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Abstract

Carlsson, Nina (2022). Sorgereaktioner hos nirstiende till personer som avlidit till
foljd av plotsligt hjirtstopp, Linnaeus University Dissertations No 445/2022,
ISBN: 978-91-89460-83-6 (tryckt), 978-91-89460-84-3 (pdf). Written in Swedish,
with a summary in English.

Aim: The overall aim was to explore grief reactions among bereaved family
members of persons who died from sudden cardiac arrest. The specific aims
were to: illuminate meanings of lived experiences of losing a close person
following death by sudden cardiac arrest (I), describe symptoms of
prolonged grief and self-reported health, with comparisons between
spouses and non-spouses (II), explore the associations between symptoms
of prolonged grief and psychological distress, and identify associated
factors (III), explore grief reactions in relation to professional and social
support, 6 and 12 months after the death (IV).

Methods: Data was collected through qualitative interviews (n=12) (I) and
questionnaires to family members at 6 (n=108) (II-Ill) and 12 (n=69) (IV)
months after the death. The questionnaires contained background questions
and self-reported measures: Prolonged Grief Disorder (PG-13), RAND-36,
Health Index (HI), Minimal Insomnia Symptom Scale (MISS), Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS), Posttraumatic Stress Disorder
Checklist for DSM-5 (PCL-5), Multidimensional Scale of Perceived Social
Support (MSPSS). A phenomenological hermeneutical method was used to
analyze the interview text, while descriptive and inferential statistics were
used to analyze quantitative data (II-IV).

Results: Losing a close person following sudden cardiac arrest means a
transition from pending between life and sudden loss during resuscitation
and to proceeding with life after sudden loss. Narration was essential when
searching for coherence and meaning. Family members continue to
illuminate liminality when lacking answers, which seems to prolong the
grief process. At six months after the death, 18% of the family members
reported symptoms of prolonged grief, 30% anxiety, 19% depression, and
6% posttraumatic stress (II). Family members’ symptoms were often co-
existing (rs=0,69-0,79) (III), and could remain or worsen over time (IV). Both
social support and professional support showed significant associations
with symptoms of prolonged grief and psychological distress (III-IV). A
majority reported not being offered any support from the health care system
(86%) (II).



Conclusions: To facilitate the grief process, family members should be
offered professional support during and after the cardiac arrest event.
Proactive professional support and validated self-reported measures can be
used to identify family members in need of additional psychological
support.

Keywords: Bereavement, Cardiac arrest, Family member, Grief reactions,
Health, Psychological distress, Support
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Forord

Att mota existentiella fragor, att varda néra doden och att méta ménniskor i sorg
ar en del av sjukskoterskans arbete. Hjért-lungriddning 4r vid plotsligt
hjartstopp en forutsittning for liv, men hjért-lungraddning balanserar likvél
sdsom andra é&tgirder eller behandlingar pd en etisk gridns. Sedan min
sjukskoterskeexamen 2003 foljer mig funderingar som; vad &r det vi gor och
inte gor, vad vet vi och vad tror vi? Det som fascinerar dr hur god omvardnad
och hilsa skapas eller bibehélls. Detta intresse ledde mig till en magisterexamen
i vardvetenskap och vidare till att bli doktorand. Hilso- och sjukvarden behdver
fortlopande utvecklas och vidrna flera perspektiv, exempelvis olika
vetenskapliga perspektiv. Det viktigaste framfor allt dr att varden utvecklas
tillsammans med och utifrin de behov som erfars av patient och nérstdende.

Nér ett hjartstopp plotsligt sker startar en vil inarbetad struktur for hjart-
lungrdddning: larma och starta kompressioner, pocketmask, syrgas, himta
defibrillatorn och akutvagnen med hjirtbridan. Arligen trinas optimalt
kompressionsdjup och inblésningar, men sdllan eller aldrig samtal med
nérstdende. Ett strukturerat hur saknas efter hjart-lungrdddning dér patienten
avlider. Bade att varda med nérstdende nédrvarande och att méta ménniskor i
sorg dr utmanande. Ambitionen med detta forskningsprojekt &r att bidra till en
fordjupad forstaelse om nérstaendes situation, att bidra till hur vi bade inom
hélso- och sjukvarden, men dven ute i samhéllet kan mota narstdendes behov av
stod. Att nirstdende och deras behov synliggdrs och respekteras bade i samband
med hjértstoppshéndelsen och i livet efter forlusten, i chocken och sorgen.



Inledning

Att en familjemedlem eller ndra vén dor dr bland det mest stressfyllda en
ménniska utsétts for i livet. Narstdendes sorg ér en naturlig reaktion till foljd av
forlusten, men de fordndringar och utmaningar forlusten medfor leder dven till
en Okad risk att drabbas av psykisk och fysisk ohélsa. Att en person drabbas av
hjartstopp och avlider kan for nérstdende ske helt utan foraning, men dven
komma som ett plotsligt slut efter en tids sjukdom. De hjértstopp som avses i
detta avhandlingsarbete dr plotsliga hjértstopp dir hjart-lungraddning initierats
och inkluderar inte hjértstopp dér hjértat stannat vid en véntad dod.

Vid plotsligt hjartstopp upphor hjértat att pumpa blod och den drabbade
personen blir efter ndgra sekunder medvetslos till f6ljd av syrebristen. For att
aterstdlla en normal hjartrytm krdvs vanligtvis hjért-lungraddning samt
behandling med defibrillator/hjértstartare (American Heart Association, 2022;
Svenska radet for Hjért- Lungriddning, 2022). Aven om &verlevnaden har dkat
kraftigt under de senaste 10 aren &r mortaliteten fortsatt hog, drygt 65% om
hjértstoppet sker pa sjukhus och runt 90% om det sker utanfor sjukhus.
Genomsnittsaldern for de som drabbas dr 71,5 ar och majoriteten dr mén.
Plotsligt hjartstopp orsakas oftast av en bakomliggande hjértsjukdom. Andelen
hjértstopp med bakomliggande hjartsjukdom har dock minskat under det
senaste decenniet medan andelen hjartstopp till £61jd av lungsjukdom och suicid
okat. Andra orsaker till plotsligt hjartstopp &r till exempel drunkning och
plotslig spadbarnsddd. Antalet narstdende till personer som avlider till foljd av
hjartstopp ar okint, men ar 2020 registrerades 5897 fall av plotsligt hjartstopp
utanfor sjukhus och 2375 hjértstopp pé sjukhus (Svenska Hjért-
Lungraddningsregistret, 2021).

Eftersom personen som avlidit vanligen dr omgiven av familj, vénner,
arbetskamrater och andra betydelsefulla personer innebér varje dodsfall att flera
nérstdende drabbas av forlusten. Narstdende kan vara en familjemedlem eller



van till den avlidne personen. Socialstyrelsens termbank (2021) definierar
nérstadende som “en person som den enskilde anser sig ha en néra relation till”.
Avhandlingsarbetet som helhet utgar dock fran Whall (1986) som definierar
familj som en konstellation av tvé eller flera individer som fungerar pa ett sétt
som de sjdlva uppfattar om familj. Detta innebér att nérstdende 1 avhandlingen
inte behovde ha biologiska eller juridiska band till den avlidna personen. De
flesta sorjande besitter formagan att hantera en forlust med hjélp av stéd fran
familj och vinner, men kan dven behova professonellt stéd i sorgeprocessen.
Arligen forlorar tusentals nirstiende en ndra person till foljd av plotsligt
hjértstopp vilket forsitter nirstdende i en traumatisk situation med 6kad risk for
komplicerade sorgereaktioner. Bade under och efter ett plotsligt hjartstopp
saknas ett strukturerat stod till nédrstdende inom hilso- och sjukvard. Detta
avhandlingsarbete har darfor fokus pa nérstdendes sorgereaktioner efter att ha
forlorat en nira person till f61jd av plotsligt hjartstopp.



Bakgrund

I bakgrunden redovisas epidemiologiska data om plotsligt hjértstopp, tidigare
forskning om nérstdendes situation vid plotsligt hjértstopp samt stod till
nérstaende efter plotslig forlust. Vidare beskrivs sorg utifran historik och teorier
om sorg. Sorgereaktioner beskrivs 1 relation till hélsa, frén vanligt
forekommande sorgereaktioner till komplicerade sorgereaktioner.

Plotsligt hjartstopp

Plotsligt hjartstopp ér vanligt forekommande och i kombination med lag
overlevnad ar hjértstopp en av de ledande orsakerna till dédlighet i bdde Europa
och USA (Grasner et al., 2016; Wong et al., 2019). Antalet personer som
drabbats av hjartstopp utanfor sjukhus har uppskattats till 275 000 i Europa
(Atwood, Eisenberg, Herlitz, & Rea, 2005) och 420 000 i USA per ar (Rea et
al., 2004). Vid plétsligt hjartstopp utanfor sjukhus dr mortaliteten, trots framsteg
inom hjirtstoppsvérden, cirka 90% (Wong et al., 2019). Anda ir mortaliteten i
Europa och i Nordamerika lagre jaimfort med 6vriga virlden, dé det ses en stor
variation globalt (Yan et al., 2020). I andra delar av vérlden kan chansen till
overlevnad vara mycket begriansad. En kinesisk systematisk dversikt av vuxna
som drabbats av hjartstopp utanfor sjukhus visade en dverlevnad pa endast 1,3%
(Shao, Li, Liang, Li, & Ma, 2014). I Sverige var &verlevnaden ar 2020 i snitt
10,5%, men varierade regionalt fran 7,9% till 16,2%. Detta ska ses mot
bakgrund av att de drabbade har olika karakteristika och att siffrorna aterspeglar
alla hjértstopp dar hjart-lungraddning startats. Forutom bakomliggande
sjukdom inkluderar siffrorna dven hjértstopp till foljd av exempelvis drunkning,
plotslig spadbarnsddd och suicid (Svenska Hjért-Lungraddningsregistret,
2021).

Antalet hjartstopp pé sjukhus i USA berdknas till 290 000 arligen medan det
saknas tillforlitlig statistik for Europa. Dddligheten &r lagre pa sjukhus jamfort



med plotsligt hjartstopp utanfor sjukhus och stérre studier rapporterar en
dodlighet pé cirka 80% (Andersen, Holmberg, Berg, Donnino, & Granfeldt,
2019). I Sverige var overlevnaden for personer som drabbats av hjirtstopp pa
sjukhus ar 2020 i genomsnitt 36,5, men varierade samtidigt fran lagst
rapporterad dverlevnad 22,8% till 38,4% i regionen med hdgst rapporterad
overlevnad (Svenska Hjért-Lungrdddningsregistret, 2021).

Nérstiendes situation vid plotsligt hjértstopp och
dod

Vid ett plotsligt hjartstopp kastas nirstaende mellan hopp och fortvivlan. De
riskerar att hamna i ett tillstdnd av chock och situationen kan beskrivas som
overklig eller forlamande. Nérstaende kan uppleva kédnslor av panik, rddsla och
hjilploshet (Thorén, Danielsson, Herlitz, & Axelsson, 2010). Over tva
tredjedelar av alla hjértstopp utanfor sjukhus dar hjéart-lungraddning péborjas
sker 1 hemmet och dessa hjartstopp &r inte sillan bevittnade. I cirka hélften av
fallen inleds behandling av ambulanspersonal (Herlitz, 2016). Trots den
traumatiska situationen onskar nirstaende att de ges valet om att nérvara eller
inte nirvara vid hjart-lungraiddning bade pa och utanfor sjukhus (Oczkowski,
Mazzetti, Cupido, Fox-Robichaud, & Canadian Critical Care, 2015; Waldemar,
Bremer, Holm, Stromberg, & Thylén, 2021). Vid plotsligt hjértstopp utanfor
sjukhus har det visat sig att sjdlva valet om att fi nérvara eller inte, kan
underlitta for nédrstdende, med minskade symtom pa angest och depression
(Jabre et al., 2013). Narstdende som bevittnat hjart-lungraddning pé sjukhus har
beskrivit det som positivt d& de ként sig omhéndertagna och delaktiga i det som
skett trots traumat (Axelsson, Zettergren, & Axelsson, 2005; Toronto &
LaRocco, 2019). Nirstdendes nérvaro under  hjért-lungriddning
rekommenderas av det europeiska radet for hjart-lungrdddning (ERC), men de
betonar samtidigt att detta méste praktiseras i relation till kulturella och sociala
variationer och med kiinslighet (Monsieurs et al., 2015). Aven American Heart
Association foresprkar att nérstdende erbjuds att nédrvara vid hjért-
lungraddning for att frimja en familjecentrerad vard (Morrison et al., 2010).
Nérstdende har beskrivit att deras nérvaro har hjdlp dem att forstd graden av
allvar under hjart-lungraiddningen samt att se att allt som kunde goras gjordes,
vilket kunde underldtta forstaelsen for vad som skett och forlusten av den
avlidna personen (Meyers et al., 2000; Toronto & LaRocco, 2019). Trots detta
visar en tidigare studie att posttraumatisk stress var vanligare hos nérstaende
som bevittnat hjirt-lungraddning vid plotsligt hjartstopp utanfor sjukhus dn
nérstdende som inte bevittnade hjart-lungridddningen (Compton, Grace, Madgy,
& Swor, 2009). Efter dodsfallet riskerar nérstaende att lamnas med obesvarade
fragor som sedan kan paverka deras framtida vilbefinnande (Bremer, Dahlberg,
& Sandman, 2009; Mayer, Rosenfeld, & Gilbert, 2013; Merlevede et al., 2004).
Efter ett plotsligt dodsfall dr det vanligt att nérstdende kdmpar med att forsoka



forstd vad som skett, drabbas av skuldkénslor samt har fragor om den avlidna
personen led vid tidpunkten for dodsfallet (Merlevede et al., 2004). Bristen pé
forberedelse vid plotsliga dodsfall har visat sig ha samband med en 6kad risk
for komplicerade sorgereaktioner hos sorjande (Keyes et al., 2014; Shear,
2012).

Sorg och sorgereaktioner

Sorg dr en naturlig reaktion pa forlust som tar tid i ansprak da en anpassning till
en ny livssituation krdvs. Manniskor sorjer och reagerar olika vid en forlust, de
flesta klarar att hantera situationen med hjélp av familj och vinner medan andra
har behov av professionellt stod (Lindemann, 1944/1994; Parkes, 1998).
Kunskapen har okat de senare aren kring méinniskans egen resiliens och
forméga att aterhdmta sig (Bonanno, 2009).

Teorier om sorg

Strivan att forstd och forklara sorg har en lang historia. Freud (1917) forsokte
klargoéra skillnaden mellan sorg som en naturlig reaktion och allvarlig
depression som en psykisk storning redan for ett sekel sedan. Den freudianska
synen pé sorg dr att sorg och melankoli har samma orsak och &r en reaktion pd
en forlust av en dlskad person eller av ett dlskat objekt. I och med forlusten av
objektet skakas individens inre om och personen kan tappa fotféstet, uppleva
hjalploshet och maktloshet. Det krdvs en acceptans och en realitetsanpassning
for att kunna komma vidare i livet (Freud, 1917). Diskussionen om sorg och
dess relation till sjukdom och ohélsa har pagatt en langre tid och 1961 diskuteras
detta av Engel for att pa ett filosofiskt plan undersoka konceptet sjukdom
(Engel, 1961). Svarigheter med diagnoser och hur vi ser pa sorg aterfinns dven
hos Hacking (1999) som menar att sorg och de kinslor forlusten vécker inte ar
en social konstruktion i sig, till skillnad frén sjélva tolkningen och uttrycken for
sorg, vilken sker i en kultur och genom den sociala modell den sorjande lever i
(Hacking, 1999). For att kunna hjilpa sérjande ménniskor fran olika kulturella
bakgrunder maste sorgereaktioner forstas i relation till hur individens kultur
uttrycker sorg och vilken betydelse sjilva forlusten har for personen (Shapiro,
1996).

Sorg och reaktioner till f6ljd av forlust har ofta beskrivits genom fasteori.
Bowlby och Parkes utvecklade en modell som bestar av fyra faser: chock-
avtrubbad, ldngtan - sokande, oorganiserad - fortvivlan, och ateruppbyggnad
(Bowlby, 1980; Parkes, 1972; Parkes & Weiss, 1983). Kiibler-Ross (1969)
utvecklade efter det en teori bestiende av fem faser: fornekelse, ilska,
forhandling, depression och acceptans (Kiibler-Ross, 1969). Fasteorin har dock
pa senare ar Kkritiserats eftersom systematisk provning saknats. Fasteorin
utvérderades i en studie av Maciejewski et al. (2007) och resulterade i att teorin



delvis verifierades. Resultatet visade att misstro, ilska, lingtan och depression
var som storst de forsta sex manaderna efter dodsfallet, for att sedan successivt
avta. Acceptansen av forlusten 6kade under samma tidsperiod och nédde en
topp 24 manader efter dodsfallet. Studien kritiserades dock pa flera punkter
bland annat hur urvalet av deltagare gjorts (Bonanno & Boerner, 2007). Under
senare tid har modeller utvecklats dér forlusten forstds utifran att mening
utmanats eller gatt forlorad och behover aterskapas. Transitionen till livet efter
forlusten sker inte bara pa ett personligt och familjért plan, utan dger rum i ett
samhdélle och i ett kulturellt sammanhang. Foresprakare for detta synséitt dr
Neimeyer, Klass, och Dennis (2014), vilka har skapat en
socialkonstruktionistisk sorgemodell, i vilken berdttandeprocessen &r central.
Genom berittandet och berittelsen om forlusten kan betydelser identifieras,
anpassas eller samlas. Enligt denna uppfattning &r sorg en tolkande och
kommunikativ aktivitet. Uppgiften bestir av att faststilla innebdrden av den
avlidens liv och dod, savil som den avlidna personens status for de nirstaende,
men dven inom det bredare samhéllet som berdrs av forlusten. Alla diskurser
kring forlusten konstruerar den avlidna personens identitet som denne var och
formar den fortsatta relationen till den avlidna personen. Slutligen kan det
beskrivas som den sérjande validerar betydelsen av forlusten och sorgen i
relation till olika kulturella sammanhang, samhéllet och dess normer.

Sorgereaktioner i relation till hilsa och sjukdom

Lindemann (1944/1994) beskriver sex typiska kdnnetecken pé sorgereaktion:
somatiskt eller kroppsligt obehag av nagot slag, att vara upptagen av
minnesbilder av den dode, kdnslor av skuld gentemot den ddde eller kring
omsténdigheterna for dodsfallet, fientliga reaktioner, en oforméga att kunna
fungera pa samma sétt som fore forlusten, att i sitt beteende utveckla drag som
paminner om den déde. Den nérstdende kan dven visa en total avsaknad av sorg
eller en fordr6jd sorgereaktion. En avsaknad av sorgereaktioner, som ingen eller
en diskret visad reaktion, kan vara svar for andra att forstd (Lindemann,
1944/1994). Aven sorgereaktioner som smirta, trotthet, hjirtklappning och
ryggvark ar vanligt forekommande hos sérjande (Stroebe, Schut, & Stroebe,
2007). Trots att sorg ar en naturlig del av livet har studier visat att sorg &r
forknippad med okad emotionell stress, psykisk och fysisk sjukdom samt en
hogre dodlighet (Prior et al., 2018; Shah et al., 2013; Stroebe et al., 2007).
Bristen pé forberedelse i relation till en plotslig forlust har dven visat sig vara
forknippad med hogre dodlighet hos nérstaende én i fall dédr det funnits tid for
forberedelse, exempelvis i samband med att den avlidna personen haft en kénd
sjuklighet (Shah et al., 2013).

Pl6tsliga dodsfall kan bidra till att ndrstdende drabbas av en existentiell kris. Det

som tidigare var sjdlvklarheter i livet kan efter dodsfallet plotsligt ifragasittas
(Pearlman, 2014). Forlust kan forstds som en virld av mening i livet gér forlorad
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och behover aterupprittas (Neimeyer et al., 2014). Olika faktorer, som
exempelvis livslust, livsmod, livskraft, mening och sammanhang samt om
personen kan klara av att balansera existentiell sarbarhet och frihet kan paverka
upplevelse av hélsa. Att uppleva hélsa kan innebéra en kénsla av vélbefinnande
och att besitta formagan att genomfora sma och stora livsprojekt (Dahlberg &
Segesten, 2010). Vérldshilsoorganisationen definierar hélsa som “ett tillstand
av fullstindigt fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande, inte endast franvaro
av sjukdom och funktionsnedsdttning” (WHO, 1948). Socialt vilbefinnande &r
relaterat till relationer med familj, vianner, andra viktiga personer och samhallet
i stort. Hélsa kan dven bli synlig i relation till ohdlsa och sjukdom.

Nér den sorjande forlorar formagan att uppleva positiva kinslor kan det bero pa
att sorgereaktioner utvecklats till psykisk ohidlsa (Shear & Skritskaya, 2012).
Psykisk ohilsa kan definieras som olika psykologiska och fysiska besvér, som
hos de flesta dr forknippade med normala fluktuationer. Dessa besvér kan dock
Overga 1 negativa symtom och utvecklas till diagnoser som exempelvis
depression (Vandebos, 2007). Utifran Folkhilsoinstitutets definition av
begreppet psykisk hélsa ryms bade psykiskt vélbefinnande, psykiska besvér
(mindre allvarliga psykiatriska tillstand) och psykiatriska tillstind (psykiska
sjukdomar och diagnoser) (Folkhédlsomyndigheten, 2022). Bonanno (2009)
menar att 10-15% av de ménniskor som upplever en djup forlust riskerar att
utveckla ldngdragna emotionella problem (Bonanno, 2009). Angest ir ett
naturligt svar pa forlust, men kan dvergé fran besvir till ett psykiatriskt tillstdnd
efter en forlust (Keyes et al., 2014; Shear & Skritskaya, 2012), liksom symtom
pa depression (Boelen & Lenferink, 2020; Stroebe et al., 2007) och
posttraumatisk stress (Boelen & Lenferink, 2020; Compton et al., 2009).

Forliangd sorg

Sorg beskrivs vanligen som en normal och oundviklig process till f6ljd av
forlust dér den sorjande med tiden kan atergé till ett fungerande liv utan
personen som avlidit (Stroebe & Schut, 1999). For vissa nérstdende blir dock
sorgen mer intensiv och ihéllande &ver tid, ett tillstind som ofta bendmnts som
patologisk sorg, komplicerad sorg eller forlingd sorg. Inom den senaste
sorgeforskningen bendmns tillstindet som forlingd sorg (prolonged grief
disorder, PGD) (Prigerson et al.,, 2009) alternativt ihallande komplex
sorgreaktion (persistent complex bereavement disorder, PCBD) (Boelen, 2016).
Internationellt sett har konsensus néatts for diagnoskriterier gillande forlangd
sorg och tillstdndet tas upp i bdde ICD-11 och DSM-5-TR (Prigerson, Boelen,
Xu, Smith, & Maciejewski, 2021). I den nya versionen av DSM-5-TR framhalls
att symtomen inte ska kunna forklaras bidttre av andra medicinska eller
psykiatriska tillstdnd eller diagnoser (American Psychiatric Association, 2022).
Forlangd sorg beskrivs som svarigheter i anpassningen till livet efter forlusten.
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Sorgen blir ihédllande med intensiv lédngtan och saknad efter den avlidna
personen, forlust av mening och identitetsstorning som bestar dver tid och
skapar problem for individen och kan krdva behandling. Det ar forst efter sex
manader som sorg ses som forldngd sorg utifran diagnoskriterierna (Prigerson
et al., 2021). Thallande komplex sorgereaktion beskrivs som om den sérjande
inte inser att forlusten &r oaterkallelig, att doden kénns som om den intriffade
nyligen trots att tiden gatt. Den sorjandes liv upptas av dltande och saknad vilket
styr alla tankar, kdnslor och handlande (Boelen, 2016). Symtom pa forlangd
sorg, dngest och depression kan vara svara att separera eftersom de ofta
samexisterar (Brown & Barlow, 2009). Forlangd sorg har en viss verlappning
med symtom som ses vid depression, men ldngtan och saknad efter den avlidna
personen &r inte lika framtrddande vid depression (Prigerson et al., 2021;
Prigerson, Frank, et al., 1995).

En systematisk Oversikt visar att prevalensen av forlingd sorg hos vuxna
sorjande dr omkring 10% (Lundorff, Holmgren, Zachariae, Farver-Vestergaard,
& O'Connor, 2017). Samtidigt visade Oversikten att prevalensen varierade
mellan studier. En metaanalys av 25 studier visade en prevalens av forldngd
sorg runt 49% vid ovéntad dod, exempelvis olyckor, suicid, katastrofer och
mord (Djelantik, Smid, Mroz, Kleber, & Boelen, 2020). Komplicerade
sorgereaktioner forekommer oftare efter forlust av ett barn eller make/maka,
hos personer med ldgre inkomst, hogre alder, och kvinnligt kon (Kersting,
Brahler, Glaesmer, & Wagner, 2011). Studier har ocksé visat att forlingd sorg
innebdr en oOkad risk for sjidlvmordsforsok och okad alkoholkonsumtion
(Latham & Prigerson, 2004; Prigerson et al., 1997). Det ar dirfor angelédget att
tidigt identifiera dem som loper risk for att utveckla eller redan har utvecklat
forlangd sorg. Trots att nérstdende till personer som avlidit till foljd av plotsligt
hjartstopp sannolikt utgor en riskgrupp for att utveckla forléingd sorg finns det
inga studier som har belyst detta i denna population.

Professionellt stod

Vid ett plotsligt dodsfall ar personal inom akutsjukvérden ofta den forsta
kontakten mellan nirstdende och hélso- och sjukvérden. Den information de
tillhandahaller och delger om patienten, samt hur nérstiende tas om hand, kan
spela en betydelsefull roll for nirstiendes sorgeprocess (Mayer et al., 2013;
Purves & Edwards, 2005). Omsorg om nirstaende efter ett dodsfall &r viktigt
och betonas i statens offentliga utredning Ddden angdr oss alla- Virdig vard
vid livets slut (SOU 2001:6). Det finns flera tidiga stodinterventioner som kan
paverka ndrstaendes sorgereaktioner ldngre fram i tiden, exempelvis hur
dodsbeskedet formedlas (Kristensen, Weisath, & Heir, 2012; Zalenski, Gillum,
Quest, & Griffith, 2006), att f4 se och ta farvél av den dode (Harrington &
Sprowl, 2011; Kristensen et al., 2012), att fa information och inte ldmnas med
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obesvarade fragor (Bremer et al., 2009; Mayer et al., 2013; Merlevede et al.,
2004).

Eftervarden vid plotsligt hjértstopp har brister dir studier visar att hidlso- och
sjukvarden saknar kunskap om vilken typ av stdd som O&verlevare och
nirstdende dr 1 behov av (Israelsson, Lilja, Bremer, Stevenson-Agren, &
Arestedt, 2016). Det finns 4n mindre kunskap om nérstdende till patienter som
avlidit till foljd av plotsligt hjartstopp och deras behov av stéd (Douma et al.,
2021). Hélso- och sjukvarden ar uppbyggd utifran en modell dar individen pa
eget initiativ forvintas soka hjélp for ett hilsoproblem. Stdd till nirstdende efter
dodsfall behover daremot vara proaktivt och tillgdngligt. Det behovs ytterligare
forskning och utveckling for att nd ut till ndrstdende och méta deras behov av
stod (Breen, Aoun, O'Connor, & Rumbold, 2014). Europeiska radet for hjart-
lungrdddning (ERC) menar att hélso- och sjukvardspersonal behover fa
utbildning i stodjande vard och beslut i slutet av livet, samt hur detta kan
kommuniceras till patienter och deras nirstaende (Monsieurs et al., 2015).
Halso- och sjukvérdspersonal har i studier uppgivit svérigheter med att erbjuda
professionellt stod pa grund av kénslor av obehag infor motet med sorjande,
men ocksd bristande erfarenhet av att mota nérstdende efter dodsfall till £6ljd av
plotsligt hjartstopp (Bremer, Dahlberg, & Sandman, 2012; Rafiei et al., 2018).
Likasa har personal inom brandkéren beskrivit svarigheter att mdta ménniskor
i behov av emotionellt stdd vilket kunde resultera i emotionella problem hos
dem sjilva (Byrne-Davis et al., 2019). Att ha en sérskild stodperson nirvarande
vid hjért-lungriddning har visat sig kunna reducera stress hos bdde nirstdende
och personal (Grimes, 2020) och &r en arbetsmodell som har forordats av
Canadian Cricital Care Society (Oczkowski et al., 2015). For nérstdende kan
dven debriefing med personal vara betydelsefullt for att bearbeta kénslor och
mojliga spanningar som kan ha uppstétt under hjértstoppshéndelsen (Douma et
al., 2021; Oczkowski et al., 2015). Samma information och svar kan behova
formedlas till ndrstaende upprepade ganger (Mayer et al., 2013). Sjukskoterskor
med sirskild funktion som stddperson till nérstdende inom intensivvard har
beskrivit att fokus for stod till niarstaende 14g i att vara nérvarande hos familjen,
att folja upp nirstaende och kunna bistd med information och forklaringar samt
tillhandahalla ett brett stod utifran narstaendes behov (Powers, Duncan, &
Renee Twibell, 2022). Nér forberedelse infor doden saknas kan stéd fran bade
professionell personal, familj och vinner behdvas for att klara vardagen fran
dag till dag (Mayer et al., 2013).

Socialt stod

Ett plotsligt dodsfall utmanar nérstdendes sociala nétverk och strukturer som
funnits inom familjen kan plotsligt saknas eller sluta fungera (Dyregrov,
Kristensen, & Dyregrov, 2018; Mayer et al., 2013). Socialt stod fran ett socialt
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nitverk som familj och vdnner har visat sig vara skyddande mot negativa
konsekvenser av forlust hos sorjande, men socialt stdd innebar inte
nodvandigtvis att det underlittade sorgeprocessen eller péaskyndade
aterhdmtning (Stroebe, Zech, Stroebe, & Abakoumkin, 2005). Systematiska
oversikter har visat att socialt stoéd kan minska risken for att utveckla
posttraumatiskt stressyndrom och depressiva symtom (Hibberd, Elwood, &
Galovski, 2010; Scott, Pitman, Kozhuharova, & Lloyd-Evans, 2020) samt
forlangd sorg (Hibberd et al., 2010). Tva huvudteorier har erbjudit sig att
forklara betydelsen av socialt stod for hilsa; “’stress-buffert modellen”, innebér
att det sociala stodet har en skyddande buffrande effekt mot stressfyllda
negativa livshdndelser och kan mildra negativa psykologiska reaktioner genom
konkret stod medan “direkt-effekt modellen” innebér ett mer konstant positivt
klimat av socialt stod oavsett stress eller inte, som exempelvis dkad sjdlvkénsla,
stabilitet, motivation och bidrar dirmed till den fysiska och psykiska hélsan
(Cohen & Wills, 1985). For att stod ska upplevas som stddjande och vara
“buffrande” behover det vara tillgdngligt och matcha behovet av stod (Cutrona,
1990). For att kunna tillgodogdra sig stodet och uppleva stod behdver den
sorjande ha formiga att interagera med sitt sociala nétverk. Att ha tillgéng till
socialt stdd som ett socialt nidtverk ér inte likstéllt med att uppleva stéd (Hibberd
etal.,2010). Det behovs en variation av stod for att mota olika behov. Att fraimja
det sociala stodet genom ett organiserat professionellt stod, kan pa samhéllsniva
minska ohélsa till f6ljd av forlusten (Breen et al., 2014).
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Teoretisk utgingspunkt

Pendlingsmodellen

En Overgripande teoretisk utgédngspunkt for denna avhandling &ar
pendlingsmodellen som pa engelska bendmns “the Dual Process Model of
Coping with Bereavement” (Stroebe & Schut, 1999, 2010). Modellen
utvecklades for att beskriva hur sérjande hanterar forlust och sorg (Stroebe &
Schut, 1999. Modellen skapades utifrdn tva teorier om hantering av stress,
”Cognitive stress theory” (Folkman & Lazarus, 1980; Lazarus, 1984) samt
”Stress response syndromes” (Horowitz, 1986). Pendlingsmodellen beskriver
hur en person i sorg pendlar mellan forlustorientering och &teruppbyggnad. Det
innebér att den sorjande pendlar mellan att konfrontera sorgen och tidvis
distansera sig frin tankar pa forlusten och de kénslor sorgen fo6r med sig for att
orka leva vidare och att anpassa sig till den nya situation som forlusten fort med
sig (Stroebe & Schut, 1999). En forlust leder dven till sekundéra forluster som
har olika inneborder och konsekvenser for olika personer.

Under forlustens forsta skede ligger fokus pa forlustorienteringen, den forsta
delen i pendlingsmodellen. Forlustorienteringen innebér att ta till sig forlusten,
att erkénna den och hitta ett sitt att forhalla sig till den. Det handlar om att
bearbeta kénslor av forlust och sorg, vilken préglas av relationen till och allt
som forknippas med den avlidna personen. Det beskrivs som en tid priglad av
fordndringar i allt fran néra relationer till arbete och ekonomi. I sorgeprocessen
sker en fordndring av relationen till den avlidna personen som upphdr rent
fysiskt, men som Gvergér till kinslor, tankar och minnen. Forlustorienteringen
beskrivs ocksa som en tid priaglad av saknad, fortvivlan, oro och nedstimdhet.

Den andra delen i pendlingsmodellen, ateruppbyggnad, innebér att anpassa sig
till livsomstillningen och livet efter forlusten. Det handlar till exempel om att
anpassa sig till forandrade roller och sociala relationer samt att ta ansvar for nya
delar i livet efter forlusten. Distraktion och undvikande anviands som strategi i
denna anpassning. Distraktion innebér att rikta koncentrationen mot nagot annat
an forlust och sorg. Det kan vara distraktioner av olika slag, exempelvis att se
pa tv eller att ta upp ett nytt intresse. Att undvika tankar, kidnslor och aktiviteter
som &r forknippade med forlusten beskrivs som ett sétt att fa aterhdmtning.
Enligt pendlingsmodellen ar distraktion och undvikande nddvindiga och
konstruktiva delar av en sorgeprocess for att sorjande ska kunna fungera i
vardagen och for att undvika negativa halsoeffekter.

Pendlingen mellan forlustorientering och ateruppbyggnad kan ses som en tredje
del och dr central i pendlingsmodellen. Pendlingen dr nddvéndig for att sdrjande
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over tid ska kunna anpassa sig till livet efter forlusten. Anpassningen till livet
efter forlusten ser enligt pendlingsmodellen olika ur beroende pa vad forlusten
innebar for individen.

Enligt Stroebe och Schut (1999) beskriver pendlingsmodellen sorgeprocessen
pa en 6vergripande niva och podngterar att det finns flera anvindbara modeller
som beskriver delar av sorgeprocessen mer detaljerat. En av dessa modeller dr
en socialkonstruktionistisk sorgemodell som i avhandlingsarbetet anviands for
att beskriva den del av sorgeprocessen som utgdr sokandet och aterskapandet
av mening (Neimeyer et al., 2014). Ménniskor har en ldngtan till mening och
sammanhang, men vad ménniskan upplever som meningsfullt och viljan till
mening och sammanhang kan skifta 6ver tid, stirkas eller forsvagas (Dahlberg
& Segesten, 2010). I avhandlingen forstds mening som en del av méinniskans
upplevelse av hdlsa. En rorelse mot hédlsa kan ses som en del av det som sker i
pendlingen mellan forlustorientering och ateruppbyggnad. Hélsa kan forstas
som en stradvan mot en enhet och helhet hos médnniskan, men hélsa kan dven
forlora sin betydelse om livet saknar mening (Eriksson, 2015). Sorgen tar sig
olika uttryck som pédverkar olika dimensioner av hélsa bade psykiskt, fysiskt
och socialt och riskerar darfor att leda till ohdlsa. Inom ramen f{or
pendlingsmodellen kan en forlingd sorgereaktion forstds som att pendlingen
mellan att konfrontera forlusten och undvika forlusten avstannat eller upphort
(Stroebe & Schut, 2010).
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Problemformulering

Plotsligt hjértstopp och dod forsétter nérstdende 1 en traumatisk situation med
okad risk for komplicerade sorgereaktioner sdsom forldngd sorg, angest,
depression och/eller posttraumatisk stress. Inte enbart den enskilde personen
drabbas, dven familj, vanner, hilso-och sjukvéard och samhille paverkas. Idag
finns det brister i eftervarden vid plotsligt hjartstopp. Studier visar att det saknas
ett strukturerat stod till narstdende, bade under och efter ett plotsligt hjértstopp.
Niérstaende sorjer och reagerar olika vid en forlust, de flesta klarar sig med stod
av familj och vinner medan andra har behov av professionellt stod. Det ar vil
ként att en sorgeprocess tar tid och ork i ansprak. Da hilso- och sjukvarden é&r
strukturerad utifran att en individ sjélv forvantas ha egen kraft att soka den vard
eller hjalp personen behdver riskerar nérstaendes sorgereaktioner att forbli
oupptéckta och Overga 1 komplicerade sorgereaktioner. Genom att utforska
nérstaendes sorgereaktioner kan forstaelse for deras situation férdjupas. Denna
kunskap ar av betydelse for att mota narstaendes specifika behov av stod, samt
for att kunna utveckla relevanta interventioner och riktlinjer.
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Syfte

Avhandlingens Overgripande syfte var att utforska sorgereaktioner hos
nérstdende till personer som avlidit till f6ljd av plotsligt hjartstopp.

De specifika syftena var:

I.  Attbelysa inneborder av levda erfarenheter av att férlora en néra
person, som avlidit till f61jd av plétsligt hjértstopp.

II.  Att beskriva symtom pa forldngd sorg och sjélvskattad hélsa hos
nérstaende till personer som avlidit till f61jd av plotsligt hjartstopp,
samt att jamfora partners och icke-partners.

III.  Att undersoka samband mellan symtom pé forlingd sorg och
psykisk ohélsa samt att identifiera associerade faktorer hos
nérstdende till personer som avlidit till f6ljd av plotsligt hjartstopp.

IV.  Att undersoka sorgereaktioner i relation till socialt och

professionellt stod hos nirstdende till personer som avlidit till foljd
av plotsligt hjértstopp, 6 och 12 ménader efter forlusten.
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Metod

Design

Delstudierna i avhandlingen bygger pa olika forskningsmetoder och designer
for att ticka forskningsomrddet och erhdlla en fordjupad kunskap for
nédrstadendes sorgereaktioner. I delstudie I anvéndes en kvalitativ metod utifrdn
fenomenologisk hermeneutik med fokus pé nérstdendes berittelser. Delstudie
II-IV har genomforts med kvantitativa metoder i form av en enkétundersékning
med fokus pé forldngd sorg, sjédlvskattad hélsa, somn, angest och depression,
posttraumatisk stress och socialt stod. Delstudie I1I-IV ér observationsstudier dir
delstudie II har en deskriptiv design medan delstudie III och IV har en
korrelerande design. Delstudie II och III bygger pa tvérsnittsdata medan
delstudie IV baseras pa upprepade métningar (tabell 1).

Tabell 1. Oversikt av delstudiernas genomforande.

Delstudie = Metod och design Datainsamling Dataanalys
I Kvalitativ metod, Kvalitativa Fenomenologisk
tolkande design individuella hermeneutik
intervjuer (n=12)
1II Kvantitativ metod, Enkét 6 manader  Deskriptiv statistik,
deskriptiv design, efter forlusten Chi-tva test,
tvarsnittsstudie (n=108) Fishers exakta test,
Mann-Whitney U-
test, Wilcoxons
rangsummetest
1 Kvantitativ metod, Enkét 6 manader  Deskriptiv statistik,
korrelerande design, efter forlusten Spearmans
tvarsnittsstudie (n=108) rangkorrelation,

linjér regression
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(univariat och

multipel)
v Kvantitativ och Enkit 6 och 12 Deskriptiv statistik,
kvalitativ metod, maénader efter Wilcoxons
korrelerande forlusten (n=69) teckenrangtest,
design, McNemar test,
longitudinell studie linjér regression
(univariat),
innehéllsanalys

Urval

Urvalskriterier var vuxna nérstdende till personer som avlidit till foljd av ett
plotsligt hjartstopp pé eller utanfor sjukhus dér hjirt-lungraddning paborjats.
Narstaende skulle vara 18 ar eller dldre samt kunna forsta svenska pa en niva sa
att de kunde delta i studien genom att besvara en enkét samt delta i en intervju.
Den avlidna personen skulle vara 18 ar eller dldre och ha avlidit vid
hjartstoppshindelsen alternativt inte overlevt utskrivning fran sjukhus efter
hjartstoppshiandelsen. Hjirtstoppet skulle ha en bakomliggande hjért- och/eller
lungsjukdom. Om den avlidna personen hade ett dokumenterat beslut om att
inte utfora hjart-lungriddning kontaktades inte nérstdende. I avhandlingsarbetet
definieras nérstiende i enlighet med Whalls definition av familj, dvs som en
konstellation av tva eller flera individer som fungerar pa ett sitt som de sjéilva
uppfattar som familj. Detta behdvde inte innebdra biologiska eller juridiska
band (Whall, 1986).

Urvalsprocedur

Nérstaende till personer som avlidit till foljd av ett plotsligt hjartstopp
identifierades via Svenska Hjart-Lungrdddningsregistret och den avlidna
personens patientjournal. Alla hjirtstopp dér nédgon form av behandling
paborjats ska registreras i Svenska Hjért-Lungraddningsregistret, ett nationellt
kvalitetsregister som tidcker bade hjértstopp pa och utanfor sjukhus. Utanfor
sjukhus &r tickningsgraden for registret ndrmast 100% och for hjartstopp pa
sjukhus 93%. Nér datainsamlingen paborjades rapporterade 67 av landets 72
akutsjukhus till registret. Hjartstopp dér hjért-lungrdddning inte pabdrjas
registreras inte 1 registret. Registret innehaller information om
hjartstoppshiandelsen som till exempel var hjirtstoppet intriffade,
bakomliggande orsak och behandling. Nationellt administreras registret av
Registercentrum Vistra Gotaland och lokalt via sjukhusen i det aktuella
upptagningsomradet.
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For att identifiera néarstaende till vuxna personer som avlidit till foljd av pl6tsligt
hjartstopp, orsakade av bakomliggande hjért- och/eller Iungsjukdom,
screenades en lokal del av Svenska Hjart-Lungraddningsregistret. Screeningen
genomfordes av en registersjukskdterska och forskaren. Totalt identifierades
530 hjartstopp. 1 de fall dér urvalskriterierna Gverensstimde granskades den
avlidnes patientjournal for att kontrollera dodsdatum, att det inte fanns ett
géllande beslut om att inte utfora hjart-lungraddning fore hjértstoppet, samt for
att identifiera nirstdende till de avlidna personerna. Totalt identifierades 166
dodsfall som motsvarade urvalskriterierna. Narstdende som var dokumenterade
i den avlidnes patientjournal (n=283) kontaktades av forskaren via telefon for
muntlig information om studien (n=179). Under telefonsamtalet informerades
den nérstdende om att studien vinde sig till samtliga nirstdende som hade en
relation till den avlidna och att de darfor gérna fick ge forslag pa andra
familjemedlemmar att kontakta. Néirstdende som tackade ja till mer information
fick skriftlig information om studien, en pappersenkdt och ett svarskuvert
hemskickat (n=161). Nérstdende ldmnade sitt informerade samtycke i samband
med att de besvarade och skickade tillbaka enkiten (delstudie II-IV). Totalt
accepterade 108 nirstaende att medverka.

Den forsta enkdten som nirstiende besvarade, 6 méanader efter dodsfallet,
innehdll en intresseforfrigan om att medverka i en uppfoljande intervju
(delstudie I). Ett &andamélsenligt urval genomfordes bland dem som svarade att
de var intresserade av att bli intervjuade, med syftet att uppna variation géillande
alder, kon och relation till den avlidna personen. Ur gruppen nérstdende som
anmadlde intresse via enkdten kontaktades 10 av totalt 12, samtliga utom tva
accepterade medverkan. Ytterligare fyra nérstiende som pa eget initiativ
kontaktat forskargruppen efter att de fatt information om forskningsprojektet
via media (lokaltidning och lokalradio) inkluderades. Nar mélet om rika data
kunde anses uppnéatt avslutades datainsamlingen. D& hade tolv intervjuer
genomforts. Ett skriftligt informerat samtycke inhdmtades i samband med
intervjutillfillet. Ovriga nirstdende som visade intresse via enkiiten, men som
inte tillfragades om att medverka, fick skriftlig information hemskickad om att
en intervju inte ldngre var aktuell. Urvalsprocesessen for hela
avhandlingsarbetet sammanfattas i figur 1.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes i form av intervjuer med nérstdende (delstudie I)
samt i form av en enkét som skickades ut 6 manader (delstudie II-IV) och 12
ménader (delstudie 1V) efter dodsfallet. Datainsamlingen for intervjustudien
(delstudie I) pagick fran april 2018 till mars 2019. Datainsamlingen for
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enkétstudien (delstudie II-1V) pabdrjades i augusti 2018 och avslutades i januari
2021.

Identifierade hjértstopp
n=530

Exkluderade hjartstopp
-Ej avlidna n=74
-Ej bakomliggande hjart-lungsjukdom n=290

Inkluderade hjértstopp
n=166

Identifierade och uppringda
narstaende
n=283

Bortfall

-Svararinte n=104
-Vill gj deltan=18
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[} n=161
o
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(¥}
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HY) Returnerade enkéter 6 manader neervju . ntervju
=z n=108 Rekryterade fran enkat Externt rekryterade

n=8 n=4
Intervjuer
n=12

Returnerade enkater 12 manader
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Figur 1. Procedur for inklusion av nérstdende.

Intervjuer

For att belysa innebdrder av levda erfarenheter av att forlora en néra person som
avlidit till foljd av ett plotsligt hjéartstopp anvéndes individuella kvalitativa
intervjuer som datainsamlingsmetod (Lindseth & Norberg, 2004). Intervjuerna
for delstudie 1 genomfordes 6 till 16 ménader efter forlusten. Intervjuerna
genomfordes pa en lugn och avskild plats som den nérstdende valde och varade
mellan 32 och 107 minuter (median 52 minuter). Nérstdende fick inledande

22



information om att berétta i sin egen takt, att det kunde fé vara tyst en stund for
att samla tankarna och att det gick bra att ta en paus under intervjun om det
behovdes. For att fa ta del av nérstdendes erfarenheter anvindes intervjuer av
beréttande karaktér. Intervjuerna inleddes med en &ppen fraga: “Jag tdnker att
du berdttar med dina egna ord och att jag avbryter dig sa lite som madjligt, men
kommer med lite uppfoljande fragor. Sda ndr du kinner dig redo sa dr du
véilkommen att bérja berdtta.” Sedan foljdes svaren upp med fordjupande och
reflekterande fragor utifran det som berdttades, exempelvis: “Kan du berdtta
mera?”, "Kan du ge exempel?”, ”Hur kdndes det?”. Onskade den nérstdende
en tydligare inledning pa intervjun ombads de beréitta om hur livet sdg ut hir
och nu en tid efter forlusten. Samtliga intervjuer ljudinspelades och
transkriberades ordagrant, dven icke-verbala uttryck ingick i utskrifterna.

Enkiten

Enkéten utvecklades utifran tidigare forskning om personer i sorg och omfattade
demografiska bakgrundsfrigor, fragor om hjértstoppshéndelsen och validerade
mitinstrument. De demografiska frigorna besvarades endast vid forsta
matpunkten 6 ménader efter hjirtstoppet och inkluderade kon, &lder, civilstind,
utbildningsnivd,  huvudsaklig  sysselsdttning, = boendesituation  och
familjeforhéllande (till exempel relation till den avlidne). Enkéten inneholl dven
frigor om hjértstoppshéndelsen (till exempel platsen for hjirtstoppet, om
hjértstoppet var bevittnat av den nérstdende, samt eventuell delaktighet i hjért-
lungriddningsinsatser). Utdver dessa frdgor inneh6ll enkédten validerade och
beprovade instrument for att méta symptom pa forlangd sorg, sjdlvskattad hélsa,
sémn, angest, depression, posttraumatisk stress, och socialt stod. Varje
métinstrument och/eller fraigeomrade foljdes av en 6ppen fraga for nirstaendes
egna reflektioner och kommentarer, till exempel: ”Har du egna reflektioner
eller kommentarer till denna del som handlar om dina sociala relationer dr du
vilkommen att skriva ner dem hdr. Det gar dven bra att ldgga till egna blad om
du onskar det eller limna denna del tom och gad vidare.” Enkiten avslutades
med en frdga om personen var intresserad av att delta i en intervju och fick
kontaktas for mer information. En sammanstéllning av métinstrumenten
redovisas i tabell 2.
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Tabell 2. Oversikt av métinstrumenten i enkéten.

Mit- Matt Antal Anvinda skalor a
instrument Fragor
PG-13 Forlangd 11 En totalskala, 11-55, 0,92
sorg hogre poing indikerar mer
symtom
RAND-36 Generell 2% Tvé separata fragor, 1-5,
hélsa hdgre poing indikerar
sdmre hélsa
HI Halsa 9 En totalskala, 9-36, 0,84

hdgre poing indikerar
béttre hélsa

MISS Insomni 3 En totalskala, 0—12, 0,81
hogre poing indikerar mer
besvir
HADS Angest och 14 Tvé delskalor (dngest och 0,89
depression depression), 0-21, 0,87
hogre podng indikerar mer
besvir
PCL-5 Posttrauma- 20 En totalskala, 0—80, 0,95
tisk stress hogre podng indikerar mer
besvir
MSPSS Socialt stod 12 En totalskala och tre 0,96
delskalor (familj, vdnner, 0,92
andra betydelsefulla 0,96
personer), 1-7, 0,96

hdgre poing indikerar
hdgre socialt stod

o=Cronbach’s alfa i det aktuella avhandlingsarbetet

*Endast frdga 1 och 2 har anvénts som separata fragor

PG-13=Prolonged Grief Disorder, HI=Health Index, MISS=Minimal Insomnia
Symptom Scale, HADS=Hospital Anxiety and Depression Scale, PCL-
5=Posttraumatic Stress Disorder Checklist DSM-5, MSPSS=Multidimensional
Scale of Perceived Social Support
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Prolonged Grief Disorder - 13 (PG-13)

PG-13 &r en vidareutveckling av det tidigare vildokumenterade
matinstrumentet Inventory of Complicated Grief (Prigerson, Maciejewski, et al.,
1995) vilket utvecklades for att mita maladaptiva symtom pa sorg. PG-13 &r ett
screeninginstrument for att méta symtom pa forlingd sorg. Mitinstrumentet
bestar av tre delar med sammanlagt 13 frdgor som ticker fem kriterier for
forlangd sorg som bendmns fran A till E. Kriterierna utvecklades for att kunna
stilla diagnosen forlingd sorg enligt den d& foreslagna DSM-koden.
Héndelsekriteriet (A) innebdr att respondenten upplevt en forlust. Kriteriet B
omfattar separationsangest och ticks av tvd fragor (frdga 1 och 2). Svarskalan
for dessa tva fragor varierar mellan 1 (Inte alls) och 5 (Flera gdanger om dagen)
och kriteriet uppfylls om ndgon av frdgorna skattas 4 eller hogre.
Varaktighetskriteriet (C) ticks av en fraga (frdga 3) om separationsdngesten
kvarstér sex manader efter dodsfallet. Fragan besvaras med Ja eller Nej; kriteriet
uppfylls med svarsalternativet Ja. Kriteriet D omfattar emotionella och
beteendemassiga symtom till f6ljd av forlusten och técks av nio fragor (friga
4-12). Tva av fragorna (fraga 4 och 5) har samma femgradiga svarsskala som
fragorna for kriterier B (fraga 1 och 2) och Ovriga sju frigor besvaras pé en
femgradig svarsskala som varierar mellan 1 (Inte alls) till 5 (Oerhért mycket).
Kriteriet uppfylls om minst fem av frdgorna skattas 4 eller hogre. Kriteriet E
ticks av en fraga om betydande funktionsnedséttning socialt, yrkesmaissigt eller
i vardagen och kan besvaras med Ja eller Nej; kriteriet uppfylls med
svarsalternativet Ja. PG-13 kan ocksd anvindas som ett kontinuerligt matt
genom att summera svaren pa fragorna, forutom fraga 3 och 13 (Prigerson et
al., 2009). Podngsumman kan variera fran 11 till 55, hdgre podng innebar hogre
nivéer av symtom pa forlingd sorg. Det saknas validerade brytpunkter, men i
enighet med valideringsstudien av Pohlkamp, Kreicbergs, Prigerson, och Sveen
(2018) har <35 podng anvénts for att definiera symtom pa forlingd sorg i
avhandlingsarbetet. 1 avhandlingsarbetet har skalan och den foreslagna
brytpunkten anvénts, inte kriterierna. PG-13 ar Gversatt till svenska och har
uppvisat goda méategenskaper gillande reliabilitet och validitet (Pohlkamp et
al., 2018). PG-13 uppvisade tillfredstdllande reliabilitet méatt med Cronbach’s
alfa i det aktuella avhandlingsarbetet (0=0,92).

RAND-36

RAND-36 ér utvecklat for att mita hilsorelaterad livskvalitet. Matinstrumentet
bestar av 36 fragor som avser att méita atta olika dimensioner av hélsa; fysisk
funktion, fysisk rollfunktion, emotionell rollfunktion, social funktion, mental
hilsa, generell hélsa, smirta och vitalitet. Dimensionerna kan variera mellan 0
och 100, hogre podng indikerar bittre hilsa. Aven tvd oOvergripande
komponentskalor kan berdknas, en for fysisk hélsa och en for mental hélsa
(Hays, 1998). I avhandlingsarbetet anvdndes enbart mitinstrumentets tva
inledande fragor om hélsa. Den forsta fragan “I allmdnhet, skulle du sdga att
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din hdlsa dr:” skattas pa en femgradig skala ifran 1 (Utmdrke) till 5 (Dalig).
Fraga tva om uppskattad hilsa idag jaimfort med for ett ar sedan “Jdamfort med
for ett ar sedan, hur skulle du bedoma din hélsa nu?” skattas pa en femgradig
skala fran 1 (Mycket bdittre) till 5 (Mycket sdmre). Fragoma har analyserats
separat.

Health Index (HI)

HI utvecklades av Hansagi och Rosenqvist (opublicerat 1982) for att mita
sjdlvskattad hélsa. Matinstrumentet bestir av 9 fragor som besvaras pa en
fyrgradig svarsskala som gér ifran 1 som representerar mycket dilig hélsa till 4
som representerar mycket bra hélsa. Fragorna omfattar ork, humor, trotthet,
kénsla av ensamhet, somn, yrsel, hur magen fungerar, vérk eller smérta, samt
rorelseforméga. Svaren frén de nio frigorna summeras till ett index som kan
variera mellan 9 och 36, hdgre podng indikerar béttre hilsa och vilbefinnande.
Utover de nio fragorna ingér tva enskilda fragor om hélsa, ”Hur har din hdlsa
varit i stort den senaste veckan?” och “Hur bedomer du ditt allmdnna
héllsotillstand”. Fragorna besvaras pa en femgradig svarsskala som varierar
mellan 1 (Mycket ddlig) och 5 (Mycket bra). Dessa tva fragor redovisas separat
och anvinds inte i detta avhandlingsarbete. HI har uppvisat goda mitegenskaper
géllande reliabilitet och validitet (Langius, Bjorvell, & Lind, 1993; Nordstrom,
Nyman, & Theorell, 1992). HI uppvisade tillfredstidllande reliabilitet métt med
Cronbach’s alfa i det aktuella avhandlingsarbetet (0=0,84).

Minimal Insomnia Symptom Scale (MISS)

MISS ar utvecklat for att méta insomni (allvarliga somnproblem) och bestér av
tre frdgor som fokuserar pa svarigheter att somna pé kvillen, att vakna under
natten samt om sdomnen gor personen utvilad. Frigorna besvaras pd en
femgradig svarsskala som varierar mellan 0 (Inga problem) och 4 (Mycket stora
problem). Svaren adderas och podngsumman kan variera mellan 0 och 12.
Hogre poidng indikerar mer somnproblem och en brytpunkt vid 26
rekommenderas for att faststilla insomni. MISS har uppvisat goda
métegenskaper géllande reliabilitet och validitet (Broman et al., 2008). MISS
uppvisade tillfredstéllande reliabilitet métt med Cronbach’s alfa i det aktuella
avhandlingsarbetet (0=0,81).

HADS

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) ér utvecklat for att méta angest
och depression (Zigmond & Snaith, 1983). Métinstrumentet bestar av 14 fragor
och dr tvddimensionellt, sju frigor méter symtom pa adngest och sju frigor méter
symtom pa depression. Svarsskalan for samtliga frdgor dr fyrgradig (0-3).
Poéngsumman for varje delskala kan variera mellan 0 och 21, hogre podng
indikerar mer besvidr. Olika brytpunkter har rekommenderats i litteraturen
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(Bjelland, Dahl, Haug, & Neckelmann, 2002) och i avhandlingen (delstudier I1-
IV) anvénds den indelning som rekommenderats av Snaith (2003); talar ej for
angest respektive depression (0-7), angest respektive depression foreligger
mojligen (8-10), sannolik ndrvaro av angest respektive depression (11-21).
Maitinstrumentet dr vélanvdnt och har validerats i flera olika grupper och
sprakliga varianter, inklusive svenska (Djukanovic, Carlsson, & Arestedt, 2017;
Lisspers, Nygren, & Soéderman, 1997). HADS uppvisade tillfredstédllande
reliabilitet méatt med Cronbach’s alfa i det aktuella avhandlingsarbetet (0=0,89
for angest, och 0=0,87 for depression).

PCL-5

Posttraumatic Stress Disorder Checklist DSM-5 (PCL-5) &r framtaget for att
mita symtom pa posttraumatisk stress enligt DSM-5 kriterier (Weathers, 2013).
Mitinstrumentet bestar av 20 fragor som ticker fyra symtomkluster;
patrangande symtom (kategori B, 5 frdgor), undvikandebeteenden (kategori C,
2 fragor), negativa emotioner och sinnesstimningar (kategori D, 7 fragor) och
symtom pa forhojd fysiologisk aktivering (kategori E, 6 fragor). Samtliga fragor
inleds med ”Under den senaste mdanaden, hur mycket har du besvdrats av:” och
besvaras pa en femgradig Likertskala som varierar mellan 0 (Inte alls) till 4
(Extremt). Svaren summeras och podngsumman kan variera mellan 0 och 80,
hogre poédng indikerar mer besvér. Varje frdga som besvaras med 2 till 4 poéng
stodjer symtom pa posttraumatic stress disorder (PTSD). For att stélla diagnos
enligt DSM-5 behdver minst en frdga ur kategori B, en fraga ur kategori C, tva
fragor ur kategori D och tvé frgor ur kategori E besvaras med vérdet tva eller
hogre. I avhandlingens delstudier (II-IV) anvinds totalskalan med brytpunkt
<38 1 enighet med en studie av Sveen, Bondjers, och Willebrand (2016).
Mitinstrumentet dr oversatt till svenska och har uppvisat goda mitegenskaper
gillande reliabilitet och validitet (Sveen et al., 2016). PCL-5 uppvisade
tillfredstéllande reliabilitet métt med Cronbach’s alfa i det aktuella
avhandlingsarbetet (0=0,95).

MSPSS

Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) utvecklades av
Zimet (1988) for att méta upplevt socialt stod. Métinstrumentet bestar av 12
pastaenden som besvaras pd en sjugradig Likertskala som varierar mellan 1
(Instdmmer inte alls) till 7 (Instimmer helt). Métinstrumentet inkluderar tre
unika dimensioner som omfattar familj, vinner och andra betydelsefulla
personer, varje dimension innehdller fyra fragor. Svaren kan summeras till en
totalpodng som divideras med antalet besvarade fragor vilket ger en mojlig
variation mellan 1 och 7. Varje dimension kan &ven anvindas som en subskala
genom samma berdkning. Métinstrumentet har uppvisat god validitet och
reliabilitet i olika grupper och i olika sprékliga versioner, inklusive svenska
(Ekback, Benzein, Lindberg, & Arestedt, 2013). MSPSS totalskala och
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delskalor uppvisade tillfredstéllande reliabilitet métt med Cronbach’s alfa i det
aktuella avhandlingsarbetet (totalskala 0=0,96, familj 0=0,92, vinner 0=0,96,
samt andra betydelsefulla personer a=0,96).

Dataanalys

Dataanalys av kvalitativa data

Till intervjudata anvindes en analysmetod med stod i fenomenologisk
hermeneutisk tradition for att belysa innebdrder av levda erfarenheter av att
forlora en néra person som avlidit till foljd av plotsligt hjértstopp (delstudie I).
For analys av ndrstdendes skriftliga kommentarer och reflektioner i enkétens
Oppna fragor anvéandes kvalitativ innehallsanalys (delstudie IV).

Fenomenologisk hermeneutisk inneboérdsanalys

For att belysa inneborder av levda erfarenheter analyserades intervjutexten med
stod 1 fenomenologisk hermeneutisk tradition (delstudie I). Det som
kénnetecknar en fenomenologisk forskningsansats &r ambitionen att forsoka
forstd och beskriva ménniskan i sitt sammanhang, utifran relationer och den
véirld som ménniskan lever och verkar i (Bengtsson, 1998). Hermeneutiken
viaxte fram inom tysk filosofi och har en historia som &r é&ldre é&n
fenomenologins historia. D& Heidegger vidareutvecklade bade hermeneutiska
och fenomenologiska utgédngspunkter férband han traditionerna med varandra
vilket kan beskrivas som att var tids hermeneutik dr ympad pa fenomenologin.
Fore Heidegger sags forstaelsekunskap som en motsats till att forklara nagot.
Ricceur overbryggade dessa motsittningar genom att argumentera for att en
tolkning kan nds genom forklaringar och forstielse (Friberg & Ohlen, 2017).
Ricceur (1993) menar att tolkning formedlas genom forklaring, vilket innebér
att tolkningen av en text fullbordas genom subjektets tolkning av sig sjélv. 1
detta sammanhang dr hermeneutik och reflexiv filosofi korrelativa och
forutsédtter varandra genom en pendling mellan fOrstaelse och forklaring
(Ricceur, 1993). Detta kan beskrivas som att forskaren dr medveten om sin
forforstaelse och har en reflekterande héllning till flera mojliga tolkningar.
Lindseth och Norberg (2004) beskriver att den fenomenologiska hermeneutiska
traditionen syftar till att belysa inneborder av levda erfarenheter av ett fenomen
baserat pa rika berittelser.

Analysen av intervjutexten (delstudie I) utgick frin en metod av Lindseth och
Norberg (2004), som i sin tur har inspirerats av Ricceurs texttolkningsmetod.
Inom fenomenologisk hermeneutik ror sig forskaren mellan forklaring och
forstaelse, mellan delar av texten och texten som en helhet (den hermeneutiska
cirkeln/spiralen) (Lindseth & Norberg, 2004). Forskaren bor vara medveten om
att intervjuaren dr medskapare till intervjun och intervjutexten. Att fokusera pd
intervjun som en narrativ berdttelse kan stodja forskaren att inte fragmentera
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den intervjuades berittelse (Kvale, 2014). I texten finns mer &4n det som
intervjupersonerna direkt talar om och genom en rorelse mellan delarna och
helheten och diskussionen kring hur de kan forstds kan ny fOrstaelse
synliggoras. Dataanalysen omfattade de tre olika analysmetodiska faserna dér
forskaren genom diskussioner med forskargruppen gick fran helhet till delar och
tillbaka till helhet for en fordjupad forstaelse. Faserna beskrivs som den naiva
lasningen, strukturanalysen dér teman identifieras via meningsbarande enheter
samt den tolkande helheten dir resultaten fran de tidigare analysfaserna
reflekteras med utgangspunkt fran filosofi, teorier/modeller samt den egna
forforstaelsen (Lindseth & Norberg, 2004). I metoden medvetandegors
forskarens forforstaelse, men den anvénds framst pa ett medvetet sdtt i den
tredje och sista delen av analysen. Genom forskargruppens forforstaelse fran
akut och palliativ vardkontext, bdde pa och utanfor sjukhus, diskuterades flera
mojliga tolkningar, vilka slutligen ledde fram till den mest sannolika
tolkningen.

Innehallsanalys av enkatsvar

For att analysera nédrstdendes Oppna fritextsvar (delstudie IV) i relation till
professionellt och socialt stod genomfordes en kvalitativ innehéllsanalys som
utgick frén en metod av Elo och Kyngids (2008), utifrdn en deduktiv ansats.
Initialt sammanstélldes de 6ppna fritextsvaren i ett dokument och organiserades
utifran respektive frigeomrade som nérstdende kommenterat. Totalt 1imnade
49 av de 69 nérstdende skriftliga kommentarer. Vid méttillfillet 6 manader var
det 88 kommentarer och vid 12 mdanader 41 kommentarer. Fritextsvaren
varierade frdn nagra ord till hela sidor av beréttande text om nérstdendes tankar
och kénslor. I genomsnitt var fritextsvaren ett par meningar langa. Svaren listes
igenom upprepade ganger och analyserades i forhallande till sorgereaktioner i
relation till professionellt och socialt stdd. Resultatet fran fritextsvaren
diskuterades vid upprepade tillfallen inom forskargruppen for att nd konsensus
och enas om resultatpresentationen.

Dataanalys av kvantitativa data

Enkitsvaren med slutna svarsalternativ i delstudie II-IV har analyserats med
beskrivande och inferentiell statistik. I dessa delstudier har det interna bortfall
som inte dversteg 25% av fragorna for respektive skala ersatts med personens
medelvirde av besvarade fragor. Totalt ersattes tio missade virden hos tio
nirstiende. Overgripande tillimpades p<0.05 for att faststilla statistisk
signifikans. Samtliga analyser har genomforts med Stata/IC 16.1 for Mac
(StataCorp LCC, College Station, TX, USA).

Beskrivande statistik har anvénts for att presentera urvalsgruppen rérande
demografiska bakgrundsdata. Kategoridata som inte var rangordningsbara har
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presenterats med absoluta och relativa frekvenser medan rangordningsbara
kategorier har presenterats med median och kvartiler. Kontinuerliga data har
presenterats med aritmetiskt medelviarde och standardavvikelser om inte data
varit skevt fordelad, i dessa fall har medan och kvartiler anvénts. For att jamfora
skillnader i1 bakgrundsdata mellan partners och icke-partners anvindes Mann-
Whitney U test for kontinuerliga variabler som inte var normalférdelade och
Pearson chitva-test for kategoridata som inte var rangordningsbar (delsltudie
ID). I de fall det forvantade véardet var 5 eller ldgre ersattes chi-tva testet med
Fishers exakta test.

Mann-Whitney U test har anvénts for att jaimfora symtom pa forldngd sorg,
angest, depression och sjdlvrapporterad hélsa mellan partners och icke-partners
(delstudie 1I).

For att undersoka sambandet mellan symtom pd forlangd sorg, angest,
depression och posttraumatisk stress har Spearmans rangkorrelation anvints
(delstudie III). Vidare har enkel och multipel linjér regressionsanalys anvénts
for att undersdka olika samband dir symtom pd forlingd sorg, &ngest,
depression och posttraumatisk stress 6 ménader efter hjértstopp har anvants som
utfallsmatt (delstudie III och IV). I delstudie III anvédndes é&lder (kontinuerlig),
kon (O=man, 1=kvinna), relation till den avlidna (O=icke partner, 1=partner),
utbildningsnivd  (0=ej  universitetsutbildning, = 1=universitetsutbildning),
ndrvarobevittnat hjartstopp (0=nej, 1=ja), professionellt stod (om nérstdende
sokt, blivit erbjuden eller fatt stdod; O=nej, 1=ja), och socialt stod (MSPSS
totalpodng) som forklaringsvariabler. 1 ett forsta steg undersoktes dessa
samband med enkel linjir regression. I ett andra steg genomférdes en multipel
modell dér icke signifikanta forklaringsvariabler manuellt togs bort stegvis till
enbart signifikanta samband kvarstod. I delstudie IV anvédndes samma
utfallsmétt, men for bade 6 och 12 maénader efter hjartstopp. Som
forklaringsvariabler anvéindes professionellt stod (erbjuden och/eller fatt stod
kombinerad i en variabel, 0=nej, 1=ja) och MSPSS tre delskalor (kontinuerliga).

For att undersoka variationer i symtom pa forlangd sorg, angest, depression och
posttraumatisk stress, 6 och 12 manader efter dodsfallet, anvindes Wilcoxon
teckenrangtest for skalornas podngsummor och McNemars test for skalornas
brytpunkter (delstudie IV). For att redovisa effektstorleken anvdndes Cohens r
med tolkningen: 1ag effekt = 0,02-0,30, medelhog effekt = 0,30-0,50, hog effekt
>0,50) (Cohen, 1988).

For att utvirdera skalornas reliabilitet (intern konsistens) har Cronbach’s alfa
beréknats péd alla summerade skattningsskalor som anvints. Cronbach’s alfa
over 0,7 indikerar tillfredstdllande reliabilitet (Field, 2018).
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Etiska overviganden och reflektioner

I enighet med Lagen om etikprovning av forskning som avser mdénniskor (SFS
2003:460) har studien erhallit ett godkdnnande fran etikprovningsndmnden i
Linkdping Dnr 2017/525-31.

Kunskapen om nérstaendes sorgereaktioner efter plotsligt hjartstopp ar idag
mycket begrinsad, nidgot som begrinsar mdjligheten att utforma vard och
interventioner i1 syfte att stodja nirstdende i deras sorgeprocesser efter att ha
forlorat en ndra person till f6ljd av plotsligt hjéartstopp. Gruppen nérstdende &r
sarbar, men genom ett genomtinkt forfarande med respekt kunde dessa studier
genomforas. En etisk reflektion har skett genomgdende 1 detta
forskningsprojekt. Creswell (2017) framhéller att etiska Overvdganden inte
endast dr forbehallet uppstarten och datainsamlingen, utan en etisk reflektion
bor ske under hela forskningsstudiens arbete. Det finns ett dilemma vid
sorgeforskning, att kunskapen behdvs, men att inte ”’stéra” sorjande (Stroebe,
Stroebe, & Schut, 2003). Det finns ett begrinsat antal studier om vilket
forfarande som ér att foredra vid rekrytering vid sorgeforskning, men ingen
konsensus. Infor starten av studierna Overvidgdes darfor tillvigagangsattet
noggrant for att minimera risken for skada eller obehag. Narstdende kontaktades
forst sex méanader efter dodsfallet. Eftersom potentiella deltagare identifierades
via register och journaler gick det inte att sikerstélla hur informerade nirstdende
var om dodsfallet eller dess orsak. Nérstdende kontaktades via telefon, genom
den personliga kontakten som ett telefonsamtal innebar gavs mojlighet att reda
ut eventuella fragor. Telefonkontakt frén hélso- och sjukvéarden har stod utifran
ett etiskt forhallningssitt (Butler, Hall, & Copnell, 2017). Hiansyn har &ven
tagits utifrdn att inte ringa eller skicka uppfoljande enkéter néra hogtider, da det
ar vl ként att sorgen ofta gor sig pdmind. Ett fital kontaktade har reagerat med
forvaning Over att de stdr angivna som ndrstdende i den avlidnas journal. En
neutral ingdng i samtalen har 4nd4 gjort att nérstdende inte behovt forklara sig
samtidigt som det fanns méjlighet att forklara om de dnskade detta.

Nérstdende tillfrdgades forst om de hade mdjlighet att lyssna pa en kort
information om en péagdende studie. Det framgick tydligt att det var helt
frivilligt att f4 skriftlig information och enkét hemskickad, allt i samstimmighet
med autonomiprincipen. Vid sorgeforskning framhalls vikten av att
forskningspersoner utan svarighet kan sdga nej till medverkan (Stroebe et al.,
2003). Narstaende fick sjdlva uppge sin adress och fick om de accepterade en
skriftlig information hemskickad ihop med ett frigeformuldr och ett skriftligt
samtycke. Brevet innehdll information om studiens syfte och genomforande,
frivillighet att delta (genom hela projektet), samt hur material var ténkt att
anvindas, forvaras och hur resultat kommer att presenteras, allt enligt god
forskarsed (Vetenskapsradet, 2017). Deltagarana garanterades konfidenstialitet
vilket innebér att inga utomstaende har tillgéng till de uppgifter som lamnats.
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Vidare informerades de om att uppgifterna som de ldmnat enbart anvinds for
forskningsdndamal i den aktuella forskningsstudien, samt att insamlat material
hanteras inlast och odtkomligt for utomstéende och lagras i 10 ar efter avslutad
studie. Den skriftliga informationen innehdll dven kontaktuppgifter till
forskargruppen och en inbjudan att hora av sig vid fragor. Inga padminnelser har
skickats ut i linje med godkédnnandet fran etikprévningsndmnden. Enkéterna
skickades ut med kodnummer och intervjuerna gavs nummer for att garantera
konfidenstialitet, endast forskargruppen har haft tillgang till dessa kodnycklar.

Ett annat sétt att visa intresse och respekt samt vdrna om nirstdendes unika
situation var att anvdnda 6ppna fragor i enkéten. I och med detta gavs utrymme
for egna kommentarer och reflektioner. Genom Oppna fragor som ett
komplement i ett frigeformulér gir det att kommunicera med respondenterna
(Wenemark, Hollman Frisman, Svensson, & Kristenson, 2010).

32



Resultat

Deltagare

I delstudie I deltog atta kvinnor och fyra mén (n=12). De nérstdende var mellan
25 och 78 ar med en mediandlder pa 50,5 r. Flertalet var vuxna barn till den
avlidna personen (n=7, 54%) eller dnka/ankling (n=4, 30%). En nirstaende hade
forlorat tva familjemedlemmar till foljd av plotsligt hjartstopp. Deltagarna var
nérstéende till tio avlidna personer, sex mén och fyra kvinnor i dldern 33 till 83
ar (Mdn=73,5).

I delstudie II och III besvarade 108 nirstdende enkdten vid mattillfillet 6
manader efter dodsfallet. Narstaende var i aldern 25 till 87 ar (Mdn=61,5) och
majoriteten var kvinnor (n=74, 69%) och sammanboende (n=59, 55%). Ungefér
var tredje hade en universitetsutbildning (n=32, 30%) och hélften var
pensionerade (n=51, 47%). Cirka en tredjedel av de ndrstdende (n=35, 32%)
hade varit ndrvarande vid hjértstoppet och/eller hjart-lungraddning.
Narstaende som var partner till den avlidna personen var mer ofta ensamboende
(100% vs. 18%), dldre (Mdn=71,5 vs. 55, p<0,001), oftare pensionerade (86%
vs. 28%, p<0,001) och hade lagre utbildningsniva (p=0,004) jimfort med icke-
partners. Deltagarna var nérstdende till 73 avlidna personer i aldern 53 till 93 ér
(Mdn=75), av vilka 58% (n=42) var min. En majoritet av hjartstoppen dgde rum
utanfor sjukhuset (n=59, 81%).

I delstudie IV besvarade 69 nirstiende enkiten vid bada midttillfillena, 6
manader och 12 manader efter dodsfallet. Narstadende var i ldern 37 till 83 ar
(Mdn=62). Av de nérstaende hade 38% nérvarat vid hjartstopp och/eller hjart-
lungrdddning. Deltagarna var nirstdende till 52 avlidna personer i dldern 60 till
91 &r (Mdn=75), av vilka 56% (n=29) var mén. En majoritet av hjirtstoppen
dgde rum utanfor sjukhus (n=38, 73%).
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Tabell 3. Oversikt av nirstdende i avhandlingsarbetets delstudier.

Studie I Studie II-111 Studie IV
n=12 n=108 n=69
Alder, Mdn (q1-q3) 50,5 61,5 62
[min-max] (41-65) (52-71) (52-71)
[25-78] [25-87] [37-83]
Kén, n (%)
Kvinna 8 (67) 74 (69) 46 (67)
Man 4 (33) 34 (31) 23 (33)
Fodd i Sverige, n (%) 12 (100) 105 (97) 67 (97)
Civilstand, n (%)
Anka/inkling 4 (33) 38 (35) 27 (39)
Gift/registrerad part 3 (25) 40 (37) 25 (36)
Ogift 4 (33) 17(16) 10 (14)
Skild 1(8) 9(8) 6(9)
Annan 44 1(1)
Har barn, n (%) 8 (67) 93 (86) 60 (87)
Sammanboende med ndgon 6 (50) 59 (55) 36 (52)
annan, n (%)
Sysselséttning, n (%)
Pensionér 3 (25) 51 (47) 36 (52)
Forvarvsarbetande 7 (58) 47 (44) 27 (39)
Annan 2(17) 10 (9) 6(9)
Hogsta utbildningsniva, n
(o)
Grundskola eller lagre 2(17) 32 (30) 17 (25)
Gymnasium 3 (25) 42 (39) 26 (39)
Universitet 7 (58) 32 (30) 24 (36)
Inte angivet 2(2) 2(3)
Relation till avliden person,
n (%)
Vuxet barn 7 (54) 55 (51) 36 (52)
Maka/make/partner/sambo 4 (30) 36 (33) 25 (36)
Forélder 6 (6) 1 (1)
Syskon 1(8) 6 (6) 3(4)
Vin 2(2) 1(1)
Annan 1(8) 3(3) 34

Narstidendes ndrvaro under
hjértstoppshéndelsen, n (%)
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Nérvarande vid hjértstopp

Bevittnat hjértstoppet 2 (17) 14 (13) 11 (16)
Genomfort HLR 11 (10) 8 (12)
Bevittnat hjértstoppet 1(8) 7 (6) 50
och genomfort HLR
Anlénde vid pagaende 3(3) 2 (3)
HLR

Ej nérvarande
Informerad d& HLR 4 (30) 7 (6) 34)
pagick
Informerad i efterhand 5(42) 66 (61) 40 (58)

HLR=hjart-lungrdddning

Inneborder av att forlora en nira person till foljd
av plotsligt hjartstopp

Strukturanalysen resulterade i tva teman med tio subteman. Pendling mellan liv
och plotslig forlust innefattar fyra subteman: Pendla mellan hopp och
fortvivlan, Behov att kiinna mening med hjéirt-lungriddning, Onskan att tas om
hand av hdilso- och sjukvardspersonal samt Veta att allt som var mojligt
gjordes. Temat Livets fortsdtining efter plotslig forlust innefattar sex subteman:
Ldmnas med fragor av vilka en del saknar svar, Séka trést i att doden skedde
snabbt, Paminnas om ddden som en del av livet, Uppleva en frimmande kropp,
Vilja bekrdftas som en sérjande familjemedlem samt Plétsligt forlora livet sd
som det var kdnt.

Forlusten av en néra person till foljd av plotsligt hjartstopp innebar att plotsligt
befinna sig i ett gransland mellan liv och dod under hjértstoppshdndelsen. De
levda erfarenheterna sammanfldtas med sokandet efter sammanhang och
mening i overgingen till livet efter forlusten. Skeendet under hjértstoppet och
fortsattningen av livet efter forlusten ar titt sammanfldtat och kan forstas som
att hamna pa en troskel — i liminalitet. Liminaliteten innebér en tillvaro i ett
”icke-utrymme” mellan stadier och skeenden. Den plotsliga forlusten innebar
en paminnelse om alla ménniskors dodlighet samt den egna och nérstdendes
hélsa. Nérstdende kan forlora kontroll i livet, exempelvis genom fraimmande
och skrammande kidnslor sdsom panikdngest och tankar kring forestdende
hjartsjukdom. Nérstdende tvingas frén en kénd tillvaro till ett “icke-utrymme”
fullt av frdgor och dér sammanhang och mening pldtsligt utmanas. Hér kan
berittelser om hjirtstoppshindelsen vara av avgérande betydelse d4 obesvarade
fragor kan halla kvar den nérstdende i liminalitet. Den sorjande soker efter
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betydelsen av och meningen i den plotsliga forlusten och strivar efter att
integrera den med livet och aterupprétta mening i livet. Genom sitt berdttande
stravar den sorjande mot att forstd forlusten, men kan &ven uppleva ett stigma i
att tala om doden. Av respekt till andra véljs ibland tystnad framfor samtal om
dodsfallet. Narstaende anklagar sig sjdlva och funderar 6ver om de kunde gjort
nagot annorlunda for att forhindra dodsfallet. Narstdendes sorgeprocess kan
ibland starta fore det plotsliga hjértstoppet, speciellt ndr den avlidne befunnit
sig 1 livets slutskede. Den plotsliga doden ger trost 1 att den avlidne har
undkommit ett sjukdomslidande.

Nérstdende kdnner sig sedda och ges omsorg, exempelvis genom mojligheten
att stanna kvar eller gd undan under hjért-lungriddningen, information av
personalen och att personal finns tillgdnglig for att besvara fragor. Hinvisning
till ett rum utan att bli visad omsorg kan gora att nirstiende kdnner sig
overgivna. 1 hindelse av begingna fel innebdr en ursdkt frdn hélso- och
sjukvérden att nirstdendes fortroende behdlls, likasa respekteras nirstaende nér
hindelsen f6ljs upp eller vardpersonalen hor av sig. Hjértstoppshéndelsen
upplevs individuellt, men delas dven av andra. Personer som varit involverade
i héndelsen blir ddrmed en del av nérstiendes beridttelser. Genom
professionellas svar pd frdgor underléttas skapandet av en sammanhédngande
berittelse om forlusten.

Symtom pa forlingd sorg och sjilvskattad hilsa

Drygt en femtedel av de nédrstdende rapporterade symtom pé forldngd sorg
(n=19, 18%) och depression (n=20, 19%) 6 manader efter dodsfallet medan en
tredjedel rapporterade symtom pa é&ngest (n=32, 30%). Ett mindre antal
nirstdende (n=7, 6%) rapporterade problem med posttraumatisk stress
(delstudie II). Signifikanta samband pavisades mellan symtom pé forldngd sorg,
angest, depression och posttraumatisk stress (rs=0,69-0,79, p <0,001) (delstudie
I10).

Overgripande rapporterade nirstdende sin nuvarande generella hillsa som god
(Mdn=3, ql-q3=2-4) och liknande som for ett ar sedan (Mdn=3, q1-q3=3-4).
Dock rapporterade en fjardedel sin generella hilsa som nagorlunda eller dalig
(q1-q3=2-4) och en fjardedel rapporterade samma eller sdmre hédlsa dn for ett ar
sedan (q1-q3=3-4). Av de hilsoproblem som ingéar i HI skattade nérstdende
hogst problem med trotthet (Mdn=2, ql1-q3=2-3) och ldgst problem med
rorlighet (Mdn=3, q1-q3=3-4), hur magen fungerar (Mdn=3, q1-q3=3-4) och
yrsel (Mdn=3, q1-q3=3-4) (tabell 4). En fjirdedel rapporterade symtom pa
insomni métt med MISS (n=27, 25%) (delstudie II).
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Tabell 4. Nérstaendes sjélvskattade hédlsa 6 manader efter dodsfallet (n=108).

Health Index (HI) Mycket Ganska Lite Inga
besvir  mycket besviir besviir
besvir
Ork, n (%) 2(2) 35(32) 60 (56) 11 (10)
Humbr, n (%) 1 (1) 31 (29) 58 (54) 18 (17)
Trotthet, n (%) 17 (16) 40 37) 43 (40) 8(7)
Ensambhet, n (%) 303 27 (25) 41 (38) 37 (34)
Sémn, n (%) 12 (11) 28 (26) 54 (50) 14 (13)
Yrsel, n (%) 1(1) 12 (11) 47 (44) 48 (44)
Besvir med magen, n (%) 44) 13 (12) 41 (38) 50 (46)
Virk eller smérta, n (%) 17 (16) 35@32) 43 (40) 13 (12)
Rorelseforméga, n (%) 5(5) 13 (12) 37 (34) 53 (50)

Partners till den avlidna personen skattade signifikant hdgre nivaer av symtom
pa forlingd sorg jamfort med icke-partners (29% vs. 13%, p<0,001). Vidare
skattade partners signifikant ldgre generell hilsa (Mdn=3, ql-q3=2—+4 vs.
Mdn=3, q1-q3=3-4, p=0,025) och stérre problem med ensamhet (Mdn=2,5, q1-
q3=2-3 vs. Mdn=3, ql-q3=3-4, p<0,001). Inga andra skillnader pévisades
mellan partners och icke-partners (delstudie II).

Faktorer associerade med forlingd sorg och psykisk ohiilsa

Overgripande var ligre &lder, kvinnligt kon, partner till den avlidna, nirvaro
under hjért-lungraddning, sokt hélso- och sjukvard i forhallande till forlusten,
blivit erbjuden stod, erhéllit samtalsstod, och lagt socialt stod signifikant
associerat till forlingd sorg och/eller psykisk ohidlsa 6 ménader efter
hjéartstoppet. Inget signifikant samband pavisades for utbildningsnivé (delstudie
II). En oversikt av de signifikanta sambanden presenteras i tabell 5.
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Tabell 5. Oversikt av faktorer associerade med forlingd sorg och psykisk
ohélsa hos nérstaende till personer som avlidit till f61jd av plotsligt hjéartstopp.

PG-13 HADS HADS PCL-5
Angest  Depression
Alder - - - -
) (-0,1%%) ¢ ¢)
Kvinnligt kdn - - - -
) (1,9%) ) )
Partner 6,3%* - - -
(5,9%%) ) ) )
Universitetsutbildning - - - -
) ) ) )
Naérvaro under hjért- - - - -
lungrdddning “-) (2,1%) () )
Sokt hélso- och 10,5%** 3,9%* 3,2%%* 18,1%**
sjukvard (6,8%%) ) ) (13,8***)
Erbjuden stdd 6.28* - 2,2% 10,3**
) ) (2,3%%) (8,0%)
Erhallit samtalsstod 7,3% 2,6% 2,5% -
(5,3%) ) (2,2%) )
Socialt stod -3,3* -1,2%* -1,6%** -5,0%%*

(_2,7***) (_1,2**) (_1’6***) (_4’1***)

Sambanden baseras pa linjar regression och redovisas i form av
ostandardiserade lutningskoefficienter (B). De univariata
regressionsanalyserna presenteras utanfor parentes och de multipla
regressionsanalyserna presenteras inom parentes. Signifikanta samband
redovisas i form av *p<0,05, **p<0,01 och ***p<0,001.

Symtom pa forlangd sorg var signifikant associerat med att vara partner till den
avlidna, sokt hélso- och sjukvérd, blivit erbjuden stdd, erhallit samtalsstod och
lagt socialt stdd 1 de univariata regressionsanalyserna. Samtliga
forklaringsvariabler forutom att ha blivit erbjuden stod var signifikanta i den
multipla regressionsanalysen som forklarade 35% av den totala variansen i PG-
13 (F(4, 96)=12,95 p<0,001) (delstudie III).

Symtom pé &ngest var signifikant associerat med att ha sokt hélso- och sjukvérd,

erhallit samtalsstod samt lagt rapporterat socialt stdd i de univariata
regressionsanalyserna. I den multipla regressionsanalysen var sokt hélso- och
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sjukvard och erhallit samtalsstdd inte ldngre signifikant associerat med symtom
pa angest. Daremot tillkom (utdver socialt stod) yngre édlder, kvinnligt kon och
nérvaro under hjért-lungraddning. Den multipla regressionsmodellen forklarade
22% av den totala variansen i HADS angest (F(4, 95)=6,68, p<0,001) (delstudie
III).

Symtom pa depression var associerat med att ha sokt hédlso- och sjukvard, blivit
erbjuden stdd, erhallit samtalsstod och lagt socialt stdd i de univariata
regressionsanalyserna. I den multipla regressionsanalysen var samtliga av dessa
forklaringsvariabler forutom att ha sokt hédlso- och sjukvard signifikant
associerat med symtom pé depression. Modellen forklarade 38% av den totala
variansen vid HADS depression (F(3, 96)=19,62, p<0,001) (delstudie III).

Symtom pé posttraumatisk stress var signifikant associerat med kvinnligt kon,
att ha sokt hélso- och sjukvard, blivit erbjuden stdd och lagt socialt stod i de
univariata regressionsmodellerna. 1 den multipla modellen var samtliga
forklaringsvariabler utom kvinnligt kon fortfarande signifikant associerat till
posttraumatisk stress. Modellen forklarade 39% av den totala variansen i PCL-
5 (F(3, 97)=21,08, p<0,001) (delstudie III).

Forindringar i forlingd sorg och psykisk ohiilsa éver tid

De 69 nirstdende i delstudie IV rapporterade signifikant ligre symtom pa
forlangd sorg 12 ménader jAmfort med 6 ménader efter dodsfallet (Mdn=21, q1-
q3=16-28 vs. Mdn=22, q1-q3=16-32 p=0,017). Effektstorleken var mellan lag
och medelhdg (r=0,29). Det var dven en signifikant skillnad for symtom pa
angest, nirstdende skattade ldgre dngest 12 ménader efter dodsfallet jamfort
med 6 manader efter dodsfallet (Mdn=4, ql-q3=1-8 vs. Mdn=5, ql-q3=2-9,
p=0,021). Aven denna effektstorlek var mellan 14g och medelhdg (r=0,28). Inga
signifikanta skillnader pévisades for symtom pa depression (p=0,169) och
posttraumatisk stress (p=0,518). Aven om en majoritet skattade ligre
symtomnivéer i forlingd sorg och psykisk ohélsa vid 12 maénader efter
dodsfallet jamfort med 6 manader efter dodsfallet var det stora individuella
skillnader. Andelen som forsdmrats var 33% (n=23) for forldngd sorg, 25%
(n=17) for angest, 32% (n=22) for depression, och 36% (n=25) for
posttraumatisk stress.

Figur 2 demonstrerar skillnader i de enskilda fragorna mellan maéttillfillet vid 6
manader jamfort med 12 manader efter dodsfallet. Nirstdende skattade
signifikant ldgre podng for fragorna som berdrde upplevelse av chock
(p=0,030), forvirring (p=0,008), tomhet och meningsléshet (p=0,012) samt
svarigheter att ga vidare (0,012).
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Forlangd sorg (PG-13)

12 Ménader ® 6 Ménader

Figur 2. Illustration &ver skillnader, presenterade som medianvérden, av forlingd
sorg (PG-13) vid 6 ménader och 12 manader efter dodsfallet.

Sorgereaktioner i relation till professionellt och socialt stod

Professionellt stod rapporterades av 29% (n=20) av de nirstdende 6 manader
efter dodsfallet och var signifikant associerat med hogre symtomnivaer av
forlangd sorg, dngest, depression och posttraumatisk stress vid bade 6 och 12
ménader efter dodsfallet. Nirstdendes kommentarer beskrev i relation till
professionellt stod att det var viktigt att personalen fanns néra och tillgéingliga.
Nérstdende beskrev det som positivt att ha en stddperson nérvarande vid
hjartstoppet. Uppfoljande samtal reducerade deras fragor dd de kimpade med
skuldkédnslor och tankar pd om nagot kunde gjorts annorlunda. Att fa
dodsbesked utan att fa professionellt stod beskrevs oOka stressen och att
nirstdende sjélva tvingades soka stod. Nérstdende beskrev behov av
professionellt stdd, men brist pa tid och energi hindrade dem fran att sdka stod
och dven oro dver att inte ha rdd med det. En dnkling skrev om hur bristen pa
stod fran sjukvarden hade varit en besvikelse for honom, men att han fick han
stod av kollegor pa jobbet (delstudie IV).

Niérstaende rapporterade generellt hdga nivder av socialt stod fran familj
(Mdn=6,8, q1-q3=6-7), vinner (Mdn=6,3, q1-q3=5-7) och andra betydelsefulla
personer (Mdn=6,8, q1-q3=6-7) 6 méanader efter dodsfallet. Stodet andrades inte
signifikant fram till 12 ménader efter dodsfallet (p=0,465-0,913). Samtliga
forklaringsvariabler av socialt stdd (totalskala, familj, védnner, och andra
betydelsefulla personer) var associerat med ldagre symtomnivéer av forlingd
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sorg, angest, depression och posttraumatisk stress 6 méanader efter dodsfallet.
Ett undantag utgjordes av sambandet mellan angest och socialt stdd fran andra
betydelsefulla personer. Vid 12 manader kvarstod samtliga signifikanta
samband mellan socialt stéd och ldgre symtomnivder av depression och
posttraumatisk stress. Ddremot pavisades inga signifikanta samband mellan
socialt stod och forlingd sorg. For symtom pa angest kvarstod endast ett
signifikant samband med socialt stod fran vinner. I relation till socialt stod
visade nirstaendes kommentarer att nirstdende hade forlorat en betydelsefull
del av sitt stdd i livet. Den del som den avlidna personen brukade tillhandahalla.
En dnkling beskrev hur den nira relationen till hans familj inte kunde lindra
hans ldngtan efter sin fru. Trots néra relationer beskrev nirstaende att de kunde
vara restriktiva med att visa sin egen sorg och att de oroade sig for andra
personers sorgereaktioner och behov av stdod. Nérstdende beskrev hur de
engagerade sig i nya aktiviteter och relationer och darmed forsokte stirka sitt
sociala nétverk, exempelvis kyrkans sorgegrupp (delstudie IV).
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Diskussion

Resultatdiskussion

Det overgripande syftet med detta avhandlingsarbete var att utforska
sorgereaktioner hos nirstdende till personer som avlidit till f61jd av plotsligt
hjértstopp. Sammanfattningsvis visar resultaten att forlusten hade en stor
inverkan pé nérstdende med komplexa sorgereaktioner som foljd. Problem med
symtom pé forlingd sorg, dngest och depression var vanligt forekommande
medan ett fatal rapporterade problem med posttraumatisk stress. Hos en
majoritet avtog symtomen Over tid, men en betydande andel nérstdende
rapporterade 6kade symtom ett ar efter forlusten.

Forlingd sorg

Avhandlingsarbetets resultat visar att ndrstdendes sorgereaktioner och de levda
erfarenheterna sammanflitas till ett sokande efter ssmmanhang och mening i
overgangen till livet efter forlusten (delstudie I). Forldngd sorg var vanligt
forekommande och en stor del av de nidrstaende rapporterade fortsatt hoga
nivéer av symtom pa forlangd sorg ett ar efter forlusten (delstudie II & 1V).
Nivaerna av forldngd sorg hos nérstdende som forlorat en make eller maka var
1 niva med en studie av Pohlkamp, Kreicbergs, och Sveen (2019) som studerade
forlangd sorg hos fordldrar som forlorat ett barn. Detta resultat kan forstas
utifran en tidigare studie som beskriver att forlust av ett barn eller en make/maka
innebér hogre risk att utveckla forldngd sorg (Kersting et al., 2011).

Erfarenheterna fran hjirtstoppet var titt sammanflatade med livet efter den
plotsliga forlusten och kan utifran Turner (1967, 1969) forstds som att hamna
pa en troskel — i liminalitet. Den plotsliga forlusten orsakar ett skeende dér den
nirstdende ldmnar en kéind tillvaro for en okénd tillvaro och hamnar i ett
liminellt utrymme. Liminalitet kan forstds som att hamna pa en troskel till ett
meningsfullt liv utan den avlidna personen, dd mening och sammanhang i livet
utmanats av forlusten (delstudie I). Nérstdendes reaktioner till foljd av
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hjartstoppshdndelsen kan forstas utifrdn traumat. Ett trauma kan ses som en
hindelse begrinsad till tid och rum. Hiandelsen orsakar en akut stressreaktion
som minskar dver tid da hotet inte kvarstdr medan forlusten finns kvar i den
sorjandes liv och krdver en anpassning till livet utan den avlidna personen
(Shear, 2012). Pendlingsmodellen beskriver att den sérjande i sorgeprocessen
behover ha formaga att pendla mellan forlustorientering och ateruppbyggnad
och de utmaningar anpassningen medfor, exempelvis att hantera de
forandringar och kénslor som relaterar till sjdlva dodsfallet samt de forandringar
i roller och ansvar som forlusten medfor (Stroebe & Schut, 1999).
Pendlingsmodellen &r dven forenlig med antagandet att vissa forluster, s som
plotslig dod, kan forsvara sorgeprocessen (Djelantik et al., 2020; Kristensen et
al., 2012; Yeates, Hunt, Saleh, Semsarian, & Ingles, 2013).

Kristensen et al. (2012) beskriver i en systematisk dversikt hur den initiala
chocken vid ett plotsligt dodsfall kan forlénga sorgeprocessen, att det kan ta tid
innan sorgeprocessen kommer i gang. Detta skulle forklara att nérstdende
skattade hogre nivéer av chock vid 6 manader jamfort med vid 12 manader
samtidigt som en stor andel rapporterade kvarstdende eller hogre nivaer av
forlangd sorg 12 ménader efter dodsfallet (delstudie IV). Enligt Neimeyer et al.
(2014) har personer som anstringer sig i sokandet och aterskapandet av mening
mindre risk att drabbas av komplicerade sorgereaktioner &dn personer som inte
tycks finna svar pd sina existentiella fragor. Nérstdende i avhandlingens
delstudier levde med sina inre berdttelser om vad som hént och sina fragor,
exempelvis om ndgot kunde gjorts annorlunda. Det plotsliga dodsfallet, med
brist pa forberedelse, kunde gora det svarare att forstd forlusten och 6ka boérdan
av obesvarade fragor (delstudie I & IV). Det &r tidigare ként att nirstdende
riskerar att ldmnas med obesvarade fragor efter dodsfall till f6ljd av plotsligt
hjartstopp (Bremer et al., 2009; Douma et al., 2021; Merlevede et al., 2004).
Obesvarade fragor tycks i delstudie I halla kvar den nérstdende i liminalitet och
forlanga sorgeprocessen. Hos andra sorjande tycks obesvarade fragor med tiden
integreras i livet, som en del av det som inte gar att fa veta. Detta stimmer vél
overens med teorier som ser sorg som en pagdende individuell inre process dér
mening gatt forlorad och maste ateruppréttas (Neimeyer et al., 2014).
Niérstaendes beréttande var en betydelsefull del 1 att finna mening samtidigt som
de upplevde ridsla for att fastna i ett dltande av tankar som inte hjilpte dem
vidare i sorgeprocessen (delstudie I). Altande kan vara knutet till svarigheter att
finna mening i livet efter forlusten och den sorjande kan utveckla forlangd sorg
(Milman et al., 2019). Nérstdende upplevde dven tvivel och skuldkdnslor
(delstudie I & 1V). Tidigare forskning visar att skuldkénslor vid sorg ar vanligt
forekommande, men det &r oklart vilket samband dessa har till forlingd sorg
och psykisk ohélsa. Skuld tycks associerat till bade héga nivaer av sorg och en
langre process innan kinslorna av sorg avtar (Stroebe et al., 2014) vilket kan ha
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betydelse for forstaelsen av de hdga nivaerna av symtom pé forldngd sorg som
nérstaende rapporterade (delstudie 11 & IV).

Psykisk ohilsa

De signifikanta associationerna mellan forlingd sorg, angest, depression och
posttraumatisk stress indikerar hog symptomoverlappning, vilket kan gora det
svart att skilja dessa symtom fran varandra (delstudie III). Trots denna
overlappning av symtom &r det tydligt att forlingd sorg, dngest, depression och
posttraumatisk stress &dr urskiljbara diagnostiska tillstind (Boelen, van de
Schoot, van den Hout, de Keijser, & van den Bout, 2010; Prigerson et al., 2021;
Shear et al., 2011). Denna samexistens av symtom dr komplex och kan innebéra
att dngest och posttraumatisk stress Okar risken for forlingd sorg (Shear &
Skritskaya, 2012). Kunskap om symtommonster hos sorjande har darmed
relevans vid utveckling av interventioner for att upptéicka tidiga tecken pa
problem orsakade av sorgereaktioner, sdsom forldngd sorg och annan psykisk
ohélsa (Boelen & Lenferink, 2020).

Angestsymtom rapporterades av var fjirde nirstiende 12 ménader efter
dodsfallet, trots att symtomnivéerna hade minskat signifikant fran méttillfallet
vid 6 manader. En fjardedel rapporterade dokade symtom i den uppfdljande
studien jamfort med vid 6 ménader efter dodsfallet (delstudie IV). Den plotsliga
forlusten véckte tankar och oro kring bade den egna och andra personers hilsa
och dodlighet (delstudie I & IV). Det dr ként att konfrontation med insikten om
ens egen dodlighet kan vécka angest, vilket kan 6verga till att orsaka forlangd
sorg (Shear & Skritskaya, 2012). Narstdende berédttade om oro dver att sjilva
drabbas av hjartsjukdom och lédttnad Over att genomgd en medicinsk
undersokning for att utesluta detta (delstudie I). En annan studie fann liknande
resultat som visade att en medicinsk undersdokning kunde minska denna oro och
reducera fragor om den egna hilsan. Samtidigt var det inte alla som Onskade
detta (Yeates et al., 2013). Symtom pa angest var signifikant associerat med
lagre alder, kvinnligt kon, ndrvaro under hjart-lungraddning och lagre upplevt
socialt stod (delstudie IIT). Givet viss osékerhet relaterad till urvalets storlek, ar
det pévisade sambandet mellan kvinnligt kdn och &ngest i linje med annan
sorgeforskning. En longitudinell undersékning i en storre australiensisk
befolkning, vilka hade upplevt en néra vins dod, visade att kvinnor rapporterade
hogre nivder av angest jaimfort med mén (Liu, Forbat, & Anderson, 2019).
Hogre nivéer av angest har dven rapporterats hos mddrar och systrar jamfort
med manliga familjemedlemmar efter yngre personers plotsliga hjéartdod
(Yeates et al., 2013).

Angestsymtom var dven signifikant associerat med nirstdendes nirvaro under

hjart-lungraddning (delstudie III). Det &r viktigt att betona att majoriteten av
hjértstoppen i1 denna avhandling dgde rum utanfor sjukhus. Detta innebar att
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flera av de nérstdende initialt inte kunde vélja om de skulle nérvara eller inte
under hjért- lungridddningen. Resultaten &r samstimmiga med en studie som
pavisade langvarig traumarelaterad stress hos runt en tredjedel av nérstaende
som hade bevittnat hjirt-lungraddning (Van't Wout Hofland, Moulaert, van
Heugten, & Verbunt, 2018). Dock har ldgre symptomnivéer av angest pavisats
hos nérstdende som fick vélja om de ville vara ndrvarande under hjart-
lungrdaddning eller inte (Jabre et al., 2013). I avhandlingsarbetet beskrev sig
nédrstaende utlimnade till hdlso- och sjukvardspersonal och deras forméga att
beskriva och forklara det som skedde samt erbjuda mojlighet att ndrvara eller
gd undan (delstudie I). Under hjartstoppshindelsen behover nérstdende stod
fran personalen for att inte kénna sig utlimnade eller Gvergivna. De vill kinna
nérhet till den drabbade personen och att de &r delaktiga i besluten som tas.
Naérstaende bor dven foljas upp efterdt och erbjudas debriefing och uppfoljande
samtal (Douma et al., 2021).

Trots att symtom pa depression var vanligt forekommande pévisades inga
signifikanta skillnader mellan 6 och 12 manader, i motsats till forlingd sorg och
angest som minskade (delstudie IV). Symtom pa depression brukar beskrivas
som vanligare i ett tidigt skede av sorgeprocessen och att symtomen succesivt
avtar under det forsta dret (Zisook & Shear, 2009). Avhandlingsarbetets resultat
som visade att symtomen kvarstod och d4ven kunde forvérras dver tid kan forstés
utifrén att sorgeprocessen tycks ta ldngre tid som en foljd av chocken efter det
plotsliga dodsfallet (delstudie IV), samtidigt som obesvarade fragor tycks bidra
till dltande och svérigheter att ga vidare (delstudie I). Det kan dven vara sa att
symtomoverlappningen gor att det kan vara svart att skilja depression fran sorg.
Forlangd sorg foregés dock alltid av en forlust och har karaktérsdrag av saknad
och liangtan efter den avlidna personen (Prigerson et al., 2009). Depression kan
orsakas av upplevelse av ensamhet till foljd av forlust (Fried et al., 2015; Wang,
Mann, Lloyd-Evans, Ma, & Johnson, 2018). I avhandlingsarbetet var
upplevelse av ensamhet vanligt forekommande hos partners till den avlidna
personen. Yalom (1980) menar att forlusten av en gemenskap, sdsom vid forlust
av en livskamrat, kan vicka djupa kénslor av ensamhet och meningen i livet kan
ga forlorad. Sorgerelaterad depression bor tas pa allvar och behandlas da det
finns en dubbelriktad association mellan depression och fysiska hélsoproblem
som hjart-kérlsjukdom, att det ena kan orsaka det andra och vice versa (WHO,
2022). Det ar ként att hilso- och sjukvardspersonal tenderar att normalisera
symtom pa depression hos sorjande, vilket ddrmed riskerar att 1dmna sorjande
med den ytterligare bordan av obehandlad depression (Zisook & Shear, 2009).

Sémnproblem &r vanligt vid bade depression och forlangd sorg (Zisook &
Shear, 2009) och sémnproblemen 6kar med éldern (Lancel, Stroebe, & Eisma,
2020). I avhandlingsarbetets resultat rapporterade nérstdende trotthet som det
vanligaste hélsoproblemet och insomni rapporterades av var fjarde nérstdende
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(delstudie II). Somnproblem tycks ha dubbelriktad association till dngest och
depression, respektive depression och éngest, vilket kan leda till negativa
spiraler av 0kande symtom pa psykisk ohdlsa (Alvaro, Roberts, & Harris, 2013).
Aven associationer mellan somnproblem och férlingd sorg har pévisats, vilket
gor det viktigt att folja upp soérjande med somnproblem. Forskningen &r dock
begransad inom omrédet och det dr oklart hur sambanden ser ut (Lancel et al.,
2020).

Endast ett fatal nirstiende rapporterade symtom pa posttraumatisk stress
(delstudie II). Denna andel var ovéntat l1ag dé en tredjedel av de nirstdende hade
varit nirvarande, bevittnat och/eller utfort hjéart-lungriddning. Compton et al.
(2009) har tidigare visat att sddana omstidndigheter ar associerade med
posttraumatiskt stressyndrom. Symtom pa posttraumatisk stress rapporterades
av 29% av deltagarna som bevittnat och nérvarat vid hjértstoppet, respektive
15% hos de som inte bevittnat hjirtstoppet. Mojligen kan skillnaderna relateras
till studiernas olika designer. I studien av Compton et al. (2009) var tidpunkten
for genomforandet en ménad efter hjértstoppet samt att studien inkluderade alla
hjartstopp som skedde utanfor sjukhus under en period, jamfort med
foreliggande avhandlingsarbete som inkluderar plotsligt hjédrtstopp med
bakomliggande hjért-lungsjukdom med forsta mattillfillet 6 ménader efter
dddsfallet. Nivdn av symtom pa posttraumatisk stress i avhandlingsarbetets
resultat dr i linje med en systematisk oversikt som presenterar studier fran tolv
europeiska ldnder och visar pa en allmén prevalens mellan 0,6% och 6,7%
(Wittchen et al.,, 2011). Sambandet mellan posttraumatisk stress och
professionellt stod indikerar allvaret i detta tillstdnd, men ocksa att denna grupp
tycks uppmidrksammas och erbjudas professionell hjilp (delstudie III). I en
storre population frén en internationell enkétstudie om psykisk hédlsa frén
vérldshilsoorganisationen WHO ses signifikanta associationer mellan
posttraumatisk stress och en pldtslig forlust av en néra relation (Atwoli et al.,
2017).

Socialt stod

Vid bade 6 och 12 méanader efter dodsfallet rapporterade nirstiende hdga nivaer
av socialt stod samtidigt som ett hogt socialt stod var associerat till lagre
symtomnivéer av forlingd sorg och psykisk ohédlsa (delstudie II-IV). Socialt
stod har visat sig spela en viktig roll som skyddande faktor for att upprétthalla
hélsan hos sorjande efter plotslig forlust (Dyregrov et al., 2018; Scott et al.,
2020). Avsaknad av sociala relationer och upplevd ensamhet har tidigare visat
sig ha djupgaende negativa effekter pa bade fysiska, psykologiska och sociala
dimensioner av hélsa, lika skadliga som effekterna av fetma eller rokning (Holt-
Lunstad, Smith, & Layton, 2010; House, Landis, & Umberson, 1988). Socialt
stod 1 form av god kommunikation med familj och vénner kan underlétta for
den sorjande att hantera forlusten och sorgen samtidigt som nédrstdende hittar
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sdtt att gd vidare med livet efter forlusten (Dyregrov et al., 2018). Detta &r i linje
med pendlingsmodellen som beskriver att sorjande behdver ha formaga och
flexibilitet att ibland ldgga kdnslor av sorg &t sidan for att fungera i vardagen
(Stroebe & Schut, 2010). Avhandlingens resultat kan forstas som att socialt stod
underléttar i anpassningen till livet efter forlusten.

Niérstaende beskrev betydelsen av att ha sin familj ndra samtidigt som de inte
ville eller kunde be om stdd av ridsla att belasta andra med sin sorg (delstudie
[ IV). Personer med god forméga att hantera en utmanande situation tycks ha
forméga att anvinda sitt sociala ndtverk och olika kéllor till socialt stod i svéara
situationer. Personer som saknar denna forméga att hantera en utmanande
situation kan diremot ha svart att be om stdd och kan med tiden forlora
potentiellt stod (Hupcey, 1998). Nirstdende kunde kdnna sig sérade da de
upplevde att andra gétt vidare 1 livet och att det var svart att forsta varandra i
sorgen (delstudie I). Dyregrov et al. (2018) har visat att kommunikationen
mellan nirstdende och personer i dess sociala nétverk kan drabbas av
svérigheter att forstd varandra d& de sorjande befinner sig i olika skeenden av
sorgeprocessen.

Avhandlingsarbetets resultat visar betydelsen av att nirstdende far samtala om
forlusten (delstudie I). Att samtala och berdtta om en forlust dr enligt Neimeyer
et al. (2014) en del av att soka mening och forsoka forstd vad som hént for att
senare kunna integrera forlusten i livet. Narstdende beskrev att de upplevde ett
stigma angdende att tala om ddden och att de dérfor undvek att tala om den
avlidna personen i sammanhang da doden inte passade in som samtalsimne.
Studier bekriftar att det ofta inte dr socialt accepterat att tala om doden, speciellt
vid sorg efter plotslig dod eller suicid (Mayer et al., 2013; Pitman, Stevenson,
Osborn, & King, 2018). Walter (1991) ifragasatter om doden dr mer undangdmd
i samhdllet 4n forbjuden att tala om och att det 4r den moderna manniskan som
inte vill samtala om eller kénnas vid doden. Detta kan pa samhéllsniva forstés
utifrdn hur ménniskor historiskt har forhallit sig till doden. I det nuvarande
visterlindska samhéllet tycks dodligheten reduceras till ett antal problem som
ska hanteras och undvikas, vilket resulterar i att doden ses som ett misslyckande.
Nir doden flyttades fran hemmet, vilket tidigare varit den naturliga platsen for
dod, for att i det moderna samhéllet i stéllet ske pa sjukhus, tystades doden ner.
Bauman (1994) beskriver att ménniskor tycks lédngta efter ett forlangt, ododligt
eller evigt liv ddr ungdom, hilsa och forhoppningar om odddlighet ses som ideal
i det moderna samhillet. Clark (2016) menar att de stora forlusterna vid
varldskrigen har bidragit till stigmat kring samtal om doende och sorg vilket
fortfarande lever kvar, framfor allt inom de vésterlandska kulturerna. Walter
(1991) beskriver hur den moderna ménniskan inte fornekar déden, men
samtidigt inte dr bekvam att tala om dod och déende. Detta innebér att dven
nérstdende med hogt socialt stod kan sakna personer att tala med om forlusten.
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Detta stods dven av de resultat som visade att upplevelser av ensamhet var
vanligt forekommande oavsett upplevt socialt stod.

Professionellt stod

I avhandlingsarbetet framgar betydelsen av professionellt stod och samband
pavisades till alla utfallsmatten, dvs. forlingd sorg, angest, depression och
posttraumatisk stress vid bade 6 och 12 manader efter dodsfallet. Det
professionella stodet kan forstds som omsorg om nérstdende. Hir ingar ansvar
att bry sig om, att forsoka forstd personens reaktioner till foljd av
hjartstoppshidndelsen och forlusten for att aterstélla, bevara och stddja
upplevelsen av hilsa. Omsorg ar enligt Heidegger (1927/1993) ett
grundldggande fenomen for den ménskliga existensen. Méanniskans “varande”
ar knutet till att soka nagot att bry sig om. Omsorg ar en utgdngspunkt for att
vilja eller 6nska, d& ménniskan forst méste vara intresserad och bry sig om for
att vilja och onska. Fromm (1985) kopplar omsorg om andra till kérlek och
ansvar. Att vara ansvarig innebér att vara villig och redo att tillmotesga den
andres behov.

Nirstaende som pa sjukhuset hdnvisades till ett eget rum upplevde per se inte
omsorg, men didremot nér personalen brydde sig om nérstdende genom att fraga
och lyssna efter deras dnskemaél och behov (delstudie I). Nérstaende kan genom
information fran personal fi en viss kontroll, vilket kan underlétta i en kaotisk
situation och hjélpa nirstdende att fa fOrstaelse for personalens beslut och
agerande (Holmberg, Forslund, Wahlberg, & Fagerberg, 2016). Detta stimmer
vdl med att nirstdende i1 avhandlingsarbetets resultat var utlimnade till
personalen, vilka kunde gora de nirstdende delaktiga genom att berdtta vad som
hinde. Personal kunde dven formedla kdnslan av omsorg via telefonsamtal,
exempelvis nir dodsbeskedet ldmnades (delstudie I). I en studie om sorjandes
upplevelser av stod podngteras just vikten av kvalité i den emotionella ndrvaron,
samt uttryck for omsorg om den sorjande (Cacciatore, Thieleman, Fretts, &
Jackson, 2021). Betydelsen av sjdlva upplevelsen av professionellt stod i
avhandlingsarbetet kan forstas utifrdén Halldorsdottir (1996) som att en positiv
upplevelse stirker kdnslan av vélbefinnande och hédlsa. Det professionella
stodets betydelse for nirstaendes hélsa i samband med pl6tsligt hjértstopp har
dven pavisats i interventionsstudier (Jabre et al., 2013; Soleimanpour et al.,
2017). En intervention som fokuserade pa emotionellt och psykologiskt stdd till
nirstdende vid plotsligt hjértstopp pa sjukhus visade lagre forekomst av angest,
depression och posttraumatisk stress efter 90 dagar hos de nérstdende som
deltog i interventionen jamf{ort med nirstdende i en kontrollgrupp som inte gavs
samma stod (Soleimanpour et al., 2017).

Att erbjudas valet mellan att fa vara med vid hjirtstoppet eller att fa vénta i ett
anhorigrum beskrevs som betydelsefullt (delstudie I). En nyligen publicerad
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svensk registerstudie visade att nérstdende hade varit pa plats vid 12% av
registrerade hjartstopp pé sjukhus och i hédlften (6%) av dessa fall valde
nérstdende att [dimna rummet nar hjart- lungradddning pagick (Waldemar et al.,
2021). Jabre et al. (2013) har visat att valet att nirvara eller inte dven bor
erbjudas nérstdende vid hjartstopp utanfor sjukhus. Utifran pendlingsmodellen
(Stroebe & Schut, 2010) kan detta knyta an till underliggande faktorer som har
att gbra med att mojligheten att vdlja i en svar situation kan paverka hur en
forlust hanteras genom att en kénsla av kontroll skapas. Genom att nérstaende
tillfrdgas om deras dnskemaél och behov, samt ges tillgang till den information
som finns, fir de mdjlighet att aterfa viss kontroll dver situationen, vilket vidare
kan péverka sorgeprocessen. I enkdtens fritextsvar beskrevs det som sérskilt
positivt att ha en stodperson nirvarande under hjértstoppshéndelsen (delstudie
IV) vilket bekréftats i andra studier i samband med hjértstopp (Grimes, 2020;
Oczkowski et al., 2015).

En majoritet av de nérstdende rapporterade att de inte erbjudits ndgot stod fran
hilso- och sjukvédrden i samband med dodsfallet (delstudie II). En forklaring
kan vara att flertalet av hjértstoppen i avhandlingsarbetet skedde utanfor sjukhus
och att det ddrmed inte fanns ndgon primér vardkontakt. Merlevede et al. (2004)
skriver att det ofta saknas en vardkontakt sedan tidigare vid dodsfall utanfor
sjukhus. Detta tomrum kan dock avhjidlpas med ett kort eller skriftlig
kondoleansinformation med kontaktuppgifter till hélso- och sjukvarden. Breen
et al. (2014) lyfter fram att stdd till sérjande ska vara proaktivt dvs att sdrjande
blir kontaktade och erbjudna stdd och att finns en problematik i dagens modell
dér ansvaret ligger hos den sorjande.

Ett professionellt stod har mojlighet att underlétta nérstdendes situation vid
sjdlva hjartstoppshiandelsen da dodsfallet sker och minska risken for psykisk
ohélsa (Soleimanpour et al., 2017; Youngson, Currey, & Considine, 2017). Det
ar ocksé viktigt att tillhandahalla stod over tid (Walker & Deacon, 2016). Ett
strukturerat stdd till sorjande dr vanligt inom palliativ vard och har visat sig
underlédtta sorgeprocessen (Milberg, Olsson, Jakobsson, Olsson, &
Friedrichsen, 2008). For att fa en tydligare bild av hur bade socialt och
professionellt stod kan beskrivas rent strukturellt kan en nivdindelning baserad
pa de sorjandes behov vara relevant. Med utgéngspunkt frén en palliativ
vardkontext har en modell i tre nivaer for stod till sorjande utvecklats (Aoun,
Breen, O'Connor, Rumbold, & Nordstrom, 2012; National Institute for Clinical
Excellence, 2004). Den forsta nivan beskrivs som ett generellt stod bestaende
av information om att vara sorjande, och om vilka stodfunktioner som finns att
tillga. Har kommer det huvudsakliga stodet fran familj och vénner, men
information formedlas dven fran hdlso- och sjukvardspersonal. Nésta niva ar
mer riktad och bestar exempelvis av gruppsammankomster for sorjande och kan
tillhandahéllas av icke-professionella aktdrer i samhdllet. Detta beskrivs som en
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medelnivd av stod for sorjande som 16per risk att utveckla komplicerade
sorgereaktioner. Den sista och hogsta nivan av stod ar for soérjande med
komplexa sorgereaktioner i behov av professionellt stod. I modellen betonas
anviandningen av maétinstrument for att identifiera sorjande i behov av stod
(National Institute for Clinical Excellence, 2004).

Hjart-lungraddning vid vard i livets slutskede

Ett ovéntat resultat var att personerna som avlidit till f6ljd av plotsligt hjértstopp
i flera fall levt med livshotande sjukdom dir doden inte var ovéntad. I dessa fall
beskrev sig nérstdende som forberedda dven om doden kom plétsligt. God
kommunikation inom familjen och adekvat information frdn hélso- och
sjukvérden bidrog till denna forberedelse (delstudie I & 1V). Europeiska radet
for hjart-lungraiddning (ERC) framhéller i sina riktlinjer betydelsen av
vardplanering. Alla patienter som har hog risk att drabbas av hjértstopp och med
laga utsikter att 6verleva ska erbjudas samtal for att planera varden. Detta lyfts
fram som ett sitt for patienten att vara delaktig i sin vard (Mentzelopoulos et
al., 2021). I de europeiska riktlinjerna omndmns dock inte nirstdende i relation
till dessa samtal eller i vardplaneringen. Det dr en komplex frdga nér palliativ
vard ska ta vid och nir hjirt-lungriddning inte har utsikter att lyckas.
Forberedelsen infér doden kan vara komplicerad, exempelvis hos
hjartsviktspatienter. Symtomen kan fluktuera, forsdmras eller forbéttras, och
patienten kan ha overlevt tidigare hjartstopp (Brannstrdom, 2007). Genom att
uppmérksamma bade patienter och nérstaendes situation innan dodsfallet finns
mojlighet att frimja hélsa. En studie avseende vard av personer med
cancersjukdom visade att samtal om vard i livets slutskede gynnade bade patient
och nirstdende. Hos gruppen som inte hade samtal gavs fortsatt aggressiv
behandling in i det sista, och dven hjért- lungraddning. Hogre livskvalitet hos
patienten under livets sista tid var associerat till hogre livskvalitet hos
nérstaende efter att patienten avlidit jamfort med kontrollgruppen (Wright et al.,
2008). Vidare visar en studie inom intensivvard att kommunikation med
nirstdende hade god effekt och kunde minska den psykiska ohélsan hos
nirstdende efter patientens dod (Lautrette et al., 2007).

Nirstdende beskrev dven att sorgeprocessen kunde startat tidigare dn sjilva
dodsfallet, exempelvis i samband med sjukdom (delstudie I). I ett skede dar
ddden ér vantad kommer en tid for transiton och en sorgeprocess kan inledas
(Coelho & Barbosa, 2017). Under denna tid kan nérstaende uppleva skuld och
skam &ver tankar som “om det d&ndd vore over”. Det kan vara stodjande att
bekrifta sddana kinslor och tankar. Tiden fore forlusten kan dven ge mojlighet
att klara upp saker mellan personer, det kan handla om det som hént tidigare i
livet eller om den framtid da den ena personen ska leva ensam kvar (Johansson
& Grimby, 2012). Inom ramen for ett palliativt forhallningssétt i vArden inryms
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ett ansvar for bade patienters och néirstdendes hidlsa och vilbefinnande
(Socialstyrelsen, 2013). Om den akuta varden framjar ett mer familjecentrerat
forhallningssétt ryms ansvar for nérstaende vid hjértstopp (Mayer et al., 2013;
Morrison et al., 2010) vilket till exempel kan vara att initiera samtal for att
planera den fortsatta varden i livets slutskede (Mentzelopoulos et al., 2021) och
att erbjuda nérstaende stod bade i den aktuella situationen och efter dodsfallet
(Youngson et al., 2017).

Metoddiskussion

Resultatet av denna avhandling bygger pa fyra studier med bade kvalitativ och
kvantitativ metod. Delstudiernas olika metod och design har bidragit till 6kad
kunskap om nirstaendes sorgereaktioner efter en plotslig forlust till foljd av
hjértstopp. Intervjustudien (delstudie I) gav kunskap utifrdn nédrstdendes
variation av levda erfarenheter av att ha forlorat en nira person till f6ljd av
hjértstopp. Enkétstudierna (delstudie 1I-IV) gav kunskap pé gruppnivé och
visade pa forekomst, variation och samband rdérande nérstiendes
sorgereaktioner. Denna kunskap fordjupades av nirstdendes skriftliga
kommentarer som bidrog ytterligare till forstaelsen for néarstdendes situation av
att ha forlorat en néira person till foljd av plotsligt hjartstopp.

Design

I avhandlingen tillimpas olika designer. I delstudie I tillimpades en tolkande
design, vilket kan ses som en styrka i avhandlingsarbetet d4 denna delstudie
skapar mojlighet att oka forstdelsen av nédrstdendes levda erfarenheter efter
forlusten av en ndra person till foljd av plotsligt hjartstopp. Tva av
enkédtstudierna genomfordes som tvirsnittsstudier (delstudie II & III).
Tvérsnittsstudier har kdnda begrinsningar genom att data dr insamlad vid ett
mittillfille och dirmed kan inga kausala slutsatser dras (Polit, 2021). I delstudie
IIT gér det darfor inte att utesluta att sambanden har en motsatt riktning, det vill
siiga att utfallsvariabeln paverkat forklaringsvariabeln. Aven om detta problem
ar mest uttalat i tvérsnittsstudien finns samma problematik i delstudie IV, som
ar longitudinell, eftersom designen inte mojliggjort att faststilla att orsaken (till
exempel professionellt stod) foregétt effekten (till exempel forlingd sorg).
Resultaten frén delstudie III och IV maste tolkas med detta i atanke.
Tvérsnittsstudier dkar ocksa risken for att identifiera skensamband, speciellt i
de fall en forklaringsvariabel ar associerad med en annan forklaringsvariabel
och utfallsvariabeln, sa kallad “confounding bias” (Kirkwood & Sterne, 2003).
Ett sétt att stirka validiteten 1 tvérsnittsstudier ar att ha ett representativt urval
och att anvdnda validerade mitinstrument med goda métegenskaper (Polit,
2021).
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Urval och procedur

Avhandlingens fyra delarbeten bygger pd samma urvalskriterier. Ett av dessa
var att hjartstoppet skulle vara orsakat av bakomliggande hjéart- och/eller
lungsjukdom. Orsaken till detta &r att hjirtsoppspopulationen adr mycket
heterogen och konsekvenserna for nérstdende antogs kunna skilja sig kraftigt at
beroende pa om tillstindet orsakats av en bakomliggande sjukdom jamfort med
olycksfall eller suicid. En annan mdjlig begransning i urvalet kan vara
uteslutandet av hjértstopp dar den avlidne var under 18. Att ha inkluderat
fordldrar till barn skulle ha 6kat urvalets heterogenitet, men skulle ocksa ha
skapat svarigheter att rekrytera deltagare da fa barn dor till f61jd av hjartstopp.
For att balansera heterogenitet med homogenitet inkluderades enbart nérstdende
dér den avlidne var 18 ar eller dldre och som avlidit till f6ljd av bakomliggande
hjért- och/eller lungsjukdom. Tidigare forskning har visat hogre forekomst av
forldngd sorg efter att ha forlorat ett barn (Kersting et al., 2011; Pohlkamp et
al., 2019) samt efter dodsfall till f61jd av olycksfall och suicid (Boelen & Smid,
2017; Kristensen et al., 2012).

Nérstdende identifierades via patientjournalen efter en screening av en lokal del
av Svenska Hjért-lungraddningsregistret. Den forsta kontakten med nérstdende
togs av forskaren via telefon. Det saknas konsensus bland bdde forskare och
etiska kommittéer om vilket tillvigagéngssétt som &r att foredra vid rekrytering
inom sorgeforskning, men visst stdd talar for att en representant fran hélso- och
sjukvérden tar den initiala kontakten (Butler et al., 2017). Att std angiven som
ndrstdende 1 en patientjournal betyder inte nddvéndigtvis att den nérstdende
sjdlv blivit tillfrigad om detta, men i avhandlingsarbetet har det antagits att det
i de flesta fall dr patienten sjdlv som angett nirstiende och att detta dé
overensstimmer med den familjedefinition som tillimpats (Whall, 1986). Vid
den forsta kontakten kontrollerades ocksa relationen till den avlidne sé& att
deltagarna uppfattade sig som nérstaende.

Bortfallet var stort, 104 nirstiende kunde inte nés trots tre kontaktférsok och 71
tackade nej till att delta. Svarigheter kring rekrytering och problem med avhopp
ar kdnda vid sorgeforskning (Akard et al., 2014; Stroebe et al., 2003). Vanliga
hinder for att medverka ar rddsla for att sorgen ska intensifieras eller att
personen redan “kommit 6ver” forlusten och inte vill pdminnas (Stroebe et al.,
2003). Svarsfrekvensen i enkitstudierna var 60% vid 6 ménader och 64% vid
12 ménader vilket kan anses vara acceptabelt och samtidigt inte forvénande i
denna kontext. Ett stort bortfall behover inte heller vara ett problem, det beror
pa om de som inte deltar avviker fran deltagarna och att urvalet dirmed inte &r
representativt for populationen. Detta belyser vikten av bortfallsanalyser
(Addington-Hall, Bruera, Higginson, & Payne, 2009). Inga signifikanta
skillnader pavisades mellan deltagarna och de som tackade nej till deltagande
gillande kon (x*(1)=1,8, p=0,178 eller relationen till den avlidna personen
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(¢*(5)=10,0, p=0,075). Det gar dock inte utesluta att deltagare och de som
tackade nej till att delta skiljde sig at i andra betydelsefulla karakteristika som
exempelvis alder, symtom pa forlangd sorg och psykologisk ohélsa.

Mitinstrument

Instruments métegenskaper utvirderas ofta i termer av validitet och reliabilitet.
Validitet innebér att instrumentet méater vad det avser att méta och reliabilitet
handlar om instrumentets méatsdkerhet, att matfelet ska vara sa litet som majligt
(Streiner, Norman, & Cairney, 2015). Vid val av métinstrument lades stor vikt
vid deras dokumenterade validitet och reliabilitet samt att en svensk validerad
oversittning fanns tillgénglig. Valet foregicks ocksé av en diskussion inom
forskargruppen dér erfarenheter fran tidigare forskningsprojekt togs i
beaktande. Det bor dock papekas att méategenskaperna for HI, HADS och
MSPSS inte har utvirderats i kontexten sorg. Samtliga tre métinstrumenten har
dock anvints i1 en forskningsstudie av néirstdende till personer som Overlevt
hjértstopp (Israelsson, Persson, Bremer, Stromberg, & Arestedt, 2020).

Det dr vilkdnt att métinstruments métegenskaper dr urvalsberoende. Det
innebdr att ett instrument som har uppvisat god validitet och reliabilitet i en
grupp kan ha sdmre métegenskaper i en annan grupp och vice versa. Detta géller
framforallt instrument som utvédrderats under klassisk testteori (Cappelleri,
Jason Lundy, & Hays, 2014), vilket &r fallet for merparten av de instrument som
anvéants 1 avhandlingsarbetet. For att f4 en uppfattning om métinstrumentens
reliabilitet i avhandlingsarbetet utvéirderades dérfor samtliga summerade
skattningsskalor rorande intern konsistensreliabilitet med hjélp av Cronbachs’
alfa. Det rader ingen absolut konsensus om vilken nivé av alfavirde som krévs
for att matinstrumentet ska anses ha tillfredstidllande reliabilitet, men
majoriteten av litteraturen rekommenderar alfavarden >0,7 eller >0,8. For hoga
alfaviirden kan ocksd vara problematiskt di det kan vara ett tecken pé
redundans, det vill séga att frigorna i instrumentet inte fingar alla nyanser av
begreppet som avses médtas. Vissa menar att denna risk foreligger om alfavirdet
ar >0,90 medan andra menar att alfaviarden >0,9 krdvs for kliniska instrument
(Streiner et al., 2015). Fragan om redundans behover dirfor alltid virderas i
relation till innehéllsvaliditet. [ avhandlingsarbetet hade samtliga mitinstrument
ett alfavirde som oOversteg 0,8 och instrumenten kan dirfor anses ha hog
reliabilitet i enkétstudien.

I avhandlingen har bade mitinstrumentens podngsumma och foreslagna
brytpunkter (cutoff) anvints. Skilet till detta &r att brytpunkter ansags ge en
reduktionistisk bild av nirstaendes skattningar dér nyanser kunde gé forlorade.
Problemet dr som storst for de deltagare som har viarden néra brytpunkten eller
brytpunkterna. Matinstrumenten HI och MSPSS har ingen foreslagen brytpunkt
och i dessa fall har darfor enbart instrumentens podngsumma anvénts. Det bor
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noteras att brytpunkterna som anvénts for PG-13 och PCL-5 inte har nagon
validerad brytpunkt eftersom dessa har en mer avancerad berdkningsalgoritm i
syfte att diagnostisera tillstinden. Av detta skédl har de brytpunkter som
foreslagits av Pohlkamp et al. (2018) respektive Sveen et al. (2016) tillampats i
avhandlingen. Problemet med brytpunkter illustreras i delstudie IV som visar
att signifikanta skillnader pavisades mellan 6 och 12 manader rérande symtom
pa forlaingd sorg och angest utifran podngsumman, men inte utifran de
foreslagna brytpunkterna. Detta visar pa vikten av att anvdnda bade
instrumentens podngsumma och deras brytpunkter i de fall brytpunkter foreslas.

Det finns olika typer av bias att ta hinsyn till som kan paverka resultaten vid
enkétstudier som att exempelvis deltagarna svarar pé ett socialt onskvért satt
(social desirability responce bias). Denna form av bias ar vanligt
forekommande vid métning av socialt stdd (Streiner et al., 2015). Det kan darfor
inte uteslutas att denna form av bias paverkat resultatet nir det géller socialt
stod i avhandlingsarbetet. Nérstdende i enkétstudien skattade Overgripande
mycket hdga nivier av socialt stod 1 MSPSS samtliga skalor. Detta dr dock inget
nytt ndr det gdller MSPSS, métinstrumentet har i tidigare studier vissa problem
med takeffekter. Konstruktdren menar att MSPSS visar pé upplevt stdd fran
familj, vinner och andra betydelsefulla personer, men att exempelvis stod frin
arbetsplats och kollegor eller andra i ndrheten ocksé spelar roll (Zimet, 1988).
Att skatta socialt accepterade svar dr ocksa vanligt vid skattningar av hilsa,
liksom bias kopplat till att vara till lags (acquiescence responce bias).
Anvédndandet av métinstrument for sjdlvskattad hdlsa medfor en risk att
respondenten tenderar att svara falskt positivt eller negativt, vilket kan bero pa
Onskan att vara till lags eller sjalvfornekelse (Streiner et al., 2015). Trots detta
har sjdlvskattade faktorer sdsom sjélvskattad hilsa visat sig ha styrkor sdsom att
kunna predicera mortalitet i hogre grad dn biometriska métvirden (Ganna &
Ingelsson, 2015).

I enkiten anvindes Oppna fragor for att ge respondenten mojlighet att
komplettera sina svar (Wenemark et al., 2010). Genom &ppna fragor kan
deltagarna uttrycka och formulera asikter som kan vara ovanliga eller sadant
som forskaren inte forutsett niar enkdtundersokningen skapades. Detta ger ofta
rika och relevanta data. Oppna fragor hjilper ocksa deltagarna att fritt dela med
sig av sina personliga erfarenheter, sirskilt om &mnet dr kdnsligt. Slutligen ger
Oppna fragor varje deltagare en kinsla av individualitet. Dock kan svaren pa
Oppna fragor bidra till svarigheter vid analysen till foljd av variationen i svaren
(Blair, Czaja, & Blair, 2013; Harris, 2014).
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Trovérdighet

For att kvalitativa studier ska uppna trovérdighet (zrustworthiness) finns olika
kvalitetskriterier. Lincoln och Guba (1985) beskriver kvalitetskriterier baserade
pa tillforlitlighet (credibility), overforbarhet (transferability), bekriftelse
(confirmability) och palitlighet (dependability).

I delstudie I frimjades 6kad tillforlitlighet genom varierande karaktéristika hos
deltagarna, baserat pa antagandet att variationen dven skulle generera en
variation av erfarenheter. Nérstiendes varierande relationer till den avlidna
personen, dlder och kon hos de nirstiende beddms ha gett en rikedom och
variation i data. Detta bidrog till 6kad forstaelse av fenomenet genom olika
perspektiv, exempelvis av att forlora en livspartner eller en fordlder till f61jd av
plotsligt hjértstopp, vilket ihop med en tydlig beskrivning av de nirstdende och
kontexten plotsligt hjartstopp kan anses frimja mojligheten att bedéma
resultatets dverforbarhet.

Nérstdende fick sjilva vilja tidpunkt for intervjun vilket resulterade i att olika
lang tid hade passerat efter dodsfallet. Detta kan ha forsvagat tillforlitligheten
och pélitligheten i de berittelser som 14g langre tillbaka i tiden d& minnesbilder
kan bli otydliga med tiden. A andra sidan gr det att pd goda grunder anta att
tidsperspektivet har marginell inverkan pa néirstdendes formaga att minnas
eftersom hjartstopphidndelsen ér av livsavgoérande karaktir och lér etsa sig fast
i minnet. De olika tidpunkterna for intervjuerna kan éven ses som foljsamhet
gentemot nirstdendes Onskemal vilket bor ha framjat deras vilja att berétta. Vid
intervjuerna strdvade jag efter att skapa ett tillatande och fortroendeingivande
klimat, exempelvis genom tid for reflektion. Det kunde f& vara tyst en stund
innan berdttandet fortsatte, tills den intervjuade kinde sig fardig med sin
berittelse. De intervjuade hade kinnedom om min bakgrund som sjukskoterska
och kunde soka bekriftelse i sidant de antog att jag borde veta. Det géllde da
att genom nickar eller foljdfragor leda tillbaka den nirstadende till berdttelsen
och de egna erfarenheterna. Fordjupande foljdfragor ar betydelsefulla for att
finga beréttelsen och inte dra forhastade slutsatser. Foljdfragor och foljsamhet
framjar enligt Lindseth och Norberg (2004) framkomsten av den fria berdttelsen
vilket stérker studiens trovéardighet. Kvale (2014) menar att narrativa intervjuer
bor fokusera pa berdttandet av historier och for att ge plats for berittelsen bor
intervjuaren inte avbryta utan kan med tystnad, nickningar och stédjande fragor
fraimja berittandet och djupet i svaren. Tva av intervjuerna i delstudie I var cirka
en halvtimme langa, som kortast 32 minuter. Lingden pa och innehallet i
intervjuerna kan mojligtvis ha paverkats av att nérstdende besvarade enkiten
innan det var aktuellt med intervju. Besvarandet av enkéten har troligen bidragit
till en viss forberedelse infor intervjun. Fordelen med detta kan ha varit att
ndrstaende getts tid att reflektera kring sina erfarenheter av det studerade
fenomenet och pa sé sitt bidra med mer utforliga svar. Risken med att enkéten
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foregick intervjuerna skulle kunna vara att innehallet i den styrt nirstdendes
berittelser under intervjuerna sé att de inte har berért omraden utanfér de som
fanns i enkdten. Med tanke pa det som framkom under intervjuerna bedéms det
dock sannolikt att berdttandet inte har hdmmats pa nagot avgérande sitt, vilket
bor betyda god tillforlitlighet.

Valet av fenomenologisk hermeneutisk metod for textanalys stimde vil med
studiens syfte. Trovdrdighet i en fenomenologisk hermeneutisk studie &r
relaterad till om inneborder av levda erfarenheter har framkommit genom
analysen och tolkningen av data. For att kvalitativ forskning ska vara av virde
ska den bidra till forstaelse av ndgot nytt och intressant (Lindseth & Norberg,
2004). Virdet av delstudie 1 ligger primirt hos andra att beddma, men
inneborderna bidrar med storsta sannolikhet till fordjupad forstaelse utifrén den
brist pa forskning som trots allt foreligger avseende att forlora en nira person
till foljd av plotsligt hjértstopp. For att stérka resultatets pélitlighet och
verifierbarhet diskuterades olika tolkningar av texten under den péagaende
analysen tills en enighet ndddes om den mest sannolika tolkningen. Enligt
Riceeur (1976, 1981) finns flera mdjliga tolkningar av en text och genom hela
forskningsprocessen krévs en reflektion och argumentation for att nd den mest
sannolika och valida tolkningen. Hér bidrog doktorandens och handledarnas
forforstaelse, men dven handledarnas erfarenheter av metoden, till att berika och
fordjupa argumentationen och den kritiska reflektionen under analysprocessen.
Vilket far anses stdrka studiens pélitlighet och trovédrdighet. Anvindningen av
illustrativa citat frdn de nérstdende &r tinkt att ytterligare hjélpa ldsaren att
beddma tillforlitlighet, verifierbarhet och palitlighet i analysen, tolkningarna
och resultatet. Lasarens beddmning av resultatets overforbarhet underlittas av
beskrivningen av deltagarna och sammanhanget. Lindseth och Norberg (2004)
menar att en studies resultat kan overforas till liknande sammanhang om de
rekontextualiseras. Resultaten i delstudie I kan antas dverforbara till plotsligt
hjéartstopp och plotslig dod i kontexter med liknande forutsdttningar som den
svenska.

Niérstaendes skriftliga kommentarer (delstudie IV) gav vissa utmaningar i
textanalysen. Svaren varierade bade géllande méingd och rikhet och det fanns
en risk att de skriftliga kommentarerna kunde tillskrivas en annan betydelse 4n
just det som den nirstdende avsdg. En nackdel med skriftliga enkétsvar kan vara
att det inte gér att f4 fordjupad forstaelse for de skrivna kommentarerna. Detta
skiljer sig fran en intervjustudie sa som delstudie I dér uppfoljande fragor kunde
stillas for fordjupning eller fortydliganden. Utifran fritextsvarens natur
anvindes en innehallsanalys med deduktiv ansats av Elo och Kyngés (2008) for
att genomfora analysen i relation till professionellt och socialt stod. Resultatet
diskuterades i forskargruppen vid flera tillfallen for att nd konsensus och enas
om resultatpresentationen. Slutligen valdes citat for att exemplifiera nirstdendes
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erfarenheter av stod utifran professionellt och socialt perspektiv och frimja
resultatets trovédrdighet. Resultatet redovisas integrerat med kvantitativa resultat
i delstudie I'V. Resultaten dr pa en beskrivande niva, men far d4ndé anses bidra
till en fordjupad forstaelse om socialt och professionellt stod utifran nirstaendes
situation. Overforbarheten ska forstds och hanteras utifrin det begrinsade
textmaterialet.

En fraga som inte stilldes i detta avhandlingsarbete var om det funnits tecken
pa en forestiende dod. Det kan ha varit en del av forforstaelsen, att plotsligt
hjartstopp alltid sker pldtslig och ovéntat. Min forforstaelse kommer fran
erfarenhet av plotsligt hjartstopp pa akutmottagning, medicinsk akutavdelning
samt dialysmottagning. En annan begrénsning i enkéten ar att bakgrundsfragor
om professionellt stod endast stilldes vid mattillfallet vid 6 ménader, vilket gor
att eventuella fordndringar inte kan f6ljas upp.

Statistisk validitet

For att kunna dra tillforlitliga slutsatser i en statistisk undersokning krévs att
antalet deltagare dr tillrdckligt stort och faststdlls vanligen i en urvalsberdkning
innan studien pébdrjas (Altman, 1991). Den berdknade urvalsstorleken for
enkdtstudien baserades pd multipel linjir regressionsanalys med 9
forklaringsvariabler, en forvintad medelstor effekt (f2=0.15), 5%
signifikansniva (0=0.05) och 80% power (1-$=0.80). Utifrdn denna berdkning
skulle det kridvas 114 deltagare till skillnad frdn de 108 som inkluderats. Detta
innebdr att den stegvisa multipla regressionsanalysen i delstudie III inte har ett
onskvért antal deltagare vilket okar risken for typ II fel, dvs att felaktigt
acceptera 0-hypotesen trots att den &dr falsk. Det dr darfor mojligt att fler
forklaringsvariabler hade fallit ut som signifikanta om antalet deltagare hade
varit tillrdckligt stort. For dvriga analyser ar antalet deltagare tillrackligt stort
da de baserats pa enkla jimforelser eller samband. Exempelvis krdvs det 55
deltagare for en motsvarande regressionsanalys som innchdller en
forklaringsvariabel, men i Ovrigt samma effektstorlek, signifikansnivd och
statistisk power.

I delstudie IIT anvindes en stegvis (stepwise) multipel regressionsanalys for att
undersdka vilka variabler som var av signifikant betydelse for
utfallsvariablerna. Vid anvindning av stegvis regressionsanalys dr modeller
som tar sin utgdngspunkt i en full modell (alla forklaringsvariabler inlagda
samtidigt) for att sedan stegvis eliminera forklaringsvariabler (backward
elimination) att foredra framfor modeller som stegvis inkluderar
forklaringsvariabler (forward selection). Skilet &r att backward elimination
minskar risken for felaktig uteslutning av forklaringsvariabler, sa kallad
suppressoreffekt, vilket innebdr en 6kad risk for typ II fel (Field, 2018).
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I avhandlingen anvéinds bade parametrisk och icke-parametrisk statistik.
Overgripande har parametrisk statistik anviinds for att analysera kontinuerliga
variabler som dr normalfordelade medan icke-parametrisk statistik har anvénts
for att analysera icke-rangordningsbara kategorivariabler, rangordnade
kategorivariabler, och kontinuerliga variabler som inte var normalfordelade
(Altman, 1991). I de linjéra regressionsanalyserna anvindes métinstrumentens
podngsumma som bade forklaringsvariabler och utfallsmatt. Det rader ingen
konsensus hur dessa skalor ska hanteras statistiskt. Da de vanligen baseras pa
en summering av frdgor som skattats pa en skala bestdende av rangordningsbara
kategorier menar vissa forfattare att de ska analyseras med icke-parametrisk
statistik medan andra menar att denna typ av ordinala skalor kan analyseras med
parametrisk statistik s& linge dvriga villkor for analysen uppfylls, exempelvis
villkoret p& normalférdelning (Garson, 2014).

I delstudie IV redovisas effektstorleken som komplement till p-virden for att
jamfora sorgeprocesser 6 och 12 ménader efter dodsfallet. Skélet till detta var
att p-vérden inte speglar skillnadens kliniska betydelse. Ytterligare ett skél till
att redovisa effektstorlek dr att dessa métt inte paverkas av urvalsstorleken till
skillnad fran p-virdena. Ett problem med p-vérden é&r att typ II fel latt intréffar
ndr urvalsstorleken &r 1ag medan sma och obetydliga skillnader létt kan pavisas
som signifikanta ndr urvalsstorleken dr stor (Altman, 1991; Sullivan & Feinn,
2012).
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Slutsats och klinisk betydelse

Avhandlingsarbetet har bidragit med kunskap om nérstdendes sorgereaktioner
efter att ha forlorat en néra person till foljd av plotsligt hjértstopp, ett omrade
som tidigare dr sparsamt studerat och dir det dirfor rader kunskapsluckor.
Symtom pa forldngd sorg, angest och depression var vanligt forekommande
medan endast ett fatal nirstdende rapporterade symtom pé posttraumatisk stress.
Den plétsliga forlusten kan fora med sig existentiella fragor och mening i livet
kan utmanas eller g forlorad. Den sérjande kan behova stdd for att kunna
anpassa sig till livet efter forlusten och éterfd en meningsfull tillvaro. Hogt
socialt stdd och god kommunikation med familj och vénner kan underlétta
sorgeprocessen men resultaten visar dven behov av ett professionellt stod.
For att motverka negativa konsekvenser for nirstdende och dess omgivning av
forlingd sorg och psykisk ohélsa behéver hélso- och sjukvédrden erbjuda ett
evidensbaserat strukturerat stod till ndrstdende, bade i det akuta skedet i
samband med hjirtstoppshidndelsen och pa langre sikt for nérstdende i behov av
detta. Genom omsorg om nirstdende kan personal inom hélso- och sjukvéard
underlétta nérstdendes sorgeprocess. En forsta nivd av stod som bor erbjudas
alla ndrstdende dr att en representant fran hélso- och sjukvarden besvarar
nérstdendes fragor och finns tillgénglig. Att nirstaende far de svar som finns att
tillgd frimjar nérstdendes essentiella berdttande i anpassningen till ett liv utan
den avlidna personen. Utifran avhandlingsarbetets resultat kan slutsatsen dras
att ett flertal nérstdende kommer att utveckla komplicerade sorgereaktioner till
f6ljd av forlusten och att méatinstrument kan anvéndas for att identifiera symtom
pa forlangd sorg och psykisk ohélsa. Dessa symtom behdver sedan matchas med
ett relevant stod.

Forslag till fortsatt forskning

e Implementering och utvirdering av ett familjecentrerat arbetssitt vid
hjart-lungraddning.

e Utveckling av mitinstrument som kan anvédndas for att identifiera
nérstaende som riskerar att drabbas av komplicerade sorgereaktioner.

o  Utveckling och implementering av stodjande interventioner for att
mota sdrjandes olika behov av stdd, exempelvis digitala 16sningar.

o Interventionsstudier dér hélso- och sjukvardpersonal kan utveckla
kompetens och trygghet i samtal med nérstdende vid allvarlig
sjukdom och efter dodsfall.
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English summary

Nina Carlsson (2022) “Grief reactions in family members of persons who
died from sudden cardiac arrest”

Background

The death of a close person is one of the most stressful things a human is
exposed to in life. Losing a close person can happen suddenly and without any
preparedness, such as sudden cardiac arrest. Cardiac arrest is a life-threatening
condition, and the high mortality rate makes cardiac arrest one of the leading
causes of death in large parts of the world. Every year, thousands of people die
from sudden cardiac arrest around the world. Although survival rates have
increased over the past 10 years, mortality remains high, around 70% if the
cardiac arrest occurs in hospital and around 90% if it occurs out-of-hospital.
The mean age of persons suffering sudden cardiac arrest is 71,5 years and the
majority are men. Sudden cardiac arrest is largely due to an underlying heart
disease. Other causes of cardiac arrest include drowning, sudden infant death
syndrome or suicide. In 2020, 5,897 cases of sudden cardiac arrest out-of-
hospital and 2,375 in-hospital cardiac arrests were reported to the Swedish
register of all cardiac arrests where cardiopulmonary resuscitation has been
initiated. Since the person who has died is usually surrounded by family,
friends, co-workers and other significant persons, each death from sudden
cardiac arrest means that a multitude of individuals suffer from the loss.

Grief is a natural reaction to loss, associated with increased risk of developing
prolonged grief, psychological distress, and other health problems. The
circumstances surrounding the sudden loss may involve such obstacles as
unanswered questions that affect the family members’ grief process. Prolonged
grief is characterized by persistent yearning, preoccupation with the deceased
and intense emotional pain that can lead to functional impairment. Prolonged
grief disorder implies symptoms lasting more than six months after loss and
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should not be explained better by other diagnosis. Common psychological
distresses include anxiety, depression, and posttraumatic stress. The risk of
developing prolonged grief, psychological distress, and other health problems
is found to be higher after unexpected death and when losing a close person.
Death from sudden cardiac arrest implies a stressful and challenging situation
for family members with increased risk for physical health problems such as
fatigue, heart palpitations or pain. Although most family members have the
resilience to cope with loss, the unexpected bereavement following sudden
cardiac arrest implies a potential risk for complicated grief reactions among
family members.

Overall and specific aims
The overall aim of't thesis was to explore grief reactions among bereaved family
members of persons who died from sudden cardiac arrest.

The specific aims were:

I.  To illuminate meanings of lived experiences of losing a close person
following death by sudden cardiac arrest.

II.  To describe symptoms of prolonged grief and self-reported health
among bereaved family members of persons who died from sudden
cardiac arrest, with comparisons between spouses and non-spouses.

M1 1) To explore the associations between symptoms of prolonged grief
and psychological distress and 2) to identify factors associated with
symptoms of prolonged grief and psychological distress among
bereaved family members of persons who died from sudden cardiac
arrest.

IV.  To explore grief reactions in relation to professional and social support
among family members, 6 and 12 months after a close person’s death
from sudden cardiac arrest.

Methods

This thesis contains studies with both qualitative and quantitative design. The
family members were 18 years or older and had 6 months earlier lost an adult
close person from sudden cardiac arrest. The family members had to
understand Swedish to be included. In this thesis, only cardiac arrests where
cardiopulmonary resuscitation was initiated were included. A regional part of
the Swedish Register of Cardiopulmonary Resuscitation was screened to
identify persons who had died from sudden cardiac arrest and 166 deaths were
identified. To retrieve contact information to family members of the deceased
person, the patient’s medical record was used. In this thesis, “family
members”, was defined according to Whalls’s definition, i.e. that family is a
self-defined group of two or more individuals functioning in a way that they
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perceive to be a family. Of the 283 identified family members, 179 were reached
by phone and informed of the study. Of these, 161 agreed to receive written
information and a questionnaire sent home by post. The questionnaire contained
demographic background questions as well as validated self-reported instruments.
Demographic background questions included, for example, gender, age, marital
status, highest level of education, main employment, cohabiting, family situation.
The questionnaire also included questions about the cardiac arrest and death, such
whether the cardiac arrest was witnessed by the participant and whether they were
involved in any resuscitation attempts. The self-reported instruments included:
Prolonged Grief Disorder - 13 (PG-13), RAND-36 (the two questions of general
health), Health Index (HI), Minimal Insomnia Scale (MISS), Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), Posttraumatic Stress Disorder Checklist for DSM-5
(PCL-5), and Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS). The
questionnaire also included an open-ended question after each measure as a
possibility for family members to share their reflections, and to comment on their
answers. Finally, the questionnaire asked whether the participant would be
interested in taking part in an interview study.

In total, 108 family members participated and answered the questionnaire 6-
months after the death (study II and III). Of these, 69 family members
participated in the follow-up assessment 12 months after the death (study IV).
The individual qualitative interviews for study I were conducted 6-16 months
after the cardiac arrest. In total, twelve family members participated. All
interviews were recorded and transcribed verbatim.

In study I, a phenomenological hermeneutic method (Lindseth & Norberg,
2004) inspired by Ricceur (1976) was used to analyze the interview text. In study
II-V, descriptive and inferential statistics were used to analyze quantitatively.
In study 1V, a deductive content analyses method was used and derived from
the aim to explore family members’ grief reactions in relation to professional
and social support.

Results

The analysis in the interview study resulted in two themes. “Pending between
life and sudden loss” involves Fluctuating between hope and despair during
resuscitation, Needing to feel meaning in the act of resuscitation, Wanting to
feel taken care of by healthcare professionals, and Needing to know that
everything possible was done.

The other theme “Proceeding with life after sudden loss” involves Being left
with questions, some without answers, Seeking consolation in the sudden nature
of death, Being reminded of death as a part of life, Experiencing an unfamiliar
body, Wanting to be acknowledged as a bereaved family member, and Suddenly
losing life as it was known.
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The sudden loss forced family members into a transition. This state in-between
may be understood as standing on a threshold, in liminality, and was illuminated
e.g., when living without answers and when experiencing unfamiliar thoughts
and feelings. When standing on the threshold in liminality, family members’
needs of narrating and being listened to are an essential part of proceeding with
life, trying to make sense of the sudden loss. The involved healthcare
professionals have a unique opportunity to provide family members with
answers that facilitate a coherent narration of their loss and with compassionate
care throughout this challenging transition for the bereaved person.

At six months after the death, 18% of the family members reported symptoms
of prolonged grief, 30% anxiety, 19% depression, and 6% posttraumatic stress.
Spouses reported significantly higher symptom levels of prolonged grief
compared to non-spouses (p<0.001). Family members’ symptoms of prolonged
grief and psychological distress were often co-existing (1:=0,69-0,79). At twelve
months after the death, a substantial share reported higher symptom levels of
prolonged grief (33%), anxiety (25%), depression (32%) and posttraumatic
stress (36%). Both social support and professional support showed significant
associations with symptoms of prolonged grief and psychological distress. A
majority (86%) reported not being offered any support from the health care
system. Positive examples of professional support that family members shared
in the studies were, for example, being given the choice to be present or not
during resuscitation, that professionals stayed close and provided information.
Also, follow-up calls or meetings could minimize unanswered questions among
family members and facilitate the grief process.

Conclusions and clinical implications

Losing a close person following cardiac arrest means suddenly being in the
borderland between life and death. These experiences are intertwined with the
search for coherence and meaning in the transitions to proceed with life. The
involved healthcare professionals have a unique opportunity to provide family
members with answers that facilitate a coherent narration of their loss.
Prolonged grief and psychological distress are significant problems in bereaved
family members of persons who died from sudden cardiac arrest. This is
especially true for spouses, those in need of support from healthcare
professionals, and those with low social support. Family members should be
offered bereavement support to reduce the risk for prolonged grief and
psychological distress after unsuccessful resuscitation and sudden death from
cardiac arrest.
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