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BAKGRUND

| svensk sjukvard ar transplantation av organ en vél etablerad behandling, men det rader brist pa
organ for transplantation. Detta innebar att manniskor avlider i vantan pa organ. Av de ca

90 000 manniskor som dor varje ar i Sverige har som flest 188 avlidna personer donerat organ.
Detta trots att de allra flesta svenskar, sedan lang tid tillbaka, sager sig vilja donera organ efter sin
dod.

| Sverige ar mojligheten att donera organ efter sin déd for ndrvarande begransad till de fatal
patienter som dor till foljd av svara hjarnskador (DBD, donation after brain death), medan de
vardas med respirator inom intensivvarden (ca 300/ar). Nu utreds dock forutsattningarna for att
dven andra patienter ska kunna donera organ, ndmligen patienter som doér av att hjartat stannar
och cirkulationen upphdr (DCD, donation after circulatory death). Om dessa patienters 6nskan att
fa donera organ skulle kunna beaktas av varden skulle det kunna leda till en betydande 6kning av

antalet donerade organ — och till att langt manga fler patienter skulle kunna transplanteras.

Donation efter att en patient dott till foljd av cirkulationsstillestand &r en val etablerad
donationsform i manga lander. Ett nationellt projekt inom Sveriges kommuner och landsting och
Véavnadsradet, utreder nu forutsattningarna for att infora donation efter cirkulationsstillestand
dven i Sverige. Detta for att respektera den utbredda donationsviljan och mojliggéra att fler svart

sjuka patienter kan transplanteras.

Den 5 februari 2018 introducerades DCD pa sex utvalda pilotsjukhus i Sverige. Pa dessa sjukhus
arbetar sarskilt utbildade DCD-team som ar avdelade att driva DCD-arbetet under pilotperioden,

som berdknas paga under ett ars tid.

Denna studie syftar till att underséka attityderna till, och upplevelserna av, donation efter déd till

folid av cirkulationsstillestand hos berérd sjukvdardspersonal.

DELTAGARE OCH METOD

De ldkare, sjukskoterskor och underskéterskor som ar utsedda av respektive DCD-pilotsjukhus, att
inga i de team som kommer att arbeta kliniskt med DCD under pilotperioden, &r inkluderade i

studien.
De pilotsjukhus dar studiedeltagarna arbetar ar:

- Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg
- Karolinska universitetssjukhuset, Solna

- Sodersjukhuset, Stockholm

- Centralsjukhuset, Kristianstad

- Vastmanlands sjukhus, Vasteras

- Skanes universitetssjukhus, Malmo




Utover deltagarna fran DCD-teamen pa ovan namnda pilotsjukhus deltog aven utvalda
transplantationskirurger och transplantationskoordinatorer, fran Sveriges fyra

transplantationscentra, i fokusgrupperna.

Inkluderade deltagare

Yrke n Kon n Alder n Verksamhetsomrade | n
Lakare 15 Kvinna 64 20-30 4 Anestesi 3
Sjukskoterskor 46 Man 12 31-40 19 Intensivvard 31
Underskoterskor | 15 41-50 27 Operation 21
51-60 23 Transplantation 21
61- 3
Fokusgrupper

Innan pilotperioden for donation efter cirkulationsstillestand inleddes, genomférdes fokusgrupps-
intervjuer med pilotsjukhusens DCD-team. Fokusgrupperna genomfordes i samband med att
teamen deltog vid ett tva-dagars DCD-seminarium, arrangerat av det nationella projektet for
donation efter cirkulationsstillestand, Vavnadsradet, Sveriges kommuner och landsting. Varje

fokusgrupp bestod av ca 10-15 deltagare, och fokusgruppsintervjuerna pagick i maximalt 3 timmar.

Fokusgrupper som metod, [ampar sig val da ny kunskap och nya problembeskrivningar inom ett
omrade eftersoks. Den dynamik och interaktion som uppstar mellan deltagarna genererar ofta rika

beskrivningar och fangar manga perspektiv pa de fragor som diskuteras.

Under fokusgrupperna fick deltagarna initialt resonera fritt med varandra kring férhoppningar och
farhagor infor arbetet med DCD. Diskussionerna baserades sedan pa ett antal scenarier som ar
inkluderade i denna rapport. Fragor kring vilka kanslor och tankar som vécktes och vilket agerande

deltagarna ansag vara lampligt i givna situationer, riktades till deltagarna.

Efter avslutad pilotperiod (varen 2019) kommer samma personal dter inbjudas till fokusgrupper dar
de far resonera kring piloterna och andamalsenligheten i det protokoll som arbetet baserats pa
under aret. Fragor som kommer att riktas till gruppen ar: om det blev det som de trodde att arbeta
med DCD, vad som gick 6ver forvantan, vad som var svarare an de tankt, handelser som de inte
forutsag innan etc. Samma scenarier kommer att diskuteras, for att se om kanslorna och tankarna
kring fallen férandrats, efter att personligen ha arbetat med DCD. Deltagarnas attityder till och
upplevelser av DCD ar viktiga att beakta da det framtida protokollet for DCD formuleras, och

framtida riktlinjer skrivs, infor ett nationellt inférande av DCD.

Alla fokusgrupper leddes av samma moderator. Fragorna som diskuterades i grupperna utgick fran
en pa férhand faststalld intervjuguide, med 6ppna fragor. Vid fokusgrupper &r moderatorns uppgift

att vara igangsattare av diskussioner och uppmuntra till diskussion mellan deltagarna. Detta gors




genom att stalla 6ppna fragor, hjalpa diskussionerna vidare, stélla foljdfragor och fortydligande
fragor. Moderatorn ansvarar ocksa for att de omraden som intervjun ar tankt att beroéra, tacks in.
Moderatorn skall forhalla sig neutral till amnet, lyssna, bromsa eventuella dominanta deltagare och

uppmuntra mer tystlatna.

Under fokusgrupperna deltog en observatér som gjorde noteringar om stamningar, atmosfar,
diskussionsklimat etc. Observatorens roll vid fokusgrupper ar att stodja moderatorn i dennes
arbete, och komma med feedback kring amnen/fragestallningar som behover fortydligas, foljas
upp eller ytterligare belysas. Observatoren sakerstéller ocksa att moderatorn férhaller sig neutral

och inte utovar nagon otillborlig paverkan pa deltagarna.

Fokusgruppsintervjuerna spelades in och skrevs ut ordagrant. Denna rapport ar baserad pa det

utskrivna materialet och noteringar gjorda av observatoren.

En vetenskaplig kvalitativ analys kommer senare att genomféras utifran de redan genomforda

fokusgrupperna samt de fokusgrupper som kommer att genomféras efter att avslutad pilotperiod.




SAMMANFATTNING AV RESULTAT FRAN
FOKUSGRUPPER MED INTENSIVVARDSPERSONAL

Brytpunktssamtal

| fokusgrupperna framkommer huvudsakligen tva olika instéllningar till att ga in i ett
brytpunktssamtal under pilotperioden: de deltagare som menar att de tror sig ga in i samtalet pa
samma satt som idag, dvs utan att lata sig paverkas av maojligheten till DCD; och de som menar att
de kommer att uppleva en annan laddning att ga in i ett sddant samtal. Detta eftersom utfallet av
samtalet inte bara praglar narstaendes upplevelser av det viktiga beslutet att avbryta

livsuppehallande behandling utan dven paverkar majligheten att senare vacka donationsfragan.

Deltagarna menar att om man som personal ar helt férvissad om att narstdende verkligen ar
inforstadda med att patientens liv inte gar att radda, och att de narstaende redan hunnit ta till sig
denna prognos, kan det finnas situationer nar det ar mojligt att resonera om bade avbrytandet av

behandling och donation i ett och samma samtal — men att detta endast bor géras undantagsvis.

Asikterna gar isar kring huruvida intensivvardspersonalen ska kontakta en transplantations-
koordinator vid denna brytpunkt. Har finns deltagare som menar att det av logistiska skal ar rimligt
att uppmarksamma koordinatorn pa att det finns en mojlig DCD-kandidat och de som menar att en

sa tidig kontakt kan riskera att rubba fortroendet for varden.

Samtyckesutredning

Hos deltagarna framkommer en tydlig ambition att utreda samtycke till donation pa samma satt
som idag. Samtidigt framkommer en farhaga att man som personal kommer att krangla till
beskrivningen av just DCD, pga. oerfarenhet att beskriva detta forlopp. Det specifika samtycket till
DCD anses komplicerat av vissa, men det finns samtidigt en forstaelse for att det ar nodvandigt att
inhdmta detta samtycke under pilotperioden. Deltagarna menar att den sammantagna
bedémningen som de nérstaende borde gora, nar DCD ar en etablerad verksamhet, &r huruvida de
tror att den déende patienten hade 6nskat donera efter sin dod eller inte, och inte ta stéllning till
DBD och DCD specifikt.

Deltagarna reflekterar ocksa kring hur man ska hantera hastiga nej till donation som man
misstanker inte baseras pa ratt grunder. Ska man under DCD-piloten upprepa donationsfragan vid
en senare tidpunkt? Eller riskerar man i sa fall att bli fér pastridig? Detta skulle i sa fall kunna
inverka menligt pa narstdendes upplevelser och pa DCD-projektet som helhet? Dock menar

deltagarna, att det som alltid, ar viktigt att donationsbeslutet &r val grundat.




Avbrytande av livsuppehallande behandling

Vid DCD menar deltagarna att det &r mycket viktigt att valja en tidpunkt for avbrytandet som
passar alla involverade. Deltagarna framhaller att det kravs extra noggrann planering av vem som
gor vad under avbrytandet, en planering som sedan ocksa mojliggér en skyndsam transport nar
doden ar faststalld. Precis som vid alla avbrytanden ar det viktigt att narstaende ar val medvetna
om vad de kan forvanta sig under déendet och att de far stod och information kontinuerligt, av en
sarskilt avdelad personal som ar uppmarksam pa de narstaendes behov. En ny utmaning menar

deltagarna, blir att beskriva varfér man skyndsamt behover ta den déde till donationsoperationen.

Deltagarna framhaller att de har stor vana av avbrytanden och att de 4r val medvetna om sina egna
och nérstaendes reaktioner i dessa sammanhang. Om doendet tar lang tid, befarar vissa att denna
vantan pa doden och en eventuell donation kan upplevas som kanslomassigt utmanande,
personligen och dven for de narstaende. Om doéden sedan inte infinner sig inom det tidsintervall
som kravs for att en donation ska vara majlig, framhaller deltagarna att det ar viktigt med en god
plan for den doende patienten och dennes narstaende, en plan som pa féorhand har

kommunicerats till de narstaende.

Patienten dor

Generellt rader en stor trygghet bland deltagarna kring att en manniska ar dod efter en fem
minuters no touch-period. Dock framhaller nagra deltagare att definitionen kring dod i vart
nuvarande regelverk inte ar helt applicerbar pa DCD-situationen. Ytterligare framhalls vikten av att

sakerstalla att all kringpersonal &r val inforstadda i DCD-processen samt faststallandet av dod.

Deltagarna diskuterar ocksa hur narstaende kommer att uppleva de fem minuterna. Om de
narstaende har varit narvarande under hela avbrytandet torde fem minuter upplevas som en
tillracklig tid. Under inga omstandigheter kan man tvinga narstaende att slappa taget, om de inte ar

redo, menar deltagarna.

Deltagarna framhaller att mojligheten till donation efter avbrytande av livsuppehallande
behandling ar en ny situation som sannolikt kommer att bidra till en 6kad motivation och fokus hos

den involverade personalen.

Patienten dor inte inom utsatt tid

Deltagarna uppger att de ar vl inférstadda med att det kommer att finnas patienter som inte dor
inom angivet tidsintervall. Deltagarna menar att det sjalvfallet kommer att vara en besvikelse nar
detta sker, men att varje tillfille ska ses som ett lrotillfille. Aven om patienten inte dér inom
utsatt tid, sa har personalen fatt trdna pa en stor del av den nya rutinen. Deltagarna menar att den

storsta utmaningen kommer att bli att motivera chefer och 6vrig ledning till fortsatt DCD-arbete,




om man i hég utstrackning kommer att driva processer som inte leder hela viagen fram till

transplantation.

Donationsoperationen

Intensivvardspersonalen framhaller att de har ett hogt fortroende for att deras kollegor pa
operation kommer att hantera denna operation med stor respekt. Operationspersonalen bedéms
ha stor vana av skyndsamma ingrepp vilket inger deltagarna trygghet. Nagra deltagare fran
intensivvarden 6nskar vara med vid ett ingrepp, dels for att sjalva fa erfara hur operationen gar till,
dels for att kunna beskriva ingreppet for narstaende. Andra deltagare uppger att de inte har nagot
behov av att var med p& en operation. Aven om man som intensivvardspersonal viljer att inte
delta vid operationerna framhalls att man anser att det ar viktigt med en ordentlig 6verlamning till
operationspersonalen. Teamarbetet mellan intensivvards- och operationspersonalen lyfts

genomgaende fram som viktigt.

Mottagarna av organen

Vilken information som mottagarna ska erhalla om varifran organet kommer och om de ska ha ratt
att tacka nej till ett DCD-organ, menar de flesta deltagare beror pa om det ar under pilotperioden
eller i permanent verksamhet. Att det under en pilot kravs informerat samtycke rader det stor
forstaelse for. Samtidigt anser deltagarna att informationen om DCD kan orsaka oro om den
formuleras eller framfors pa fel satt. A andra sidan kan det orsaka misstanksamhet om man som
mottagare inte har informerats och efter transplantationen far kannedom om att man fatt ett DCD-

organ, via exempelvis journalen.

Ett dilemma framkommer i diskussionerna kring vardens skyldighet att i alla sammanhang basera
insatserna pa ett informerat samtycke kontra lakarens ansvar att bedéma vilket organ som passar

vilken mottagare bast.

Deltagarna kanner sig over lag trygga med att DCD-organ fungerar val i mottagarna. Samtidigt
framhalls att DCD-processen ar ny i vart system och att vi inte kan ta nagot for givet och att vi

darfér nogsamt maste utvardera utfallet.




SAMMANFATTNING AV RESULTAT FRAN
FOKUSGRUPPER MED OPERATIONSPERSONAL

Processen pa intensivvardsavdelningen

Operationspersonalen uttrycker ett stort fortroende for intensivvardspersonalen och deras
beddémning av nar livsuppehallande behandling ska avbrytas. Tillvdgagangssattet vid brytpunkt-
samtal diskuteras ingdende. Over lag finns en kunskapsbrist om hur ett sddant samtal gar till, vem
som genomfor det och vilka kriterier som finns for nar behandlingen ska avbrytas. For deltagarna
ar det mycket angelaget att narstaende far tillrackligt med tid for att acceptera situationen.
Deltagarna resonerar ocksa om lampligheten i att det ar samma ldkare som genomfor brytpunkts-
samtalet och som fragar om donation. De deltagare som tidigare har arbetat inom intensivvarden
bidrar till att reda ut hur man hanterar beslut och samtal om att avbryta livsuppehallande
behandling. Det finns inte i ndgon fokusgrupp brist pa tillit till personalen inom intensivvarden. Det
ingdende resonemanget om processen pa intensivvardsavdelningen baseras snarare pa ett genuint
intresse och en undran kring hur arbetet bedrivs. Trots intresset av processen inom intensivvarden,
finns det deltagare som uttrycker att de i skarpt lage, inte vill veta nagot om det som skett innan
donationsoperationen. Detta, for att inte bli kanslomassigt berord, vilket de menar kan utgora ett

hinder for att kunna fokusera pa sin uppgift.

Den huvudsakliga oro som framkommer kring processen inom intensivvarden, ar att inférandet av
DCD skulle kunna innebéra att DCD prioriteras framfor DBD, for att snabbare komma till avslut och

pa sa satt frigdra en plats pa intensivvardsavdelningen.

Samtyckesutredningen

Under diskussionen kring samtyckesutredningen fokuserar deltagarna framst pa betydelsen av att
brytpunktssamtalet och samtalet om donation halls vid olika tillfallen. Tillvagagagangssattet och
tajmingen for dessa tva samtal ar foremal for mycket diskussion med manga undringar

sasom "“vem, var, hur, nar ”. Det finns en forstaelse for att ett specifikt samtycke till DCD behover
inhdmtas fran narstdende, samtidigt som deltagarna funderar pa om detta specifika samtycke

skulle kunna ge intryck av att pilotprojektet ar ett experiment.

Avbrytande av livsuppehallande behandling

Deltagarna resonerar om hur man som operationspersonal ska hantera denna vdntan pa déden
och en eventuell donationsoperation. Far man ”ga igang”? Vad ar moraliskt riktigt? Centralt for
deltagarna ar att, trots en ibland lang vantan, uppratthalla ett bra arbetsklimat i operationsteamet

och bevara fokus pa den kommande uppgiften.




Patienten dor inte inom utsatt tid

Om patienten inte dor inom angivet tidsintervall, menar operationspersonalen att de dnda
kommer att lyckats halla motivationen uppe kring arbetet med DCD. Den oro som finns kring detta
ror framst narstaendes reaktioner pa att en donation inte skulle komma till stand, vilket deltagarna
menar kan ge upphov till ytterligare en sorg. Hur 6vrig personal kommer att reagera pa att man
uppehaller en operationssal, utan att det leder fram till en donationsoperation, upptar ocksa

deltagarna.

Patienten dor

Deltagarna kdnner inget tvivel pa att en patient dr dod efter fem minuters cirkulationsstillestand,
men det finns en kunskapsbrist kring hur man faststaller déden. Samtidigt aterkommer deltagarna i
en av grupperna, vid upprepade tillfillen, till att det utomlands férekommit att en patient vaknat

upp efter dodférklaringen, i samband med organdonation.

Deltagarna har tankar om att de narstaende enbart bor nérvara under ett par minuter av no touch-
perioden, vilket skulle innebara att de narstdende slapp vara med om upplevelsen av att kroppen

skyndsamt fors bort.

Donationsoperationen

Deltagarna lyfter fram att det infor denna typ av operation finns gott om tid till férberedelser,
tillskillnad fran vid andra akuta operationer som utgér en del av operationspersonalens vardag.
Tiden i vantan pa att patienten dor, bor anvandas till att bygga en teamkénsla bland
operationspersonalen och till att tydliggdra vars och ens uppgift. Genom dessa noggranna
forberedelser, dar alla gors delaktiga, kan man forhindra att personal reagerar inadekvat. Kirurgens
attityd och ledarskap ar avgorande for hur operationen férléper och for stamningen pa salen.
Respekt och koncentration bor pragla arbetet och det ar viktigt att inget hindrar flodet i
operationen. Om problem uppstar far dessa hanteras efter operationen. Deltagarna framhaller
behovet av ett avslutande samtal efter genomférd donation, garna tillsammans med

intensivvardspersonalen.

Under diskussionerna reflekterar deltagarna kring att det kommer att vara en ny upplevelse att
delta vid dessa operationer. Som operationspersonal opererar man vanligtvis inte doda méanniskor,
utom vid DBD, men da ar den doden alltjamt cirkulerad vid operationsstart och ser levande ut. Vid
DCD inser deltagarna att det vare sig kommer att finnas anestesiutrusning eller anestesipersonal,

och att den dode inte kommer vara cirkulerad och saledes se dod ut.




Mottagaren av organen

Deltagarna menar att man under pilotprojektet behover informera mottagarna om DCD och ge
dem mojlighet att vdlja om de vill bli transplanterade med ett DCD-organ. Om denna méjlighet ska
finnas efter projektet, nar DCD &r en etablerad behandling, rader det delade meningar om. En
grupp deltagare menar att organen (DBD och DCD) ska inga i “samma pool” och en annan grupp

menar att det alltid ar en mansklig rattighet att fa valja.

Overlag uppger deltagarna att de kinner sig trygga med att DCD-organ héller hég kvalitet, men
vissa anser att de inte har tillrdcklig kunskap for att kunna bedéma detta. Att ringa in en mottagare
kommer att upplevas som positivt men ocksa komplicerat da man behéver resonera om DCD med

den man ringer till, vilket man aldrig tidigare gjort.

Kirurgerna formedl|ar att de kanner sig trygga med att de kommer att kunna genomféra denna typ
av organuttag pa ett fullgott satt. Flera har internationell erfarenhet av DCD och de uppger att DCD

ar ett valkommet bidrag till att fler patienter kan transplanteras.
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RESULTAT FOKUSGRUPPER MED
INTENSIVVARDSPERSONAL

Brytpunktssamtal

En patient har vardats | sex dagar pd en infensivvardsavdelning, p.g.a, ett hidristopp
Patienten var | samband med hdristoppel vlan cirkulation en ldngre hd och drabbodes
darfér av svbra skador pd hydrman,

Dag sex pd infensivvardsavdelningen fabar onsvariga kikare beslul om att avivyta den
livsuppehdlionde behandlingen dd den inte ldngre bedoms gagna patienten medicinskt
och den newologisko pragnosen dr mycket dyster,

I ott brytpunktssambal informeras ndrstdende om grunden fér beslutet att avbryla den
livsuppehdlfande behandlingen (respirator, noradrenalin mm.), Vidare for de ndrstdende
information em hur avbrytandet de facto gér hil,

Vad far ni fér tankar och kdnslor infér att ga in i ett sadant brytpunktssamtal gillande en patient

som kan komma att donera organ ldngre fram?
Svaren pa ovan fragestallning kan delas upp i tva grupper:

- Deltagare som menade att detta brytpunktsamtal inte skiljer sig fran de samtal som de
redan idag genomfor.

- Deltagare som menade att digniteten av detta samtal blir &n storre da utfallet av samtalet
inte bara ar av vikt for de narstaendes acceptans och forstaelse for grunden till beslutet att
avbryta livsuppehallande behandling, utan ocksa for om det ar mojligt att senare stélla

donationsfragan och pabérja en donationsprocess.

De deltagare som tillhor den forstnamnda gruppen menar att de tror sig ga in i samtalet pa samma
satt som idag, och att mojligheten till donation inte kommer att finnas i deras medvetande vid
denna tidpunkt. Vissa menar att de medvetet kommer att forsoka fjarma sig fran tanken pa

donation infor och under detta samtal.

Andra havdar istallet att det sannolikt kommer att vara oundvikligt att tanken pa donation préaglar
deras upplevelse av insatsen, och att brytpunktssamtalet om mojligt kommer att upplevas som &an
viktigare. Deltagarna signalerar att de sannolikt kommer att uppleva en extra laddning under
brytpunktssamtalet och att det kravs eftertanke och forberedelse innan samtalet, inte minst

mentalt.

Nagra av sjukskoterskorna framfor att det redan idag kan vara frustrerande att delta i denna typ av
samtal. De formedIlar hur svart den kan vara att sitta med och passivt lyssna till vad lakaren sager,
speciellt om de marker att kommunikationen mellan lakaren och narstaende inte fungerar val.

Dessa skoterskor menar att det sannolikt kommer att upplevas som &n svarare att sitta bredvid och
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lyssna, och vara medveten om att utfallet av samtalet kan komma att ha en direkt paverkan pa om

det kommer att vara mojligt att paboérja en donationsprocess eller inte.

Om du tror att patienten kan donera organ ldngre fram i processen, férandrar det nagot i
brytpunktssamtalet?
- Risker med att ndmna donation

- Fordelar med att ndmna donation

Deltagarna menar att det som grundprincip ar viktigt att skilja pa brytpunktsamtalet och pa
donationssamtalet. Samtidigt sa framhaller manga att brytpunktssamtalet &r en del av en process
som ofta har pagatt under ett flertal dagar. Manga narstaende har saledes en forberedelse for
sjdlva samtalet, kring att det inte langre finns nagot mer att gora for att radda patientens liv. Dock
kravs att man ar helt forvissad om att narstaende accepterat beslutet om att avbryta den
livsuppehallande behandlingen innan donationsfragan aktualiseras. Samtidigt framhaller
deltagarna att det kan finnas situationer da det kan vara lampligt att resonera om avbrytandet och
mojligheten till donation i ett och samma samtal. Det &r ocksa ar mojligt att narstdende sjalva
vacker donationsfragan. Deltagarna menar, att det precis som idag vid DBD, kan vara sa att en
narstdendeskara har vistats en tid pa sjukhuset och att de redan sedan tidigare har insett allvaret i
situationen och ar fullt inférstadda i att déden ar oundviklig. Det kan da falla sig naturligt att dven

samtala om donation med de néarstaende i brytpunktssamtalet.

Under fokusgrupperna kommer deltagarna till insikt om hur viktigt det kommer att vara att lakaren
som haller i brytpunktsamtalet, alltid stammer av med sjukskoterskorna och underskoterskorna
infor samtalet. Denna avstamning bor rora vad man tror att de narstaende har forstatt och
accepterat, for att kunna anpassa samtalet utifran denna vetskap. En strategi som deltagarna ser
som god ar att brytpunktssamtalen inledas med att uppmuntra de narstaende att sjalva satta ord
pa vad de uppfattat om patientens tillstand, for att kunna anpassa informationen till hur mycket de

specifika ndrstaende har forstatt om situationen.

Hur ser du pa involveringen av en transplantationskoordinator i detta ldge

(och ev. Donationsspecialiserad sjukskéterska/DOSS)?
Svaren pa denna fraga kan delas upp i tva grupper:

- Deltagare som menar att man bor vanta med att kontakta transplantationskoordinatorn
tills efter att man vet att de narstaende accepterat grunderna for att avbryta den
livsuppehallande behandlingen.

- Deltagare som menar att man bor ha en tidig kontakt med transplantationskoordinatorn,

av logistiska skal.
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De deltagare som ingar i den forstndmnda gruppen menar att det kan inverka menligt pa
donationsverksamheten att ha en tidig kontakt med transplantationskoordinatorn, da en sadan
kontakt kan riskera att rubba fértroendet for donationsomradet. Det exempel som bl.a. ndmns ar
att det i brytpunktssamtalet visar sig att de narstdende har problem att acceptera beslutet att
avbryta den livsuppehallande behandlingen och kanske ifragasatter om alla mojligheter att radda
liv verkligen har uttomts. Om dessa narstaende sedan ber att fa ldsa journalen — eller pa annat satt
far kdinnedom om att personalen haft en tanke pa organdonation — kan det finnas en risk for att de
narstaende misstanker att man som personal prioriterat donationen framfér att radda liv. Dessa
deltagare upplever det saledes som problematiskt att tidigt i forloppet ha kontakt med
transplantationskoordinatorn, dven om de inser att det underlattar hanteringen av en majlig
donationsprocess. De deltagare som uppger att de onskar ga in i brytpunktsamtalet utan att
mojligheten till donation ska finnas i deras medvetande (se sid 11), finner det problematiskt att ha
denna tidiga kontakt med transplantationskoordinatorn. Under fokusgruppen framkommer att
man redan idag, i samband med DBD, har olika férhallningssatt till ndr man kontaktar jourhavande

transplantationskoordinator.

De deltagare som inte anser att det ar problematisk att ha en tidig kontakt med
transplantationskoordinatorn, menar att den tankta risken for ett rubbat fortroende, redan finns
idag vid DBD. Aven om man under dagens donationsprocess inte aktivt avbryter varden, sa kan
narstdende tro att man inte ger optimal vard och inte gor allt for att radda liv, for att paskynda
doendet och istallet mojliggora donation. Denna fértroendekonflikt kan uppsta, oavsett DBD eller
DCD, men risken upplevs som mycket liten. Avgérande, oavsett donationsform, ar att ndr man
vacker fragan om donation sa ska man som personal vara fullt forvissad om att narstaende insett
att deras nara och kdra inte kommer att dverleva. En tidig kontakt med transplantations-
koordinatorn ses av dessa deltagare som nédvandig av logistiska skal och som ett stod i

planeringen av en eventuell donationsprocess.

Uttver detta menar deltagarna att man bor 6vervaga vem som de narstaende har fortroende for
och se till att den personen ar med vid bade brytpunktssamtalet och donationssamtalet (alternativt
undvika att ha med personal som eventuellt ar ifragasatt av de narstaende). Deltagarna anser att
man bor ha en 6ppen dialog i teamet om vem som ar mest lampad att halla i samtalet, baserat pa
kunskap om det specifika fallet och relation till de narstdaende. Majoriteten deltagare menar att det
finns en 6ppenhet i teamet som gor att det gar att resonera om detta. Nagra anser dock att det kan
vara svart att fora denna typ av 6ppenhjartiga diskussioner med dem som ar minde lampade att
halla i brytpunkts- och donationssamtal. Mojligheten att kunna valja den mest ldmpade finns inte
heller pa alla sjukhus, da endast en ldkare finns att tillga. Dessa deltagare framhaller att betydelsen
av att det ar ndgon speciell Iikare som haller i dessa samtal inte bor 6verdrivas. Pa dessa sjukhus
har man erfarenhet av att det ofta gar bra, dven om samtalet maste tas av en jourldkare utan

tidigare relation till de narstaende.
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Brytpunktssamtalet, fortsattning

manga fall ar kommunikationen mellon ansvariga lokare och norstdende tydlig oct
arlig, Narstdende ges information fortioponde och de komm & 16 son Wl imikt om
sitvationen och uppndr en acceptans {61 besluter om att avbiryta den livsuppehdliaonde

behandlingen

Ibland vppstér dock en sitvation ndr narstdende ifrdgosatter om den basta vérden
verkligen har givits, Kanske (fragostitter de dven [Okarnos beslut att avbryta

behandlingen

Hur paverkar dessa tva tinkta situationer, din upplevelse av samtalet?

Dessa tva situationer kanns igen av deltagarna. Oftast kan man enligt deltagarna, med tid, na fram
till det férstndmnda scenariot, men ibland dr det omgijligt att na fram dit, oavsett hur val man
informerar och bemoter de narstdende. Sammantaget menar deltagarna att de alltid lagger mycket
stor vikt vid brytpunktssamtalet och gor allt for att forsakra sig om att de narstaende uppnar en
acceptans och forstaelse for att det inte langre finns ndgon grund for att fortsatta med
livsuppehallande behandling. Trots detta hander det ibland att man hamnar i den sistnédmnda
situationen. Da kravs det enligt deltagarna att man “backar bandet”, kanske tar in andra lakare
som eventuellt varit med tidigare i processen, ger mojlighet till en second opinion etc.
Sammantaget anser deltagarna att man behover ge de narstaende mer tid i den sistndmnda
situationen. Men, trots att man ger mer tid, gar det inte alltid att na fram till ett enigt avslut.
Lakarna menar att det i dessa situationer anda ar deras skyldighet att sta for beslutet att avbryta
behandlingen. Deras uppgift ar att alltid vdrna om att den déende patienten inte utsatts for

onddigt lidande, trots att man i dessa sallsynta fall inte har narstaende med sig.

Hur bor man resonera kring den kommande donationsprocessen, utifran om nirstaende har

uppnatt acceptans fér beslutet att avbryta eller inte?

En stor enighet rader om att narstaendes acceptans och forstaelse for beslutet ar helt avgérande
for om det ar mojligt att initiera en donationsprocess eller inte (enligt resonemanget pa tidigare
fraga). Finns det, trots massiva insatser, en fortroendekonflikt bér donationsfragan inte vackas.
Detta vacker funderingar hos vissa deltagare som framhaller att ett sadant férhallningssatt kan
leda till att man inte respekterar den avlidnes vilja att donera, vilket de anser alltid maste vara

malet.
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Samtyckesutredning

[ ott nytt somtal = samtyckesambal - informeras de ndntbende om méfligheten att
kamplettero avbrylandel ach vérden | livels slutskede, med alf patienten denerar orgon,

I samtalet 1ar de ndrsidende velo alt donalionsiregistret har konsullerals, | de Hlesta fall
finns inte patienten registrerad.

Ldkarna (eller annan kunnig personal) berdttar | detta sambal om hur en eventuell
donation skulle ga nil

Det hér ar ju pa satt och vis en helt ny situation for er, att stélla fragan om donation till
nirstaende i samband med att man ska avbryta livsuppehallande behandling. Berétta, hur tror

du att du skulle kdnna/tinka infor att ga in i en sddan samtyckesutredning?

Deltagarna uppger att de kommer att efterstrava att utreda samtycket pa samma satt som idag, vid
DBD. Det ar den avlidnes instéllning till att donera efter déden som ar fokus for samtalet.
Narstaende ar enligt deltagarna, sannolikt inte medvetna om att det krévs att patienten dor pa ett
specifikt satt for att kunna donera organ — fér dem ar déendet/ddden central — sannolikt inte hur
patienten dor. Dock framkommer en farhaga hos vissa deltagare, for att de under pilotperioden ska
krangla till donationssamtalet. Detta, eftersom de ocksa ska beskriva DCD-processen och inhdmta
ett specifikt samtycke till DCD. Deltagarna menar att det krdvs att man innan har ténkt igenom och
formulerat sig kring detta samtycke, for att kunna halla informationen sa enkel som mojlig. Trots
att detta samtal anses komplicerat, sa ser vissa deltagare nagot positivt med att ocksa namna DCD.
Det positiva man som personal kan formedla till de narstaende ar att den déde har en unik chans
att fa donera dven under dessa omsténdigheter. Att inhdmta det specifika samtycket till DCD
menar deltagarna bor géras som en slutpunkt pa samtyckesutredningen, som i dvrigt bor bedrivas

pa samma satt som idag.

Det skriftliga samtycket till DCD fran narstaende vacker vissa funderingar. Samtidigt som
deltagarna inser att inférandet av DCD till en boérjan ar ett pilotprojekt och en ny form av donation
som befolkningen inte specifikt tagit stallning till, sd menar man att de som tagit stallning sannolikt
inte kdnner till skillnaden mellan DBD och DCD. A andra sidan inser deltagarna att det under
pilotperioden kravs fullstandig transparens och att ett specifikt samtycke darfor behodvs, som ju
inte kan inhamtas fran patienten eftersom den &r déende. Vissa menar dock att det gar dem emot
att de narstaende ska fatta beslut fér den déende patienten, och att det skriftliga samtycket till att
ocksa donera organ under dessa omstandigheter upplevs som maérkligt, da man idag inte har en

rutin vid DBD som kraver skriftligt samtycke.

15




Vad tror du ar av betydelse for hur samtalet om donation (DCD) tas emot av de nérstaende?

Precis som i samband med DBD menar deltagarna att val av plats, vilken person som vacker fragan
(kunskap och personlig lamplighet) och nér (timing, forstaelse for déden) samt vilket fortroende
som finns mellan den specifika personalen och nérstaende, ar avgorande for hur samtalet kring
donation tas emot av de narstaende. Deltagarna ser inte att det skulle vara nagon skillnad fran
situationen da DBD diskuteras, forutom den tidigare ndmnda risken att man som personal kranglar

till beskrivningen av DCD, och risken att signalera otrygghet, p.g.a. okunskap kring processen.

Kan det vara av betydelse om det &r samma lakare som beslutade om att avbryta den

livsuppehallande behandling som ocksa for samtalet om donation? Hur tanker du?

Deltagarna menar att man i normalfallet, precis som i DBD-processen, om majligt bor prioritera
kontinuitet. Deltagarna ser fordelar med att det 4r samma personal som foljer de narstaende
genom hela processen. Dock ndamner deltagarna exempel pa tillfallen da man fatt lov att lamna
over till en kollega infér donationssamtalet och samtalet dnda fallit mycket val ut. Deltagarna
reflekterar initialt inte kring mojliga risker med att den ldkare som beslutat om att avbryta den
livsuppehallande behandlingen ocksa vacker donationsfragan. Efter lite resonemang menar
deltagarna att de ser minimala risker med att det &r samma ldkare som hanterar bada dessa
processer. Det upplevs som frammande att man i vart sjukvardssystem och i var kultur skulle
misstdnkliggoras for att prioritera donation Over att radda liv. Dock framhaller deltagarna att det
kravs en fortroendefull relation for att ga in i dessa processer, annars bér man lamna 6ver till en

kollega.

Samtyckesutredning, fortsattning

Tankt dig en vivvation db de norstGende sedon tidigare kanner HIl art patienten vill

donera. Famlljen staller sig positiv till en avbrytande med mojlighet till donation

Tank dig sedon det motsatto, namligen att narstdende inte kénner tll potientens
instalining 1l donation, Famlljen Ifragasarter dessutom varfor varden skall avbrytas
och de or vpprérda over hur mon | demna situation aver huvud taget 1ar vpp frogon

om donation

Hur paverkar dessa tva tankta situationer, din upplevelse av situationen?

Den forstnamnda situationen ar enligt deltagarna ett 6nskescenario, inte minst da man som DCD-
team har sina forsta DCD-fall. En viss extra anspanning — baserat pa en 6énskan om att

donationsprocessen ska falla val ut — kommer deltagarna sannolikt att kanna.
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Den sistnamnda situationen menar deltagarna ar ett misslyckande. Hamnar man i den situationen
har nagot uppenbarligen gatt fel redan tidigare i forloppet. Donationsfragan skulle saledes inte ha
vackts med dessa narstaende, atminstone inte vid den tidpunkten. Mer tid behover da ges till
processen, for att forankra och skapa forstaelse for beslutet om att avbryta livsuppehallande
behandling. Hamnar man i den olyckliga situationen, sa ar det sannolikt ett resultat av att
beddémningen kring om de narstaende ar redo att samtala om organdonation, antingen inte gjorts

eller varit felaktig.

En diskussion fors ocksa kring om man som personal kan kdnna sig bekvam med, att vid ett senare
tillfalle ater stélla donationsfragan med narstaende, som vid det forsta fragetillfallet fann fragan
hogst olamplig. Som alltid, menar deltagarna, sa ar det centralt att ta reda pa den avlidnes vilja,
och inte no6ja sig med vare sig ett hastigt ja eller nej till donation. For vissa ar det darfor relativt
sjalvklart att vacka fragan igen, medan andra menar att de skulle kdnna ett motstand att vacka
fragan igen. Detta motstand, menar deltagarna, skulle kunna bidra till att man som personal valjer
att avsta fran att utreda donationsfragan. Dock menar manga att det ar personalens skyldighet att
pa ett respektfullt satt aterkomma till donationsfragan. Ett satt att géra detta pa, som framhalls av
nagra deltagare, ar att personalen vid ett senare tillfille ska vara helt tydlig med det som hande da
donationsfragan forst aktualiserades — dvs. 6ppet benamna att man uppmaéarksammade de
narstaendes starka reaktion pa donationsfragan och be om ursakt fér att man vackte fragan vid ett
olampligt tillfalle. Samtidigt behéver man i det samtalet, vara tydlig med att det &ar vardens
uppdrag att ta reda pa den doendes installning till donation, och darfor vadja om de nérstaendes
hjalp med denna viktiga fraga. Dock enas deltagarna om att det kan finnas enstaka fall dar klimatet
mellan narstaende och personal &r sa infekterat att det vore skadligt for fortroendet for sjukvarden

och donationsverksamheten, att aterkomma till donationsfragan.

Infor avbrytandet av livsuppehallande behandling

Efter alt samtycke till donation hor inhdmialy, och en medicinsk bedémning
genomfarts av fransplanfahionsenbeten som accepleral patienten som donator och

mottagare identifierats, planeras fér avbrytandet.

Vad b6r man tdnka pa infor avbrytandet?

Deltagarna uppger att det infor avbrytandet ar viktigt att nogsamt tala igenom vilken roll och vilka
uppgifter all involverad personal har under déendet. Av vikt ar att kommunikationen mellan
personalen fungerar utan hinder. Efter att déden har faststallts behover alla veta exakt vad de ska

gora, for att inte hindra den skyndsamma transporten till operation.

Tidpunkten fér avbrytandet maste vara val forankrad hos intensivvardspersonalen,

transplantationspersonalen, operationsteamet, narstaende m.fl. Man behover ocksa beakta att det
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kan finnas andra narstaende som vill hinna till sjukhuset, for att narvara. Fran det att den
livsuppehallande behandlingen avbryts kan det droja tills déden infinner sig. Deltagarna framhaller
darfor vikten av att uppmuntra de narstaende att 4ta eller utratta andra behov innan avbrytandet.
Detta, sa att narstaende inte ska behova lamna patienten under déendet, och pa sa sétt riskera att
inte vara narvarande da doden infinner sig och den déde behover transporteras till operationen.
Narstaende behover ocksa informeras om att de kan komma tillbaka efter uttagsoperationen och

ta farval i lugn och ro.

Betydelsen av att de narstaende far information om vad de kan forvanta sig, hur man tar hand om
patienten under déendet (palliation) och vilket stod de sjélva kan fa, framhalls av deltagarna. Detta
skiljer sig inte fran dagens situation i samband med att man avbryter livsuppehallande behandling.
Det som dock skiljer sig at, ar att de narstaende behover fa information om att patienten
skyndsamt kommer att transporteras till donationsoperationen efter att déden infunnit sig.
Deltagarna resonerar kring hur man kan beskriva anledningen till denna skyndsamhet for de
narstaende, och de kommer fram till att férklaringen skall hallas enkel: att det krévs for att organen
behdver opereras ut i direkt anslutning till déden for att de inte ska forstoras av syrebristen som
uppstar da en manniska slutar andas. Deltagarna lyfter har fram vikten av att vélja ord som ar
respektfulla och som forklarar bradskan utan att ge intryck av att man behdver rusa och sedan

hasta under uttagsoperationen.

Vidare framhaller deltagarna att de narstaende behdéver fa veta att det inte kan bli aktuellt med en
donation om déden inte infinner sig inom den angivna tidsramen (180/90 minuter, njurar/lungor),
och pa vilken avdelning de da kommer att fa vistas tillsammans med den déende patienten, fram
tills doden.

Infor avbrytandet av livsuppehallande behandling,
fortsattning

Tankt dig sedon ant de narstéende dr nojdo med besluter art donation skall
genomidras och stamnar kvar pa intemsivvardsovdeiningen | vantan pd avbrytondet
Narstaende ar lugna och val inforstaédda | situationen

Tank dig sedan istéllet att de narstdende med tvekan har cccepterat beslutet att
avbryta livsuppehdllande behandling och att de efter diskussioner, med uppenbar
tvekan, har tolkot potienten som positiv till denation

Nar det framgéar ant uttagsoperationen skjuts upp flera timmar, pgo. hég belasming
pd uttogsteames, tvekar familjen ant fortgd med donationen. Familjen dnskar nu et
avslut .*_-n-gaende

Hur paverkar dessa tva tankta situationer din upplevelse av situationen? Hur tror ni att ni skulle

hantera vdntan pa avbrytandet?
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Deltagarna drar en parallell till dagens donationsfall och framhaller att narstaende ofta &r
utmattade och finner det svart att orka invanta total hjarninfarkt, som ar férutsattningen for att
kunna ga vidare med en donationsprocess. Donationsprocessen kan av olika anledningar dven dra
ut pa tiden i samband med DCD, exempelvis pga. att tidpunkten for avbrytandet masta vara ratt for
manga olika aktorer, och att det kravs omfattande planering infor avbrytandet och donationen.
Detta ar nagot som personalen tror kommer bli en utmaning att hantera bade for sig sjalva och for
de narstaende. Om det finns ett uttalat positivt beslut fran den déende patienten, sa upplever
deltagarna att det sannolikt kommer att vara lattare att motivera sig sjalva och de narstaende att
orka vanta. Om det daremot inte finns ett uttalat beslut ser man en svarighet i att kunna hitta

argument, som motiverar de narstdende att orka vanta pa ett avslut och en eventuell donation.

Avbrytandet av livsuppehallande behandling

Klockan 23,00 avbryts all livswppehdliande behandling. Respiratorn siings av, patienten
exfvberas och noradrenalininfusionen stangs av ~ endast palliation ges, Ndrstbende
ndrvarar pa salen ndr avbrytandet genomférs

Hur skulle det vara for dig att narvara i denna situation?

Detta ar en situation som deltagarna menar att de ar vana att hantera. Medvetenheten om hur de
sjdlva reagerar och hur de narstaende kan reagera upplevs som stor. Deltagarna framhaller att

goda rutiner finns pa sjukhusen kring avbrytandeprocessen.

Det anses viktigt att det finns personal avdelad till de narstaende som ar uppmarksam pa deras
behov och som kontinuerligt kan férklara det som sker pa rummet. Av vikt &r att personalen
benamner patientens symptom under déendet och vad de gor for att atgdrda de symptom som

uppstar.

Avbrytandet av livsuppehallande behandling, fortsattning

Tankt dig ot patienten efter avbrytandet ar lugn, Narstdende sitter pd salen och

haler stillsomt potienten | hanclen

Tankt dig sedan att patienten omgdende efter extubationen uppvisar ofrl lufivilg,
har mycket slem, or rosslig och aft andning &r mycket anstrangd, Nérstéende blir |
detta ldge upprérdo och kraver att “nbgot gy’

Hur skulle det vara for dig att ndrvara i dessa tva tinkta situationer?
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Deltagarna menar att de kanner igen dessa tva scenarier mycket val och ar vana att hantera bade

lugna och mer svara avbrytanden.

Hur kan man ta hand om nérstaende pa basta satt?

Att narstaende blir upprérda och inte ar forberedda pa de symptom som kan uppsta anser
deltagarna ar ett underkdnnande av personalens satt att forbereda de narstdende pa det som kan
ske under déendet. Deltagarna menar ocksa att man som personal &r mycket uppmaéarksam pa den
doende, och atgardar den déendes symptom redan innan for stort obehag uppstar. | dessa
sammanhang framhalls, att det 4r mycket viktigt att man pa alla satt lindrar symptomen med de
palliativa lakemedel som finns att tillga, utan att for den delen se det som att man orsakar doden.
Full lindring ska saledes ges. Det konstateras att anledningen till att man avbryter den
livsuppehallande behandlingen ar att patienten forvantas do, darav finns inget argument for att

vara sparsam med palliation.

Patienten dor

75 minvter efter avbrytande!l uppvisar arfdriryckel ingel métbart fryck. Effer 5 minuters
no-touch (da patienten ar hell vtan medicinsko Gigdrder) konstaterar onsvarig infensiv.
virdsldkare ot polienten uppvisar aolle tecken pd oM vara déd och patienten
dodférklaras enligl gdllande rutiner (med indirekia kriterier), Personalen informerar
familjen om all patienten dr d&d och alt hen ddrfér behdver tos omedelbart Wi
opevationssalen for att donationen ska vara méjlig

Hur skulle det vara for dig att ndrvara i den beskrivna situationen?

Detta ar en ny situation for deltagarna, men de menar att de sannolikt kommer att kanna sig sa
motiverade till att medverka till att fler manniskor kan donera, att de kommer att vara mycket
uppgiftsorienterade i den beskrivna situationen. Att under fem minuters no touch-period halla sig
lugn och vara inkdannande, och samtidigt ladda infor kommande uppgifter infér operationen, kan

komma att upplevas som en utmaning.

Skulle du kdnna dig trygg med att patienten var d6d?

Stor enighet finns kring att en manniska ar dod efter fem minuters cirkulationsstillestand.
Deltagarna forlitar sig pa den internationella erfarenhet och forskningen som finns kring detta och
att DCD-projektet utrett fragan grundligt. Ett resonemang fors kring hur man idag dédforklarar
patienter inom sjukvarden. Deltagarna inser att man idag inte har nagon tidsangivelse att forhalla
sig till, efter att cirkulationen har upphort. Om ldkaren narvarar da cirkulationen upphor sa

dodforklaras patienten i direkt anslutning. Vidare framhalls att det i samband med den typ av DCD
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som nu introduceras, handlar om patienter som har en mycket dalig prognos redan fran start, vars
hjarnor ar mycket svart skadade redan innan behandlingen avbryts. Detta talar ocksa for att fem
minuter ar ett val tilltaget tidsspann. Dock framhalls att definitionen av begreppet total
hjarninfarkt, inte &r helt tillampbart i samband med DCD, eftersom man efter fem minuter
sannolikt inte kan hdvda att hjarnans alla funktioner dnnu totalt har fallit bort. De funktioner som
eventuellt finns kvar efter fem minuters cirkulationsstillestand anses dock inte vara férenliga med

fortsatt liv.

Nagra deltagare befarar att det kan komma att vara utmanande att fa 6vriga kollegor — som inte
direkt medverkar under donationsprocessen och som inte ar lika insatta — att kdnna sig helt
bekvdama med att ddden faststalls efter fem minuters no touch-period. Mycket utbildning och

information kravs av all kringpersonal, om hela DCD-processen inklusive dodférklaringen.

Hur kan man ta hand om nérstaende pa bésta satt?

Har menar deltagarna att det som sannolikt kommer att vara avgérande ar om de narstaende
kdanner hog motivation till att en donation ska bli av och ar vl inférstadda i nddvandigheten av ett
skyndsamt forfarande. | denna intensiva fas av donationsprocessen ar det ocksa vasentligt att
personalen i forhand har kommit 6verens om vem som tar hand om de narstaende, vart man ska ta
de narstaende efter att den déde transporterats bort, och hur man planerar for fortsattningen for

de néarstdende (slutgiltigt farval efter operationen).

Ett resonemang fors kring att man kanske bor be narstaende lamna salen efter ett par minuter, sa

att de inte behdver nérvara da den dode fors till operationen.

Patienten dor, fortsattning

Tankt dig wedan att nbrstéende tar ett kort farvél av patienten och personalen

transporterar patienten rask! in Hll operatiomavdeininge

Tank dig sedan Inallet att ndrstdende vagrar att lamna den déde och utrepar
]

ténk om hon/hon Inte &r riktigt dedl™ eller "jag ar Inte klar med att saga farval”

Hur skulle det vara for dig att ndrvara i dessa tva tankta situationer? Hur kan man ta hand om

narstaende pa basta satt?

Ett resonemang fors kring hur vanligt det egentligen kan vara att de narstaende inte ar redo
att "sldppa taget”. Om de narstaende varit narvarande fran avbrytandet och fram tills
cirkulationsstillestandet, och sedan vantar i stillhet i fem minuter, sd menar manga deltagare att

dessa fem minuter sannolikt kommer att kdnnas som en mycket langre tid an man kanske
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forestaller sig. Dessutom ar déden, da den gestaltar sig pa detta satt, utan andning, hjartslag etc.
mycket mer konkret for de narstaende dn i samband med DBD da respiratorn gor att den dode
faktiskt ser levande ut. Dock finns radslan hos vissa deltagare, att de narstaende inte ska forma
lamna den dode. | detta sammanhang menar vissa deltagare, att man tydligt bor saga till de
narstadende att “det &r nu chansen finns till att donera organen, och inte om en liten stund. Om ni
vill hedra den avlidnes 6nskan att donera sa ar det nu det maste ske. Men om ni inte tror att det &r

i enlighet med den avlidnes vilja att donera, sa avbryter vi sjalvfallet processen har och nu.”

Om de néarstaende tydligt signalerar att de inte tror att deras nara och kéra ar déd, menar
deltagarna att man inte kan fortga med donationsingreppet. Fértroendet fér donations-
verksamheten behover alltid ga fére mojligheten till donation, och personalen behover férutom att

varna om fortroendet ocksa viarna om de efterlevandes valbefinnande.

Under inga omstdndigheter kan man tvinga de narstaende att sldppa taget om den déde.

Patienten dor inte

Férestdll or sedan alt ni arbelal intensivt och ldnge for ot skapa sd goda mojligheter
som mé{ligt 16r en donation, Ni sitter och vintar pé alt déden ska infinna sig, Tiden gdr,
och ni vdntar, védntar och védntor.,. Ni stalls sedan infér faktum ot den déende patienten
infe dér inom den utsatha tid som krdvs 6r att en donation ska vara mé)jlig.

Hur skulle detta paverka er?

Deltagarna uppger att det skulle vara en besvikelse och urladdning, om patienten inte dog inom
utsatt tid och en donation darfor inte skulle vara majlig. Samtidigt menar manga, att den personal
som &r insatt i DCD-arbetet, har en beredskap for att det relativt ofta kan bli sa. Av vikt ar att
selektera de patienter man verkligen tror sig veta kommer att dé inom utsatt tid. Detta anser
deltagarna ar sardeles viktigt under pilotperioden, for att uppna en acceptans for, och vilja, att
fortsatta att arbeta med DCD, bade bland den narmast involverade personalen, hos kringpersonal,

sjukhusledningar, politiker etc.

Vad skulle det gora med er motivation infér kommande DCD-fall?

Efter den forsta besvikelsen, uppger deltagarna, att de relativt snabbt tror sig ladda om infor nasta
fall och att de kommer att tinka att man lir sig ndgot varje gang. Aven om processen inte leder
hela vagen fram till transplantation, sa far man som personal trdna pa att hantera delar av DCD-
processen. Som medlem i ett DCD-team, menar deltagarna att det ar angelaget att utvardera hur

IH

ofta processen inte “gar i mal” och de bakomliggande orsakerna till detta. Detta anser deltagarna
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ar ett konstruktivt forhallningssatt som kan bidra till att halla motivationen uppe, och som

samtidigt leder till att man kan utveckla ett 4n mer optimalt férfarande.

Om manga DCD-processer inte leder hela vdagen fram till transplantation, tror deltagarna att den
storsta utmaningen, sannolikt kommer vara att fa chefers och ledningsgruppers stod for en
kostsam process. Vissa deltagare anser att om inga processer leder fram till transplantation, sa ar
detta ett uppenbart tecken pa att nagot i vart DCD-protokoll ar fel, som behdver dndras. Hos vissa
deltagare finns en oro for att patienterna inte kommer att d6 inom tre timmar, eftersom den vard

som ges i Sverige ar sa god, att doendet ofta tar langre tid.

Donationsoperationen

Den aviidne patienten dverférs snabbt Hil den operationssal dér uttagsteamel véntar
Patienten flyttas roskt Gver Wil operationsbordel. Ansvarig tramsplantationskiruwrg
kontrollerar ollo dekument inklusive dédsbevise!. Operationen behéver starta omgdende
dd det krdvs snabb kirurgl, ol j[dmftra med katastrof-mnitt eller okut ruptwerat corta
anewysm

Hur tidnker/kénner ni kring uttagsoperationen i samband med DCD?

Intensivvardspersonalen framhaller att de har ett hogt fortroende for att operationspersonalen
och transplantationskirurgerna har en hog kunskap om det snabba forfarande som kravs i samband
med DCD. Detta, utifran andra akuta ingrepp som operationspersonalen ofta hanterar. Man
poangterar ocksa att den kirurgiska tekniken idag ar langt mycket mer avancerad an nér vi

historiskt genomforde DCD-liknande donationsprocesser i Sverige.

Nagra deltagare framhaller att de 6nskar vara med vid en donationsoperation for att fa en battre
bild av hur operationen gar till, dels for egen del, dels for att kunna beskriva operationen fér andra
kollegor och narstaende. Andra deltagare fran intensivvarden anser att deras ansvar tar slut vid
operationen och att de med fértroende Overlater ansvaret till operationspersonalen. De
sistndmnda framhaller ocksa att de anser att det ar battre att de finns till hands for narstdende

under uttagsoperationen.

Vad &r viktigt for den involverade personalen?

Kirurgens upptradande och hanterande av det skyndsamma forfarandet bedéms vara av stor
betydelse for den involverade personalen. Vidare framhaller deltagarna att det ar viktigt att alla

som &r involverade ar vl inférstadda med vad deras roll &r och vad var och en ska gora.
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Vad &r viktigt for de narstaende att veta om operationen?

Manga deltagare fragar sig om de narstaende verkligen vill veta ndgot om operationen. Efter lite
resonemang konstateras att ndrstaende kan vara hjalpta av att veta, som vid DBD, att operationen
genomfors som en vanlig operation, att den genomfors med respekt fér den dode, att den dode
kommer att ha ett operationssar som ar tackt med ett férband och att den déde efter operationen
kommer att se blek ut och vara kall. Utdver detta maste de narstdende fa veta varfor det kravs att
operationen inleds skyndsamt, utan att antyda att operationen pga. skyndsamheten genomférs
med mindre respekt. Vissa deltagare har tankar om att det vore bra att sjélva vara med pa en

uttagsoperation for att kunna beskriva for narstadende hur man gar till vaga.

Efter avslutad fokusgrupp delger moderatorn resultat fran sin forskning som tyder pa att en del
ndrstdende har mycket fantasier om vad som sker under operationen. Medan operationen pagdr
vdntar mdnga ndrstdende pd att fG aterse donatorn for ett sista farvél. Den vintan upplevs (och dr)
ofta Idng. Moderatorns forskning tyder pd att om de ndrstdende inte far en adekvat beskrivning av
vad som sker under operationen och varfér ingreppet tar sa pass Idng tid, kan det skapa oro, olust
och misstankar kring operationen. Slutsatsen dr att personalen i hégre grad dn idag bér informera

om operationen, pd ett sdtt som dr anpassat till de ndrstdende.

Donationsoperationen, forts

Tank dig sedan att operationsteame! raskt pobérjar untagsoperationen och an all
personal péa salen dr val inforstédda med hyr proceduren skall genomforas

Operationsteamet arbetar systematiskt och metodiskt for ott omhanderta orgonen

Tonkt dig sedan istaller art underskdrarskan pd operationssalen oroligt frégar “vet vi
aft patienten &r riklig! déd?", Dessutom ifrdgastinter operationssjukskéterskan efter

en stund aperatdrens "teknik™ som hon vppfottar som "slarvig”

Vad ar dina reflektioner, tankar/kénslor kring dessa tva tankta situationer? Hur ska man hantera
situationen om olust, osédkerhet eller missndje uppstar inne pa operationssalen eller om negativa

reaktioner uppstar efter operationen?

Scenario tva bedémer deltagarna inte sarskilt troligt, speciellt inte under pilotperioden da de
kirurger som deltar kommer att vara skickliga operatérer och bra arbetsledare. Deltagarna tar sig
anda an fragan ur olika perspektiv och de anser att en sadan situation tyder pa en bristande
forberedelse infor operationen. Man framhaller ocksa att ett 6ppet ifrdgasattande av kirurgen
under operationen skulle kunna komplicera flodet i uttagsoperationen. Ingen av deltagarna hade
hort talas om, eller varit med om, att man kritiserat en kirurg i samband med operationen, men

deltagarna anser att det ar viktigt att man efter en uttagsoperation, speciellt under pilotperioden,
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samlar personalen for att resonera om hur den forlopte. En férsvarande omstandighet for detta ar

att kirurgerna och transplantationskoordinatorerna inte ar kvar pa plats efter avslutad operation.

En deltagare papekar att det finns studier som visar att operationssjukskoterskor kan “kanna sig
som gisslan” nar de arbetar med en kirurg som de upplever som mindre kompetent. Nagra
deltagare framhaller att en av styrkorna med att introduktionen av DCD &r utformad just som ett
pilotprojekt, ar att det 6kar mojligheten och kraven pa att systematiskt ta upp kritiska reflektioner

likt dessa.

Intensivvardspersonalen férmedlar att de har en stark tilltro till operationspersonalen, till deras
kompetens och till att de hanterar kroppen respektfullt. Det faktum att den déde ser dod ut da hen
dott till foljd av cirkulationsstillestand, till skillnad fran vid DBD, kan underlatta personalens
forstdelse for doden. Trots mangarig erfarenhet av intensivvard framhaller vissa deltagare att de
fortfarande kan drabbas av en kénsla av att patienten inte ar dod. | sammanhanget delar nagra
deltagare med sig av sin olust da den ddde haft spinala reflexer. Detta innebar dock inte ett
ifragasattande av dodférklaringen. Sammantaget tror deltagarna att nar en DCD-donator kommer

till operationen, sa kommer denna sannolikt att upplevas som ”"dod pa riktigt”.

Manga deltagare framhaller att det &r viktigt att intensivvards- och operationspersonalen utgor ett
team — att ett ndra samarbete etableras och att all nédvandig information utbyts, for att skapa
trygghet kring hela donationsprocessen. Intensivvardspersonalen kan inte “bara komma till

operation och vanda pa klacken”.

Mottagarna av organen

Mottagarna ov orgonen har blivit informerade via brev om att de kan komma atf
erbjudos et organ (muror, lungor) frdn en donator som déM kil felid av
cirkulationsstillesténd. De har ocksd fatt veta alt dessa organ fungeror lika bra som de
fran dagens donatorer, Fér mottagore av njurar kan det dock innebdira att det kan ta
lite ldngre tid tills njuren fungerar fulll ut, och alt dialys dédrfée kon kommo oft vora
nédvdndig under en begrénsod fid. Vidore har de fatt veta att cavsett DCD eller DBD

dr det samma sirikta kriterier som géller,

Mottagarna vppmuntrodes i informationsbrevel dlerkoppla Hll namngiven kontoki-
person, om de inte énskar bli transplanterode med en DCD-orgon. Under pilofperioden
fér moMagarna ocksd somtycka Wil ot ta emol et DCD-organ | samband med
tronsplantationen.

Hur ser du pa att alla som vantar pa njure/lungor informeras om att de kan fa ett DCD-organ?

Denna fraga upplevs avlagsen foér deltagarna som arbetade inom intensivvarden. Efter lite
eftertanke anser de dock att sa lange DCD inte ar en etablerad donationsform, sa ar det viktigt att
mottagarna far ta stallning till om de vill ha ett DCD-organ eller inte. Nar DCD &r en etablerad

process, ar detta sannolikt mindre viktigt.
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Vilka positiva/negativa konsekvenser kan du se av att mottagarna informeras?

Generellt sett, menar deltagarna, att mottagarna av organen sannolikt ar tacksamma 6ver att fa ett
organ Over huvud taget. Samtidigt maste de informeras, eftersom det i samband med DCD finns en
Okad risk for att mottagarna far resa hem utan att transplantationen kunnat genomféras eller att
mottagarna initialt kan komma att behéva dialys. A andra sidan, menar vissa, att den risken alltid
finns oavsett DBD eller DCD, och att man i framtiden sannolikt kommer att betrakta alla organ som
likvardiga. Risken med att informera, liksom med att inhdmta specifikt samtycke till att ta emot ett
DCD-organ, anser vissa ar att det kan ge ett intryck av att organen ar av samre kvalitet och att

behandlingen ar experimentell.

Om mottagarna inte informeras — vilka konsekvenser skulle det kunna fa?

Deltagarna framhaller att om mottagaren inte informeras och senare far kunskap om att organen
kommer ifran en DCD-givare, t.ex. i samband med att man behover dialyseras alternativ far en
avstotning, kan detta skapa ett misstroende for varden och en forestallning om att man fatt ett

organen av samre kvalitet. Transparens kring var organet kommer ifran ansags saledes viktig.

B6r mottagarna erbjudas méjligheten att tacka ja/nej till en DCD-njure/lungor, under
pilotperioden — eller alltid?

| sa fall - varfor/varfor inte?

Kring detta gar deltagarnas asikter isar, vissa anser att det ar en mansklig rattighet att fa valja
medan andra anser att det ar ansvarig lakares uppgift att bedéma vilket organ som passar

mottagaren bast. Under pilotperioden boér dock mottagarna ha maéjlighet att tack nej till DCD-
organ, men det rader skilda uppfattningar om den majligheten ska finnas om/nar DCD blir en

etablerad del av sjukvarden.

Hur trygg dr du med att njurarna/lungorna fungerar bra?

Deltagarna framhaller att de kdanner sig trygga med att organen fungerar bra men att det ar viktigt
att vi inte tar detta for givet. Denna donationsform &r ny i vart land och den behdver saledes
nogsamt foljas upp och utvarderas. De internationella DCD-erfarenheter och studier som finns

bidrar till att deltagarna kanner sig trygga med att DCD-organ har god kvalitet.
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REFLEKTIONER UTIFRAN GENOMFORDA
FOKUSGRUPPER MED INTENSIVVARDSPERSONAL

Det finns en stor vana hos deltagarna att medverka vid brytpunktssamtal, dock inte med en
fortsatt mojlighet till donation. Det ar darfor angeldget att man som personal ar medveten om, och
i sa fall hur, man paverkas av vetskapen om att det kan komma att bli aktuellt med en donation.
Denna outtalade kunskap skulle potentiellt kunna bidra till en 6kad laddning infor ett redan mycket
allvarligt samtal. Detta behdver man som involverad personal, pa ett medvetet satt, kunna forhalla

sig till.

Ytterligare en aspekt som vissa deltagare upplever som konfliktfylld, &r att det for att driva en DCD-
process kravs en tidig kontakt med en transplantationskoordinator. En oro finns for att denna
tidiga kontakt kan ge sken av att man prioriterar donation foére att radda liv, vilket potentiellt skulle

kunna underminera fortroendet for donationsverksamheten.

Det specifika samtycke till DCD som ska inhdmtas fran narstaende vacker viss oro. Flera deltagare
ser komplexiteten i att beskriva DCD och inhdmta detta samtycke. Vikten av att nogsamt tanka
igenom hur man pa ett lattbegripligt satt kan beskriva DCD framgar tydligt. Att beskriva DCD ar
nagot man sannolikt behéver 6va p3, infor ett breddinférande, forslagsvis i seminarieform och

rollspel likt i European Hospital Education Programme (EDHEP).

En utmaning som man som involverad personal ocksa behover forhalla sig till, &r nar narstaende
instinktivt och hastigt sdger nej till donation. Har formedlar deltagarna den balansgang det kan
innebéra att dterupprepa donationsfragan, i syfte att forvissa sig om att beslutet ar fattat pa ratt
grund, utan att framsta som pressande. En oro finns for att paverka narstaendes upplevelse av DCD

negativt, och i forlangningen ocksa inférandet av DCD.

Det rader en stor trygghet kring processen att avbryta livsuppehallande behandling och kring den
palliation som ges. Den utmaning som personalen férmedlar, ar att forhalla sig till den laddning och
dubbelhet det kan innebéra att hoppas pa att doden ska intrdffa inom angiven tidsram. Deltagarna
framhaller utmaningen i, att under denna vantan, veta att en skyndsam process kanske snart
stundar, och samtidigt utfora for dem helt nya uppgifter infor en eventuell donation, alltmedan

man ska behalla lugnet och fokus pa narstaende.

Trots en generell trygghet kring att en manniska ar dod efter fem minuters cirkulationsstillestand
framkommer att doden ibland ar svar att ta till sig pa en kdnslomassig niva. | varden i dvrigt finns
inga tidsangivelser for faststallande av déd, och deltagarna fragar sig om man borde ha det fér att
Oka tryggheten och tydligheten kring doden néar den intraffar efter cirkulationsstillestand. Vidare
framhalls att formuleringarna i vart nuvarande regelverk kring dod, inte fullt ut ar applicerbara i
sammanhang med dod efter fem minuters cirkulationsstillestand. Vid ett breddinférande av DCD ar

det angelaget att skapa trygghet kring déden i samband med donation efter cirkulationsstillestand.

En fraga som vissa deltagare stéller sig &r om narstaende klarar av att sldppa taget om den déde

efter fem minuter. Det &r saledes viktigt att dela med sig av de erfarenheter som kommer ur DCD-
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piloterna for att 6ka forstaelsen och tryggheten kring narstaendes reaktioner och att dela med sig
av hur man kan beméta narstaendes reaktioner pa ett satt som samtidigt respekterar de

narstaendes behov och den avlidnes vilja att donera.

Att halla motivationen uppe for arbetet med DCD trots att patienter inte dér inom angiven tid, har
deltagarna l6st genom att forhalla sig till DCD-arbetet som en larosituation. Dock finns det en oro
for att varje avbruten donationsprocess innebar att mycket resurser har forbrukats, utan att
processen leder till de besparingar som de férvantade transplantationerna innebar. Om patienter
dor i lagre grad an forvantat under pilotperioden &r det saledes angelédget att analysera

inklusionskriterierna.

DCD-processen kraver resurser i form av vardplatser, operationssalar och engagemang fran manga
olika personalkategorier. En hdlsoekonomisk analys skulle vara gynnsam, efter avslutad piltperiod,
for att analysera kostnader och besparingar. Denna analys kan ligga till grund fér en 6vergripande

omférdelning av resurser inom sjukvarden, och for planeringen pa de sjukhus som damnar tillampa

DCD.

Intensivvardspersonalen kanner ett mycket hogt fortroende for den personal som ar involverad i
donationsoperationen. Bland intensivvardspersonalen sa varierar det hur man ser pa att
personligen narvara vid en donationsoperation. Dock framhalls vikten av ett ndra teamarbete
mellan personalen pa intensivvarden och operation, for att 6ka férstaelsen for varandras
ansvarsomraden under donationsprocessen. Efter avlutad pilotperiod kan vikten av denna

samverkan analyseras.
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RESULTAT FOKUSGRUPPER MED
OPERATIONSPERSONAL

Processen pa intensivvardsavdelningen

£n patient har vardats | sex dagor pd en infensivvardsavdelning, p.g.a. ett hidristopp
Patienten var | somband med hidirtstoppet vton cirkulation en langre Hd och drobbades
ddrfér ay svaro skador pd hdrnon,

Dag sex pd intensivvardsovdelningen fattar ansvariga Kkare beslut om att avbryta den
livsuppehallande behandlingen dé den inte langre bedéms gagna patienten medicinskt
och den neurologitka prognosen dr mycket dyster,

[ ott brytpunkissamial informeras hustrun och de tvé barnen om grunden fér beslutet atf
avbryta den livsuppehallande behandlingen (respirator, noradrenclin m.m,). Vidare far
de narstéende infoarmation om hwr avbrytandet de focto gar tifl.

Vad har ni for tankar och kanslor kring processen pa intensivvardsavdelningen som utspelar sig

innan ni tar emot patienten pa operation?

Fokusgruppsdiskussionen inleds med en farhaga kring att intensivvarden ska vélja att inte invanta
total hjarninfarkt och skapa mojligheten till DBD, utan istallet avbryta livsuppehallande behandling

och gd in i en DCD-process, pga. resursbegransningar.

Operationspersonalen anser att den storre delen av donationsprocessen sker inom intensivvarden
och att det ar intensivvardspersonalen som “har det tunga jobbet”. Deltagarna férmedIlar att de
har ett hogt fortroende for sina kollegor inom intensivvarden och att de kdnner sig trygga med att

intensivvardspersonalen kommer att gora ett gott jobb under DCD-piloten.

Vad har ni for tankar kring beslutet att avbryta livsuppehallande behandling?
— Vad tror ni bidrar till att ni kinner er trygga/otrygga kring beslutet?

Operationspersonalen framhaller att de litar pa att intensivvarspersonalen gor korrekta
beddmningar av nar det inte langre gar att rddda en patients liv. Samtidigt finns det hos vissa
deltagare en okunskap kring hur processen inom intensivvarden gar till och kring vem som beslutar

om att avbryta livsuppehallande behandling samt om det maste var mer an en lakare som beslutar.

Hur narstaende bem©ts, vilken tid de ges for reflektion och eftertanke, ar viktiga fragor for

operationspersonalen och de dgnar mycket tid at att diskutera de narstaendes situation.
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Samtyckesutredning

[ et nytt samtol = samtyckesamtal - informeras de ndrstdende om méjligheten att
kompletlera avbrytandet och varden  livels dutskede, med att patienten donerar organ,

I somtalet far de narstéende veto ol donationsregistret har konsulterats, | de flesta fall
finns inte patienten registrerad

Lédkarna (eller annan kunnig personal) berdttar | detha samfal em hur en evenivell
donation skulle ga Nl

Det hér &r ju pa satt och vis en helt ny situation for intensivvarden, att stilla fragan om donation
till ndrstaende i samband med att man ska avbryta livsuppehallande behandling. Vad har ni for

tankar och kanslor kring att man utreder samtycke till donation i samband med DCD?

Skulle ni kunna kdnna er trygga med att donationsbeslutet fattats pa ritt grunder?

— Vad gor att ni kdnner er trygga/otrygga?

Som grundprincip podngterar manga deltagare att det ar viktigt att skilja pa samtyckes-
utredningen och brytpunktssamtalet. Ofta har dock patienten vardats under en tid och narstaende
ar sannolikt redan inforstadda med att man uttomt alla mojligheter att radda liv. | vissa fall kan det
saledes falla sig naturligt att beslutet om att avbryta behandling och samtyckesutredningen ryms

inom ett och samma samtal.

Det finns en forstaelse for att ett specifikt samtycke till DCD behoéver inhamtas fran narstaende,
samtidigt som deltagarna funderar pa om detta specifika samtycke kan ge intryck av att

pilotprojektet ar ett experiment.

Avbrytandet av livsuppehallande behandling

Klockan 23.00 avbryts all livsuppehéllonde behandling. Respiratorn siings av, patienfen
sxfuberas och noradrenalininfusionen stdngs av = endast polliolion ges. Ndrstidende
ndrvarar pd salen ndr avbrytandet genomfdrs,

— Hur ténker ni/kdnner ni infér den vintan (pa déden och operation) det kan innebira for er som

operationspersonal?

Inledningsvis fokuserar deltagarna pa de narstaendes situation i vantan pa doden, snarare an pa
personalens upplevelser av denna vantan. Operationspersonalen menar att de sannolikt kommer
att vara sa fokuserade pa uppgiften de star infor, och darfor inte ge sig sjalva utrymme till tankar
och kénslor, forran efter avslutad process. Att vanta pa att nagon ska do ar en ny situation.
Deltagarna framfor att de inte vet hur de kommer att reagera, men att denna vantan sannolikt

kommer att vara fylld av "ovisshet och spdnning” pa en och samma gang. En undran vacks om det
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ar “okej att ga igang”. Dessa deltagare menar att det kan komma att kdnnas bisarrt att vinta pa

doden och samtidigt se fram emot en donation. Far man skoja och ha roligt under tiden?

Att vantan kan bli sa lang som upp till tre timmar upplevs av vissa som kréavande, medan andra
menar att de kommer att behdva denna tid for att forbereda infér operationen och skapa en
teamkansla som bidrar till god etik. Fragor vacks ocksa kring om tretimmarsgransen ar ovillkorlig.

Andra oroade sig for att “isen kommer att smalta” (som ska omge organen).

— Hur ténker ni/kidnner ni kring att operationen stélls in da patienten inte d6ér inom utsatt tid?

Risken for att patienten inte dor inom utsatt tid, vacker manga tankar hos operationspersonalen:
tankar pa de mottagare som maste aka hem utan att bli transplanterade men ocksa pa de
narstaende som kan uppleva detta som ytterligare en sorg. Forst i andra hand tanker deltagarna pa
hur de sjalva skulle uppleva att patienten inte dér inom angiven tidsram. Har framhaller deltagarna
att det skulle upplevas som en antiklimax om operationen inte blir av, samtidigt som de menar att
alla genomférda DCD-processer bidrar till att man som personal far 6va, vilket i sig &r vardefullt. S3
dven om en installd operation kommer att innebara en motgang, anser deltagarna inte att det ar
en anledning att tappa motivationen. En oro finns dock for hur évrig personal kan tankas reagera
pa att man som DCD-team ockuperar en operationssal och det dnda inte leder till ndgon donation.
Deltagarna anser att det ar viktigt att all personal informeras om DCD, for att forebygga reaktioner

sasom “dar sitter de pa salen och véntar och tjanar pengar och gor ingenting”.

Patienten dor

75 minuter efter avbrytondel uppvisor arlértrycket inget matbart tryck, Effer 5 minuters
no-touch (dé patienten dr hel! vtan medicinsko algérder) komstaterar ansvarig infensiv-
vardilakare off potienten uppvisar allo tecken pd oM vara déd och patienten
dodferklaras enligl géllande ruliner (med indirekia kriterier). Personalen informerar
familjen om ol patienten dr déd och ot hen ddrfér behéver tas omedelbart Kl
opevolionssalen for att donationen ska vara méjlig

— Skulle du kdnna dig trygg med att patienten var dod, efter att intensivvardsldkaren forklarat

hen déd (via indirekta kriterier) efter 5 minuters no touch-period?

Operationspersonalen uppger att de ar trygga med att en patient ar dod efter fem minuters
cirkulationsstillestand, men det finns en okunskap om hur man faststaller déden. Deltagarna
undrar tex. om det finns nagra kriterier for att faststélla doden och diskussioner férs om hur man
gor generellt inom sjukvarden, ndr man faststéller déden. Aven om deltagarna sjélva ar trygga med
att patienten ar dod efter fem minuter, undrar de hur det blir for de narstdaende — de far inte kdnna
sig stressade. Deltagarna anser att det vore bra om det fanns generella riktlinjer for hur narstaende

ska tas om hand efter att doden har intraffat. Ytterligare en fraga som diskuterasdr om de
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narstdende ska far vara med under hela no touch-perioden eller féras bort efter tva minuter?
Deltagarna tror att fem minuter kan upplevas som en lang tid nar man star bredvid, men de
framfor samtidigt att de ar n6jda med det tidsspannet — en kortare tid skulle kdnnas otryggt.
Berattelser fran andra lander, dar patienten tillfrisknat efter dodférklaringen, ndmns av deltagarna.
En frustration framkommer 6ver att man i Lund har en langre no touch-period (20 minuter) vid

lungtransplantation och man &r orolig for att de olika tidsspannen kan skapa misstro.

Donationsoperationen

Den avlidne patienten Gverférs snabbt hil den operationssal ddr uhagsteame! vénlor,
Patienten fiythas roskt éver Nl operahonsbordel, Ansvarig tramsplontationskirurg
kontrollerar clla dokument inklusive dédsbevisel. Operationen behdver starta omgdende
dd det krivs snabb kirurgl, att jamfsra med katastrof-anitt efler akut rupturerat corlo
anew ysm

— Hur skulle det vara for dig att narvara i den situationen?

Operationspersonalen uppger att de ar mycket vana vid snabba ingrepp sa som katastrofsnitt och
brustna aorta aneurysm
. En fordel som framfors i samband med DCD, ar att personalen i forhand kommer att ha

kdnnedom om att ett skyndsamt ingrepp stundar, och ha gott om tid att forbereda sig.

Trots att ingreppet behover vara skyndsamt anser operationspersonalen att ingreppet maste ga
vardigt till, med full respekt for den dode. Kanske skulle man ha en tyst minut for att hedra den
dode? Det framhalls att det ar viktigt att inte prata med hog eller affekterad rost under

operationen. Ytterligare en fraga som vacks ar om det ar lampligt att radion star pa.

Nagra deltagare framhaller att de via en 6verlamning fran intensivvardspersonalen 6nskar fa veta
hur processen pa intensivvardsavdelningen utspelat sig, infor sjalva operationen. Dessa deltagare

tror att kinnedomen om den avlidnes vilja kommer att motivera dem for uppgiften.

Andra vill inte veta nagot om det som utspelat sig, eller kring patienten, innan operationen. Dessa
deltagare uppger att de inte vill ha nagon insyn och att de litar pa samtycket, att patienten ar dod
och att allt gatt ratt till. Att inte veta for mycket om den dode ar viktigt for dessa deltagare for att

inte bli kdnslomassigt drabbade och for att kunna fokusera pa uppgiften.

— Vad bor transplantationskirurgen tinka pa infor operationen?

Ett resonemang fors om att ett DCD-uttag kan vara ett lattare uttag for kirurgen an vid DBD,
eftersom man inte behover ta hansyn till andra organ an njurarna (och lungor i Géteborg).

Deltagarna anser att kirurgens roll ar att leda arbetet med tydlighet och respekt. Innan operationen
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ar det kirurgens skyldighet att ga igenom alla moment som férvantas under uttagsoperationen och

det ar angelaget att all involverad personal paminns om sina specifika uppgifter.

De negativa tankar som kom till uttryck kring operationen, rérde sig framst om hur
donationsoperationer genomfdrdes innan Sverige inforde dédsbegreppet total hjdrninfarkt, da
man bedrev en DCD-likande process. Samtidigt sag deltagarna ingen anledning till oro for att det

idag skulle ga till pa samma satt.

- Vad ar viktigt for de olika personalkategorier som narvarar?

For de olika involverade personalkategorierna ar det, enligt deltagarna, viktigt att ha talamod
under vantan pa operationen och att personalen trots en ofta lang vantan, orkar halla en god ton
gentemot varandra. Ytterligare framfors att det ar viktigt att vara medveten om hur man hanterar
stress sa att alla férmar ha fullt fokus pa sin uppgift, for att kunna genomfora operationen snabbt

och vardigt.

— Hur kan man hantera uttaget sa att det upplevs som respektfullt av alla som narvarar?

Att visa respekt i samband med operationen likstalls av flera deltagare med att veta exakt vad man
ska gora, och att man genomfor sina uppgifter pa ett féredomligt satt. Detta ses som att hedra den

dode och dennes vilja att donera.

— Hur anser ni att intensivvardpersonalen ska beskriva operationen for de narstaende?

Betraffande vilken information intensivvardspersonalen ska ge de narstdende om hur operationen
gar till, anser deltagarna att det kan vara en férdel om intensivvardspersonalen har varit med vid
nagon operation och pa sa satt sjalva har erfarenhet av tillvdgagangssattet. Generellt bér man
beskriva uttaget som “en vanlig operation” och ndmna att den avlidnes utseende inte kommer att
paverkas av donationen. Forst om narstaende uttryckligen efterfragar mer detaljerad information
bor sadan ges, och det kan da vara viktigt att intensivvardspersonalen har egen erfarenhet som

grund for en sadan information.

Donationsoperationen, forts

Ténk dig sedo M operationsteame! ratkt! poboriar untogseperationen och an all
personal pé salen dr vil Inforséddo med hur proceduren skall genomféro

Operationsteamet arbetar systematiskt och metodiskt t6r ot omhénderta organe
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— Hur skulle det vara for dig att narvara i den situationen?

Ovan scenario ar enligt deltagarna det man efterstravar — ett vardigt och tryggt genomférande.
Malet ska enligt deltagarna alltid vara vardighet och respekt. Trots att manga deltagare har gedigen
erfarenhet av dagens donatorer sa framfor de att det sannolikt kommer att kdnnas markligt att
operera en icke cirkulerad kropp, och de associerar situationen med en obduktion “det vanliga ar
ju att patienten lever nar den kommer till operation och att den lever néar den lamnar”. Under
diskussionen gar det upp for deltagarna att situationen kommer att vara annorlunda &n vid DBD,
dvs. att ingen syrgas och anestesipersonal kravs, att patienten kommer att vara kall och inte ha

nagra apparater kvar.

Tonkt dig sedon Istallet ot underskoterskan pd operationssalen oroligt fragar “vet vi
att patlenten &r kgt dod?¥, Dessutom frdgasarter operationmjukskétertkon efter

on stund ¢ peratérens teknik” som hon upplfottar som “dary u"

— Hur skulle det vara for dig att narvara i den situationen?

— Hur ska man hantera situationen om olust, osikerhet eller missnéje uppstar inne pa

operationssalen eller om negativa reaktioner uppstar efter operationen?

Detta scenario anser deltagarna belyser betydelsen av att all involverad personal har en
genomgang innan operationen, sa att man uppmarksammar personal som eventuellt kinner
tveksamhet och olust. | det akuta skedet daremot, dvs. under sjdlva operationen, anser deltagarna
att ”"det &r bara att bita ihop och skicka instrumenten, reaktioner far man ta efterat ”. Finns det
personer som “stor flodet” sa bor de lamna salen, &ven om man maste ha acceptans for att alla
reagerar olika. Av hogsta prioritet, anser deltagarna, ar att stdmningen ar lugn och vardig under

hela operationen.

Den beskrivna situationen menar deltagarna ar mycket extrem, och sannolikheten for att den
kommer att intrdffa bedéms som minimal. Samtidigt papekar flera deltagare att den person som
uppvisar tveksamheter kring déden maste tas om hand efterat och fa stdd, “man far absolut inte

lamna en sadan person”.

Deltagarna resonerar kring att det finns olika satt att reagera pa stress och att en reaktion kan vara
att man blir otrevlig. Under sjdlva uttaget anser dock deltagarna att det sdllan |lampar sig att
bemdta negativa reaktioner, utan dessa far hanteras i efterhand. For att 6ka lugnet pa salen
framkommer forslaget att dorren till operationssalen kan skyltas med “donation pagar ” for att

undvika ”spring pa salen”.

Deltagarna framhaller att det kommer att vara viktigt att resonera om operationen efterat, kring
kdanslomassiga reaktioner och kring vad som faktiskt gatt bra och vad som fungerat samre.
Deltagarna ser det ocksa som viktigt att intensivvardspersonalen far en aterkoppling kring

operationen.
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Mottagarna av organen

Motlogarna av organen har blivit informerade vio brev om alt de kan komma ot
erbjudas et orgon (njuror, lungor) frdn en donalor som déi Wl f8lid av
cirkidationsstillestand. De har ocksd fatt veto att dessa organ fungerar liko bro som de
frdn dogens donatorer. Fér mothagare av njurar kan del dock innebdra att det kan fo
lite langre hd Hlls njuren fungerar fullt ut, och att en begrdnsad tids dialys ddrfér kan
komma att vara nédvandig, Vidare har de 16 veta alt cavsett DCD eller DBD dr det
samma shrikta kriterier som géller.

Mottagarna uppmuntrodes | informationsbreve! dlerkoppla il nomngiven kontak?
person, om de inte Snskar bli transplanterode med en DCD-organ. Under piloiperioden
fér mothogorna ocksG samtycka Wl att ko emot et DCD-ergan i sambond med
fransplantationen,

— Hur ser du pa att alla som vintar pa njure/lungor informeras om att de kan fa ett DCD-organ?

Det rader enighet kring att mottagarna under pilotperioden har ratt att veta vilken slags njure de

erbjuds och att mottagarna ocksa ska ha ratt att avsta ett DCD-organ i vantan pa ett DBD-organ.

- Vilka positiva/negativa konsekvenser kan du se av att mottagarna informeras?

Att fa information om DCD kan skapa onédig oro for att dessa njurar ar av samre kvalitet.
Deltagarnas erfarenhet ar att mottagarna har ett stort fortroende for sjukvarden och att de litar pa
att de erbjuds ett bra organ. Det specifika samtycket till DCD kan utmana detta fértroende.
Samtidigt anser deltagarna att informationen om och kravet pa samtycke ar nédvandigt under
pilotperioden. Mottagarens ratt att tacka nej i sista stund ar ytterligare en utmaning som

diskuteras.

| samband med resonemanget om vilken information som mottagarna ska fa, bérjar deltagarna
resonera om hur allmanheten ska upplysas om denna nya majlighet till transplantation. Vissa
deltagare anser att det ar mycket angelaget att snarast informera allmanheten kring DCD, for att
sprida kunskap, men ocksa for att skapa en hogre beredskap hos mottagarna. Andra framhaller att
allmanheten sannolikt inte forstar skillnaden mellan DBD och DCD, och att det sannolikt inte heller

ar avgorande for deras stallningstagande kring donation.

— Om mottagarna inte informeras — vilka konsekvenser skulle det kunna fa?

Att inte informera mottagarna om att de kan komma att fa ett DCD-organ kan enligt deltagarna fa
negativa konsekvenser, da det kan upplevas som att man undanhallit information. Mottagarna
behover ocksa kdnna sig trygga med varfor det kan dréja nagot tills njuren borjar fungera och att
detta ar “normalt” i DCD-sammanhang. Ytterligare en information som mottagarna behover ar att

det kan handa att de kommer att ringas in till en transplantation men dnda fa aka hem utan att bli
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transplanterade. Forvisso forhaller det sig sa aven med dagens donatorer, konstaterar deltagarna,

men inte i lika hog utstrackning.

Deltagarna anser att en negativ konsekvens av att informera om att det kan ta langre tid innan en
DCD-njure bérjar fungera, ar att det kan ge mottagaren intryck av att dessa organ ar av samre
kvalitet. Deltagarna framhaller att man behover nyansera bilden och ocksd komma ihag att patala

att det finns positiva aspekter av DCD, sa som att DCD-njurarna snabbare nar sina mottagare.

Det finns deltagare som anser att det efter piloten inte ska vara mojligheten att avsta ett DCD-
organ. Det ska da vara ansvarig ldkare som bedémer organens lamplighet. Alla njurar bér da vara i

samma "pool” och den mest lampade mottagaren ska véljas ut av ansvarig kirurg.

Mottagarna av organen —din roll

— Hur skulle det var for dig att ringa in en mottagare till en transplantation med DCD-

njure/lungor?

”Fantastiskt”, ar deltagarnas spontana reaktion pa hur det skulle vara att ringa in en mottagare till
ett DCD-organ. Dock framhaller vissa deltagare att det krdvs en annan forberedelse &n vid DBD
eftersom man behdver ndmna att det ar ett DCD-organ och dven forvissa sig om att mottagaren
fatt informationsbrevet om DCD-piloten. Nagra deltagare menar att det ar angeldget att tanka
igenom vilka begrepp eller uttryck man kan anvdnda for att beskriva de specifika
omstandigheterna. Men, att ringa till en mottagare och beratta om majligheten till en DCD-
transplantation tror deltagarna kommer att vara en positiv upplevelse, eftersom mottagaren far,

ofta efter en lang vantan, en mojlighet till forbattrad livskvalitet.

— Hur skulle det vara fér dig att transplantera en patient med DCD-njure/lungor?

Att ha mojlighet att transplantera patienter med DCD-organ upplevs som tillfredstallande av
kirurgerna, och manga uppger att de kdnner sig trygga kring forfarandet. Vissa har ocksa
erfarenhet av denna typ av transplantation fran andra lander. Samtidigt uppger kirurgerna att de
kommer att folja dessa patienter nogsamt for att kunna avgéra om férfarandet hos oss leder till

samma goda resultat.

— Hur trygg dr du med att njurarna/lungorna fungerar bra?

Manga deltagare uppger att det inte ar nagon avgérande skillnad i organens funktion, efter en

DBD- eller DCD-transplantation, medan andra inte anser sig ha tillracklig kunskap for att kunna
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beddéma detta. Samtidigt framhaller deltagarna att de litar pa att projektet gjort en adekvat

beddmning av organens funktion.

De farhagor som kommer till uttryck i diskussionerna rér sig om en oro for att de forsta
transplantationerna inte skulle ga bra och att det skulle kunna leda till att projektet eller t.o.m.

inférandet av DCD, ifragasatts.
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REFLEKTIONER UTIFRAN GENOMFORDA
FOKUSGRUPPER MED OPERATIONSPERSONAL

Det finns en begransad kunskap hos operationspersonalen kring den del av donationsprocessen
som utspelar sig pa en intensivvardsavdelning. Detta resulterar under fokusgrupperna i mycket
resonemang om donationsprocessen inom intensivvarden och manga fragestallningar lamnas till
viss del obesvarade. Infor ett breddinférande av DCD &r det sannolikt angeldget att bidra till en

Okad kunskap och forstaelse hos operationspersonalen, kring processen inom intensivvarden.

En farhaga som framkommer under detta resonemang ér risken att intensivvarden inte kommer att
invanta total hjarninfarkt och méjligheten till DBD, utan istallet véljer att avbryta den
livsuppehallande behandlingen och gar in i en DCD-process. Denna risk kommer delvis att kunna
utvarderas utifran de fall som inkluderas under pilotperioden. En sadan utvardering kan bidra till

en storre kunskap kring hur man pa ett optimalt satt inkluderar patienter till DBD alternativt DCD.

For operationspersonalen ar det en ny situation att vdanta pa att en patient ska doé och pa

mojligheten till donation. For att hantera denna vantan kravs sannolikt ett mentalt forhallningssatt
som ar nytt for den involverade personalen som mojliggor for operationspersonalen att skyndsamt
inleda en operation. Hur denna vantan upplevs och hur man hanterar den, foljs med férdel upp i de

fokusgrupper som kommer att genomféras efter avslutat pilotperiod.

Om patienten inte dor inom utsatt tid, menar operationspersonalen att de anda kommer att kunna
halla motivationen till arbetet med DCD uppe och att de kommer att betrakta varje pabérjad DCD-
process som ett larotillfalle. Dock oroar sig operationspersonalen for hur évrig personal, som inte
ar direkt involverade i DCD-arbetet, ska reagera pa att man ockuperar en operationssal, utan att
det leder till en operation. For att undvika frustration hos ovrig personal, ar det angelaget att all
personal har en realistisk bild av hur ofta DCD-processer avbryts och hur ofta processen leder fram
till ett organuttag. Detta bor saledes utvarderas efter avslutad pilotperiod. Vidare ar det viktigt att
tydligt beskriva resursatgangen samt lénsamheten for sjukvarden éver lag och samhillet i stort.

Detta bor utvarderas i en halsoekonomisk analys, efter avslutad pilotperiod.

Trots en trygghet kring doden i samband med DCD, rader det bland operationspersonalen viss
kunskapsbrist kring hur déden faststalls, dels i samband med DCD, dels rent generellt inom
sjukvarden. Infor ett breddinférande av DCD &ar det angeldget att all berord personal kdnner till hur
doden faststalls i dessa sammanhang. En aspekt av déden i samband med DCD som upptar
operationspersonalen ar hur narstaende tas omhand under och efter déden, och deltagarna

efterfragar nationella riktlinjer kring detta.

Operationspersonalen kdnner sig trygga med att de pa ett bra satt kommer att kunna hantera det
skyndsamma férfarande som kravs i inledningen av en uttagsoperation. Detta &r baserat pa deras
vana av andra bradskande operationer. De olustkdnslor som ibland framkommer nar man

resonerar om denna typ av donationsingrepp i andra sammanhang, framkommer inte bland dessa

deltagare. Dock framhalls att det &r en helt ny situation att operera pa en icke cirkulerad dod
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kropp, till skillnad fran vid DBD da den déde ser levande ut och &r cirkulerad, da operationen
inleds. Deltagarna fragar sig hur de kommer att uppleva detta. Deltagarna uppger att de har behov
av en tydlig arbetsledning av transplantationskirurgen infér och under operationen, och att all
involverad personal behaller sitt fokus och uppratthaller en hég energiniva trots vantan pa uttaget.
For att skapa trygghet kring uttagsoperationen, infor ett breddinférande av DCD, kan man med
fordel folja upp hur den involverade personalen upplevde och hanterade operationen, i kommande

fokusgrupper.

Deltagarna ser for- och nackdelar, pa kort och lang sikt, med att mottagarna av organen informeras
om att organen kommer fran en DCD-donator. Huruvida man behdover informera mottagarna om
att de erhaller ett DCD-organ, hanger fér manga ihop med vilken kvalitet dessa organ kommer att
halla. Att ringa in en mottagare till en transplantation upplevs som positivt men somliga framhaller
att det kommer att upplevas utmanande att frdga om mottagaren fatt informationsbrevet om DCD
och att resonera med denne om DCD. Deltagarna har manga tankar kring mottagarna av organen,
och resonerar om vilken information som ar nédvandig att delge samt vilken information som kan
skapa ondédig oro etc. For att komma ifran antaganden och spekulationer och istéllet fa en storre
insikt om vilken information mottagarna 6nskar, vore det 6nskvart att genomféra en studie kring
mottagarnas uppfattning om den information de delgetts infor pilotperioden och de

transplanterade patienternas upplevelser av att erhalla ett DCD-organ.
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SLUTSATSER

Under fokusgruppsdiskussionerna framgick att det finns ett hogt fértroende mellan de olika
personalkategorierna och att man har stor respekt for varandras arbete. Engagemanget och
motivationen infor pilotstarten visade sig vara mycket hog. Manga deltagare uttryckte att de har
vantat lange pa inférandet av donation efter cirkulationsstillestand och beredskapen infor arbetet
med DCD var éver lag hog hos DCD-teamen, men den varierade mellan de olika pilotsjukhusen.
Den hoga beredskapen ar sannolikt ett resultat av det omfattande forberedelsearbete som
bedrivits av det nationella DCD-projektet. Att forlagga kunskapsseminarium for pilotteamen i
anslutning till genomférandet av fokusgrupperna, bidrog till att deltagarna direkt fick omséatta den
nyférvarvade kunskapen i olika scenarier, vilket dven bidrog till ett fordjupat resonemang i
fokusgrupperna. Under fokusgrupperna kom deltagarna ocksa till insikt om vad som kravs for att
arbeta med DCD. Detta upplagg utgjorde sannolikt en viktig forberedelse, bade kunskapsmassig

och kdnslomassig, infér arbetet med DCD.

Sammantaget kan konstateras att alla forberedelser infér pilotstarten sannolikt varit
gynnsamma fér den involverade personalen och att liknande férberedelser dr att rekommendera

for de sjukhus som i framtiden dmnar introducera DCD.

Tryggheten kring déden i samband med DCD var éver lag hog bland deltagarna. Samtidigt
tydliggjordes hur angeldget deltagarna ansag att det ar att all personal, dven de som inte &r direkt

involverade i donationsarbetet, har kunskap om déden och donation efter cirkulationsstillestand.

Vikten av en generell kunskap kring déd och donation efter cirkulationsstillestdnd, bland all
personal, behéver hanteras infor ett breddinférande av DCD, fér att skapa fortroende for

verksamheten.

Bland operationspersonalen fanns det manga funderingar kring den del av donationsprocessen
som utspelar sig inom intensivvarden och ett behov av att resonera om den delen. Bland
intensivvarspersonalen fanns ett behov av att resonera om omstandigheterna kring och under

donationsoperationen.

Grundinstillningen bland deltagarna fran de olika verksamheterna, var en stor respekt for

varandras arbete, men det finns ett behov av mer kunskap och stérre insyn i varandras arbete.

Trots den gemensamma 6nskan om insyn i varandras arbete, fanns det i bade operations- och
intensivvardsgrupperna, tva skilda forhallningssatt till vad man som personal vill veta under den
akuta donationsprocessen:

de som i skarpt lage vill ha information om den del av processen de inte ar involverade i for att

kdnna motivation infor sin uppgift;
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de som inte vill veta ndgot om den del av processen som de inte medverkar i, for att inte bli

kanslomassigt paverkade av situationen och for att kunna fokusera pa sin uppgift.

Sjukvardspersonal har olika strategier att hantera ett kiinslomdssigt krévande arbete. Det kréivs
déirfor en lyhérdhet inom teamen, for att all involverad personal ska kunna arbeta utifran det
personliga forhdllningssdtt som gor att man kan fungera dndamalsenligt under donations-

processen.

Andra omraden dar det inte fanns en samsyn bland deltagarna var ndr det ar lampligt att kontakta
jourhavande transplantationskoordinator, samt vilken information och vilka valmdjligheter
mottagarna av organ ska ha. Dessa fragor praglades av mycket spekulationer och antaganden,
vilket skulle kunna leda till att rutinerna kring dessa omraden, inte baseras pa kunskap om
exempelvis mottagarnas egentliga behov och 6nskemal. Ytterligare en konsekvens av dessa olika

uppfattningar kan vara att patienter behandlas olika, beroende pa i vilken region de vardas.

Vilken information mottagarna ska delges och om man ska ha rditt att avbdja ett DCD-organ bér
genomlysas, sd att det finns en nationell samsyn kring detta som dr baserad pa evidens och

gdllande regelverk, infér att riktlinjer skrivs kring DCD.

Forskning tyder pa att en del ndrstaende har olustfyllda fantasier om vad som sker under
operationen och att informationen kring operationen ibland brister. Under diskussionerna i
fokusgrupperna blev det ocksa tydligt att manga deltagare inte hade reflekterat kring hur det kan
upplevas att som narstaende lamnas utan information om uttagsoperationen. Deltagarna fragade
sig ocksa om man som narstaende verkligen vill veta nagot om operationen. En osikerhet radde

ocksa kring hur man kan beskriva ingreppet fér narstaende.

Det dir angeldget att den studie som kommer att genomféras via djupintervjuer med nérstaende
till de donatorer som ingdr i piloten, berér operationen, sd att studien kan ge végledning kring
vilken information nérstdende ér betjdnta av, for att undvika vanférestdllningar och olustfylida

fantasier.

De deltagare som kommer att medverka vid operationerna formedlade en stor trygghet kring
forfarandet, men de var ocksa 6dmjuka infor att det &r en ny situation som kraver noggranna
forberedelser och uppfoéljning. Under fokusgrupperna med intensivvardspersonalen resonerade
deltagarna om att det sannolikt kommer att vara ”lattare” for operationspersonalen att operera en
dod person som ocksa ser dod ut, an som idag vid DBD, da den ddde alltjamt ser levande ut. Vid
fokusgrupperna med operationspersonalen framkom istallet att det sannolikt kommer att upplevas
markligt att operera en dod person som ocksa ser dod ut, och man jamfor ingreppet med en

obduktion, vilket man inte ar van vid.
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Vid kommande fokusgrupper kan operationspersonalen utifrdn egen erfarenhet delge sina
upplevelser och beskriva operationen. Denna information kan sedan vara véigledande i arbetet
med att introducera ny operationspersonal till férfarandet och éven i arbetet med att hitta

relevanta beskrivningar av operationen till néirstdende.
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