Forskning om déoden - metodval och etik

Margareta Sanner

Metodval och undersékningsupplaggning ar av
central betydelse fér om forskning, som behandlar
kénsliga och &ngestvackande @mnen, skall anses
uppfylla etiskt godtagbara villkor. | frdga om férdju-
pade intervjuer maste man t ex rédkna med att en
process kan startas hos den intervjuade, som forst
senare vacker behov av stdd hos denna. Man maste
ocksé av andra skal ha val tilltagen tid for intervju-
arbetet. Nar det galler gruppsamtal, framfér allt pa
arbetsplatser, bor sjalvbestdmmande och konfi-
dentialitet agnas séarskild uppmarksamhet.

Omsorgsprincipen far dock inte anvandas for att
aberopa ett ’6verbeskydd”’ av personer som méter
sorg och doéd. Nalkas man dessa ménniskor med
inlevelse och medkannande kan de uppleva ett po-
sitivt varde i att, genom deltagande i ett forsknings-
projekt, medverka till battre kunskaper inom ett
visst omréde.

Margareta Sanner ar leg psykolog och doktor i
medicinsk vetenskap samt forskarassistent vid in-
stitutionen for socialmedicin, Uppsala universitet.
Hon har gjort en rad undersékningar fér Dédsbe-
greppsutredningen och Transplantationsutred-
ningen.

Tankar och kinslor kring doden hor till det mest priva-
taivaraliv. Det dr inte ofta vi talar med andra om vilka
forestdllningar vi har om doden, om att do, om att vara
dod. Vi virjer oss girna mot sadana tankar som latt
aktiverar den dodsangest som vi alla biar — i mer eller
mindre hog grad. Eftersom vi s sillan finner anled-
ning att mera djupgdende fundera 6ver fragor i sam-
band med doden, #r vara tankar om doden ofta oklara
och fragmentariska.

Mot denna bakgrund ér forskning i dodsrelaterade
dmnen komplicerad. Som forskare stills man infor
problem dér metodfragor och etiska fragor dr tatt for-
knippade med varandra och ibland visar samma rikt-
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ning, ibland ger upphov till konflikter. Aven renodlat
etiska konflikter kan uppsta (Nilstun 1991).

I den forskning jag sjélv bedriver har jag atskilliga
génger haft anledning att begrunda denna problematik.
Mitt forskningsomrade ror den kroppsliga doden, nir-
mare bestimt ménniskors erfarenheter, forestillning-
ar, motiv och reaktioner infor atgédrder med kroppen
efter doden. Till sddana atgérder hor medicinska in-
satser som respiratoravstingning sedan total hjdrnin-
farkt konstaterats, organtagning for transplantation,
obduktion och dissektion, men ocksé kremering och
jordbegravning. Genom bl a nya medicinska landvin-
ningar har nya/fordndrade bestimmelser kring sadana
atgdrder aktualiserats under 1980-talet och statliga ut-
redningar har tillsatts for att se over lagstiftningen pa
omradet. Mina undersokningar har skett pd uppdrag av
dodsbegreppsutredningen och transplantationsutred-
ningen.

Dodsbegreppsutredningens uppgift var att foresla
vilken typ av dodskriterier (hjirt- eller hjdrnrelatera-
de) som skulle gilla och hur en lag om kriteriet for be-
stimmande av manniskans dod skulle utformas (SOU
1984:79). Transplantationsutredningens uppdrag har
varit att se over medgivandebestimmelserna vid tag-
ning av organ och vivnader for transplantationsénda-
mal (SOU 1989:98) samt vid obduktioner (SOU
1992:16). For utredningarnas dverviganden behovdes
bl a ett empiriskt psykologiskt underlag, som forsla-
gen kunde baseras pa. Ménniskors uppfattningar i sa-
dana fragor ansags viktiga att ta hdnsyn till i bestdm-
melserna.

Som forskare stdlls man infor problem ddr me-
todfragor och etiska fragor dr tdtt forknippade
med varandra
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Det tar tid att aktivera och formulera tankar och
kéinslor som ligger utanfor det redan medvetan-

Inom dessa omrdden finns flera olika intressenter
och aktorer. Det var darfor angelidget att belysa fragor-
na ur olika perspektiv. De grupperingar jag vint mig
till har varit 1) anhoriga till avlidna som donerat organ
eller blivit obducerade; 2) likare och 6vrig vardperso-
nal inom intensivvard, operations- och transplanta-
tionsverksamhet; 3) AT-likare, sjukskoterskor under
vidareutbildning samt sjukskoterskestuderande; och
4) allmédnheten.

Samtalsmetodik

Val av datainsamlingsmetod ir ett centralt problem. I
vissa fall #r det angeldget att tringa sa djupt in i en
minniskas forestillningsvirld och upplevelser som
mojligt for att kunna belysa grundliggande dynamik.
Detta forutsitter en tidskrivande samtalsmetodik av
tva skil. Dels handlar det om tid att bygga upp ett for-
troende hos den intervjuade for intervjuaren som med-
ger att denna far tillgang till kdnsligt material. Dels tar
det tid att aktivera och formulera tankar och kinslor
som ligger utanfér det redan medvetandegjorda och
firdigformulerade. Det ror sig ofta om sidant som &r
svarfangat och subtilt och svirt att uttrycka adekvat i
ord. Ett sidant samtal kriver en viss dngesttolerans hos
den intervjuade, nir mer eller mindre dodsdngestlad-
dat material skiirskddas. Detkridver ocksa att intervjua-
ren #r lyhord for signaler om nir samtalet blir alltfor
provocerande. Hir kan finnas en konflikt mellan fors-
karens onskan om att f4 kunskap om djupliggande fak-
torer och skyldigheten att inte skada den intervjuade
genom att utsitta henne for svarhanterliga dngestvick-
ande impulser.

[ mina studier har jag anviint samtalsmetodik av det-
ta slag bide niir det gillde anhériga till avlidna njurdo-
natorer och allménheten. I friga om anhoriga var situa-
tionen sirskilt kiinslig med hinsyn till den forlust de
gjort och den sorgeprocess de genomgick. Samtalen
innebar att de i minnet fick dteruppleva den situation,
nir denna forlust intriiffade. Det kunde inte uteslutas
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att det bland de intervjuade fanns personer med komp-
licerade sorgereaktioner, dar samtal om omstidndighe-
terna kring dodsfallet kunde vicka starka kénslor. Den
erfarenhet de besatt bedomdes emellertid som ound-
ginglig, dvs forskningsprincipen var central (Sanner
1984).

For allméinhetens del var de intervjuades erfarenhe-
ter okinda vid intervjutillfillet; jag visste inte pa for-
hand om det fanns nagon speciell anledning till for-
siktighet.

Alltid, nér det géller mera djuplodande samtal om
emotionellt laddade dmnen, speciellt med existentiella
dvertoner, finns risken att samtalet sdtter igang en pro-
cess, vars konsekvenser kan vara svéra att forutse.
Man kan alltsd forvinta sig fordrojda reaktioner. I vis-
sa fall kan deltagarna fa syn pa sidor hos sig sjdlva som
de tidigare inte vetat om och kan ha svart att handskas
med pa egen hand.

Genom undersokningens uppldggning och genom-
férande kan man komma till rédtta med mycket av ovan
beskrivna vanskligheter. Forst och framst krivs att
intervjuaren har professionell erfarenhet av samtal
kring personliga och kinsliga dmnen, dr vil bekant
med krisreaktioner och krisférlopp och kan bedoma
minniskors forsvarssystem och jagstyrka. Detta bor-
gar bade for att intervjumaterialet blir relevant och an-
viindbart och att deltagarna i undersokningen inte ut-
sitts for obehag, som de inte kan hantera. Nir det géller
minniskor som man vet drabbats av sorg och forlust dr
det nodvindigt med minst ett par, tre samtal for att
kunna finga upp tankar och kiinslor som vicks av dter-
erinringen. Detta ir viktigt av etiska skl — att inte ska-
da — och av forskningsskil. Ofta dr det svartillgidng-
ligare och mer eller mindre undantringt material som
kommer fram i senare samtal.

Nir de medverkandes bakgrund dr okind, vilket var
fallet i intervjuerna med representanter for allmidnhe-

Forst och frimst krdvs att intervjuaren har pro-
fessionell erfarenhet av samtal kring personliga
och kéinsliga éimnen, dr val bekant med krisreak-
tioner och krisforlopp och kan bedoma mdéinni-
skors forsvarssystem och jagstyrka




ten, dr det viktigt att tidigt i samtalet kartldgga nyligen
intriffade upplevelser av dod och sorg for att biittre
kunna méta och forsta reaktionerna (Sanner 1989).
Generellt giller for intervjuer kring kiinsliga amnen
att de skall avslutas pa ett sddant sitt att den intervjua-
de far hjalp att samla sig och inte limnas uppriven och
med kénslor av overgivenhet och 6verrumpling. Det
mdste ocksa finnas tid att férlinga samtalet om det be-
hovs. Vidare skall det vid behov ga att fa kontakt med
intervjuaren mellan samtalen och efter det att dessa ér
avslutade med tanke pa fordrojda reaktioner.

Rollkonflikt

En komplikation ndr man som psykolog gor sédana hir
studier &r att det kan vickas forhoppningar om psyko-
terapeutiska insatser hos dem som ombeds medverka,
om hjilp att bearbeta svara upplevelser fran bade tidig
och vuxen dlder. Jag har ibland métt behov av insatser
som jag inte kunnat uppfylla, eftersom min roll varit
forskarens, inte behandlarens. Det hir dr naturligtvis
mitt eget dilemma: jag har arbetat som klinisk psyko-
log i manga dr med minniskor som haft en patientrela-
tion till mig och som sokt mig pa grund av svéra och
smartsamma forhallanden. I forskarrollen dr det jag
som soker dem och inte tvirtom, och denna riktning av
relationen kan vara visentlig att sjdlv hélla i minnet
och ibland ocksa markera for undersokningsdeltaga-
ren.

Att deltagandet i den typ av samtal, som beskrivs
hir, dr frivilligt, dr sjilvklart och en forutséttning for
utbytet. Riitten till sjdlvbestimmande &r inte bara en
central etisk princip i forhallande till undersoknings-
deltagarna, utan ger dven forskaren en trygg plattform
att starta fran. Vetskapen om att den intervjuade i at-
minstone nagot avseende omfattar syftet med inter-
vjun och kanske i nagon mén delar undersokningslus-
ten/nyfikenheten gor samtalet littare.

Rditten till sjilvbestimmande dir inte bara en cen-
tral etisk princip i forhallande till undersok-
ningsdeltagarna, utan ger dven forskaren en
trygg plattform att starta frdn
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Gruppsamtal

Som alternativ till det ovan beskrivna intervjusamtalet
har jag i vissa fall anvint mindre djupgdende samtals-
metoder, ibland som individuella intervjuer, ibland
som gruppsamtal. Det har da friamst gillt arbetssitua-
tioner for olika typer av vardpersonal och syftet har
inte varit att pa djupet analysera den individuella bak-
grunden till olika reaktioner. Sddana samtal pdminner
dock i manga avseenden om djupintervjuer men aktua-
liserar @ven en annan typ av metodiska och etiska svi-
righeter (Sanner 1991).

Det speciella i fraga om gruppintervjuer ér just att
det dr flera deltagare och att samspelet dérfor ser an-
norlunda ut &n mellan intervjuaren och en intervjuad.
Intervjuarens intresse maste fordelas éver flera perso-
ner och relationerna mellan deltagarna i en grupp blir
mera komplexa. En betydelsefull komponent ir att
deltagarna kénner sig tillrdckligt trygga med varandra
for att kunna ta upp det de skulle 6nska. Annars blir
intervjumaterialet magert och kanske t o m forvriingt.
Intervjuarens uppgift ar att underlitta for deltagarna att
komma till tals och att balansera eventuella utspel i
gruppen. En risk ér att deltagarna forleds av den all-
minna stimningen i gruppen att ta upp kanske djupt
personliga uppfattningar som de sedan angrar att de
avslojat. Detta dr sarskilt olyckligt om man sedan i det
dagliga arbetet tvingas konfronteras med dem man
upplever att man réjt sig infér. Samtalsledarens upp-
giftdr sjilvfallet att sa 1angt mojligt vara uppmérksam
pd sddana fenomen och att *stimma av’ vid intervjuns
slut.

Konfidentialitet och autonomi

Konfidentialiteten dr ocksa ett imne som mdste dgnas
speciell uppmirksamhet i en grupp. I ett individuellt
samtal kan intervjuaren sigas behiirska sekretessen;
hon kan i sin redovisning av intervjumaterialet sjilv se
till att ingen kan sammankoppla utsagorna med en viss
person. Om den intervjuade vill beritta for andra vad
som utspann sig under samtalet star det henne emeller-
tid fritt att gora detta; det dr hennes ensak. [ en grupp ér
situationen annorlunda. Dir dr det inte sjilvklart att
deltagarna far fora vidare sina upplevelser till utom-
stdende om det rojer nagot som en enskild gruppmed-
lem inte 6nskar skall yppas utanfor sitt sammanhang.
Jag har dirfor i allménhet tagit upp sekretessfragan till
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diskussion. I en del fall har gruppen d& kommit dver-
ens om att tillimpa diskretion, medan i andra fall detta
inte har uppfattats som viktigt. Sjdlv skulle jag nog
onska ’tystnadslofte’ i gruppen eftersom det dr svért att
i forvig veta vad som kommer upp i samtalet. Detta har
ingenting att gora med att deltagarna inte skulle vilja
>*sté for vad de sagt’”, utan att man sjilv bor fa vilja i
vilket sammanhang man berittar ndgot och den form
man vill ge det. Det ror med andra ord autonomprinci-
pen.

Ett annat problem som aktualiseras vid personalstu-
dier av detta slag #r den reella frivilligheten i deltagan-
det.

Nir det giller arbetsplatser dédr man i forvig maste
gora upp om en motestid med de arbetstagare som @r i
tjinst har forskaren i praktiken inte kontroll dver ur-
valet av deltagare. Detta kan i stillet ske genom t ex en
arbetsledare som ’siger till” vissa personer att med-
verka enligt de kriterier om kon, alder osv som kan ha
givits. Det ér inte litt att "sdga ifrdn’ till att delta i en
studie som Overordnade sanktionerat (Sanner 1989).

Problemet med det reella sjidlvbestimmandet kan
dock delvis 16sas under sjdlva intervjun, ddr deni grun-
den ovilliga kan vilja att inte delta aktivt i samtalet
eller att ge informationstomma svar pa fragor. For
intervjuaren giller det att férsoka kidnna av de mot-
stdnd som kan tolkas som ovilja att egentligen med-
verka i undersokningen och respektera detta.

Presentation av resultaten
Hur forskningsresultaten slutligen presenteras kan
ocksa ha etiska 6vertoner. I tidigare forskning har det
funnits en benigenhet att psykiatrisera orsakerna till
attityder och beteenden som gar emot det socialt onsk-
virda, dvs *tokforklara” dem som tycker och beter sig
annorlunda. Detta har sjélvfallet kunnat uppfattas som
krinkande. I dag gors sillan grova generaliseringar av
sadant slag. Anda tycks varje antydan om neurotiska
drag eller borderlinedrag, angest eller dngestforsvar
hos en viss undersokningskategori eller -grupp betrak-
tas som en skymf. Detta gor det sdrskilt viktigt for fors-
karen att uttrycka sig med eftertanke och utan morali-
serande overtoner men kan samtidigt férsvéra en 6p-
pen kommunikation av forskningsresultat.

Det forefaller finnas en myt om att total kontroll
over kropp och sjdl dr ett normaltillstind hos ménni-
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Egentligen ingar det i vara gemensamma villkor
attvialla har ett eller annat 'tokdrag’ eller nagot
séirdrag, som vanligtvis inte invalidiserar oss
som méinniskor men som kan bidra till att forkla-
ra vara olika uppfattningar och beteenden i vissa
sammanhang

skor. Undersokningsresultat som visar att vi ocksa
styrs av omedvetna processer vicker angest, eftersom
sddana fenomen ligger utanfor var rationella kontroll.
De upplevs dirmed dven som nedsittande, eftersom
kontrollbrist uppfattas som svaghet och avvikelse. Sé-
dana reaktioner dr naturligtvis svara for forskaren att
parera. Myten behover emellertid lyftas fram, medve-
tandegdras och granskas. Egentligen ingar det i vara
gemensamma villkor att vi alla har ett eller annat *tok-
drag’ eller ndgot sirdrag, som vanligtvis inte invalidi-
serar oss som ménniskor men som kan bidra till att for-
klara véra olika uppfattningar och beteenden i vissa
sammanhang.

Overdriven forsiktighet?

Slutligen vill jag ta upp den rédsla jag mott i forsk-
ningssammanhang for att *’stéra’” méinniskor med do-
den. Det tycks finnas en 6verdriven forsiktighet nér det
giller att i forskningssyfte nalkas mianniskor som pé
nira hall upplevt doden. Det dr mojligt att denna in-
stillning dr en parallell till den osikerhet i bemotandet
som miénniskor, som drabbats av sorg, upplever till
vardags bland vinner och bekanta. Man vet inte hur
man skall bete sig och sa drar man sig undan i stéllet for
att vara ndra. Sjivfallet maste vi respektera ménni-
skors sorg och fortvivlan infor en forlust. Min erfaren-
het dr emellertid att de allra flesta vill tala om denna
upplevelse. Sadana samtal kan innebira lindring och
en bearbetning av sorgen om de sker i en anda av in-
levelse och medkinnande. Ar syftet att nd kunskap
som kan komma andra utsatta tillgodo kan samtalen
dessutom ge en kinsla av meningsfullhet och stirka
samhorigheten med andra i samma situation. Reaktio-
nerna hos de anhoriga som medverkat i mina studier
har genomgdende varit positiva; nagra har sett kontak-
ten som den uppfoljning av dodsfallet som de onskar
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den berdrda kliniken/avdelningen skulle ha haft. Ett
citat av en ung mamma, vars avlidna barn blivit ob-
ducerat, och som medverkade i en enkitstudie, far il-
lustrera vad jag uppfattar som en representativ reak-
tion. Hon skrev sé hir, efter det jag tackat for hennes
medverkan: **Tack sjélv! Kul att se att ndgon bryr sig
om oss som gatt igenom detta. Fast lite deppad blev
man. TACK!!”” (Sanner 1992). Detta kan tolkas som att
miénniskor kan std ut med ett visst obehag for att be-
svara fragor de finner visentliga och som har ett syfte
som berdr dem.
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