderator fanns en medvetenhet om
detta och jag forsokte fordela ordet sé alla fick mdjlighet att komma till tals och att
alla yrkesgrupper gavs utrymme. Detta gjorde att sdvil de mer tystlatna som under-
skoterskorna gavs flera tillfdllen att gora sin rost hord vilket i flera fall bidrog till att
nya tankar fordes fram for diskussion.

Fragan om huruvida det var verkligt etiska problem som diskuterades i fokus-
grupperna kan ocksa stéllas. Valet gjordes att lata deltagarna sjilva definiera vad de
ansag vara etiska problem s& som gjorts i tidigare studier (Serlie, Kihlgren & Kihlgren
2004, 2005) dir utgangspunkten varit deltagarnas egna upplevelser av vad som varit
etiskt svart. Genom detta har teamets egen forstielse av vad som &r etiskt problema-
tiskt varit det som varit i fokus for gruppens diskussioner i enlighet med syftet. Detta
val tog stod i argument fran Spjuths avhandling (2008) i vilken handlingskonflikter
analyserats frén ett etiskt perspektiv. Dér framkom att upplevelsen av situationen som
etiskt problematisk beddmdes vara det viktiga, inte om ett verkligt etiskt problem
existerar. I grupperna lyftes information, beslut om vard och behandling och stod till
nirstdende som omraden dér den etiska problematiken var pataglig. Om analyser av
de enskilda problemen som lyftes gors enligt Spjuths modell visar sig en del problem
innehalla konflikter som &ven ror annat 4n endast etiska vérden.

I studie III anvéndes ett formulér for att vardarna skulle bedoma pa vilket sitt de fore-
drog samt anvinde de sitt att hantera problem pa som framkom genom studie II. Den
fyrgradiga skala som valdes for formulérets del 2 och 3 ledde till tvingande val for
deltagarna mellan om de foredrog eller anvinde ett sitt att hantera problem eller inte.
Avsikten var just att f4 deltagarna att ta stillning men risken fanns att de istéillet skulle
valt att inte ange nagot svar. Konsekvensen av det tvingande valet var troligen inte
sé stor da andelen icke-svar inte var betydande (24 av 360). Hade ett svarsalternativ
med neutral status anvints fanns en risk som bedémdes som dnnu storre for en slags
central svarstendens dér deltagarna inte tagit stdllning. Denna farhaga bekriftades
i intervjuerna dér flera deltagare sa att de for manga av de listade sitten skulle valt
ett neutralt svarsalternativ istdllet for att ta stillning, om ett sddant alternativ hade
funnits. Deltagarna hade ocksd mojlighet att i intervjuerna utveckla och fortydliga
sina svar, vilket sé gott som alla deltagare gjorde. Detta ségs i viss mén kunna uppviga
nackdelen med det tvingande valet.

Den narrativa metoden kan endast anviandas for analys av material som berittar en
historia, vilket begrinsar dess anvindbarhet. A andra sidan kan berittelser kriva sir-
skilda metoder for att kunna analyseras som en berittelse (Riessman 2008). Riessman
menar att i narrativ forskning finns tolkning med i alla steg i forskningen. Forst tolkar
den som ska berétta det den upplevt, den som lyssnar tolkar det den hor och den som
skriver ut beréttelsen (om den spelats in) gor ocksa en tolknig av det den hor och for-
star av det som hdrs. Slutligen gor den som utfér analysen ocksa en tolkning av den
fardiga texten. All tolkning innebér ocksa pa ett sitt en selektion. Man viljer nagot
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for att vilja bort ndgot annat. Den tolkning de nérstdende som delade med sig av sina
berittelser gjorde, av vad de skulle beritta, beror ytterst av den fraga som forskaren
stillde. Genom att stdlla en sd Oppen ingéngsfrdga som mojligt om deras upplevelser
ndr deras anhdrig drabbats av stroke, forsokte forskaren att inte begrdnsa beréttandet
redan fran borjan. I utskrifterna (I - V) har texterna skrivits ut ordagrant men det
ar forskarens forstaelse av vad som i dvrigt varit viktigt i form av kénsloyttringar,
pauser och yttre storningar som avgjort hur intervjuerna visar sig i utskriven form. De
tolkningar som gjorts har ocksé begrinsats av forskarnas, liksom deltagarnas sociala,
kulturella och historiska sammanhang. D4 vi lever i samma tid och inom samma geo-
grafiska omrade som beréttelserna hérror fran ska detta inte vara en pataglig svaghet
for studie IV och V. Vid ldsning av de utskrivna beréttelserna (intervjuerna) blev det
tydligt att de nérstdende fick hjilp av den narrativa strukturen i beréttelserna for att
skapa ordning i sitt berdttande. Darigenom fanns ocksé en forutsittning for ny forsta-
else av den upplevda situationen.

Trovardigheten i studierna

Forskningens trovirdighet handlar om vilken tilltro som kan séttas till resultaten. I
alla studierna har en noggrann beskrivning av den anvinda metoden och dess olika
steg gjorts for att ge mojlighet att beddma resultatens trovardighet. Patton (2002)
menar att forskarens uppdrag ar att forsta varlden sa som den visar sig i all sin kom-
plexitet och pé ett balanserat sitt rapportera detta. Detta ger en trovirdighet till
resultaten. Citat har anvénts i alla studierna (I - V) samt i avhandlingen for att illu-
strera resultaten och for att understodja gjorda slutsatser men ocksa for att mojliggora
for lasaren att bedoma rimligheten i gjorda tolkningar. I studie V har citat 4ven an-
vénts for att visa pa strukturens betydelse for berdttandet. Riessman (2008) menar att
validitet eller hellre trovardighet (trustworthiness) i narrativ forskning bor diskuteras
pa tva nivéer — trovardigheten i berdttelsen (storyn*’) som berittaren beréttar och tro-
vérdigheten i det som forskaren berittar, eller med andra ord, trovirdigheten i storyn
och trovirdigheten i analysen. I studie IV + V sdgs de nirstadendes berittelser som
sanna och trovérdiga ur den aspekten att det var deras forstaelse eller mening fran den
upplevda situationen de beréttade om och denna ifragasattes inte. Trovérdigheten kan
ocksa ses som forskarens anstrdngningar att dvertyga ldsaren att dragna slutsatser har
tillrackligt stod 1 data (Polkinghorne 1988, 2007). Trovardigheten i analysen (IV + V)
kan beddmas utifran den beskrivning som gjorts av tillvigagngssétt, redovisningen
av den narrativa strukturen och koderna for avsnitten (V) och de ménga redovisade
citaten som ger lasaren en mojlighet f6lja analysprocessen och sjdlv bedoma de drag-
na slutsatserna (Polkinghorne 1988, Patton 2002, Polkinghorne 2007).

Fragan om vilka som deltar i studier finns som en viktig faktor for all forskning, inte
bara den kvalitativa. Det dr ocksa en faktor som é&r relativt svar att kontrollera men
vérd att ha i dtanke och diskutera. Vad deltagarna forvéntar sig fa ut av deltagandet for
egen del, t.ex. tillgang till ny lovande medicinsk behandling, fa dela sina upplevelser
med néagon eller att man utan vinning vill att egna upplevelser ska komma andra till
gagn samt vilket syfte de har i vad de véljer att t.ex. att sdga eller inte sdga i intervjuer
ter sig som viktiga att fundera Over. Att fa deltagare som har en erfarenhet av nagot

471 engelskan med betydelsen: dterberittandet av en sekvens av hiindelser.
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och dirmed mdjlighet att delge det till andra ar i sig viktigt for att forskningen ska
kunna generera kunskap inom ett omrdde. Genom det erbjuds informationsrika och
upplysande beskrivningar av personer med kunskaper och erfarenheter omkring det
man dr intresserad av att studera (Patton 2002). Avsiktligt urval anges av Patton som
vanligt forekommande inom kvalitativ forskning av just den anledningen. Héri ligger
forstas ocksa risken for resultat som pa nagot sitt dr paverkat av det gjorda urvalet.
I alla studierna har personer pa egen hand visat sitt intresse for att delta och mer
eller mindre aktivt sokt deltagande. Vid dessa tillfillen maste deltagarnas avsikt med
ett deltagande beaktas. Varken vardarnas eller sjukskoterskornas avsikt med att delta
ar fullt kind. Flera sa explicit att de ville dela med sig av sina erfarenheter och upp-
levelser med forhoppningen att kunna bidra till att forbéttra varden for de som drab-
bats av brad dod till f6ljd av stroke. I studierna med de nirstaende (IV + V) spelade
deras avsikt som berittare, med berittelsen en stor roll och begriansade hur berittelsen
formades. Vilken avsikt de nérstdende hade med att delta i studien och beritta sin
berittelse kan vi inte veta. Det gar dock att se tva delar i berittelserna (V); den forsta
dér de nérstdende tycks ha en egen avsikt med sin beréttelse, nagot de ville fora fram
till forskaren, och den senare dér forskarens fraga ar i fokus. En insikt om detta for-
hallande var viktig att ha med i analys och tolkning av data.

For foreliggande studier har ett aktivt agerande hos deltagarna tolkats som positivt
for studierna och alla som aktivt sokt deltagande har inkluderats. I alla studierna utom
for 111 (uppfoljningsstudie med samma deltagare som i II) har avsiktligt urval anvénts
i olika utstrdckning. I studie IV i mindre utstrdckning dé avsikten var att nérstdende
vilka uppfyllde inklusionskriterierna konsekutivt*® skulle tillfragas om deltagande,
medan storre fokus var pa det avsiktliga urvalet i studie I och II. For studie I till-
fragades sjukskoterskor med atminstone ett ars erfarenhet av strokeenhetsvard for att
fé deltagare som hade forutséttningar att ha erfarenhet av vard i livets slut vid stroke.
I studie II var avsikten dven att fa variation i deltagarnas &lder, kon och erfarenhet
av strokeenhetsvard dé dessa faktorer ansags kunna vara av betydelse for resultatet.
Detta var det vagledande for vilka vérdare forskaren tillfrdgade om deltagande. Fram-
forallt visade sig erfarenhet vara av betydelse dé detta gav deltagarna ménga exempel
att belysa de etiska problemen med. De som hade kortare erfarenhet hade inte sa
ménga sadana exempel men deltog dédremot i diskussionen av problem pé liknande
sétt som de med ldngre erfarenhet.

Genom att kombinera kvantitativ innehéllsanalys med kvalitativ for analys av data,
insamlade dels med ett frageformuldr och genom enskilda intervjuer, har triangu-
lering*® kunnat ske bade avseende metod och analys (jfr. Patton 2002). Metodtriangu-
leringen anvéndes for att belysa resultaten fran de olika analyserna mot varandra och
dérigenom na en djupare helhetssyn som inte varit mdjlig med de olika metoderna var
for sig (Patton 2002). Den kvantitativa analysen av formuldren fordjupade den kvali-
tativa innehallsanalys som gjordes av intervjuerna. Déarigenom berikade analyserna
varandra (se studie III). De 24 sitt som listades 1 formuldren hade inte pé ett entydigt
sdtt kunnat sammanforas till kategorier utifran svaren i formuléren. Det var forst nér
resultatet dérifran kombinerades med det som den kvalitativa analysen av intervjuerna

48K onsekutivt innebir, det som foljer pa nigot annat. “’Inom forskning innebir triangulering anvénd-
andet av olika metoder for att studera och eller analysera ett och samma fenomen
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gav som det blev mojligt att konstruera de slutliga nio strategierna. Deltagarantalet
racker till for deskriptiva analyser av data men mojligheterna till djupare statistiska
analyser ir begriinsad. Aven analytikertriangulering har anviints i forskargruppen dir
vi forst gjort sjdlvstindiga analyser av data och sedan tréffats for att diskutera resulta-
ten. I arbetet med analysen hade forskarna olika roller. En av forskarna hade rollen att
vara den som var mer kritiskt fragande till analysens resultat. Darigenom har forfor-
staelsen fatt skdrskadas for att forsikra att det analysen visade fanns forankrat i data
(intervjuerna).

Overfdrbarhet

Inom forskning dr generalisering, att pa ett resonerande sétt dra slutsatser om enskilda
observationer, allmént erkidnt som kvalitetsstandard, inom kvantitativ forskning (Polit
& Beck 2010). Inom kvalitativ forskning ar det vanligare att begreppet 6verforbarhet
anvinds (Patton 2002). Overforbarhet ir en av flera modeller for generalisering som
kan anvéndas, vilken avser mojligheten att tillimpa forskningens resultat inom andra
kontexter eller ssmmanhang &n de som resultaten harrdr fran (Lincoln & Guba 1985,
Patton 2002, Polit & Beck 2010).

Resultaten fran avhandlingens studier om vardarnas upplevelser av den brada doden
(I-IIT) kan &verforas till vard pa andra strokeenheter dar patienter som adr déende till
foljd av akut stroke vérdas, da inget talar for att de strokeenheter som studerats pa
avgorande sitt skiljer sig fran andra strokeenheter i Sverige. Det dr ocksa troligt att
resultatet (I-II1) kan 6verforas till andra vardenheter dér patienter som drabbats av
brad dod till £6ljd av stroke vardas, da den problematik som finns déir torde te sig
likartad. Dessutom bedoms resultatet bade fran vardarnas (I-11I) och frén de nérsta-
endes upplevelser (IV) av hur den brada doden visar sig kunna Gverforas till andra
vardkontexter dar brad dod forekommer, da det som framkommit i flera avseenden har
en icke kontextbunden innebord. Resultatet fran 11 och I om vardarnas upplevelser
av etiska problem vid vard av patienter som dor en brad dod till foljd av stroke kan
troligen 6verforas till vardsituationer dér etiska problem i akuta skeden av livshotande
sjukdom forekommer da det brada visade sig vara av stor betydelse for vardarnas upp-
levelser. Den kunskap som studierna (II, III) gett om hur vardare kan hantera etiska
problem vid brad dod vid stroke samt vilka hinder som kan finnas for detta bedoms
ocksé kunna 6verforas till andra vardomraden dar brad dod forekommer eftersom den
brada aspekten framkommer som mest betydelsefullt for upplevelserna. De resultat
som fatts genom studie [V + V om nérstaendes upplevelser kan rimligen 6verforas
till vardsituationer dir nérstaende finns med, i forsta hand situationer dé en anhdrig
ovintat dor men ocksa vid mer véntad dod.

Troligen kan de nérstdendes upplevelser om brad dod ocksa overforas till situationer
dér patienter bradskande drabbats av andra allvarliga och livshotande sjukdomstill-
stand eftersom det brada har en sé tydlig paverkan pa de nérstdendes upplevelser.
Mojlighet finns att resultatet dven kan dverforas till andra omraden dn de ovan nimn-
da men det ar dessa som ter sig angeldgnast att lyfta fram. Lasaren dr vilkommen att
sjilv se andra mojligheter att dverfora resultatet till andra kontexter eller omraden.
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RESULTATDISKUSSION

Resultaten fran studierna ses i en helhet och diskuteras i relation till de dimensioner
som brad tillfor begreppet dod, vilka framkom i begreppsanalysen. Det som bréd till-
for i tolkningen av resultatet i denna avhandling handlar bl.a. om det bradskande och
omedelbara samt det ovissa, vilket far konsekvenser i strokevarden for vardarna och
de nédrstaende.

Den bradda dimensionen

Analysen av begreppen brad och dod visar péa det som ar unikt for brad dod liksom det
som ar utmirkande for begreppet; det som sker plotsligt och ovintat och innehéller ett
matt av nagot oavslutat vilket manar till handling. Brad visar sig ha en mer komplex
innebord dn begreppen plotslig och ovintad har bade var for sig och tillsammans, och
ger en fordjupad forstaelse av hur doden kan visa sig niar den kommer plotsligt och
ovintat. Brad beskriver ett avbrott fran det forvéntade, ndgot som inte dr som vanligt.
Forutom det dverraskande eller ovdntade och hastiga, for begreppet brad med sig en
kénsla av brddska och manar till handling. De hir dimensionerna finns inte for vare
sig begreppen plotslig eller ovéntad vilka beskriver hur nagot, i forfluten tid hiande.
Det som plotslig och ovintad talar om har hént och ar redan avslutat nar det beskrivs.
Brad dédremot ar i sin karaktdr istillet framatpekande genom att det ar i ett skeende
som dr oavslutat. Genom sitt framétpekande for brad med sig en viss osékerhet om
hur skeendet kommer att avslutas. Begreppsanalysen visar att den brada doden far
sitt sdrdrag genom den dimension av nagot pagaende eller oavslutat som ligger i be-
greppet brad. Analysen ger kunskap som i enlighet med vad som beskrivs av Sivonen
och medforfattare (2010) kan anvidndas inom vardvetenskap for att forstd den plots-
liga och ovéntade doden pa ett nytt sitt och dérigenom, ligga till grund for ett utveck-
lat och foréndrat vardande i dessa situationer.

Begrepp far enligt Eriksson (2010) olika betydelser i olika kontexter. Genom den
begreppsanalys som utforts av begreppet brad dod, ett uttryck som oftast forknippas
med deckargenren, och dd med epitetet ond, blir detta tydligt. Begreppsanalysen av
brad ger inget stod for att anvdnda begreppet brad pa detta sétt utan denna anvéind-
ning betingas troligen av en kontextberoende betydelse som begreppet fatt just i detta
sammanhang. Den brada doden skulle ddremot genom det sétt den visar sig pa kunna
erfaras som ond. Analysen visar dock att ond inte hor ihop med begreppet frén ett se-
mantiskt perspektiv. En ménniska kan betraktas eller relateras till som dod om den é&r
tyst, stilla och ter sig livlos 4&ven om den formellt inte &r dod. Detta &r en situation som
kan foreligga da en person dr medvetslds och inte varken ror sig eller kommunicerar
med omvérlden. En situation som kan foreligga vid brad dod till f6ljd av stroke. Den
brada déden skulle ocksé kunna upplevas som en god ddd da den drabbar “friska”
maénniskor plotsligt (Sanner 2005, Jacobsson 2009). I studierna framkommer inte den
brada doden entydigt som en god dod men heller inte som en ond dod.

I det fasta begreppet *brad dod’ fungerar brad grammatiskt sett som attribut till dod

och beskriver séledes hur och pa vilket sdtt doden sker. Brad dod visar sig som att
patienten &r tyst och stilla, inte kan kommunicera och inte rora sig pa grund av stroke
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vilket leder till att patienten ter sig som forsvunnen och borta. Genom detta kan per-
sonen upplevas som dod for de nérstaende redan innan den egentliga doden intréder.
Att vara till synes livlos kan ocksa ge en upplevelse av att patienten inte langre sjéls-
ligen finns nérvarande. Nér patienten drabbats svart av stroke och inte kan formedla
sig med omvirlden och dr helt utlimnad till andra for vérd av sin person kan en
kénsla skapas hos de nérstaende att patienten gjorts intresselos och utan betydelse for
vérdarna. For vardarna blir det en konflikt i att vara tvungna att vélja mellan att hjdlpa
dem som kan péakalla hjélp eller en tyst grupp, patienter som &r doende till foljd av
en akut stroke. Patienter som av vardarna upplevs ha behov men som inte sjdlva ger
uttryck for dem. Den som inte hors, finns inte och tilldrar sig inte heller nagot storre
intresse. Dérigenom kan det bli svart for vardarna att hdvda de drabbades intressen
dé dessa inte &r explicita i varden. Skulle det kunna vara gruppens tysthet som ligger
bakom det svala intresse som personer som drabbats svart av stroke tilldragit sig inom
forskning? En grupp som inte hogljutt ger sig tillkdnna blir kanske mindre intressant
att forska om?

Det brada insjuknandet - ett livsavgorande skeende

Brad dod, nér en person drabbats av stroke kan forstas som att det ovidntades krafter
griper in utan att varken personen, de nérstaende eller sjukskoterskorna ér forberedda
pa att personens liv inte gar att rddda (I, IV). Stroke framkommer béade i intervjuerna
med vardarna (I - III) och de nérstdende (IV) som en sjukdom med sa stor paverkan
pa livet, bade for personen som drabbas men ocksa for de nirstaende, att den kan ses
som ett livsavgorande skeende. Upplevelsen hos sjukskoterskorna (I) och véardarna
i teamen (II) var att de nérstadende till f6ljd av den anhériges brada insjuknande be-
finner sig i ett livsavgorande skeende som skapar manga fragor. Karaktaristiskt for
livsavgorande skeenden dr att livsforstaelsen paverkas och utgor en situation da trygg-
heten och kontrollen i livet rycks undan. Livet framstar plotsligt som obegripligt och
oforutségbart, kanske till och med meningslost.

Vardarna blir genom att de bevittnar bade patientens och de nérstdendes lidande in-
dragna i situationen. De kan till och med bli ansvariga for det de ser och for det upp-
komna lidandet (Rehnsfeldt & Arman 2005). Det handlar dels om det etiska kravet
(Logstrup 1994) och ansvaret for den andre sé& som det beskrivs av Lévinas (1993)
men ocksd om det konkreta vardandet sprunget frén en ontologisk grundtanke och
forhallningssatt (Rehnsfeldt & Arman 2005). De ontologiska antagandena ar vardar-
nas grund for att forstd patienten och deras nérstdendes existentiella situation i det
livsavgorande skeendet. Vardarna kan gora detta genom att se det naturligt univer-
sella i minniskans vésen och inta ett etiskt forhéllningssétt. For de nédrstaende kan det
livsavgorande skeendet innebdra en 6nskan om ett svar pd mening i det som hénder.

Da livsforstaelse anviands som begrepp inom det etiska tdnkandet blir det tydligt att
det ontologiska &r ett naturligt inslag i etiken utifrén en forforstaelse om att méanni-
skan dr beroende av andra for sitt liv, den ontologiska interdependensen (jfr. Lagstrup
1994). Livsforstaelsen kan skapa en grund for vardarnas etiska forhallningssétt och
handlande som de kan anvinda for samtal med de nérstaende och for forstaelse av vad
som dr bést for patienten. Fran den nya situationen kan livsforstdelsen utvecklas och
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lidandet for de nérstaende lindras via gemenskap med en annan ménniska, vardaren,
som bér ett etiskt ansvar for patienten (Logstrup 1994). Detta kan bara ske da den
nérstdende blir sedd som en person av vardarna (jfr. Rehnsfeldt & Arman 2005).

Inom andra verksamheter har man lart sig att det ovédntades kraft &r den storsta kéllan
till kreativitet (Larsson 1994). Det ovantade besitter en oerhord kraft som kan leda till
fordndring om man lér sig att ta tillvara dess kreativitet. Det innebér att se kraften som
mojligheter och inte lata sig bli fast i det svara. Det géller ocksa i den ovéntade situa-
tion som rader vid brdd dod. Kreativitetens kraft skulle kunna hjélpa sjukskoterskan
och teamet att bli till fér den doende patienten och de nirstdende genom att ta tillvara
vardlagets kreativitet till exempel i val mellan olika vardhandlingar, dir valet ter sig
omdjligt. En mojlighet att ta vara pa kreativiteten kan vara att ldra sig anvénda olika
strategier som hjélp i de etiskt svara situationerna. Diskussioner inom teamet omkring
dessa situationer kan vara av virde. Systematisk reflektion 6ver de etiska virden som
star pa spel (jfr. Malmsten 2007) med utgdngspunkt i vardetiska principer och vard-
andets etik som den beskrivs av Eriksson (1994) skulle ocksa kunna vara en hjélp.

Vvardighet och lidande i det brada férloppet

Virdighet framkom som centralt bade i studierna med vardarna (I, II) och de nér-
stdende (IV). De konsekvenser for den enskilde som en stroke for med sig visas ha
potentiell kraft att kriinka den drabbade personens virdighet och féra med sig ett lid-
ande. Detta géller i flera situationer &n da stroke leder till en brad dod men potentieras
av begreppet brads dimensioner. Kravet pa omedelbarhet som ligger i brad och det
oundvikliga som doden utgdr ér del i detta. Genom dess konsekvenser pa savil sprak
som rorelseféorméga far stroke en paverkan pa flera av synonymparen for begreppet
dod vilka stiger fram i begreppsanalysen. Att berovas savil sprak som medvetande
lamnar den drabbade personen tyst och stilla. Personen kan inte ldngre gora sin rost
hord och ldmnas ddarmed i hdanderna pa andra (I). Det blir dessa andra, de nirstaende
och vardarna, som avgor hur och pa vilket sétt patientens rost gors hord. Det blir ocksé
véardarnas och de nérstaendes ansvar att patientens véardighet bevaras da patienten inte
sjilv kan uppritthalla sin vardighet. De nérstdende blir ofta de som far vara stillfore-
trddare for de drabbade och fora fram vad som varit viktigt for patienten (I, II).

Vardarna gav uttryck for att de ibland kunde tvivla pa om det var patientens 6nsk-
ningar som de nérstaende gav rost it eller om det var de nirstdendes egna. Det ér svért
att veta sékert nir patienten som drabbats av det brada insjuknandet inte langre kan
formedla sig. Att sétta patientens bdsta i forsta rummet, som vardarna menar att de
gor, kan vara vanskligt inte minst fran ett etiskt perspektiv. Sarskilt om vardarna inte
har personlig kinnedom om hur patienten tidigare sagt sig vilja ha det vid hindelse
av livshotande sjukdom. Att helt sétta sin tro till att de nirstaende alltid formedlar
patientens Onskningar dr ocksa problematiskt. Detta har visats i studier dér nérsta-
ende som stillforetradare for patienter i livets slutskede har varit i fokus (McPherson
& Addington-Hall 2003, Winter & Parks 2008). Winter och Parks fann att oenighet
mellan de nirstaende kunde vara en faktor som péaverkade vilka beslut de nirstaende
var villiga att stodja. Ju storre oenighet desto starkare framkom 6nskemal fran de nér-
stdende om livsuppehallande vard istéllet for palliativ vard. Detta &r ett resultat som
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bor hallas i minnet i situationer da oenighet mellan de nirstaende framkommer. Kan
den specifika modell for delat beslutsfattande (Professionally Driven Best Interest
Compromise model) som Sandman och Munthe (2010) foresprékar vid oenighet mel-
lan de inblandade parterna vara ett stod? Utgangspunkten for modellen &r att den som
ska fatta beslutet ska forsoka hitta en kompromiss som parterna kan vara overens om
dér bland annat rent medicinska stéllningstaganden vigs in men dven etiska varden.
Enligt Sandman och Munthe ger detta arbetssétt grunden for en fortsatt god vérdrela-
tion. Vérdarnas (III) 6nskan att i storsta mojliga utstrackning uppna enighet med de
ndrstaende eftersom att ga mot de nirstaendes vilja skulle ha en negativ inverkan pa
den fortsatta vardrelationen antyder detta. I den problematik som vérdarna beskriver
ligga i att bedoma vad som &r patientens bista, ar en vilja att gora gott for den andre
en god grund for den etik som foresprakas. Det ar av vikt att dven den som &r skor
och sérbar far uppleva att den &r vird ndgot. Genom att vardarna tar sitt ansvar for
patienterna och ger dem ett kirleksfullt vardande kan virdighet bli mgjligt trots den
brada handelsen och det stora beroende patienterna befinner sig i (jfr. Edlund 2002).

Vardarnas strdvan efter att av de nérstaende fa veta hur de drabbade velat ha det och
vad som varit viktigt for dem (I -11I), kan ses som vardarnas anstringningar att bevara
de drabbades vérdighet. Vikten av att se ménniskan som en person som respekteras
for den man dr och att ge vard som stddjer ens egna tidigare tankar om vad som va-
rit viktigt for upplevelse av vérdighet har visats av Dwyer och medarbetare (2009).
Arman och Rehnsfeldt (2006) menar att vardande som en dygd och en etisk handling
ar forbundet med kérlek som ett universellt eller ontologiskt virde, pa ett sétt som inte
ar mojligt att atskilja frén ett professionellt perspektiv. Vardare som har viljan att ta
ansvar for den andres lidande har ocksé ansvar for sin egen inre moraliska utveckling
for att bli béttre 1 sin profession och patientens lidande blir ett etiskt krav som riktas
mot vardarna. Arman och Rehnsfeldt slar fast att alla har rétt till en god vard. Hur detta
ska uppnas finns inte reglerat men genom att bevara patienternas virdighet bekréftas
de som unika ménniskor av vardarna. Sjukskoterskornas (I) strdvan mot en god vard
visar sig genom deras forsok att gora det lilla extra for patienten, det som ér, eller har
varit betydelsefullt for patienten. Enligt Eriksson (1990) ér det ndr man skapar nagot
speciellt for en person, ndgot extra frdn ndgot vardagligt, som vardandet blir en konst.
Det ar av vikt att vardarna forstar det som de nérstdende formedlar som ett uttryck
for de drabbades vilja, for att de ska kunna léta sitt vardande styras av de néirstdendes
rad. Om raden inte dr verkliga uttryck for de drabbades vilja utan istéllet uttrycker de
nérstdendes egna dnskemal, riskerar virdarna att istéllet krédnka de drabbades vérdig-
het. Sévil sjukskoterskorna (I) som vérdarna (II) uttrycker denna risk som en realitet.

Fran de nirstdendes berittelser (IV, V) kan forstas att den brada doden skapar ett
lidande inte bara for den drabbade utan dven for de nirstdende. Detta har tidigare
visats av Arman och medforfattare (2002) i en studie av patienter drabbade av brost-
cancer. Lidandet for dessa kvinnor beskrivs ske i ett “kraftfélt” dér alla i situationen
blir involverade, savél kvinnorna, de ndrstiende som vardarna. Konsekvensen blir
ett lidande for hela familjen. I studien med de nérstdende (IV) framkommer patien-
tens insjuknande och forestdende dod som att en del i de nirstaendes liv forsvinner.
De nérstaende uttryckte sorg dver det som héant vilken kan tolkas som sorg dver det
som inte ldngre &r mojligt, dver det som inte mer kan bli eftersom patienten &r borta,
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forsvunnen fran det gemensamma livet. Sorgen handlar om forlusten av ndgon som
statt dem nira men ocksd om forlust av virdighet for patienten. Erikssons tankar om
krankt vardighet och lidande (1994, 2002) har sin legitimitet hir. Det plotsliga och
ovintade sittet stroke drabbar pa som ldmnar den drabbade tyst, stilla, alldeles livlios
och borta, kan krinka patientens vardighet. Eriksson (1994) menar att det dr ovardigt
méinniskan att lida och lidande innebér alltid en krinkning av ménniskans vérdighet.
Doden kan déarigenom ses som att den avvérjer hotet mot vérdigheten for patienten.
Sorgen handlar ocks& om det lidande som sjukdomen skapar bade for de néirstdende
och for patienten. En rubbning av ménniskans helhet ser Eriksson (1994, 2002) som
ett lidande och menar att hélsa &r en strdvan efter helhet dvs. att ater nd hélsa. Hélsa
ses av Eriksson som forenligt med uthardligt lidande medan det outhérdliga lidandet
ar forlamande. Om vardarna kan bekréfta de nirstdende genom att se dem och hjilpa
dem ta vara pé sig sjilva och sina egna behov kan lidandet kanske bli ett uthdrdligt
lidande och en vig mot hilsa.

En ménniska som lider befinner sig alltid i ett ssmmanhang. De néirstaende som va-
kar hos en anhorig befinner sig i flera olika sammanhang, dels tillsammans med sin
doende anhorig, dels med vardarna. Den nérstdende lider bade i sin egen situation
men lider ocksd med den doende som drabbats av sjukdom. Att helt ga in i vakandet,
att skapa bésta mojliga forutsittningar for patienten och dennes vérd, kan kanske vara
ett sétt for de nérstdende att ge uttryck for lidelse (jfr. Eriksson 1994). Héingiven-
heten i vakandet kan vara ett sitt for de nirstaende att ge sig hén i sitt lidande som
gOr att de for en stund kanske kan glomma orsaken till lidandet, den brada doden. De
nirstaendes lidelse i vakandet ger uttryck for den smirta de kianner och darigenom
kan lidandet, bade det egna och patientens ges en mening. Men lidande utgdr ocksa i
nagon man ett doende och i doendet finns mojlighet till forsoning. Férsoning med den
doende och med att livet inte blev som de nirstaende hade tankt sig. Men ocksa med
att livet kommer att gi vidare utan den person som de nirstdende dr pa vig att forlora,
som dr pa vég att forsvinna ur det gemensamma livet. For att komma ur lidandet och
mot forsoning kan de nirstdende behova stdd ocksa fran vardarna. Att sorja och lida
ar trottande och de nérstaende behover vila dven under tiden de vakar och ndgon som
ser dem, vilket bade de nérstdende (IV) och vardarna ger uttryck for (II). Detta bekraf-
tas i en studie fran intensivvard dar narstdende beskrivit vaka som krdvande (Fridh,
Forsberg & Bergbom 2009a). Att sorja och lida i ensamhet utan att bli sedd av nagon
ar enligt Eriksson (1994) kanske det djupaste lidandet. Inte minst av den anledningen
ar det av storsta vikt att vardarna ser de nérstdendes lidande och tar ansvar for att
hjilpa dem borja se en vég ut ur lidandet.

Det som genom analysen av strukturen i de nérstaendes berittelser (V) framkom som
berittelsernas vindpunkt, insikten om att deras anhorig inte skulle overleva, kan for-
stds som att de nirstdende kommit till insikt om att de befinner sig i ett lidande (jft.
Rehnsfeldt & Eriksson 2004). Genom detta kan de nérstdendes kamp for vigen ur
lidandet inledas. Forst da lidandet gjorts medvetet och mojligt att uttrycka kan lidan-
dets kamp inledas i akt att gora lidandet uthardligt. De motstridiga kdnslor som visade
sig skulle kunna representera den ambivalens Rehnsfeldt och Eriksson beskriver fore-
gér den forstielse for situationen som uppnés i vindpunkten. Vandpunkten i berét-
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telserna skulle ocksa kunna representera de nérstdendes upplevelse av den anhorige
som livlos eller till och med sjdllos. Genom synen pa ménniskan som enheten kropp,
sjél och ande (Eriksson 2002) kan detta goras begripligt. D& en person inte langre har
en sjdl saknas nagot av det som &r grundldggande for méanniskan. Att leva utan sjal
kan darigenom forstés som oforenligt med liv. Om utgangspunkt tas i Erikssons teori
om lidande (1994) behover dock insikten om att livet ska ta slut inte uteslutande ses
som negativ. Att leva innebér att lida och lidandet &r enligt Eriksson till sitt djupaste
viasen ett doende. Nar livet segrar 6ver lidandet har lidandet varit kéllan till kraft i det
“nya” livet. Men dven nér doden segrar kan lidandet ses som besegrat genom att den
som dott inte langre ar utsatt for det jordiska livets lidande. Pa det sittet kan doden
ses som en god kraft som verkar for patienten och befriar fran lidande. I berittelserna
representerades vandpunkten ofta av en forstaelse som kom fran att behandling av-
slutats, ofta att droppet tagits bort. Genom att forstd att borttagande av dropp, kan
utgdra den hér vandpunkten for de nérstdende kan en fordjupad forstaelse av inne-
borden i borttagandet ske. Det representerar da nagot djupare &n bara en behandling
som avslutats. Det blir en symbol for att livet for den drabbade kommer att ta slut och
forédndrar dirmed de nérstdendes livsforstaelse.

Det bidrag till forstdelse for hur kunskap om den narrativa strukturen kan anvén-
das for att utveckla beréttande som getts (V) har inte visats i forskning tidigare. Den
narrativa metodens anvéndbarhet inom vardvetenskaplig forskning (Frid m.fl. 2000)
och for att utveckla klinisk kunskap sdsom forstaelse for hur manniskor upplever hén-
delser och 6vergéngar mellan t.ex. hilsa och ohélsa har visats (Ekman & Skott 2005,
Bingley m.fl. 2008). Narrativa metoders mdjlighet att ge Okat patientinflytande pa
varden genom aterkoppling av patientens upplevelse av varden och vilket stod de
skulle behova har ocksa belysts (Gregory 2010). Robichaux (2002) har visserligen
analyserat berittelser utifrdn den narrativa strukturen men endast for att se beréttel-
sernas uppbyggnad, inte hur kunskap om beréttelsers struktur aktivt kan anviandas av
vardare eller andra som “lyssnar” till berédttelser i sin profession. Studien visar hur
kunskap om den narrativa strukturen kan vara ett verktyg for vardare att anvinda for
att stodja ménniskor i att utveckla berittelsen om sina upplevelser. Darigenom mojlig-
gOrs beréttarens reflektion over berdttelsen och nya insikter som kan leda till forsta-
else och mening av det upplevda kan uppsta. Detta skulle kunna visa de nérstdende
borjan pa en vig ur det lidande och den sorg den anhdriges brada dod utgor.

Upplevelser av tid nar doden &r en brad dod

Den brada doden synes paverka upplevelsen av den kronologiska tiden. Bade
vardarna (I - IIT) och de nirstaende (IV) beskrev upplevelser som var relaterade till
tid. Vardarnas upplevelser praglades av tiden som begransad (II, III). Detta kan be-
gransa mojligheten att finnas till for déende patienter och deras nirstdende. Upplevel-
sen av tiden som ett hinder blev sirskilt tydligt i de akuta situationer som kan uppsté
i varden. Ar det en koppling mellan aspekten tyst och stilla av begreppet dod som
ses hdr och kopplas till intresselds, i det att vardarna véljer andra uppgifter framfor
vardandet av den doende patienten? Eller ér det ett uttryck for den pressade vardverk-
ligheten idag, dér resurserna inte riacker till for alla utan tvingar vardarna att gora val.
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De val som vardens resurser tvingar vardarna till borde inte behdva leda till val mellan
att varda doende patienter som inte kan gdra sin rost hord och deras nérstaende eller
att varda andra patienter i behov av vard och som kan uttrycka det.

Vardarnas svérighet att ta tid for att vara med de patienter som ar déende och deras
ndrstaende beror i delar pd den méngd arbetsuppgifter som finns att gora. Tiden ar
begransad och vdrdarna maste prioritera sin tid. Det dr ocksa tdnkbart att dods di-
mensioner tyst och stilla vilka dr starkt kopplade till borta och férsvunnen men ocksa
intresselts och betydelsel6s visar sig hir. En person som ér tyst och stilla kan upp-
fattas vara som forsvunnen. Den som inte finns har heller inte ndgon betydelse och
behover ddrmed inte dgnas nagot intresse. Det kan vara svart att f4 acceptans for att
dgna sig it en arbetsuppgift som kan anses inte ha ndgon betydelse nir det finns andra
mer intressanta, och diarmed viktiga, uppgifter av mer akut karaktir. Vardarnas hall-
ning behover inte vara medveten utan kan vara en fordom de bar med sig som dr dold
for dem sjélva, som en del av deras forforstaelse om vad som ar viktigt i deras arbete.
Gadamer menar (1997) att ménniskans fordomar inte star henne till fritt forfogande.
Hon kan inte sjilv fritt vélja mellan eller betrakta sina fordomar och sin forforstaelse,
annat dn genom tolkning av dem i en forstéelse av vad som ar viktigt i arbetet. Detta
skulle kunna ske genom reflektion och diskussion inom teamet.

I savil de enskilda intervjuerna med sjukskoterskorna (I) som i fokusgrupperna med
vardarna i teamen (II) framkom att de kdmpar for att tiden ska ricka till. Varden av
de svarast drabbade upplevs som viktig och vardarna forsoker prioritera den. Att inte
lyckas med detta kan bidra till att skapa kénslor av moralisk stress (jfr. Rice, Rady,
Hamrick, Verheijde m.fl. 2008). Tanken om den begridnsade tiden och dess inverkan
pa vardandet &r intressant. Tiden dr alltid begrdnsad for alla, men alla har lika mycket
tid att forfoga over. Det handlar alltsd snarare om den inverkan som kénslan av att
tiden inte racker till har. Fradgan om hur denna kénsla paverkar oss som vardare och
for utvecklandet av en vardande relation dr av stor vikt. I ett samhélle med begrinsade
resurser for varden, blir det viktigt att vardarna kan hantera denna kénsla pa ett sétt
som gor en vardande relation byggd pa dmsesidig tillit mojlig.

De nérstaendes upplevelser var att tiden kunde bade ga fort, vara som vanligt eller ga
mycket langsamt (I'V). Tiden i samband med den anhoriges insjuknande, och ankomst
till sjukhuset och avdelningen upplevdes ofta som ett kaos. Upplevelser som dessa
har tidigare beskrivits av nérstdende till patienter som drabbats av stroke och dver-
levt detta (Béackstrom & Sundin 2007, Wallengren m.fl. 2008) samt av narstaende till
patienter som var hjarndéda (Frid m.fl. 2001). Ocksa dér var den kaotiska upplevelsen
knuten till det snabba forloppet och ovissheten i utgangen. Good och medarbetare
(2004) identifierade upplevelser av kaos som en faktor ldkare angav karaktériserade
en délig d6d. Men tiden kunde ocksa upplevas som langsam, framforallt da de narsta-
ende vintade utan att veta nér deras véntan skulle vara slut, vid vakande eller 1 vintan
pa lakare, besked om undersokningsresultat eller beslut om vard och behandling. Vid
vakandet upplevdes tiden tydligast langsam i stunder dé& patienten var tyst och stilla
och det inte fanns nédgot sirskilt att 4gna uppmairksamhet at. Dessa skiftande sitt att
uppleva tiden pé ar viktiga att vara medveten om dé de kréver olika vardhandlingar
av vardarna. Vid de kaotiska upplevelserna som hor ihop med det brdda som hént
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blir det av vikt att vardarna genom sina handlingar bidrar till att skapa ordning och
struktur for de nérstdende. Tydlighet i information kan vara en del liksom ett [6fte att
finnas déir for bade patienten och de nirstaende. Loftet att finnas dér kan ses utgé fran
Lévinas (1993) beskrivning av ansvaret for den andre. Upplevelsen av tiden som lang-
sam kan minskas om de nérstdende far besked som sitter en grins for nir vintan pé
olika saker som undersdkningar och svar pa dessa eller ldkarens ankomst kan vara
slut, dven om ingen exakt tid kan ges. Genom en medvetenhet om den langsamhet de
nédrstaende kan uppleva vid vakande kan vardarna med enkla medel bidra till lindring
av monotonin. Det kan vara att ofta titta till patienten och de nérstdende och lyssna
in vilka behov de nérstaende ger uttryck for, samtala, erbjuda TV pa rummet eller en
tidning att skingra tankarna med.

Etisk problematik i det vardande den brada doden kraver

Vardarna beskriver flera situationer relaterat till det ovéntade i den brada doden dér
den etiska problematiken blir tydlig. Brdd dod forsdtter patienten i ett tillstdnd av
totalt beroende av andra och sitter fragor av etisk karaktir pa sin spets. Det brad-
skande 1 forloppet tvingar alla att agera snabbt, till och med omedelbart och tiden
att lara kénna patienten och de néirstdende blir begrdansad. Det ovintade har i studier
fran intensivvard tidigare visats kunna stélla sjukskoterskor infor etiska dilemman och
komplicera beslutsfattandet (Bunch 2001, 2002). Situationer dé den etiska problema-
tiken blir sérskilt tydlig dr da vardarna oavsett vilken vérdhandling de véljer kom-
mer att kinna att patienten och de nérstdende inte fitt en s god vard som vérdarna
skulle vilja. De svara valsituationerna kan gora att vardarna hamnar i en viardekonflikt
(Gfr. von Post 1998). Det kan handla om att stéllas i en situation av en egen inre kon-
flikt eftersom tiden maste delas mellan omvirldens plikter och den egna inre viljan
att ge av sin tid till den déende patienten och ha tid for de nérstaende. Det ror ocksa
situationer da vardarna inte dr 6verens med de nirstdende om vad som ar patientens
bista (II) eller dé vardarna anser det oklart om de nérstaende aterger de drabbades rost
eller om de for fram sin egen (I, II).

Inom intensivvard har resultat framkommit som indikerar svéarigheten for vardarna
att respektera onskningar fran ménniskor med nedsatt autonomi da det inte alltid
ar tydligt vilka dessa onskningar &r (Kinoshita 2007). Négot som blir &n svérare da
kravet pa omedelbart agerande och beslut finns genom det brada forloppet. Sjuk-
skoterskorna (1) och vardarna (11, I1D) stills i etiskt svara situationer dar de maste vélja
om de ska betrakta de nirstaendes rost som den drabbades rost eller om de ska utga
fran sin egen Overtygelse och kénsla for det som &r etiskt ritt. Nér Erichsen och kolle-
gor (2010) undersokte sjukskdterskors uppfattningar om érlighet fann de att vad som
ar for patientens bdsta och vad som é&r for sjukskoterskans bésta inte ar fullt klarlagt.
Ett rimligt antagande kan vara att detta géller dven i situationer dér vérdarna viljer
mellan att gora det de nirstaende sdger vara patientens egen onskan och det de sjédlva
tror &r for patientens bésta.

Den etiska problematiken &r inte lika tydligt uttryckt i de nérstaendes berittelser (IV)

som den dr hos véardarna men finns beskriven. Skillnaden kan forklaras av de nér-
stdendes avsaknad av det professionella perspektivet. Som exempel kan det etiska
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komma till uttryck i att de ndrstdende ar tacksamma &ver att deras anhorig inte be-
hover leva vidare med mycket svara skador av sin stroke eftersom de vet vad som
varit deras vilja. De nérstaendes kénsla av lattnad dver att doden kom paverkas av att
den anhorige av den brada doden gjorts tyst och stilla och ligger livlds och forsvunnen
som person i singen. Att den anhorige skulle vara tvungen att leva med ett beroende
av andra for all vard av sin person och kanske utan mgjlighet att kommunicera ses
som att stroke och dess konsekvenser krianker patientens vardighet. I detta kan man
ana autonomiprincipen (Beauchamp & Childress 2008) dven om de nérstdende inte
uttrycker sig pa det sittet.

De framkomna hindren for vardarnas val av strategier att hantera etiska problem pa
(III) visar pa den komplexitet vardarna anser paverka deras arbete. De identifierade
hindren representerar allt fran yttre faktorer till inre faktorer hos vardarna sjilv. Flera
av dem, som brist pa tid och resurser finns beskrivna i vardvetenskaplig forskning
dven om perspektivet da i forsta hand inte varit etiskt utan snarare vardande (Waller-
stedt & Andershed 2007, Barreca & Wilkins 2008, Beckstrand, Smith, Heaston &
Bond 2008). Dessa hinder ter sig inte vare sig sarskilt unika eller kontroversiella vil-
ket inte heller flera av de andra gor. Av storre intresse tycks de forutsattningar och be-
gransningar som vardarna upplevde finns i deras yrkesroller, att vara. Begransningen
kunde upplevas som tudelad i s& matto att den kunde upplevas som antingen positiv
eller negativ. I de fall vardarna kunde anvinda begransningen i yrkesrollen till sin
egen fordel for att slippa arbetsuppgifter som upplevdes som svara kunde den upp-
levas som positiv. Om vardarna istéllet kéinde sig begrénsade av rollen var upplevel-
serna negativa. Negativa upplevelser framkom framst fran underskoterskor medan de
nidstan inte fanns representerade hos likarna. Den komplexitet som verkar finnas i hur
forutsittningar och begransningar relaterade till den egna yrkesrollen upplevs har inte
klarlagts genom avhandlingen och verkar inte heller ha ront forskningens intresse.
Den ter sig ddrmed intressant for vidare studier.

Genom det besluts- och tolkningsforetrdde som vardarna ger sig sjdlva for hur situa-
tionen av brad dod ska forstas, och hur virden och vardandet ska ske (I, II), skapas en
asymmetrisk relation ddr makten forskjuts till vardarna (jfr. Malmsten 2007). Vérd-
arnas utgangspunkt kan ses bade i den principetiska vardetiken med autonomi- och
gora-gottprincipen (Beauchamp & Childress 2008) men ocksé 1 vardandets etik och
ansvaret for den andre (Lévinas 1993). Genom ansvaret for den andre far vardarna
ett direkt ansvar for de nérstdende som dé& véardarna upplever att de nérstdende inte
kommer ihdg att dta och dricka och ta vara pa sig sjélva (I och IV). Genom ansvaret
for patienten samt for dennes ansvar for sina nirstaende blir vardarna ocksa dubbelt
ansvariga for de nérstdende. | enlighet med Lévinas tankar (1993) kan ses att relatio-
nen till den andre, patienten drabbad av brad dod, ar icke-symmetrisk pa det sittet att
vardarna dr ansvariga for patienten utan att kunna forvinta sig att ansvaret ar dmse-
sidigt. Enligt Fredriksson (2003) 16per en asymmetrisk relation risken att bli oetisk,
ndr den aktiva parten, vardarna, utdvar makt Gver den passiva partens, den drabbade
patientens, vilja. Fredriksson menar att ’det &r hér caritas aterkommer i sin fulla styr-
ka i form av normen om 6msesidig respekt” (2003, s. 69). Caritas som det grundlég-
gande motivet for omvardnad (Eriksson 2002) bestaende av respekten for manniskans
absoluta virdighet, kan vara till hjélp for vardarna att bevara relationen som etisk och
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ha ansvaret for patienten, som motiv for vardandet (Lévinas 1993). Detta ses i att det
viktigaste for vardarna (I - III) ar att sétta patientens bésta i forsta rummet vid brad
dod.

Att som vardarna ha den ideala virlden som utgdngspunkt for hur de foredrar att
arbeta kan vara bade positivt och negativt. Positivt genom att ha ett mal att strdva mot,
att ha en vision for hur varden och vardandet ska bedrivas och anstringa sig for att na
dit. Detta kan ses som att vardarna pressar sig sjélva att inte fastna i slentrianméssigt
vardande eller en likndjdhet med det de uppnar. Det negativa kan vara att vardarna
i sin strdvan pressar sig sa hart mot det ouppnaeliga att de upplever moralisk stress
som kan bli sa stark att de till och med Overviger att sluta sin anstdllning. Upplevelse
av stark moralisk och etisk stress hos sjukskdterskor har i tidigare forskning visats ha
denna paverkan (Ulrich, O’Donnell, Taylor, Farrar m.fl. 2007). Att ett utopiskt mal
ska ha en s& genomgripande och stark inverkan ter sig inte vare sig rimligt eller be-
fogat. Strategier for att undvika att hamna 1 situationer som dessa, som diskussioner
i vardteamet, har av Rice och kollegor (2008) forts fram som ett sitt att behalla sjuk-
skoterskor 1 varden. Utbildning inom etik, och framforallt kontinuerliga insatser har
av Grady och medarbetare (2008) setts som ett sitt att minska den moraliska stressen.
Detta skulle kunna vara en ténkbar atgérd for att stodja vérdarna i deras arbete. Om
vardarnas strivan efter det ouppnéeliga, genom aterkommande utbildning inom etik
kan balanseras mot en tanke om det rimliga, kan dock hogt satta ideal tinkas vara till
gagn bade for de som vardar, de som véardas samt deras nérstdende.

Tillit som vardandets karna vid brad dod

Tillit, (i IT 6versatt till engelskans trust), 16per som en rod trad i vardarnas beréttelser
(I). Tillit framkommer vara av storsta vikt dé situationen priglas av osdkerhet och
fordnderlighet (I, I1). Tidigare har tillit framkommit som viktigt for nirstdende inom
palliativa hemvérdskontexter (Holmberg 2006, Borstrand & Berg 2009). Omsesidig
tillit sags ge forutséttningar for den enighet som vardarna stravade efter for att var-
den ska vila pa en etisk grund. Inom intensivvard (Wéhlin 2009) har 6msesidig tillit
med nirstaende visats kunna skapas genom information. Berg och Danielson (2007)
fann an aware striving for trust vara en drivkraft for den vardande relationen. I deras
Oversittning ar detta ’stravan efter trygghet”. Véardarna (IT) beskrev att de genom att
skapa en dmsesidig tillit med de nérstaende kan undvika etiska problem vilket stddjer
Berg och Danielsons tes om att trygghet ér av vikt for att en relation ska uppfattas som
vardande.

Aven information visade sig (I, II, IV) spela en central roll vid den brada déden for
att tillit ska kunna skapas i relationen. Savél de nirstaende (IV) som vardarna (I - I1I)
betonade vikten av information for att det brada insjuknandet och den vantande doden
ska kunna forstds. Genom utbyte av information; vardarna om patientens tillstdnd
och den troliga utgangen for patienten, de nirstdende om hur patienten velat bli vard-
ad, men dven inom teamet ges en mojlighet for Omsesidig tillit att utvecklas. Street
och kollegor (2009) har visat pa vikten av tillit for att information ska kunna utbytas
inom varden. Aven inom team som arbetar med rehabilitering har tillit visats som
vésentligt 1 linje med detta (Neumann, Gutenbrunner, Fialka-Moser, Christodoulou
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m.fl. 2010). Det faktum att Hdlso- och sjukvarden inte styrs av en réttighetslagstiftning
(Hélso- och sjukvérdslag 1982) ger konsekvensen att de nirstdendes stéllning i varden
generellt inte &r sarskilt stark. Lagen foreskriver énda att nérstdende har réttighet att
f& information om den anhdrige om denne &r for sjuk for att sjdlv ta emot den vilket
innebar att information till nérstaende setts som viktigt &ven av vardens beslutsfattare.
Det innebir att de nérstdende har stdd 1 lagen for sin dnskan om information om det
som hént deras anhdrig. Informationen behdver vara tydlig och klar (IV) och uppges
av bade nérstadende (IV) och vardare (I - III) behdva ges upprepat for att de nérstdende
ska forstd och ta informationen till sig. Aven vardarna behdver och virdesitter infor-
mation om patienten (I - III) vilket de foretradesvis far genom de nérstdende. En for-
utsdttning for att utbytet av information ska kunna komma till stdnd &r en fungerande
kommunikation mellan de nérstdende och vardarna samt en relation dér ett mote kan
ske. En sédan relation skulle ndrmast kunna beskrivas som en vardande relation (jft.
Berg & Danielson 2007). Forfattarna anger en Sppen atmosfar dér patienten kunde
kdnna sikerhet som ett sitt att skapa en sddan relation. Vérdarna (II) betonade vikten
av den forsta kontakten for att relationen ska kunna utvecklas i positiv riktning och
de nérstdendes berittelser (IV) ger stod for att en bra start r viktig. Samtidigt blir det
tydligt att det &r da de nérstaende dr som mest chockade och sérbara av det plotsliga
och ovintade som skett vilket utgdr en komplicerande faktor vid brad dod.

Palliativ vard och dess roll vid brad dod till foljd av stroke

Avhandlingens studier visar att information samt omhéndertagande av de nérstiende
ar viktigt vid en brad dod till f6ljd av stroke, omraden som ocksa den palliativa varden
sitter som centrala (WHO 2002). Detta skulle kunna stddja tesen att patienter som
drabbats av akut stroke kan ha nytta av palliativa vardprinciper.

I det forsta Nationella vardprogrammet for palliativ vard 2012-2014 (Nationella vard-
programgruppen for palliativ vard 2012) ar fokus framforallt pa den senare fasen av
sjukdom som leder till doden, palliativ vérd i livets slutskede. Inledningsvis ndmns
sjukdomen stroke inte alls. Stroke tas upp specifikt i tva avsnitt; det ena tar upp aspek-
ter specifika for sjukdomen stroke av betydelse for vardandet som sénkt medvetande
och ddrmed begrinsad forméga att kommunicera samt rosslande andning beroende
pa dysfagi. Det andra behandlar stillningstaganden till livsuppehallande atgarder vid
svara hjarnskador. Vid insjuknande i stroke har sinkt medvetandegrad vid ankomst till
sjukhus lédnge varit en kind faktor for att forutsdga om patienten kommer att dverleva
eller inte (Gowers 1893, Rankin 1957, Oxbury, Greenhall & Grainger 1975, Kwakkel,
Wagenaar, Kollen & Lankhorst 1996, Riks-Stroke 2011). Patienter ddende till foljd av
stroke &r ofta inte vid medvetande (Creutzfeldt 2009) och har dirigenom en begrin-
sad formaga att kommunicera och férmedla sina 6nskningar. I studierna framkommer
sdankt medvetande (I) och en paverkad andning (IV) som starkt bidragande till hur
den brada doden vid stroke ter sig. Patienten kan genom sin medvetsloshet ségas
mista sitt aktorskap, det vill siga mojligheten att aktivt paverka sitt liv (se Nationella
vardprogramgruppen for palliativ vard 2012). Kan en tillimpning av palliativa vard-
principer stodja en god dod for de som genom det brada insjuknandet i stroke blivit
medvetslosa?
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I det nationella vardprogrammet for palliativ vard lyfts flera viktiga aspekter vid
palliativ vard fram, vilka inte tycks fungera sa vil for patienter som &r doende till f6ljd
av en akut stroke. Att skapa en kéinsla av sammanhang och forberedelse infor doden
ar inte mojligt for patienter som dor en brad dod till f6ljd av stroke (I-1V). Mgjligen
kan det finnas en viss tid for de nirstdende under forutséttning att de kan ta in och
forsta att doden dr ndra forestdende. Varden och omhéndertagandet av de nérstdende
far diarigenom en &n mer central roll i att stodja de nirstaende att acceptera den fore-
stdende doden dven om tiden for detta dr begrinsad. Den palliativa vardens modell
kan ddrmed endast tillimpas i delar varvid fragan kan stillas om den blir anvindbar
och kommer att gynna dem som dor en brad déd och deras nirstdende. Aven om vard-
programmet har fokus péd den sena fasen av sjukdom som leder till doden anges att det
finns gott om tid for brytpunktssamtal®?. Avhandlingens studier visar att for patienter
som drabbas plotsligt som vid brad dod blir detta problematiskt. Den brada doden
innebér pldtsliga forlopp som kriaver snabba, ibland till och med 6gonblickliga beslut
av vardarna. Beslut som ror vard och behandling med nérstdende som viktig part.
Kanske behover vardprogrammet kompletteras med delar dar palliativ vard i snabba
skeenden problematiseras?

Socialstyrelsen konstaterar i sin rapport for uppfoljning och utvérdering av vérd i
livets slutskede (2006c) att den palliativa vardens principer behdver anpassas for att
fungera for vard av personer med andra sjukdomar &n cancer. I riktlinjerna om stroke-
vard fran Storbritannien anges att det finns evidens for att patienter som &r doende till
foljd av stroke i vissa avseenden, som symtomkontroll, far ett daligt virdande (Inter-
collegiate Stroke Working Party 2008). Payne och medforfattare (2008) konstaterar i
en rapport om patienter som drabbats av akut stroke att det finns liten evidens for hur
palliativ vard och akut strokevard kan integreras. Forfattarna slot sig ocksa till att bade
de patienter som befann sig i livet slut och de som inte gjorde det, i hog utstrackning
hade behov vilka skulle kunna métas med integration av palliativ vards principer i or-
dinarie strokevard vilket &ven Burton och kollegor menar (2010). Burton och kollegor
vill inte ga sa langt att de pastér att en generell palliativ virdmodell bor inforas inom
akut strokevard. Payne och medforfattare (2008) menar & sin sida att i den rddande
kontexten for strokevard, med fokus pa rehabiliterig och aktivering kanske det inte ar
praktiskt mojligt att forvénta sig att personalen dven ska vara lika kunnig i palliativ
vard. Svérighet att varda patienter som befinner sig i palliativ fas samtidigt som vérd
ges till patienter i kurativ fas har beskrivits av Wallerstedt och Andershed (2007).
Skulle dessa svérigheter dven visa sig om palliativ vard bedrevs jaimsides med akut-
och rehabiliterande vard vid stroke? Det ter sig rimligt att anta att s& kan vara fallet
och fragan ar lamplig for framtida forskning.

50Samtal mellan den ansvarige likaren och patienten om stillningstagande till att Gverga till palliativ
vard, dar det fortsatta innehéllet i varden diskuteras.
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SLUTSATSER OCH KLINISKA IMPLIKATIONER

Avhandlingen visar genom resultatet hur vardare och nérstdende upplever doden nér
patienten drabbats av akut stroke. Genom resultatet trider dod till foljd av akut stroke
fram som en brad dod. Den brada doden visar sig som en plotslig och ovéntad dod
som manar till bradskande handlingar, for med sig en potentiell kraft att krinka den
drabbades virdighet, skapa etiska problem som vardarna maste hantera samt ha kraft
att helt invadera de nérstaendes nuvarande liv. Den brada doden for med sig ett matt
av ovisshet som alla som befinner sig i situationen, de drabbade, vardarna och de nér-
staende, omedelbart far forhélla sig till.

Det brada insjuknandet stiller vardarna i etiskt problematiska situationer genom de
krav som riktas till dem genom det omedelbara vardande det brada kréver for patien-
terna samt det stod de ndrstdende behover. Tydligast var den etiska problematiken i
information, beslut om varden och véardandet samt st6d till de narstaende.

Den brada déden visar sig ocksé som en dod som kan befria fran den krénkning fort-
satt liv med svara skador av sjukdomen stroke kunde fort med sig och dér patientens
bista sitts 1 forsta rummet. Det brada insjuknandet f6ljer av en sjukdom som ger ett
stort lidande och har potentiell kraft att krdnka de drabbades vérdighet samt skapa
en etisk problematik. Detta bidrar till framvaxten av en annorlunda bild &n den tradi-
tionella om stroke och dess konsekvenser dar fokus &r pa rehabilitering och kvarsta-
ende oférmégor. Den brada doden vid stroke dr jamforbar med andra situationer som
traditionellt betraktas som traumatiska s& som allvarliga olycksfall, hjartinfarkt och
andra akut livshotande tillstdnd. Genom detta far vard vid stroke ytterligare ett fokus
utdver den akuta och den rehabiliterande varden.

Pé grund av den starka paverkan brad dod till foljd av en akut stroke har dven for de
narstaende till den som drabbats och deras upplevelser, behdver dessa personers situa-
tion uppmirksammas i varden. En korrekt och tillrdcklig kunskap och forstaelse av
de ndrstdendes erfarenheter tycks vara av stort virde for att forbattra motena mellan
stroketeamets medlemmar och nérstaende till patienter som dor en brad dod till £61;d
av stroke. Ett sétt fran vardens sida att bista i detta kan vara att erbjuda de néarstdende
ett sa kallat efterlevandesamtal®'. Sddana samtal finns redan inom andra kontexter sa
som palliativ vard och inom intensivvérd. Inférandet av sadana samtal skulle kunna
ge de nidrstaende majligheter att fa svar pa fragor och hjilp att skapa reda i oklarheter
de nirstdende kan ha i sina minnen av det som hént. [ dessa samtal skulle vardarna
kunna anvédnda kunskap om den narrativa strukturen och dess anvéndning for att ut-
veckla berittelser, som ett verktyg for att bistd de narstaende. Genom den utvecklade
berittelsen kan de nérstaende skapa forstaelse for det som hinde och mening i sina
upplevelser tillsammans med vardarna. Detta skulle kunna mdjliggéra bdrjan pa en
vég ur det lidande och den sorg den anhoriges brada dod utgdr for de néarstaende.

>1Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnes nérstaende en tid efter dodsfallet. (Natio-
nella vardprogramgruppen for palliativ vard 2012).
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Avhandlingens resultat visar pé flera omraden som foreslas beaktas for att utveckla
véardandet vid brad dod for patienter som drabbats av stroke och omhéndertagandet
och bemétandet av deras nérstaende.

« Situationen vid brad dod till foljd av stroke som ett livsavgorande skeende vari
de nirstdende behover stdd av vardarna.

o Den ovisshet som det brada insjuknandet for med sig for bade vardarna i teamet
och de nérstaende.

o Att etisk problematik pa ett strukturerat sétt lyfts och diskuteras i stroketea-
met med fokus pa olika sakproblem utan att diskussionen kopplas till enskilda
patienter.

o Identifiering av hinder som gor att vardarna inte kan vilja att arbeta pa sétt som
de foredrar for att hantera etiska problem.

o Atgirder for att undanrdja hinder for ett dnskat arbetssitt med utgéngspunkt i
etik, for att stodja ett etiskt forhéllningssétt och strategier som mojliggor detta.

o Att patienter som drabbats av akut stroke kan gagnas av ett vardande som
baseras pa en kombination av principer for vard pd strokeenhet och palliativa
vardprinciper.

o Den palliativa vardmodellen behdver justeras om den ska anvidndas pa stroke-
enheter for att gagna patienter som drabbats av brad dod till foljd av stroke.

o Utbildning for stroketeam om ett palliativt forhéallningssétt och hur det kan
anvindas i vardandet pa enheter dar patienter som ar déende till foljd av stroke
vardas.

o Inforande av efterlevandesamtal som stod for nérstdende i att efter patientens
brada dod skapa mening i sina upplevelser och forstaelse av det som hidnde som
en mojlig védg ur lidande och sorg.

o Mgjligheten att anvidnda kunskap om narrativ struktur och om hur berittelser
byggs upp, som ett verktyg for vardarna att anvinda i motet med savél patien-
ter som nérstdende for att stddja dem i att skapa forstaelse av hindelser och
mening i upplevelser.

o Stroke och brdd dod som omraden dir en komplettering av virdprogrammet for
palliativ vard behover goras.
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FORTSATT FORSKNING

Genom forskningen har ett antal nya fragestillningar framkommit. Exempel pé detta
ar:

Hur kan vardare arbeta for att fordndra upplevda hinder for att anvinda strategier att
hantera etiska problem? Vilket stod upplever nirstaende till patienter som drabbats av
brad dod till foljd av stroke att de behdver for att hantera och komma vidare ur situa-
tionen? Kan vardare anvénda kunskap om en narrativ struktur for att hjélpa manniskor
drabbade av sjukdom att utveckla sitt berdttande for att béttre forsta sina upplevelser?

Vidare forskning skulle ocksa behovas dar effekter av inforande av efterlevandesam-
tal studeras. Forskning behdvs ocksd om, och i sd fall hur, palliativa vardprinciper
skulle kunna integreras med den ordinarie varden pé strokeenhet. Vilken typ av in-
satser som skulle behdvas for detta samt det stod som en sddan implementering kré-
ver, behover ocksa utforskas.
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AVHANDLINGENS KUNSKAPSBIDRAG

Kunskapen avhandlingen bidrar med till den kliniska véardvetenskapliga forskningen
utgdrs av forstaelse avseende véardares och nérstdendes upplevelser nir déden dr en
brad dod. Avhandlingen ger en forstaclse av den svara situation vardarna sétts i genom
den brada hiandelsen. Vardarna maste hantera kraven som brad stéller pa snabba beslut
och omedelbart vardande samtidigt som det rader ovisshet om den faktiska utgangen
for patienten. Kunskap fas ocksd om de nérstdendes situation som kompliceras av det
hastiga 1 hiandelsen, vilken kan bidra till ett forbéttrat omhéndertagande av de nérsta-
ende i varden. Avhandlingens kunskapsbidrag till strokevarden hor samman med de
specifika krav som den brada doden stiller pa vardarna i varden gentemot nérstdende
nér patienter dor av akut stroke.

Avhandlingens kunskapsbidrag till vardvetenskapen som disciplin har med den ut-
forda begreppsanalysen bidragit till ett utvidgat meningsinnehall for begreppet dod
genom dess kombination med begreppet brad. Det satter fokus pa de sirskilda kon-
sekvenser ovissheten som dr forbunden med plotslig och ovintad dod har samt de
specifika krav som genom detta stélls pa vardarna samt hur kraven om omedelbarhet
paverkar vardandet.

Avhandlingen bidrar ocksa med metodologisk kunskap om hur en narrativ struktur
kan anvédndas inom forskning dir beréttelser anvénds for att fanga méanniskors egna
upplevelser av handelser. Kunskap om den narrativa strukturen och dess anvéndning
i berdttande kan ocksa nyttjas av vardarna som ett verktyg att hjdlpa manniskor att
utveckla sina beréttelser varvid forstaelse for det som hént och mening i upplevelser
kan skapas.
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SUMMARY IN ENGLISH

Numerous people die from stroke each year, many of them suddenly and unexpect-
edly as a result of acute occurrences. Sudden and unexpected death seem to influence
the care given to the patients, the next of kin and the carers but has rarely been studied
within the context of stroke. Research on end of life has often focused on palliative
care and less on sudden death. When focused on sudden and unexpected death, the
research is mainly concerned with patients in intensive or emergency care contexts.
Earlier research on stroke has mainly focused on medical treatment, stroke unit care,
rehabilitation and to suffer from or live in the aftermath of stroke. To a lesser extent,
research has focused on situations of death caused by stroke. Where patients dying
due to stroke should be cared for is no consensus about, stroke units, general wards
or palliative services. Stroke unit care has not been studied from the perspective of
persons who die from stroke and palliative care has not been found satisfying for
these patients. Within the stroke context, research on when death occurs suddenly and
unexpectedly, is scarce from any perspective whatsoever. There is much research fo-
cusing on ethical problems in the care of dying patients both in general and in specific
care contexts such as palliative, intensive and non-hospital care. There is also research
from the perspective of care providers, patients and next of kin.

Within the area of stroke, studies focus on ethical aspects of the medical treatment of
stroke and the possibilities of obtaining informed consent to participate in studies due
to cognitive impairment or making decisions concerning one’s own care. Research
focusing on ethical problems in the care of dying patients has been carried out exten-
sively both in general and in specific care contexts such as palliative care, intensive
and critical care and non-hospital care. Knowledge concerning ethical problems in
the area of stroke, or arising as a result of acute stroke, is however lacking. Ethical
decision making has been studied mainly with focus on how decisions are made and
what influences those decisions. Research on used care strategies to manage ethical
problems and subsequent hindrances has not been found. The situation of the next
of kin has been illuminated in research mainly from the perspective of living with or
caring for a person afflicted by stroke. The suddenness of the stroke onset has been
found to have a stressful effect on the close relatives of stroke survivors because of the
dramatic change in their life situation as has the initial uncertainty about whether the
patient is going to survive or die. Life is thought to be understood and created through
narratives and the narrative method has been shown to be useful to illuminate person’s
experiences of situations of interest. How the narrative structure can be used in narra-
tion, research and care within a caring context is however, not widely explored.

A concept analysis of ‘brad’ a Swedish concept most comparable to urgent, and death
(dod in Swedish) has been performed to give the concept ‘brad dod’ (closest compa-
rable to unexpected sudden death) a meaning content from the perspective of caring
science. The concept shows that the urgent dimension goes beyond both sudden and
unexpected used separately and in combination. It is the urgent dimension with an
inherent demand of immediate actions that contributes to this. The concept analysis
has been used to mirror and discuss the findings from the studies in the discussion as
well as in the overall conclusions of the study.
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Aim

The overall aim of the thesis was to describe how carers and next of kin experience
patients’ death when the patient has been afflicted by stroke.

The thesis consists of five studies with the following specific aims:

Study I: The aim of the study was to describe how nurses experience the patient’s
death and dying, when patients are afflicted with acute stroke and whose lives cannot
be saved.

Study II: The aim of the study was to describe experiences of members of stroke teams
working in stroke units of ethical problems and how the teams manage the situation
when caring for patients faced with sudden and unexpected death from stroke.

Study I11: The aim of the study was to illuminate stroke team members’ preferences
and usage of ways to handle ethical problems and perceived hindrances in the care.

Study IV: The aim of the study was to illuminate the experiences of next of kin from
the sudden and unexpected death of a relative from acute stroke.

Study V: The aim of the study was to examine how the narrative structure can be used
in narration, research and care.

Methods, data collection and analysis

In the thesis an interpretive qualitative approach has mainly been used. The studies
have emerged from one another as in a hermeneutic design starting with Study I gen-
erating ideas that were further explored in two studies, Study II and IV. Results from
Study II generated questions addressed to deepened analysis in a follow-up study.
Study IV gave rise to thoughts about which meaning the narratives form and structure
had for narrating and was addressed in Study V. An inductive design was applied for
Study I, II, IV and V while Study III aimed at further exploring the findings from
Study II utilized a deductive design.

Participants have been stroke team members and next of kin to patients who had died
suddenly and unexpectedly from acute stroke.

In Study | ten registered nurses participated, all women, since no male nurses worked
on the included stroke units at the time for the study. The women were aged 27-62
years. All had specialist education in stroke care and had worked 1-32 years of which
1-17 years in stroke units. Data were collected with individual interviews in the form
of an open conversation and analyzed with hermeneutic textual interpretation.

In Study Il nineteen members of stroke teams; physicians, registered nurses and en-
rolled nurses, all in all four men and fifteen women. The age range was 45 years and
the participants had 3-21 years’ experience of stroke unit care. Four focus groups were
performed with carers from all three professions represented. One of the focus groups
consisted of only women. Data was analyzed with an interpretive content analysis.
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In the follow-up study, Study Ill, fifteen of the team members, four men and eleven
women from Study II participated. Three no longer worked on a stroke unit and one
declined due to personal reasons. Data were collected using a data collection tool, a
three-part form, constructed by the authors with the approaches for handling ethical
problems found in Study II. The data from the form was complemented with individ-
ual interviews with the team members. A combination of qualitative and quantitative
content analysis was used in the analysis.

Study 1V and V utilized the same data material. In the studies, twelve next of kin of
eight patients who had died due to an acute stroke during hospital stay on a stroke
unit participated. The next of kin were four men and eight women aged 41-69 years
and were spouses, children and grandchildren. The deceased persons, four men and
four women were aged 74-92 years and had been ill between three hours and twelve
days before they died. Individual interviews aiming to obtain narratives from the next
of kin about their experiences were performed. Unlike ordinary conversations, the
interviewer tried not to interfere in the next of kin’s narration about their experiences
to let them follow their own trail in the narration. The narratives were analyzed with
narrative thematic analysis for Study IV and with a narrative structural analysis for
Study V.

Results

Study |

The hermeneutic textual analysis of the interview texts gave three sub-themes: Death
comes unexpectedly and without warning to the patient; The relatives are at the mercy
of the unexpected and The nurses find themselves in demanding situations. The sub-
themes characterized the main theme Sudden death — the unexpected force.

Sudden and unexpected death when the patient has been afflicted by an acute stroke
can be understood as the force in the unexpected event intervenes with neither the
patient, nor the relatives or the nurses being prepared that the patient’s life is not pos-
sible to save. According to the nurses, when patients are afflicted by a fatal stroke,
death comes to them unexpectedly and without warning. Their body took the patients
unaware when an illness leads to sudden imminent death and at the mercy of others.
The relatives are at the mercy of the unexpected news which so rapidly changes their
lives. The force of the unexpected event intervenes with the caring and demands the
nurses to be prepared for rapid changes, be willing to rearrange their time and every-
day routines.

The nurses are placed in demanding situations, situations which can be understood as
ethical dilemmas, with the meaning that whatever choice they make, they will not feel
the patient gets as well cared for as they would want, i.e. situations involving conflict-
ing moral claims. The difficult situation with choices between care acts can put the
nurses in value conflicts; an inner conflict since the nurses have to share their time
between the every-day duties and their own inner wish to give their time to the dying
patient and his/hers relatives. Within the unexpected may lay a great source of cre-
ativity, a force that could help the nurses to be present for the dying patient and their
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relatives. The nurses need to learn how to utilize the creativity, recognize its strength
as an opportunity and an aid and not as only something that puts them in demanding
situations involving ethical dilemmas and value conflicts.

Study 1l

The interpretive content analysis generated three partially overlapping themes; To
give information when conditions are unstable, To decide on care when the situation
is changing and To support when uncertainty prevails with mutual trust as the com-
mon core.

Unanimity runs like a ‘red thread’ through the three themes and links them together.
Through trust there is a possibility for the carers to reach unanimity in care and car-
ing which was found essential by the teams. To give information when conditions
are unstable was experienced as central in the care of those faced with sudden and
unexpected death and their next of kin. It was considered important that the team
members could give time to the next of kin as soon as possible after their arrival at
the SU. Limited time available made creating a caring relationship difficult and the
teams struggled to use the time with discernment. In the experience of the teams, be-
ing realistic and honest are requirements for information given to be ethical. The next
of kin for their part can contribute valuable information about the dying patient to be
used in caring.

To decide on care when the situation is changing was, in the teams’ experience, as-
sociated with several ethical problems. The teams considered it best if decisions could
be made together with next of kin. Ethical problems could be avoided by shared deci-
sion making, but trust was a prerequisite. In the teams’ experience, decisions about
treatments, for example withholding and withdrawing, need to be made together with
the next of kin. The carers can, through information to the next of kin, infuse confi-
dence to them and their skills, leading to possibilities to decide about the care and
treatment that should be given to the patient. Ethical values could be a guide in ensur-
ing that decisions are made putting the patient’s best interest first. In that way trust
became the fundament for decisions. To support when uncertainty prevails was in the
team’s experience marked by trust. Trust enables the carers to support the next of kin
practically but also on a more personal level. Creating a relationship with the next
of kin is essential for establishing trust, but the teams experienced it as difficult to
achieve because of the speed and the unexpectedness of the stroke. Support of next of
kin requires mutual trust, which can be created through information as well as allow-
ing them to be present and near the patient. Mutual trust provides prerequisites for the
longed for unanimity the carers strive for to let the care rest on ethical grounds and to
avoid ethical problems.

Study Il

The combined qualitative and quantitative content analysis performed was made in
three phases. In the first phase part 1 of the forms was analyzed and the 24 ways
to handle ethical problems (way to handle ethical problems is further referred to as
approach) derived from study II were condensed into nine strategies. The analysis of
the forms alone did not produce a clear picture and thereby the analysis was comple-
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mented with interview data. Most strategies were built up by several of the approaches
but two strategies were constituted by only one approach each. In all cases the ways
the approaches that belonged to a strategy were used was in concordance with the
other approaches that built up the strategy. In the second phase, the answers from the
forms part 2 and 3, about how the strategies were used and how they were preferred
were cross tabulated. This showed that the strategies could be divided in two; those
strategies that were preferred and also were used and those which were neither pre-
ferred nor used. This phase of the analysis also showed that the carers did not use the
strategies in the same way as they preferred to do. This was especially true for the
six strategies that were preferred. For those three strategies that were not preferred it
instead showed that they correspondingly were not used. In the third and last phase
of the analysis, focus was on hindrances perceived by the carers in impeding them
to use the strategies in the preferred way and eight hindrances emerged. This part of
the analysis utilized the individual interviews. The hindrances found reached from
internal hindrances within the carers to external hindrances related to organization and
conditions of reality.

Study IV

The narrative thematic analysis made resulted in three themes and illuminated vari-
ous facets of the next of kin’s experiences of having a relative who died a sudden and
unexpected death from stroke. The first theme Divided feelings about the sudden and
unexpected death shows how torn the next of kin might be in their feelings towards
the sudden and unexpected death. It also reveals stroke as the absolute horror in peo-
ple’s imagination. The next of kin experienced a wide range of emotions from surprise
over the event to sorrow about the imminent death and also relief that the severely af-
flicted relative would not survive. Despite the patients being fairly old, the next of kin
expressed feelings of surprise about the patient’s stroke. The disease comes to people
in their daily lives and in an instant changes it. From being independent, life changes
without warning. The relative’s sorrow can be interpreted as a sorrow for things that
are no longer possible. Their sorrow is about loss and the suffering the disease creates
for both them and their relative. Lastly the feelings also concern relief that the relative
will not have to live a long life severely affected. For this approach, the next of kin
took the patient’s words about not wanting to live on as “a vegetable”. The next of kin
saw it as unworthy and as a violation of the relative’s dignity if their relative would
have had to live with extensive damage to the brain which substantially had restricted
their life.

In the second theme Perception of time and directed attention when keeping vigil
shows how time and attention depend on each other. Keeping vigil was experienced
by the relatives as tedious and boring, even when the time between onset and death
was short. Depending on how calm and peaceful the dying person was perceived to
be, time could be experienced as passing slowly, as being like usual or as just disap-
pearing. If the dying person was peaceful and breathing regularly the next of kin could
sit quietly, look through the window, read a book or do a Sudoku. Being accompanied
by someone you knew, such as a spouse or a sibling, eased the vigil. Abnormal breath-
ing patterns, such as Cheyne-Stokes breathing, and mucous sounds were apparently
the most stressful things for the next of kin and gave the experiences of time passing
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markedly slowly. When keeping vigil, their attention was so completely directed to-
wards the dying person that the next of kin could totally repress experiences of their
own physical body and its signals. The next of kin said they were reminded to take
care of themselves and their basic needs of food and rest, by the carers. This was
appreciated as the next of kin thought they would probably not have eaten, drunk or
rested otherwise. In times of calm and quiet and the breathing was normal, attention
could be turned towards the own body. This was when the next of kin could realize
that they had to get up and move a bit as they had become stiff after sitting tensely by
the bed for long periods of time.

In the third theme Contradictions and arbitrary memories when searching for under-
standing captured the contradictory way of experiencing the situation and the next of
kin’s dependence on their memory to make sense of these experiences. The next of
kin’s narrative often included contradictory statements related to their experiences. In
one part of the narrative they could say that they had been given no information yet
later have a long amplification about what had happened to their relative and what the
causes were. These kind of contradictory statements were occurred frequently in the
narratives. It also became evident that their memory betrayed them. Their narratives
contained blurs and blanks and they often said they did not remember. Along with this
was an awareness of not remembering exactly everything that had happened and that
this affected their experiences about what had occurred.

Study V

The interviews from study IV were analyzed with narrative structural analysis to find
out how the narrative structure was used in the next of kin’s narratives.

The narratives often had a linear temporal form with repeated subcycles with recaps
within the narrated event. The next of kin could start their narration narratives with
an abstract - a summary or “point” of the narrative. More typical was that the narra-
tives lacked an abstract for the narration and instead started with the narrator’s brief
summary of the course of events when their relative had taken ill. This served as an
orientation given by the narrators in order to give the listener, i.e. the researcher, a
base to be able to follow the participant in their continuous narration. The beginning
of the narratives mostly coincided with the beginning of the actual event, the onset
of stroke or being informed about their relative having undergone a stroke. The nar-
ratives could also take their starting point further back in time to give a background
to the situation. In this part of the narrative the next of kin gave the prerequisites they
wanted the researcher to understand the narratives from. Often they provided a por-
trait of who the relative had been, covering interests and how he or she had managed
at home. The narratives midpoint often constituted a turning point in the narrative
which could consist of the narrator’s understanding that the relative would die. The
event that lead to the turning-point could be a complicating action such as the deterio-
ration of the relative or decisions to withdraw care interventions such as intravenous
fluids or oxygen therapy. The narrative’s midpoint also gives an evaluation of the
meaning the turning point has to the narrator, made by the narrators themselves. The
next of kin’s understanding of the turning-point was not necessarily there at the be-
ginning of the narrative but seemed to emerge through the narration. The orientation
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part of the narrative often ended with the death of the relative or with the following
farewell and constituted the denouement of the event. In this first part of the narration
the next of kin were often concise and exact in their narration. Sometimes they fol-
lowed what seemed to be an own agenda without regard to the interview question.
They could have a message they wanted to deliver, advice they wanted to give to the
health care and were not that interested in the researcher’s question. This part of the
narrative could take place in an emotionally neutral way. The continuous narration
was shaped by repeated recaps into the event with a kind of cyclic iterative character.
In this latter part of the narrative the next of kin became more thoughtful and lingering
in their narration. Different incidents or episodes were thoroughly illuminated in each
separate cycle. Their narratives then also got another emotional depth. These cycles
were repeated until the next of kin had told their stories. As a closing of the narrative
the next of kin could often make a short summary of the narrative or say some final
words before the conversation was ended. Usually this concerned what the relative’s
sudden and unexpected death had meant to them. This could be done in just one sen-
tence and constituted a coda, as it ended the story and brought it back to the present.

Conclusion

Through the results, death caused by acute stroke emerges as unexpected sudden
death. Unexpected sudden death shows as death calling for urgent actions, bringing
a potential power to violate the dignity of the afflicted, creating ethical problems the
carers have to deal with and have the power to completely invade the next of kin’s
present life. The unexpected sudden death brings with it an element of uncertainty that
all involved in the situation, the patient, their next of kin and the carers immediately
have to address themselves to. The unexpected sudden death also shows as a death
with potential to bring relief from the violation continued life with severe disabilities
stroke could have brought and where the patient’s best interest is put first. The urgent
onset comes as a result of a disease that causes considerable suffering and has the po-
tential power to violate the afflicted person’s dignity and create ethical problems. The
sudden onset puts the carers in ethically demanding situations through the demands of
immediate caring for the patient and also the support the next of kin needs, required
by the urgent incident. The ethical problems are most evident in information, deci-
sions about care and caring, together with support for the next of kin. The carers did
not use ways of handling ethically problematic situations in the same way as they pre-
ferred them. Mutual trust, both within the teams and with the next of kin constitutes
the core for the carers’ ways of handling the urgent situation and the ethical problems
guided by putting the patient’s best first.

This contributes to a somewhat different picture than that traditionally held about
stroke and its consequences, where focus is on rehabilitation and remaining disabili-
ties. The experiences of the next of kin can be viewed as comparable to those of
patients afflicted by other acute medical conditions or incidences that may lead to
death. Through its inherent possibilities to violate human dignity, stroke shows as ab-
solute horror in people’s imagination. A correct and sufficient knowledge and under-
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standing of the experiences of the next of kin is of great value in order to enhance
meeting between members of the stroke teams and the next of kin of patients who die
an unexpected sudden death from stroke.

The unexpected sudden death comes forth as a traumatic occurrence comparable with
other situations that traditionally have been viewed as traumatic, that is, serious trau-
mas, heart infarctions and other acute life-threatening conditions. Through this stroke
care acquires an additional focus in addition to the acute and rehabilitative care in
stroke. This sheds light on stroke as an illness leading to death, as well as acute stroke
as a part of end-of-life care. Through the results the conclusion could be drawn that
patients who die an unexpected sudden death from stroke might benefit from pallia-
tive care strategies but that they need to be adapted to better meet the demands inher-
ent in the urgent and unexpected force.

Due to the strong effect stroke has on life, even for the next of kin of the afflicted
patient, the situation of these people needs to be addressed in health care. One way
for health care to contribute to this is to offer next of kin the possibility to meet some
weeks after the death of the deceased for a talk, a so called bereavement counselling.
Bereavement counselling is already common within other contexts such as palliative
care and intensive care. Introducing this as routine in stroke unit care would make it
possible for the next of kin to have their questions answered and help to sort out the
uncertainties which were shown that the next of kin might have in their memories
of what have happened. In these meetings the carers might utilize knowledge about
the narrative structure and how it can be used to develop narratives as a tool in sup-
porting the next of kin. Through the developed narrative the next of kin can gain an
understanding of what happened and meaning in their experiences together with the
carers. This approach could allow a possible way out from the suffering and grief the
unexpected sudden death of the patient constitutes to the next of kin.
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SAOB (Ordbok 6ver svenska spriket) har bara kommit till Tyna

Ordbok ofver svenska medeltids-spraket 1884-1918
Fortecknas inte i Bonniers synonymordbok, 1991
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Bilaga 4
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Forkortad synonymtabla for begreppet Déd som adjektiv

Dod

Avliden
Betydelselds
Borta
Bortgéngen
Forsvunnen
Intresselds
Livlos
Sjallos

Stilla

Tyst

Diskriminationsmatris for begreppet Déod som adjektiv
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27 75 17 | 114 | 46 | 46 54 | 103 | 81
Fortecknas inte i Ordbok 6fver svenska medeltids-spréket, 1884-1918
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Bilaga 5
Instruktion for ifyllande av formularet

I nedanstaende formulr vill jag att du tar stallning till olika sitt att hantera situationen
pa da ndgon dor en plotslig dod till foljd av stroke.

Plotslig dod har jag definierat som den sammansatta hindelse som det plotsliga in-
sjuknandet i stroke och doden i det akuta skedet utgor.

Nir du tar stillning till hanteringssatten vill jag att du tdnker pé de situationer som kan
forekomma i ditt arbete dir du upplever etiska problem och sétter hanteringssétten i
relation till dessa. For att underlatta for dig vill jag att du tdnker pa en sadan situation
som du minns vil eller som du nyligen varit med om.
Fundera inte for mycket nir du fyller i formuldret utan lat din spontana tanke leda dig.
Del 1
P4 sidan 2 “’Sétt att hantera situationer i varden som motsvarar varandra™ vill jag:
e Dra streck fran vinster till hoger kolumn for de sitt du anser motsvarar varandra/
ar likvardiga. Det ér tillatet att dra mer &n ett streck fran varje sétt att hantera
situationer pa. Det dr ocksa mojligt att du inte anser att vissa/nigra av dessa ar

likvardiga med nagot annat och da skall du inte dra nagra streck dérifran.

Observera att alla sétten att hantera situationer pé finns med i badda kolumnerna och
dessa ska inte sammanbindas.

Del 2

P4 sidorna 3 och 4 med rubriken ** Satt att hantera situationer i varden som anvands
och som foredras™ vill jag att du:

e Markerar om du anvinder eller inte anvander hanteringssitten, respektive om du
foredrar eller inte foredrar dessa hanteringsstt.

Det ar viktigt att du tar stillning till varje hanteringssitt pa bade sidan 4 och 5.
Atersind det ifyllda formuliret i bifogat kuvert.

Tack for din medverkan!
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Satt att hantera situationer i varden som motsvarar varandra

Avvakta med beslut
Bekrifta anhoriga
Beritta hur det r

Besluta mot anhdrigas vilja

Diskutera med anhoriga eller
teamet

Enighet med anhoriga eller inom
teamet

Fortsitta behandling (t.ex. dropp)

Fa anhoriga att forsta

Forklara for anhoriga eller andra i
teamet

Forsakra for anhoriga
Gora som anhdriga vill

Informera anhériga

Kompromissa i beslut med
anhoriga eller inom teamet

Lata tiden ga
Medvetandegora anhoriga

Omvirdera fattade beslut

Samstdmmighet med anhoriga eller
inom teamet

Samtala med anhoriga

Stodja anhoriga

Svara pa fragor fran anhoriga
Tillmotesga anhorigas dnskningar
Upprepa information till anhoriga

Vara drlig med vad man vet

Andra beslut om situationen
forandras
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Andra beslut om situationen
forandras

Vara drlig med vad man vet
Upprepa information till anhoriga
Tillmotesga anhdrigas dnskningar
Svara pa fragor fran anhoriga
Stodja anhoriga

Samtala med anhoriga

Samstdmmighet med anhoriga eller
inom teamet

Omvirdera fattade beslut
Medvetandegora anhoriga

Lata tiden ga

Kompromissa i beslut med anhdriga
eller inom teamet

Informera anhdriga
Gora som anhoriga vill

Forsikra for anhoriga

Forklara for anhoriga eller andra i
teamet

Fa anhoriga att forsta

Fortsitta behandling (t.ex. dropp)

Enighet med anhdriga eller inom
teamet

Diskutera med anhdriga eller teamet
Besluta mot anhérigas vilja

Beritta hur det ar

Bekrifta anhoriga

Avvakta med beslut



Satt att hantera situationer i virden som anvands

Hanteringssditt Anvinder

Alltid Ofta Sdllan Aldrig

Avvakta med beslut

Bekrifta anhoriga

Beritta hur det dr

Besluta mot anhdrigas vilja

Diskutera med anhoriga eller teamet

Enighet med anhdriga eller inom teamet

Fortsétta behandling (t.ex. dropp)

Fa anhoriga att forsta

Forklara for anhoriga eller andra i teamet

Forsidkra for anhoriga

Gora som anhériga vill

Informera anhoriga

Kompromissa i beslut med anhoriga eller
inom teamet

Lata tiden gé

Medvetandegora anhoriga

Omvérdera fattade beslut

Samstdmmighet med anhériga eller inom
teamet

Samtala med anhoriga

Stodja anhoriga

Svara pé fragor fran anhoriga

Tillmotesga anhorigas dnskningar

Upprepa information till anhoriga

Vara drlig med vad man vet

Andra beslut om situationen foréndras
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Satt att hantera situationer i virden som foredras

Hanteringssdtt Foredrar

Alltid Ofta Sdllan Aldrig
Avvakta med beslut
Bekrifta anhoriga

Beriitta hur det ér

Besluta mot anhérigas vilja

Diskutera med anhoriga eller teamet

Enighet med anhoriga eller inom teamet

Fortsétta behandling (t.ex. dropp)

Fa anhoriga att forsta

Forklara for anhoriga eller andra i teamet

Forsidkra for anhoriga

Gora som anhdriga vill

Informera anhoriga

Kompromissa i beslut med anhériga eller
inom teamet

Lata tiden ga

Medvetandegora anhoriga

Omvirdera fattade beslut

Samstdmmighet med anhdriga eller inom
teamet

Samtala med anhoriga

Stodja anhoriga

Svara pa fragor fran anhoriga

Tillmotesgéd anhorigas onskningar

Upprepa information till anhoriga

Vara drlig med vad man vet

Andra beslut om situationen forindras
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