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BAKGRUND

| svensk sjukvard ar transplantation av organ en val 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 191 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 i respirator inom intensivvarden (ca 300/ar). Nu skapas dock férutsittningarna for att dven
andra patienter ska kunna donera organ, namligen patienter som dor av att hjartat stannar och
cirkulationen upphdr (DCD, donation after circulatory death). Om dessa patienters dnskan att
donera skulle beaktas av varden skulle det 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 ar en val etablerad
donationsform i manga lander. Ett nationellt projekt har utrett forutsattningarna for att inféra
donation efter cirkulationsstillestand dven i Sverige. Detta for att respektera den utbredda

donationsviljan och maojliggora att fler svart sjuka patienter kan transplanteras.

Den 5 februari 2018 introducerades DCD pa sex utvalda pilotsjukhus i Sverige. Pa dessa sjukhus
arbetade sarskilt utbildade DCD-team som var avdelade att bedriva DCD-arbetet under

pilotperioden. Piloten pagick under ett ars tid och avslutades den 31 januari 2019.

Denna rapport dr en delmdngd av den fullstdndiga utvdrdering av det DCD-arbetet som bedrevs pa
de sex pilotenheterna under pilotdret. Rapporten baseras pa en studie som syftar till att underséka
attityderna till, och upplevelserna av, donation efter déd till féljd av cirkulationsstillestand hos

berérd sjukvardspersonal — infér och efter avslutat pilotdr.

DELTAGARE OCH METOD

De ldkare, sjukskoterskor och underskéterskor som blev utsedda av respektive DCD-pilotsjukhus,

att ingd i de team som arbetade 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 dven utvalda
transplantationskirurger och transplantationskoordinatorer, fran Sveriges fyra

transplantationscentra, i fokusgrupperna.

Inkluderade deltagare

Yrke n Kon n Verksamhetsomrade | n
Lakare 6 Kvinna 42 Anestesi 1
Sjukskoterskor 35 Man 7 Intensivvard 20
Underskoterskor | 8 Operation 14
Transplantation* 14

*Endast en transplantationskirurg deltog, 6vriga representanter for transplantation var koordinatorer.
Fokusgrupper

Innan och efter pilotperioden for donation efter cirkulationsstillestand, genomfordes
fokusgruppsintervjuer med pilotsjukhusens DCD-team. Denna rapport sammanfattar de atta
fokusgrupper som genomfordes efter avslutat pilotperiod (for rapport om fokusgrupperna innan
pilotstart var god se: http://vavnad.se/dcd-projektet/dokument/), dar totalt 49 DCD-

teammedlemmar deltog. Varje fokusgrupp bestod av 4-9 deltagare, och fokusgruppsintervjuerna
pagick i 3 timmar. Fem av deltagarna deltog inte vid fokusgrupperna innan pilotstart utan endast
vid det senare tillfillet. D& endast en transplantationskirurg deltog i fokusgrupperna efter pilotaret
kommer dennes uttalanden inte att beaktas i rapporten, eftersom uttalandena skulle kunna

harledas till denna specifika individ, och anonymiteten som studien ska garantera skulle réjas.

Fokusgrupper som metod, lampar 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 baserades diskussionerna pa ett antal scenarier samt pa de faktiska
erfarenheterna som DCD-teamen erhallit under pilotperioden. Moderatorn delgav dven deltagarna
en summering av de reflektioner som deltagarna gjorde vid fokusgrupperna innan pilotstart, for att
efterh6ra om de dndrat uppfattning. Deltagarna fick ocksa resonera kring &ndamalsenligheten i det
protokoll som arbetet med DCD baserats pa under pilotaret. Dessa synpunkter har beaktats vid den
revidering som gjorts av det nationella DCD-protokollet. Slutligen fick de ocksa definiera vad de

ansag behover vara uppfyllt for att ett sjukhus ska kunna implementera DCD.

Alla fokusgrupper leddes av samma moderator. Fragorna som diskuterades i grupperna utgick fran
en pa forhand faststalld intervjuguide, med 6ppna fragor. Vid fokusgrupper ar moderatorns uppgift
att vara igangsattare av diskussioner och uppmuntra till diskussion mellan deltagarna. Detta gors
genom att stélla 6ppna fragor, hjalpa diskussionerna vidare, stélla féljdfragor och fortydligande

fragor. Moderatorn ansvarar ocksa for att de omraden som intervjun ar tankt att beréra, tacks in.



http://vavnad.se/dcd-projektet/dokument/

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 stédja moderatorn i dennes
arbete, och komma med feedback kring amnen/fragestallningar som behéver fortydligas, foljas
upp eller ytterligare belysas. Observatoren sdkerstaller ocksa att moderatorn férhaller sig neutral
och inte utovar nagon otillborlig paverkan pa deltagarna. Fokusgruppsintervjuerna spelades in och

skrevs ut ordagrant.

Fokusgruppsintervjuerna spelades in och skrevs ut ordagrant. Denna rapport dr en sammanfattning
av det utskrivna materialet och noteringar gjorda av moderatorn och observatéren under

fokusgrupperna.

Denna rapport kommer att kompletteras av en fullstandig vetenskaplig kvalitativ analys som amnar

publiceras i internationell vetenskaplig tidskrift.




SAMMANFATTNING AV RESULTAT FRAN
FOKUSGRUPPER MED INTENSIVVARDSPERSONAL

Stallningstagande att avbryta livsuppehallande

behandling och brytpunktsamtal

Flera ldkare framhaller i fokusgrupperna, att de upplevde majligheten till DCD utmanande, i
forhallande till stallningstagandet att avbryta livsuppehallande behandling. De uppger att de kande
ett stérre behov av att rannsaka grunden for stallningstagandet, én vid avbrytanden som
genomfdrs utan majlighet till donation. Centralt var att inte bli misstankliggjord for att lata
moijligheten till donation farga beslutet om att avbryta behandlingen, vare sig av personal och
narstaende. Detta kan ses som en form av etisk stress som tillkommit genom inférandet av DCD.
Denna utmaning hanterade dessa lakare genom att kontinuerligt férankra patientens tillstand hos

lakarkollegor och 6vrig intensivvardspersonal.

Majligheten att, innan brytpunktssamtalet men efter stallningstagandet att avbryta
livsuppehallande behandling, kontakta en transplantationskoordinator for en férsta medicinsk
bedémning och for att fa hjalp att eftersoka ett eventuellt beslut i donationsregistrets, har upplevts
olika. De deltagare som varit involverade i flera DCD-fall menar att de ser stora fordelar med denna
tidiga kontakt och att den ar en logisk foljd av arbetet med DCD, som dessutom bidragit till en
tydligare process for bade personal och narstaende. Nagra deltagare, som inte varit involverade i
nagot fall, uppger alltjamt en viss olust kring detta, baserat pa en oro for att narstaende kan ledas

att tro att stallningstagandet att avbryta behandlingen fargas av mojligheten till donation.

Deltagarna framhaller att regelverket kring stallningstagandet att avbryta livsuppehallande
behandling redan ar val definierat, men daremot uttrycks ett behov av en nationell likriktning kring
hur dessa beslut ska dokumenteras och hur de 6vrig besluten och atgarderna under
donationsprocessen ska journalféras. Sammantaget framhalls att det finns ett behov av att

forbattra och tydliggéra dokumentationen.

Vardférloppet vid en DCD uppges oftast vara langre &n vid DBD, vilket deltagarna framhaller som

positivt da det ger dem stérre mojlighet att planera donationsprocessen, vilket skapat trygghet.

Utredningen av installningen till donation

En uppluckring har skett av grundprincipen att halla brytpunktssamtalet separat fran samtal om
donation. Det finns nu en stor enighet kring att detta helt behéver anpassas till den situation och

de narstdende man har framfor sig. De narstaendes forstaelse for att det inte finns nagot hopp om




overlevnad har varit avgérande — fram till dess uppger personalen att de har avstatt fran att féra
donation pa tal. Vid nagot enstaka fall har fragan om donation 6ver huvud taget inte tagits upp
med narstaende, eftersom de nérstaende inte var inférstadda med att behandlingen inte kunde
fortsatta. Erfarenheten ar dock att det i en majoritet av fallen har funnits en tydlig acceptans for
avbrytandet hos de narstadende och donationssamtalet har ofta blivit en naturlig fortsattning pa
brytpunktsamtalet. Intensivvards-sjukskoterskorna paminner om att de ofta har en mycket god bild
av narstaendes kanslolage och av deras forstaelse for den dystra prognosen, och framhaller vikten

av att stdamma av med dem infér samtal med narstaende om avbrytandet.

Sjalva samtalen med narstaende kring donation uppges ha flutit pa naturligt och okomplicerat.
Samtidigt uppger deltagarna att de kdnde en hel del oro och nervositet innan samtalen, eftersom
de i samtalen skulle beskriva ett donationsforlopp de aldrig tidigare behovt forklara. Kring detta
framhaller deltagarna betydelsen av forberedelser for att kunna inge de narstaende trygghet. Den
insikt som de deltagare som hallit i dessa samtal gjort, ar att manga narstaende upplevde DCD-
processen som naturlig, en donations-process som de forvantade sig redan fanns i Sverige, och

som uttryckligen valkomnades av flera narstaende.

Deltagarna framfér att det verkar som att det varit lattare for narstaende att “ta beslut” om DCD
an DBD, vilket de tror beror pa att vardtiderna ofta ar langre vid DCD &n vid DBD. Detta innebar att
narstaende sjdlva har kunnat ta del av utvecklingen av patientens hélsotillstand och inte ar i akut
chock. Deltagarna férmedlar ocksa en kansla av att narstaende inte sager nej till DCD i lika hog

utstrackning som till DBD.

Deltagarna menar att det inte verkar att ha varit avgérande om det varit samma lakare som
genomfort brytpunktssamtalet och som dven fort samtal om donation. Ddaremot anser man att
relationen och fértroendet fér de involverade ldkarna ar mycket betydelsefull. Innan pilotaret
fanns en farhaga att narstaende skulle kunna misstanka att ansvarig lakare valjer att avbryta
behandlingen till forman for donation, denna farhaga har inte besannats. Deltagarna tror inte

heller att denna farhaga ar trolig om DCD infors permanent.

For att kunna féra samtal med narstaende om donation och beskriva DCD-processen sa menar
deltagarna att det varit nodvandigt att anvanda checklistor och annat skriftligt underlag som stod,
vilket ocksa fatt forstaelse fran narstaende. Dessa skriftliga underlag ses som nodvandiga dven
framgent. Vid behov kan man motivera fér narstdende varfér man anvander dessa underlag,
genom att beratta att donation ar en “sallanhandelse” dven om det ar en naturlig del av

intensivvardsarbetet, menar deltagarna.

Det hypotetiska narstaendesamtalet kring DCD som finns formulerat i det nationella DCD-
protokollet har varit hjalpsamt, och framtida DCD-enheter uppmuntras att inspireras av det. | en
framtid menar deltagarna att det kommer att vara gynnsamt att inte behéva beskriva skillnaden
mellan DCD och DBD som var kravet under piloten, utan bara den process som ar aktuell i det unika
fallet. Vidare valkomnas att narstaende endast behover ta stallning till huruvida den avlidne

onskade donera efter doden eller inte, och inte till DCD eller DBD specifikt.




Infor avbrytandet av livsuppehallande behandling

Avbrytandet av livsuppehallande behandling behover planeras i god tid och noggrant. Personal fran
intensivvarden, operation och transplantation har vid alla tillfallen varit djupt involverade i
forberedelserna. Detta samarbete har varit mycket uppskattat, och dven lett till en ny teamkansla,

kunskap och arbetstillfredsstallelse enligt deltagarna.

Avbrytandet i samband med DCD &r en process som innebér nya krav, namligen att halla tva
processer aktuella samtidigt: avbrytandeprocessen — med palliation och kommunikation med
narstaende kring symptom under déendet, och; donationsprocessen — med dokumentation och
kommunikation med operationsteamet kring tider, matvarden etc. Deltagarna uttrycker att denna
situation ar kravande, speciellt forsta gangen. Checklistorna har varit av stor betydelse under
denna del av donationsprocessen. Hur dessa bada processer ska hanteras och hur man ska hantera
det som eventuellt tillstéter, sasom olika mer eller mindre dramatiska, men naturliga, reaktioner
hos patienten under déendet, ar nagot som man bor ha diskuterat igenom noggrant innan

avbrytandet.

Deltagarna framhaller hur otroligt viktigt det ar att narstaende, redan innan avbrytandet, har fatt
utforlig information om férvantade symptom under déendet och om hur man kommer att hantera
dessa, samt om att den déde omedelbart maste tas till operation for att en donation ska vara

mojlig.

Under avbrytandeprocessen

Deltagarna ar mycket positiva till erfarenheten av avbrytandet. De uppger att stdmningen pa salen
har varit lugn och fértroendeingivande, men att processen ocksa innehaller nya utmaningar som
kraver en hog mental narvaro. Behovet av detaljerade checklistor och att ha évat i férvag bedéms
darfor som avgorande for ett positivt forlopp. Vidare framhalls att man som personal behéver vara
lyhoérd for vilka narstaende som vill vara med under avbrytandet — déar vissa narstaende visade sig

vilja vara med, andra bara en begrédnsad tid, medan andra inte 6nskade vara med alls.

Deltagarna podngterar vikten av att avbrytandeprocessen ar alltigenom transparent gentemot
narstaende som ska tilldelas “en egen personal” som endast har till uppgift att kontinuerligt
informera narstaende om det som sker under avbrytandet och se till de narstaendes behov.
Deltagarna framhaller vikten av att hela tiden hogt uttala vad som hander pa salen, dels for att
underlatta samarbetet mellan personalen, men inte minst for att de narstaende ska kdnna sig
delaktiga och trygga. Insikten om vikten av att inte viska och gora saker som inte uttalas har vaxt

sig allt starkare under pilotaret.




Under avbrytandet upplevde deltagarna en ny forvdantan som inte ar aktuell vid andra avbrytanden
—namligen den pa att en donation ska komma till stand. Denna nya férvantan, som enligt

deltagarna delades med narstdende, behdver man finna ett satt att forhalla sig till.

Pilotarbetet med DCD har synliggjort ett behov av en stérre samsyn, och av att etablera
gemensamma rutiner, kring bade det faktiska avbrytandet och kring palliationen, som deltagarna
menar bor vara lika, oavsett donation eller inte. | fokusgrupperna framgar att avbrytandet och
palliationen har skapat moraliska och kanslomdssiga funderingar hos flera lakare, som de inte fullt
ut forutsag innan projektet. Att resonera om, och bedéma, vilka doser av lindrande medicinering
som behover ges, ses som mycket viktigt. Infor varje enskilt fall behdver den involverade

personalen ha en 6ppen dialog kring hur man ser pa palliationen, menar deltagarna.

Nagot som paverkat vissa lakare ar en oro for att misstankliggoras for att ge en viss dos for att
paskynda doendet, sa att patienten dor inom den tid som kravs, for att DCD ska vara mojligt. En
fundering som detta foranleder dr om det kan finnas en risk att man som lakare ar for restriktiv
med palliationen for att inte bli ifragasatt. Vad som &r rimligt i dessa sammanhang, och vilka
bevekelsegrunder besluten om palliationen vilar pa, behover saledes uttalas om man ska arbeta

med DCD pa en enhet, menar deltagarna.

Patienten dor

Deltagarna framhaller att de upplevde déden i samband med DCD som mycket tydlig och konkret.
Nagra tvivel pa att patienten var déd forekom inte i DCD-teamen eller hos andrar kollegor. Dock
framhaller deltagarna vikten av att, vid ett inférande av DCD, fora ett resonemang kring déden i
dessa sammanhang, for samsyn och trygghet. Da cirkulationen upphor borjar en ny del av

donationsprocessen, som deltagarna menar leder till ett oundvikligt stresspaslag.

De pakallade fem minuterna av no touch upplevdes som val tilltagna for att kunna faststalla doden.
Denna tidsrymd gav dven narstdende gott om utrymme att ta ett sista farval, ett farval som redan
pagatt under hela avbrytandet, menar deltagarna. Den omedelbara transporten till operationen
har enligt deltagarna inte upplevts problematisk av narstaende som varit mycket motiverade att en
donation ska komma till stand. Deltagarna har inte i nagot fall uppfattat att narstdende har
betvivlat att patienten varit dod. Deltagarna papekar vikten av att det finns ndgon som kan stanna
hos de narstaende efter de fem minuterna, sa att de inte blir lamnade ensamma efter det att
patienten forts bort. Flera narstdende valde dock att ldmna salen innan de utsatta fem minuterna

|6pt ut.




Patienten dor inte inom angivet tidsintervall

Deltagarna beréttar att bade de och narstaende kande en spanning, for om patienten skulle avlida
inom de tre timmarna, som ar nédvandigt for att kunna donera. Narstaende var enligt deltagarna
val inforstadda med att patienten eventuellt inte skulle d6 inom de tre timmarna. Men, nér sa

skedde, ledde det anda till en besvikelse bland samtliga inblandade, bade personal och narstaende.

Beddmningen om patienten forvantas do inom de stipulerade tre timmarna, framhalls av de
deltagande ldkarna, som en av de stora utmaningarna under DCD-processen. Svarigheterna kring
denna bedémning, vacker en fundering kring om man efter en ”felaktig bedémning” (da patienten
inte avlider inom tre timmar) riskerar att bli for forsiktig i sin bedomning. Fér andra var
beddmningen mer oladdad och man kdnde en trygghet genom att internationella erfarenheter
visar att det ar mycket svart att géra denna bedémning - “ibland gar man inte i mal helt enkelt,
oavsett DCD eller DBD”.

Nagot som deltagarna paminner om ar att alltid planera for var den déden patienten och dennes
narstdende kan vistas, i de fall doendet drar ut pa tiden. En oro framfors for att de narstaende i
dessa fall ska kdnna sig 6vergivna, med tanke pa kontrasten som sannolikt uppstar i jamférelse
med det intensiva omhandertagande narstaende fatt pa intensivvardsavdelningen under

donationsprocessen.

Donationsoperationen

Alla deltagare fran intensivvarden som var involverade i donationsfall under pilotaret, deltog vid en
eller flera donationsoperationer. Den samlade erfarenheten av detta var att det var en positiv
erfarenhet. For nagra var det ett aktivt beslut att delta medan det for andra var nagot som “bara
blev sa”. Oavsett, var man nojd med erfarenheten. Innan pilotprojektet menade nagra
intensivvardssjukskoterskor att deras uppdrag tog slut efter det att patienten hade lamnat
intensivvardsavdelningen. Efter projektet daremot, visade det sig att alla tyckte att det var
vardefullt att ha deltagit under en operation. Manga menade till och med att det borde vara ett
krav for alla som moter nérstaende till DCD-donatorer, sa att man som personal kan vara

trovardiga da man beskriver hur en DCD-operation gar till.

Transplantationskirurgen, och dennes kommunikativa formaga, anses mycket central i samband
med operationen. Trots det snabba forfarandet menar deltagarna att ingreppet praglades av ett
lugn och en vardighet, tack vare alla medverkandes tydligt definierade roller.
Operationspersonalens professionalism imponerade pa intensivvardspersonalen. Avstimningen
innan, och kirurgens ledsagning under operationen, menar deltagarna var oerhort vardefull. Detta
bidrog starkt till de val genomfdérda operationerna, nagot som deltagarna framhaller “maste

fortsatta”. Liknande avstamningar infor DBD-operationer foresprakas.




Det samarbete och de rutiner kring avstdmningarna mellan intensivvards- och
operationspersonalen som utvecklats under pilotprojektet, menar samtliga deltagare har varit

oerhort vardefull for arbetet med DCD, men ocksa bidragit positivt till annat arbete.

Mottagaren av organen

Deltagarna ar eniga om att mottagarna i en framtid nar DCD &r infort permanent i Sverige, endast
behover fa information om vad det innebar att transplanteras med organ fran en avliden donator,
och att de inte ska ha mdjlighet att valja bort DCD-organ. Oavsett DCD eller DBD, sa menar
deltagarna att det kan handa att man som mottagare behéver ”"adka hem utan att bli
transplanterad” eller att man behover dialys under en begransad tid efter transplantationen. Den
informationen behover alltid framféras, sa nagon specifik information om att det finns en risk for
detta i samband med just DCD menar deltagarna inte kravs. Det enda som mottagarna ska ha
mojlighet att tacka ja eller nej till, menar deltagarna, ar att ta emot ett organ fran en avliden
donator. Deltagarna framfor att de kdnner sig trygga med att ansvarig transplantations-kirurg i

varje enskilt fall kan bedéma vilket organ som passar en specifik mottagare bast.

Redan innan pilotaret fanns en trygghet bland personalen att dessa organ fungerar lika val som

DBD-organ, och denna trygghet har nu forstarkts utifran vara svenska erfarenheter.
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SAMMANFATTNING AV RESULTAT FRAN
FOKUSGRUPPER MED OPERATIONSPERSONAL

Processen pa intensivvardsavdelningen

Operationspersonalen hade dven innan pilotprojektet ett stort fortroende for
intensivvardspersonalens arbete och bedémningar, men de har nu ocksa utvecklat ett
fortroendefullt samarbete som de uppskattar mycket. Detta menar deltagarna, fran bade
operation och intensivvarden, har bidragit till en storre tillfredstdllelse i arbetet samt till en storre
kunskap om det som utspelar sig under den delen av donationsprocessen som man sjalv inte ar

involverade i.

Transplantationskoordinatorerna uppger att DCD-processen ofta ar enklare att hantera an DBD-
processen, trots det intensiva koordineringsarbetet som kravs, tack vare det tydliga och stegvisa
upplagget. DCD kraver dock en tidig kontakt med transplantationskoordinatorn, som fran och med
stallningstagandet att avbryta den livsuppehallande behandling behover sta i kontinuerlig dialog
med samtliga involverade. Transplantationskoordinatorerna uppger att de ar néjda med denna
tidiga kontakt och de formedlar en bild av att detta forfarande med all sannolikhet ar positivt dven
for narstaende. Detta, eftersom intensivvardspersonalen fran brytpunktssamtalet, &r tydliga med
vad varden syftar till, och involverar narstaende fran processens start.
Transplantationskoordinatorerna uppfattar ocksa att intensivvardspersonalen pa pilotenheterna

verkar ha blivit allt mer trygga med vad de far férmedIa till koordinatorerna i detta tidiga skede.

Transplantationskoordinatorerna uppger nast intill ingen oro for att man inom intensivvarden ska
valja att avbryta den livsuppehallande behandlingen och pabdrja en DCD-process, istallet for att
invanta total hjarninfarkt under pagaende intensivvard (inklamning) som mojliggér DBD, och att
fler organ tillvaratas. | en framtid med DCD i Sverige, da ny personal involveras, menar dock
transplantationskoordinatorerna att de har en viktig uppgift, att alltid efterhéra sannolikheten for

inklamning.

Eftersom allt varit nytt kring arbetet med DCD berattar deltagarna att de haft ett stort behov av att
stdmma av och planera processens alla stag med varandra, for att allt ska ga i 1as. Checklistor och

protokoll har utgjort en stor trygghet.

Utredningen av installningen till donation

Den nya mojligheten att kunna soka i donatorsregistret, nar stallningstagandet att avbryta
livsuppehallande behandlingen &r taget, upplevs mycket positiv (se resonemang ovan). Betraffande
den avlidnes instéallning till donation, sa 6nskar deltagarna att man oavsett DCD eller DBD, i en

framtid endast ska utreda huruvida den déende/dode dnskade donera eller inte. Vidare menar
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deltagarna att det ar den donationsprocess som ar aktuell i varje unikt fall som ska beskrivas for de

narstaende.

| 6vrigt konstaterar deltagarna att det inte finns ndgon “manual som passar alla narstaende” vare
sig gdllande samtal om avbrytande eller installningen till donation — ibland ar det |lampligt att
berora dessa tva omraden i ett och samma samtal, ibland inte, ibland &r det [ampligt att samma
lakare resonerar med narstaende, ibland inte. Detta synsatt &r nagot som vuxit sig starkare under

pilotperioden.

Avbrytande av livsuppehallande behandling

Att avbryta den livsuppehallande behandlingen uppfattas av operationspersonalen, som en
naturlig del av intensivvarden, om &n sorglig och svar for de narstaende. Deltagarna har fullt
fortroende for att personalen pa intensivvardsavdelningen gor en korrekt bedéomning av nar
behandlingen ska avbrytas och informerar de narstaende pa ett professionellt satt. Att DCD-
processen ofta tar langre tid an DBD ses som gynnsamt for narstaendes forstaelse for situationen.
Varken operations- eller transplantationspersonal hyser nagon oro for att ndrstaende upplever att
man avbryter behandlingen till férman fér donation, utan menar att “det i sa fall ar

intensivvardsldkaren egen inre oro”.

Avstdmningen som skett mellan intensivvards- och operationspersonalen innan avbrytande av

behandling har enligt deltagarna skapat trygghet och upplevts som mycket meningsfull. Deltagarna
framhaller att “tiden innan avbrytandet ar A och O, vi behover den for att hinna med alla moment i
lugn och ro”. Dessa utforliga avstamningar infér avbrytandet rekommenderas till kommande DCD-

enheter.

Tiden under déendet, i vantan pa donationsoperationen, innebar en mobilisering, en vantan pa

att ”fa ga igang infor en angeldgen och viktig uppgift”. Operationspersonalen uppger att de har
varit mycket fokuserade under denna vadntan, och transplantationskoordinatorerna berattar hur de
statt i standig sms-kontakt med intensivvardssjukskoterskan for att félja progressen under
doendet. Klimatet pa operationssalen under denna vantan, har trots spanningen, varit gott och

lugnt.

Patienten dor inte inom utsatt tid

Farhagan att manga patienter inte skulle avlida inom angivet tidsintervall, har inte besannats, vilket
deltagarna uppger att de ar glada for. Nar patienten inte avled inom tidsintervallet, upplevdes
detta naturligtvis som en besvikelse, men samtidigt uppger deltagarna att de i dessa fall anda

gjorde vardefulla lardomar, och att motivationen att arbeta med DCD inte minskat. Det goda
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arbetsklimatet pa operationssalen, deltagarna innan pilotstart uppgav att de férvantade sig under

vantan pa doden, har funnits dar ocksa i praktiken.

Det faktum att man uppehaller en operationssal har inte blivit sa ifragasatt som deltagarna
befarade, det har snarare funnits en forstaelse for detta. Transplantationskoordinatorerna har fatt
detta bekraftat genom den responsen de fatt fran de involverade operationsavdelningarna,

som "verkar borja se DCD som en naturlig del av verksamheten, dar man ibland gar i mal och ibland
inte — precis som vid DBD”. Deltagarna menar dock att det ar viktigt att kunna forklara for 6vrig
personal varfor man uppehaller en operationssal, samt férklara varfor en donation inte ar maijlig

om doendet tar langre tid an tre timmar.

Patienten dor

Deltagarna inleder diskussionen kring déden med att fokusera pa de narstaende. Manga deltagare
framhaller att det sannolikt &r lattare for de narstaende att forsta déden vid DCD &n vid DBD da
den avlidne ser ut som man férvantar sig att en avliden manniska ser ut (ingen andning och inga
hjartslag). Nagon tveksamhet kring att donatorerna var déda uppges inte av operationspersonalen,
och de sager att de ar trygga med hur doden faststélls inom intensivvarden. Deltagarna har inte

heller uppfattat att ovrig personal haft betankligheter kring doden.

Den oro som till vissa delar fanns innan projektet for att narstaende inte skulle vara redo
att “slappa taget” om den avlidne infor operationen, har visat sig obefogad — allt har enligt

deltagarna gatt lugnt och stilla till.

Donationsoperationen

Infor operationen 6nskar operationspersonalen garna fa en kort sammanfattning av forloppet pa

intensivvardsavdelningen, och de uppger att denna sammanfattning “skapar mening och empati”.

Innan pilotaret fanns en oro for hur man skulle hinna med DCD-operationer utan for stor stress,
denna oro ar nu borta. Istallet uttrycks en tillfredsstallelse och lattnad 6ver att allt gott lugnt och
vardigt till. En viss forvaning framkommer 6ver hur pass lugnt och stilla det varit pa salen och

metaforer som “ordI6s dans ” ndmns for att beskriva proceduren.

Transplantationskirurgens kommunikativa formaga lyfts fram som mycket viktig fér en god
planering och genomférande av operationen. Férberedelsen innan operationen, med all involverad
personal, menar deltagarna ledde till att alla var trygga med sin roll, vilket bidragit till den
vardighet som har ratt pa operationssalen. De kirurger som deltog under pilotaret uppges samtliga
ha varit mycket kommunikativa och samarbetsinriktade, samt haft en god férmaga att ledsaga alla

involverade genom ingreppet. Dessa avstamningar rekommenderas starkt dven framgent, inte
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minst pa enheter dar DCD kommer vara mer sallan forekommande eller nar ny personal ska

involveras. En motsvarande avstamning foresprakas dven vid DBD.

Behovet av en avstamning efter operationen kommer eventuellt att minska nar man blivit mer van
att genomféra dessa operationer, men i ett uppbyggnadsskede anses den mycket viktig for att

forfina forfarandet men ocksa for att uttala det som gatt bra.

Efter avslutat pilot ar har efterfragan fran operationssjukskoterskorna om en detaljerad skriftlig
operationsbeskrivning forsvunnit. Transplantationskirurgens vagledning ses som mer vardefull och
den ersatter behovet av denna berattelse. DCD-operationen anses inte skilja sig nédmnvart fran en
DBD-operation, och med ratt vigledning bor manga operationssjukskoterskor kunna involveras,
menar deltagarna. Inte heller har de upplevt det obekvamt att operera pa en icke-cirkulerad

avliden, vilket nagra befarade innan piloten.

Trots att ingreppet, rent tekniskt, kan genomforas av manga operationssjukskoterskor podngterar
de samtidigt att ett arbete forst maste genomforas for att 6ka personalens kunskap och 6ppna upp
for ett resonemang kring olika forestallningar och farhagor. Vid ett breddinférande av DCD betonar
darfor deltagarna vikten av att genomfdra simuleringar, och att all operationspersonal involveras i
olika utbildningsinsatser. Detta uppfattar deltagarna som en férutsattning fér att uppna nédvandig
trygghet kring ingreppet. Flera exempel ges pa hur utbildnings- och informationsinsatser bidragit
till att negativa attityder och farhagor forsvunnit, och istéllet ersatts av ett positivt intresse for
arbetet med DCD.

Mottagaren av organen

Vetskapen om att njurarna fungerar bra och att det har gatt bra for mottagarna, menar deltagarna
talar for att man som mottagare inte ska erbjudas majligheten att valja bort DCD-njurar — det enda
man som mottagare ska behova ta stallning till &r om man vill ha ett organ fran en avliden donator
eller inte. P4 samma grunder menar deltagarna att de som vantar pa en njure inte framgent ska
behova informeras specifikt om DCD. Oavsett DBD eller DCD hander det att man som mottagare
rings in men sedan av olika skal anda far aka hem utan att ha blivit transplanterad. Denna
information behoéver delges alla som vantar pa ett organ, oavsett donationsform, menar

deltagarna.

Vidare framgar att deltagarna har ett hogt fortroende for transplantationskirurgernas formaga att i
varje enskilt fall gor en adekvat risk/nytta-bedémning, och férmar bedéma huruvida organen

fungerar tillrackligt val for att transplanteras.

Under pilotaret har en (1) mottagare tackat nej till ett DCD-organ. Den transplantationskoordinator
som talade med denna person, menar att denna person sannolikt skulle ha tackat nej till en
transplantation oavsett DBD eller DCD. En mottagare dnskade mer information men tackade

darefter ja till att ta emot en DCD-njure.
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Innan piloten forvantade sig majoriteten deltagare att organen skulle fungera val baserat pa
internationella resultat, medan andra deltagare menade att de inte hade tillrdcklig kunskap for att
kunna bedéma detta. De framholl ocksa, att vi behover egen klinisk erfarenhet for att fa evidens
kring hur denna donationsform faller ut i vart land. Efter piloten finns en utbredd trygghet kring att

dessa njurar haller samma hoga kvalitet som DBD-njurar.
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RESULTAT FOKUSGRUPPER MED
INTENSIVVARDSPERSONAL

Spontana reflektioner kring DCD-protokollet

Protokollet har upplevts mycket bra, valformulerat och heltdckande och det har utgjort ett gott
stod i arbetet med DCD. Maijligtvis kan protokollet kondenseras nagot infor framtiden. Samtidigt
har det fugerat som ett gediget men anda lattnavigerat “uppslagsverk” som utgjort en god grund i
arbetet med att utforma lokala checklistor. For att underlatta for framtida DCD-enheter kan man
dela med sig av redan befintliga checklistor, som kommande enheter kan lata sig inspireras av.
Samtidigt framhaller deltagarna att det har varit viktigt att sdtta sig in i hela protokollet, i synnerhet
de delar som ror ens egen del av donationsprocessen, och “géra protokollet till sitt” via lokala PM
och checklistor. Detta arbete har utgjort ett viktigt moment i att omséatta informationen i
protokollet till egen kunskap. Den kronologiska kapitelindelningen och 6versiktsbilden har varit

mycket anvandbar i olika utbildningssammanhang.

Aven om protokollet anses mycket genomarbetat s menar manga deltagare att det inte &r
tillrackligt for att forandra attityder och beteenden bland all personal. Fér att DCD ska kunna fortga
behover det finnas daglig ndrvaro av nagon kunnig som ar insatt i protokollet och som kontinuerligt

kan uppmarksamma mojliga donatorer.

Ingen deltagare kommer spontant pa nagot som saknats, varit felaktigt, eller svart att forsta i
protokollet. Det enda som nagra deltagare ser fram emot ska utga ar det specifika samtycket till

DCD fran néarstaende och mottagarna av organen, som var nodvandigt under pilotperioden.

Sammanfattningsvis framhaller deltagarna att protokollet &r mycket anvandbart, gediget och
valformulerat som dven de som sager sig vara mycket kritiska och granskande till sin natur,

uppskattat mycket.

| kommande delar i denna rapport redogérs mer i detalj kring 6nskade forandringar av innehallet i

protokollets olika delar.
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Brytpunktssamtal

En patient har vardats | sex dogar pd en infensivvardsavdelning, p.g.a, et hidristopp
Patienten vor | samband med hjidristoppel vlan cirkulation en Idngre hd och drobbodes
darfér av svbra skador pd hidrman,

Dag sex pd infensivvardsavdelningen fabar ansvariga kikare beslul om att aviryta den
livsuppehdlionde behandlingen dé den inte ldngre bedoms gagna patienten medicinskt
och den newologisko prognosen dr mycket dyster,

I ott brytpunktssambal informeras ndrstdende om grunden fér beslutet ot avbryla den
livsuppehdlionde behandlingen (respirator, noradrenalin mm.), Vidare far de ndrstdencle
information om hur avbrytandet de facto gér hll,

Vad far ni for tankar och kénslor infor att ga in i ett sadant brytpunktssamtal géllande en patient

som kan komma att donera organ langre fram?

Kontrollerad DCD inger deltagarna trygghet eftersom man kan planera forloppet i foérvag, i lugn och
ro. Deltagarna framhaller att det oftast har varit en lang process tillsammans med narstdende
innan man val varit framme vid brytpunkten. Det som varit annorlunda &dn vid andra
brytpunktssamtal — men nodvandigt — ar att man redan innan férbereder alla involverade pa en
eventuell donation. Vidare sa framhaller deltagarna vikten av att forbereda sig infor samtalet
genom att stdmma av med all involverad personal kring var narstaende befinner sig i processen, for
att kunna anpassa brytpunktssamtalet till de narstaendes behov. Denna avstamning kan ocksa ge
en indikation pa om det kan tankas vara lampligt att ocksa samtala om donation under sjalva
brytpunktssamtalet. Precis som vid DBD innebdar det en laddning for ldkarna att halla i dessa
samtal, eftersom de vill att samtalen ska bli sa bra som bara majligt, sa att de skapar goda

forutsattningar for donation.

Nar deltagarna under pilotaret val varit framme vid brytpunkten sa har beskedet om att man ”natt
vags ande” varit vantat av manga narstaende vilket ocksa mojliggjort att man i vissa samtal pa ett
naturligt satt kommit vidare in pa ett resonemang om donation, i sjdlva brytpunktssamtalet. Med
andra néarstaende har detta inte alls varit majligt, t.ex. med narstaende fran kulturer dar man inte
accepterar att livsuppehallande behandling avbryts. | dessa fall har DCD-teamen valt att inte
paborja en donationsutredning, i enlighet med rekommendationerna i DCD-protokollet. DCD-
teamen instdmmer i att det i dessa sammanhang, nar det inte finns en acceptans for beslutet att
avbryta behandlingen, vore olampligt att vacka tanken kring donation. Utan denna acceptans

omojliggors donation.

Hur ser du pa involveringen av en transplantationskoordinator i detta ldge

(och ev. Donationsspecialiserad sjukskéterska/DOSS)?

Asikterna gar till viss del isar kring att tidigt, d.v.s. efter stillningstagande att avbryta
livsuppehallande behandling, infor brytpunktssamtalet, ha kontakt med en

transplantationskoordinator for att be denna géra en forsta medicinsk bedémning och efterséka en
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eventuell viljeyttring i donationsregistret (i enlighet med den férordning kring donationsregistret
som verkstalldes under pilotperioden, 2018:307). De deltagare som varit involverad i flera fall
under pilotperioden ser det som logiskt och hjdlpsamt att ta denna tidiga kontakt, for att utesluta
medicinska hinder for donation och for att kunna efterfraga beslut i donationsregistret. Detta
underlag blir da vagledande i samtalet kring donation med narstaende, som kan vara en del av

sjalva brytpunktssamtalet, eller utgéras av ett senare separat samtal om donation.

Samtidigt framhaller nagra deltagare att det i praktiken har varit viktigare med en avstamning och
kontinuerlig dialog inom intensivvardsteamet kring var narstaende befinner sig i processen, dn
sjalva tillgangen till donationsregistret. Det har dock utgjort en trygghet att ha en tidig kontakt med

koordinatorn, for att tillsammans stegvis planera processen.

Nagra av deltagarna, som endast haft enstaka eller inga donationsfall under pilotaret, kanner
alltjamt en viss oro for att det kan uppfattas olampligt av 6vrig personal eller narstaende, om man
tidigt konsulterar transplantationskoordinatorn och tar med ett eventuellt registerbeslut till
brytpunktssamtalet. Somliga av dessa deltagare framhaller att det nog ar klokast att i ett forsta
samtal resonera med narstaende om patientens installning till donation, och forst efter detta
samtal be koordinatorn sdka i donationsregistret. Viss personal som inte ingatt i DCD-teamen har
ocksa férmedlat oro for att en situation skulle kunna uppsta nar den déende patienten mot
formodan battrar sig — hur skulle det da upplevas om intensivvarden kontaktat koordinatorn och

dessutom har journalfort detta?

Om du tror att patienten kan donera organ ldngre fram i processen, férandrar det nagot i
brytpunktssamtalet?

Flera lakare framhaller, att de trots deras stora vana av att ta stallning till att avbryta
livsuppehallande behandling, har varit extra mana om att kontinuerligt stamma av patientens
medicinska tillstand och forankra sitt stallningstagande, inte bara med sina ldkarkollegor, utan med
hela intensivvardsteamet, for att forebygga att bli misstankliggjorda for att ha latit mojligheten till
donation farga deras stéllningstagande att avbryta den livsuppehallande behandling. Lékarna
poangterar att det ar intensivvardens ansvar att fraimja donation, och att de varken bér eller helt
kan bortse fran mojligheten till donation, men att de i samband med DCD kant ett behov av att
tydliggbra och uttala sina bevekelsegrunder for stallningstagandet att avbryta behandling. Lakarna
framhaller att det ar avgorande for fortroendet att vara fullstandigt tydlig med vad man goér for
att “radda liv” och vad man gor for att “rddda organen”, bade i muntlig kommunikation och i

journalféringen.

Risker och fordelar med att namna donation i brytpunktssamtalet?

Brytpunktssamtalet och samtal om instéllningen till donation, kan i praktiken utgéras av "tva

separata samtal” eller "tva samtal i ett och samma samtal”. Deltagarna menar att det inte finns
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nagon gyllne regel for om man bor ta upp fragan om donation eller inte under brytpunktssamtalet,
utan att det maste avgoras fran fall till fall. Det som anses centralt ar att anpassa informationen till
vad narstaende ar férmogna att ta in. Man behdver saledes forvissa sig om att narstaende inte
langre har nagot hopp om 6verlevnad och att de har accepterat den dystra utgangen, innan man
Overvager att samtala om donation. Deltagarna berattar att det i praktiken, i vissa fall, har varit
svart att avgora om néarstaende varit redo att resonera om donation under sjélva
brytpunktssamtalet, men att det i de flesta fall har varit relativt enkelt att avgéra om narstaende
varit redo — och att det oftast fallit sig naturligt att resonera om donation under sjalva
brytpunktssamtalet. Detta, menar deltagarna, har att géra med att brytpunktsamtalet som regel
utgéras av manga samtal 6ver tid, innan det slutgiltiga stallningstagandet att avbryta behandlingen
formedlas till narstaende. Manga ldkare framhaller att de i dessa sammanhang har upplevt det som

positivt att ha nagot att “erbjuda narstaende” i en annars mycket dyster situation.

| samband med DCD menar deltagarna att narstaende dr mer redo att resonera om donation &n vid
DBD, da det i samband med DCD ofta rér sig om langre vardférlopp dar man som personal har
hunnit bygga upp en fortroendefull relation till ndrstaende, och narstaende a sin sida har hunnit fa
en forstaelse for den dystra prognosen. De deltagare som hallit i brytpunktssamtal med narstaende
under pilotaret menar att de bedrivit dessa samtal precis som annars, nar donation inte varit
aktuellt, men att de samtidigt haft en beredskap for att det ocksa kan bli aktuellt att resonera om

organdonation, vilket stallt andra krav pa formagan att beskriva detta férlopp.

Foérandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring brytpunktssamtalet

I vilken omfattning mojligheten till donation skulle paverka ldakarnas upplevelser av att ta stallning
till att avbryta behandling, forutsags inte fullt ut i fokusgrupperna innan pilotstart. Lakarna berattar
om nodvandigheten av att fora ett etiskt och moraliskt resonemang, med sig sjalva och med
kollegorna. Ett resonemang som i och med madjligheten till donation upplevs ha fler bottnar. Detta
resonemang menar lakarna sjalvfallet foregar alla beslut att avbryta behandling, men att det
behover fa ta dn storre utrymme och féras med hela intensivvardsteamet, i och med den nya
moijligheten till donation. Lédkarna framhaller hur viktigt det har blivit att sdkerstélla att man inte
misstankliggors for att premiera donation fore att radda liv. Arbetet kring den moraliska
kompassen i samband med DCD har saledes behovt stérre utrymme an vad dessa lakare

forutspadde.

Aven om det redan vid genomforda fokusgrupper innan pilotstart fanns en forstaelse for att det
ibland kan vara lampligt att bade |lamna besked om att avbryta livsuppehallande behandling och
samtala om donation, i ett och samma samtal, sa har ytterligare en uppluckring skett av
grundprincipen att halla brytpunktssamtalet separat fran samtal om donation. Det finns nu en stor
enighet kring att detta helt behdver anpassas till den situation och till de narstaende man har

framfor sig.
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Betraffande kontakt med transplantationskoordinatorn infér brytpunktssamtalet sa aterfanns tva

forhallningssatt innan pilotstart:

- Deltagare som menade 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 menade att man bor ha en “tidig kontakt” med transplantations-
koordinatorn, for att kunna planera férloppet tillsammans, fa hjalp med att kontakta

donationsregistret samt resonera om patientens medicinska lamplighet.

Efter pilotaret blir det tydligt att det framst ar de DCD-team som haft donationsfall, som framhaller
fordelarna och rimligheten med denna "tidiga kontakt”, och att de upplevt samarbetet med

transplantationskoordinatorn som mycket hjalpsamt.

Vad i DCD-protokollet var till hjalp alternativt forsvarade brytpunktssamtalet? Vad vill ni ”skicka

med” infér framtida arbete med DCD kring brytpunktssamtalet?

Deltagarna uppger att det var hjalpsamt att det i DCD-protokollet fanns forslag pa formuleringar,
som kan anvandas under samtal med néarstaende, eftersom det har handlat om situationer som
man som personal aldrig tidigare har behovt formulera i ord. Det har dock varit en utmaning att fa

ovriga kollegor att lasa protokollet, da donation ses som en perifer del av verksamheten.

Under pilotaret tillkom en ny forordning kring tillgangen till donationsregistret och deltagarna
onskar att formuleringarna i det reviderade DCD-protokollet anpassas till formuleringarna i
forordningen (2018:307). | och med den nya férordningen, inser deltagarna att det dr avgorande
att stéllningstagandet att avbryta livsuppehallande behandling journalférs val, for att
transplantationskoordinatorerna ska tillatas soka i donationsregistret. Manga deltagare framhaller
att intensivvarden behover verka for en storre samsyn, kring hur man journalfor stillningstagandet
att avbryta behandling samt de 6vriga momenten och besluten under donationsforloppet. Ett
behov har saledes framkommit av att helt 6ppet, och i ratt ordning, aterge donationsprocessen i

journalen.

Sammantaget konstaterar deltagarna att det i 6vrigt inte gar att reglera situationen kring

brytpunktssamtalet ytterligare i DCD-protokollet, da den behover anpassas till varje unik situation.
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Samtyckesutredning

I ett nytt samtal — samtyckesamtal - informeras de ndirstdende om mdjligheten att
komplettera avbrytandet och varden i livets slutskede, med att patienten donerar organ.

I samtalet far de ndrstGende veta att donationsregistret har konsulterats. | de flesta fall
finns inte patienten registrerad.

Lékarna (eller annan kunnig personal) berdttar i detta samtal om hur en eventuell
donafion skulle gé fill.

Det hér ar ju pa satt och vis en helt ny situation fér er, att stilla fragan om donation till
narstaende i samband med att man ska avbryta livsuppehallande behandling: Berétta, hur kidnde
du tror du att du skulle kdnna/ténka infor att ga in i en sddan samtyckesutredning? Behéver man

forbereda sig infor ett sadant samtal — hur i sa fall?

De deltagare som hallit i samtyckesutredningar kring DCD uppger att det var nervost forsta gangen
men att de inte kranglade till samtalet som nagra av dem befarade innan pilotstart. For att 6ka
tryggheten framhalls att det ar viktigt med noggranna férberedelser. Nar narstaende i skarpt lage
informerades om DCD och DBD, framhdll flera att det kdndes battre med DCD an DBD.
Informationen om att det var en pilot, togs emot val av narstaende som var néjda med att
moijligheten till DCD nu fanns. Det signerade samtycket till DCD upplevdes av majoriteten deltagare
som enklare att hantera dn de befarat. Vissa lutade sig mot erfarenhet att narstaende aven i
samband med DBD ibland fragar om de ska signera nagot. Andra menar att det kdndes markligt att

be om en signatur.

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

For att narstaende ska kunna ta till sig informationen om DCD sa kravs det forst och framst att de
har accepterat den dystra prognosen samt att det finns en fortroendefull relation mellan
narstaende och personal, menar deltagarna. Vidare ar det av vikt att informationen om DCD
formuleras enkelt och kortfattat. Det kan darfor upplevas som ett dilemma att ndrstaende behéver
delges en hel del information om hur donationsprocessen gar till vid DCD, exempelvis om hur
avbrytandet sker och att den avlidne kommer att tas direkt till operationen efter déden — detta
kommer dven att vara nédvandigt da DCD blir standard pa sjukhusen, inser deltagarna. Deltagarna
foreslar ett successivt upplagg av informationen, dar de narstaende forst far smalta sjalva

donationsfragan, och senare ges information om det kommande donationsforloppet.

En reflektion som deltagarna gor ar att det verkar som om néarstaende &r mer benégna att sdga "ja”
till donation i samband med DCD &n vid DBD. Detta bedéms handla om att vardtiden ofta ar langre
i samband med DCD, vilket gor att narstaende har fatt I6pande information over tid, och ofta ocksa

hunnit kommit ur den foérsta chocken. Detta leder till att férhallandena fér att resonera om
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donation beddéms vara mer gynnsamma an vid DBD. Ytterligare en konsekvens av detta ar att
narstdende mer séllan framfor ett “hastigt nej” till donation. Om ett “hastigt nej” dnda formedlas
av narstaende menar deltagarna att man ska forhalla sig till detta pa precis samma satt som vid
DBD - att verkligen utréna vad detta “nej” star for sa att det ar den déendes instéllning till

donations som férmedlas.

Kan det vara av betydelse om det ar samma ldkare som beslutade om att avbryta den

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

Deltagarna menar att det har fungerat fint oavsett om det har varit en och samma lékare, eller tva
olika ldkare, som beslutat om att avbryta den livsuppehallande behandling och som resonerat om
donation med narstaende. Kontinuitet beddms dock oftast vara gynnsamt, men det har ocksa

fungerat bra att lamna 6ver till en kollega, nar det har varit nédvandigt.

Nagra betankligheter kring att den ldkare som fattat beslut om att avbryta den livsuppehallande
behandling ocksa samtalar om donation finns inte bland deltagarna, forutsatt att det finns en
fortroendefull relation i grunden. Ofta har dessa "tva samtal” blivit "tva delar av ett och samma
samtal”. Som tidigare ndmnts, sa anses graden av fortroende vara avgorande for valet av vem som

for samtalen om donation.

Foérandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring samtyckesutredningen

Fore pilotstart kdnde deltagarna en stérre oro for hur de skulle hantera ”hastiga nej” till donation
fran narstaende under pilotperioden. Nagra framférde en oro for att hamna i ett lage med
narstaende som skulle kunna paverka inférandet av DCD negativt, i from av exempelvis negativ
publicitet. | 6vrigt ar det slaende hur pass lika deltagarna forestallde sig omstandigheterna kring
samtyckesutredningen med hur de nu, efter avslutad pilot, beskriver dem. Det som dock har
forandrats ar att deltagarna har en annan trygghet kring att narstaende ser denna form av

donation som naturlig, och att den vdlkomnas av narstaende.

Vad i DCD-protokollet var till hjalp alternativt forsvarade samtyckesutredningen?

Deltagarna framhaller att det var bra att protokollet innefattade en beskrivning av ett hypotetiskt
samtal kring DCD med narstaende. Detta forslag pa uppldgg av samtalet, och formuleringar i
samtalet, har varit till nytta. Detta underlag uppmuntras andra framtida DCD-enheter inspireras av.
Tack vare arbetet med DCD framhaller manga att de har blivit battre pa att kommunicera kring,

och beskriva donation, over lag.

Vad vill ni ”skicka med” infér framtida arbete med DCD kring samtyckesutredningen?
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Det rader en enighet kring att det i en framtid inte ska behdvas ett specifikt samtycke till DCD. Det
som ska utredas ar istdllet om den doende patienten 6nskade donera efter sin dod eller inte.
Deltagarna konstaterar att allmanheten inte kdanner till skillnaden mellan DBD och DCD och att
denna information endast riskerar att forvirra narstaende. Deltagarna poangterar att
informationsprocessen kring DCD i en framtid kommer att underlattas avsevart, da man inte langre
kommer att behova forklara att det &ar en pilot, och inte heller beskriva skillnaden mellan DCD och

DBD, utan endast behover informera om DCD-processen.

Dock menar somliga att det vid inkludering av framtida DCD-enheter &r viktigt att vara arlig med att
detta &r en for dem ny donationsprocess, men som &r val beprévad pa andra sjukhus i Sverige med
gott resultat och som ir etablerad och valfungerande i manga andra ldnder. Arlighet beddms vara
viktigt for att uppratthalla fortroendet — d.v.s. att man inte latsas som om man kan mer dn vad man
gor och riskerar att “trassla in sig”. Man kan saledes behova anvanda checklistor eller likande for
att garantera att man kommer ihag allt man ska. Nagra deltagare menar dock att det kan skapa en
otrygghet att namna att DCD &r nagot nytt. De foreslar istallet att man alltid kan motivera varfor
man anvander sig av checklistor eller andra dokument, med forklaringen att donation till sin natur

ar en sallanhandelse.

Nagra deltagare menar att infor fortsattningen med DCD i Sverige sa behover vi beakta att vissa
kollegor alltjamt vérjer sig for DCD, t.o.m. pa nagra pilotenheter. Dessa deltagare menar att man
behover tydliggora att beslut om att avbryta livsuppehallande behandling fattas varje dag inom
svensk intensivvard och att man dagligen informerar narstaende om detta — enda skillnaden ar att

det nu kan komma nagot positivt ut det, d.v.s. en donation.

Infor avbrytandet av livsuppehallande behandling

Effer att samtycke tll denation har inhdmtats, och en medicinsk bedémning
genomférts av transplantationsenheten som accepterat patienten som donator och
mottagare identifierats, planeras for avbrytandet.

Vad b6r man tdnka pa infor avbrytandet — vad &r viktigt ur personalsynpunkt och vad &r viktigt ur

narstaendesynpunkt?

Tiden inf6ér avbrytandet har varit mycket viktig for DCD-teamen. Den har dgnats at att nogsamt
forbereda alla moment i den resterande donationsprocessen, tillsammans men all involverad
personal, fran intensivvarden, operation och transplantation. Detta samarbete framhalls som

mycket uppskattat och ha bidragit till en helt ny teamkansla, kunskap och tillfredstéllelse i arbetet.

Intensivvardssjukskoterskorna paminner om att de ofta innehar mycket kunskap om patientens

status och om néarstaendes behov, som ar viktigt att kdnna till infor avbrytandet. De nogsamma
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forberedelserna innan avbrytandet anses ha varit starkt bidragande till att situationen kring

avbrytandet har upplevts lugn och respektfull, av bade personal och narstaende.

Sjalva avbrytandet ér det enda momentet under donationsprocessen, dd man som
intensivvardssjukskoterska varit beroende av att ha full kontroll pa tiden. Bade infor och under
avbrytandet har DCD-teamens checklistor upplevts extremt viktiga for att inget ska ga fel.
Deltagarna lyfter fram att man i denna situation behdver kunna hantera tva processer parallellt:
déendeprocessen och donationsprocessen — vilket staller helt nya krav pa personalen. Deltagarna
konstaterar att det finns en vana av att hantera déendeprocessen, men att det innebar nagot helt
nytt att samtidigt behdva hantera en donationsprocess, som innefattar kontroll av tider och
varden. Detta krdver goda forberedelser och stor vakenhet av den involverade personalen. Vid
sidan av de checklistor och simuleringar som DCD-teamen genomférde innan pilotstart, framhalls
forberedelserna infor sjalva avbrytandet i skarpt lage, som det mest avgérande momentet fér hur

processen forldper.

Infér avbrytandet av den livsuppehallande behandlingen &r det ocksa viktig att det finns en uttalad
strategi hos personalen kring hur sjdlva avbrytandet ska ske, och aven kring palliationen. Ett
exempel som lyfts fram, som IVA-personalen menar att man behover ha diskuterat innan, ar hur
man ser pa extubationen och pa konsekvenserna av denna — om patienten tjippar efter luft, ska
man da lagga den i framatstupa sidoldge men risk for att déendet forlangs, eller ska man ge mer
lakemedel som lindrar lufthungern, men som da riskerar att paskynda déendet? Deltagarna menar
att man behover ha friheten att palliera utifran varje enskild déende individ, men att detta ar ett
komplext omrade som man behover adressera i teamet (se andra fragestallningen, sid 26, ”Vad vill

ni skicka med infor framtida arbete med DCD?”).

Deltagarna poangterar vikten av att narstaende ar mycket val informerade om alla symptom som
deras anhoriga kan téankas uppvisa under déende, sa som gasping, spinala reflexer, anstrangd
andhdamtning, bla hud, slem i luftréren etc. De behover ocksa fa veta att personalen under hela
doendet kommer att stimma av med néarstaende hur de upplever att deras déende narstaende har
det, och utifran det pa basta satt hantera alla symptom. Narstaende behover ocksa fa information
om att en specifik personal avdelas dem, som kontinuerligt kan svara pa deras fragor och beritta
om det som sker pa salen. Denna uppgift kan enligt deltagarna inte ldggas pa en personal som
samtidigt har ansvar for att dokumentera varden, tider etc. — utan pa en i 6vrigt helt

uppgiftsbefriad person.

Vidare behover narstaende fa information om att manga fran personalen narvarar pa salen under
hela déendet, och att de kommer att ha olika uppgifter, som de 6ppet kommunicerar till varandra

pa salen. En person kommer dessutom ringa eller sms:a op-teamet.

Slutligen behover narstaende vara fullt inforstadda i att den dode behover tas direkt till
donationsoperationen efter déden, samt vad som hander om patienten inte dér inom det

tidsintervall som ar nédvandigt for att kunna donera.
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Under avbrytandet av livsuppehallande behandling

Klockan 23.00 avbryts dll livsuppehdallande behandling. Respiratorn stéings av, patienfen
extuberas och noradrenalininfusionen stdngs av — endast palliation ges. Ndrsigende
ndrvarar pd salen nér avbrytandet genomférs.

Deltagarna som varit med under ett avbrytande i samband med DCD uppger att det kindes mycket
bra att vara med, det var lugnt och vardigt trots att sa manga befann sig pa salen. Att sa manga
personer narvarade under hela avslutet, och att avslutet var sa vél planerat, menar deltagarna
snarare bidrog till att de narstaende fick uppleva ett ”"battre avslut” och fick mer stéd, 4n om det
inte vore for DCD. Att rollerna ar sa tydligt definierade (vem som gor vad och nér) och att det ar
samma personal pa salen genom hela déendet, skapar en lugn och fortroendeingivande situation.
En stark rekommendation &r att man stammer av med narstdende hur de upplever att den déende

har det, och i samrad med dem justerar palliationen.

Flera lakare uppger att de for férsta gangen narvarade pa salen under hela déendeprocessen vilket
somliga upplevde som kanslomdssigt mycket kravande. Trots denna kanslomassiga anstrangning
valde dessa ldkare dnda att finnas dar tillsammans med de narstaende, eftersom de ansag att “det
var det riktiga att géra”, utifran den relation de etablerat med narstaende. Andra ldkare berattar
att de valde att stundtals Iamna salen, speciellt i de fall d&d déendet drog ut pa tiden och att det da

var ett maste att lamna salen, eftersom de samtidigt var engagerade i andra patienter.

Deltagarna konstaterar att det var mycket att “halla koll pa” under déendet som man vid andra
avbrytanden inte behdver "ha koll pa”, vilket upplevdes som nervost av nagra deltagare. Detta
fokus bidrog ocksa till att de kdnslomassiga reaktionerna pa situationen inte fick mycket utrymme
dér och da. Andra deltagare, som varit med vid flera donationsfall, uppger att man blir tryggare i
situationen relativt snabbt, vilket 6kar formagan att vara mer mentalt narvarande. Valfungerande

checklistor har varit avgérande for att reducera stress i denna situation.

Somliga deltagare framfor att vantan pa doden i samband med DCD ocksa innefattade en ny sorts
forvantan pa att nagot gott skulle komma ut ur situationen, vilket upplevdes som en lite marklig
kadnsla att hantera. Som DCD-teammedlem beklagar man sjalvfallet dodsfallet men dnskar
samtidigt att en donation ska komma till stand, nar déoden dnda ar ofrankomlig — denna énskan

verkar dven delas av narstaende.

Nagra av deltagarna som varit med under flera avbrytanden berattar att de den forsta gangen inte
uttalade hogt vad de gjorde pa salen. Dessa deltagare uppger att detta blev mérkligt i relation till
narstaende, och att det dessutom forsvarade samarbetet mellan den involverade personalen.
Deltagarna féresprakar en 6ppen kommunikation pa salen under déendet, d.v.s. att man uttalar
allting som gors pa salen hogt, for att inte ge sken av att det man sager inte tal att horas av

narstaende eller att man hemlighaller nagot for dem. Ett tydligt budskap fran deltagarna ar saledes
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att det ar viktigt, bade for personalen och for narstaende, att vara tydliga och 6ppna med allt som

gors pa salen och varfor.

Forandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring avbrytandet av livsuppehallande

behandling

Redan i fokusgrupperna innan pilotstart sa resonerade DCD-teamen om manga av de aspekter som
aven kom upp vid denna omgang fokusgrupper, sa som vikten av nogsam planering infor
avbrytandet och vikten av att narstaende &r val informerade om alla omstdndigheter. En skillnad
efter avslutad pilotperiod &r att deltagarna dr mer nyanserade och belyser fler aspekter av
avbrytandet, sa som de moraliska och kanslomassiga aspekterna. Den insikt de innan pilotperioden
uppgav sig ha, kring deras egna kdnslomdssiga reaktioner i samband med avbrytanden, ar nu inte
lika sjalvklar. En 6dmjukhet finns kring att det kravs en storre vana for att uppna samma trygghet
kring avbrytandesituationen, som nar DCD inte ar aktuell. En av de frdmsta utmaningarna man
forutsag innan pilotstart var att forklara och hantera den skyndsamma transporten av den dode till
donationsoperationen. Detta har dock i praktiken inte visat sig vara en utmaning eftersom

narstaende verkligen 6nskat att en donation ska komma till stand.

Vad i DCD-protokollet var till hjdlp alternativt forsvarade situationen kring avbrytandet av

livsuppehallande behandling? Vad vill ni ”skicka med” infér framtida arbete med DCD?

Deltagarna Onskar att det i det reviderade DCD-protokollet framhalls att en kritisk massa av DCD-
teamet alltid maste vara pa plats pa salen for att trygga situationen kring avbrytandet, och att man

behover skapa stillhet pa salen under déendet genom att undvika ”“spring pa salen”.

Nagot som ocksa framkom &r att nagra deltagare har upplevt det olampligt att tala om donationen
infor den déende patienten — ”man behover komma ihag att det &r en levande patient”, detta
menar dessa deltagare, behover beroras i protokollet. Samtidigt foresprakas det, att det i
protokollet uppmuntras till en 6ppen dialog kring det som sker pa salen, och att denna 6ppenhet &r
viktig for samarbetet mellan personalen och for de narstaendes fortroende for det som sker under

doendet.

Vidare menar deltagarna att det infor det fortsatta arbete med DCD behover finnas en samsyn
kring hur man avbryter livsuppehallande behandling, som géller oavsett om det ar aktuellt med
DCD eller inte. Deltagarna menar att det ar olyckligt om det finns ett satt att avbryta behandlingen
pa i samband med DCD och ett annat, ndr DCD inte ar aktuellt. P4 de sjukhus dar man vanligtvis
inte extuberar patienter vid avbrytandet, anser deltagarna att det kan det vara svarare att anamma

hur avbrytandet enligt DCD-protokollet ska genomforas.

Det som tydliggjorts under pilotperioden ar dessutom att personalen behdéver arbeta for en storre

samsyn kring palliationen som ges under déendet. Flera DCD-enheter uppger att arbetet med DCD
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bidragit till battre rutiner, dokumentation och samsyn kring stallningstagandet att avbryta
livsuppehallande behandling samt kring palliationen som ges under déendeprocessen. Andra
uppger att en hel del arbete kvarstar for att uppna denna samsyn. Att bedéma vilka doser som ar
rimliga har varit en av de absolut storsta utmaningarna enligt flera lakare. De berattar hur de
rannsakat sig sjalva kring sina bevekelsegrunder for de doser som de gett. Man fragar sig om man
ger en viss dos for att lindra patientens smarta och minska dennes oro? Eller om man ger den for
att doendet ska vara sa stillsamt som mojligt for de ndrstdendes skull? Eller om man gor det bade
for patientens och ndrstdendes skull? Nagot som paverkat dessa lakare ar ocksa den oro de kant for
att misstankliggoras for att ge en viss dos for att paskynda doendet, sa att patienten dor inom den
tid som kravs for att DCD ska vara mojligt. Denna oro riskerar att géra att man som lakare ar for
restriktiv med palliationen for att inte bli ifragasatt. En av ldkarna konstaterar att — “ger man for
mycket kan man bli anklagad for det och ger man for lite riskerar men att bli anklagad for det”. Vad
som ar rimligt i dessa sammanhang behdver det finnas en samsyn kring, om man ska arbeta med
DCD pa en enhet. Bevekelsegrunderna for palliationen beh6ver nogsamt uttalas och stimmas av
med kollegorna. Infor varje enskilt fall behéver ocksa den involverade personalen ha en 6ppen

dialog kring hur man ser pa palliationen, menar deltagarna.

Betraffande palliationen intar manga sjukskoterskor en mer pragmatisk hallning, dar de uppger att
de inser att de forr eller senare ger den sista dosen som leder till doden, nagot som de &r vanan
vid, dven i andra sammanhang. Dessa sjukskoterskor menar att “det kanns okej” da uppsatet inte
ar att doda, och da de vet att patienten dnda kommer att do. De berattar att deras syfte med
palliationen alltid ar att lindra och sakerstalla att den déende patienten har det sa bra som mgjligt.
De har saledes fokus pa patienten och hur denne ter sig, inte pa vilka doser som ar rimliga eller inte

—"ett utdraget déende ar i ingens intresse”.

Deltagarna uppger att innehallet i protokollet ar tydligt kring avbrytandet, men att det ar ett maste
att fora ett resonemang med personalen pa intensivvardsavdelningen om alla aspekter av
avbrytandet, samt ta fram egna checklistor som bade rér situationen infér och under avbrytandet.
Dessa checklistor behéver ocksa testas vid minst en simulering. Det dr under denna del av

donationsprocessen som checklistorna dr som mest avgérande, enligt deltagarna.

Patienten dor

75 minvter efter avbrylande! 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 ddd och patienten
dodfrklaras enligl gdllande rutiner (med indirekia kriterier), Personalen informerar
familjen om all patienten dr d&d och alt hen ddrfér behdver tos omedelbart Wi
opevationssalen fér att donationen ska vara mé(lig
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Hur var det/skulle det vara fér dig att ndrvara i den beskrivna situationen?

Deltagarna menar att de har upplevt déden i samband med DCD som valdigt tydlig och konkret —
mer konkret och latt att ta till sig an doden i samband med DBD. Nar man néarvarar under hela
doéendeprocessen, blir doden uppenbar, bade for personal och narstaende. Deltagarna beréattar att
deras kollegor som inte ingatt i DCD-teamen ocksa verkar tryggare med déden i samband med DCD
an DBD.

Ju langre man kommer i processen under déendet, desto mer har DCD-teamet lagt bakom sig av
donationsprocessen, vilket bade bidragit till en lattnad 6ver allt som man klarat av och till en
okande forvantan om att en donation ska komma till stand. Nar cirkulationen val upphér inom
utsatt tid for att en donation ska vara mojligt, menar manga deltagare att man oundvikligen kdnner
ett extra stresspaslag infor transporten till operationen och en iver fér att man ska komma i mal

med donationen —”man vill bara komma ivag till operationen”.

Kanner du dig trygg med att patienten var dod?

Ingen av deltagarna formedlar nagon som helst tveksamhet kring att patienten ar déd efter fem
minuters no-touch. Deltagarna framhaller att detta har varit “en icke-fraga” under pilotperioden.
Nagon papekar dock att doden under dessa omstandigheter sannolikt inte &r helt férenlig med
regelverket kring att hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt har fallit bort, men att
patienten likval ar dod. Det ar regelverket, som till vissa delar ifragasatts — inte huruvida patienten

ar dod.

Hur tar man hand om nérstaende pa basta sitt?

Deltagarna har uppfattat att narstaende var mycket val férberedda pa situationen kring déden, och
att de 6nskade komma till ett snabbt avslut. For manga narstaende var det en lattnad nar deras
doende anhorige antligen fick do, menar deltagarna. Doden blev ocksad mycket pataglig och konkret

for de narstaende som narvarade under doendet.

Narstaende har under pilotaret inte haft nagra problem med att deras avlidne anhorige togs till
operationen omedelbart efter att doden konstaterades. De uttryckte snarare en dnskan om att
doden skulle intraffa fort, samt en forstaelse for att den dode snabbt behdvde tas till operationen
sa att organen kunde anvadndas — ”ak ivag nu — s3 att allt gar bra”. Att vanta i fem minuter
tillsammans med narstaende i stillhet, upplevdes som en lang vantan. Narstaende var redan innan
avbrytandet, fardiga med sina avsked. Endast vid ett tillfalle 6nskade en familj ta ytterligare ett
farval under de fem minuternas no-touch, vilket hanns med utan bekymmer. Detta skapade dock

viss stress hos personalen pa salen, eftersom det var manga narstaende som skulle ta adjo.

| denna stund, nar den dode efter fem minuter ska tas till operationen, menar deltagarna att det ar

viktigt att ndgon stannar hos narstaende sa att de inte hastigt limnas ensamma kvar. Vissa
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narstaende var kvar dnda tills de fem minuterna hade I6pt ut, andra lamnade salen tidigare, och

somliga valde att inte alls vara med under déendeprocessen, eller endast under vissa delar.

Efter att den déde transporterades till operationen valde manga narstaende att vara for sig sjalva,
men deltagarna férmedlar att det ar viktigt att en personal finns till hands for dem om de skulle ha
behov av stdd fran personalen, och att de narstaende ar informerade om att detta stod finns. En

del narstaende valde att aka hem under operationen medan andra valde att stanna pa sjukhuset.

Patienten dor inte

Férestdll or sedan alt ni arbelal intensivl och ldnge for o skapa sd goda mo)ligheter
som mé{ligt f&r en donation, Ni silter och véntar pé att déden ska infinna sig, Tiden gdr,
och ni vdntar, védntar ach véntar, .. Ni stalls sedan infér faktum att den déende patienten

infe dér inom den utsatta tidd som krdve 16r att en donation ska vara mé)lig.

Hur paverkade detta er?

Endast vid ett fatal tillfdllen dog inte patienterna inom den tid som kravs for att donation ska vara
mojlig, sa erfarenheten av ovan situation ar begransad. De deltagare som var med om det uppger
att det sjalvfallet var en besvikelse. Dar och da upplevde de det inte som ett nyttigt larotillfalle att
ha genomfort en donationsprocess sa pass langt, vilket flera deltagare trodde att de skulle gora, da
de resonerade om detta innan pilotstart. Dock menar dessa deltagare att det tack vare

donationsprocessen, blev ett mycket vardigt och val genomfért avslut.

Utover utmaningarna kring palliationen, framhaller nagra ldkare att en av de storsta utmaningarna
under piloten var att beddma om en patient som man har beslutat att avbryta livsuppehallande
behandling pa, kommer att dé inom de tre timmar som kravs for att kunna donera organ. En lakare
beskrev det med orden — "jag fattar beslut om att paborja en DCD-process, bl.a. baserat pa att jag
tror att patienten kommer att dé inom angivet tidsintervall, och sa dor den inte inom intervallet.
Da har de omfattande forberedelserna med personal och narstaende till stora delar varit férgaves.
Sen kanske jag har ett annat fall, da jag blir mer forsiktig i min bedémning av hur snabbt déden
kommer att intraffa, och beslutar att inte inleda en DCD-process — men sen dor patienten mycket
fortare an jag trodde och hade alltsa kunnat donera organ”. Detta ar en uppgift som nagra lakare

funnit laddad, en uppgift som de menar vilar tungt pa den lakare som &r DCD-ansvarig.

Andra ldkare upplevde denna bedémning relativt oladdad och de menar att man vet fran
internationella erfarenheter att det inte finns nagot sakert satt att prognostisera hur fort dessa
patienter kommer att d6. Denna vetskap avbordade dem kanslan av ansvar och de upplevde dven

att vetskapen forebyggde kollegornas eventuella ifragasattanden av deras bedémningar.

29




Hur tar man hand om nérstaende pa basta sitt nédr patienten inte dér inom utsatt tid?

De narstaende som var med om att deras anhorig inte dog inom angivet tidsintervall, gav uttryck
for att det var en besvikelse att en donation inte kunde komma till stand, men att de var val
forberedda pa att det kunde bli s3. Narstaende gav dven uttryck for att det anda kdndes bra att alla
hade gjort sitt yttersta for att forsoka mojliggéra en donation. Deltagarna lyfter ater vikten av att

narstaende ar val inforstadda i att denna situation kan uppsta.

En fraga som stalldes av dessa narstaende som indikerar en ovisshet kring déendet, men som
deltagarna menar var omojlig att besvara med sakerhet, var "Hur lang tid tar det nu da?”. Nagot
som deltagarna framhaller ar saledes att narstaende behover veta vad som hander om den
anhoriga inte dor inom utsatt tid, var de kommer att féras och vilka som kommer att finnas dar for
dem. Ett observandum som deltagarna framfor &r att det kan bli en stor kontrast for narstaende i
de fall det tar Iang tid innan patienten doér, och de far befinna sig pa en vardavdelning i vdantan pa
doden. Narstaende riskerar da att bli lamnade ensamma med den déende patienten, efter att ha
erfarit “fullt padrag” och stor omsorg under déendet infér en eventuell donation. Detta dr nagot
man behover beakta vid ett inférande av DCD menar deltagarna, och man behdver finna ett satt

att forklara denna kontrast for narstaende.

Férandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring doden

Redan innan pilotstart fanns det i DCD-teamen en stor trygghet kring déden efter avbrytande av
livsuppehallande behandling. Dock fanns en viss oro for om 6vriga kollegor skulle kdnna sig lika
trygga med ddden i dessa sammanhang. Denna oro har visat sig obefogad enligt deltagarna. Endast
enstaka exempel framférs av deltagarna, dar en DCD-medlem har behovt forklara och motivera

doden i dessa sammanhang.

Ett av de teman som upptog deltagarna innan pilotstart var hur lange narstaende bor stanna kvar
pa salen under de fem minuternas no-touch, och om fem minuter skulle vara tillrackligt for
narstaende att vara "redo att sldppa taget”. Utifran sina erfarenheter formedlar deltagarna nu en
stor trygghet kring att fem minuter ar tillrackligt for narstdende. Deltagarna har slagits av hur
motiverade narstaende har varit gdllande donationen. Ytterligare en insikt &r att behovet av att
narvara under déendet sett olika ut hos olika familjer, och att man behdver vara lyhord for varje

enskild individs behov i en familj.

Deltagarna var redan innan pilotstart val inforstadda i att det kommer att finnas fall da patienten
inte dor inom angivet tidsintervall. Innan pilotstart befarande dock deltagarna att detta skulle dga
rum oftare an det faktiskt gjorde, och att det skulle kunna bli en utmaning att motivera ledningen
till fortsatt DCD-arbete. Detta har dock inte varit fallet. Hur pass ansvarstyngda en del lakare har
kant sig, med avseende pa denna beddmning (dod inom angivet tidsintervall), férutsags inte fullt ut

innan pilotstart.
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Vad i DCD-protokollet var till hjalp alternativt férsvarade situationen kring déden? Vad vill

ni ”skicka med” infér framtida arbete med DCD?

Trots att doden i samband med DCD inte ifragasatts under pilotperioden, mer dn av nagon enstaka
person som inte ingick i DCD-teamet, sa framfor deltagarna att det infor ett vidare inférande av
DCD behover "vara glasklart hur man konstaterar déden i dessa sammanhang”, samt vilken
evidensen som finns for detta, for att trygga kring DCD-processen och forebygga ett eventuellt
ifragasattande. Dessa deltagare ber om en utforlig text i DCD-protokollet kring déden, som man
som DCD-foresprakare kan hanvisa till och anvanda i utbildningssammanhang. Varfor EKG inte ar

tillforlitligt i dessa sammanhang 6nskar ocksa flera deltagare tydliggors an mer i protokollet.

Infor fortsatt DCD-arbete i Sverige kdnner nagra ldkare ett behov av att resonera mer om
bedémningen av hur pass snabbt en patient kommer att do, eftersom det far aterverkningar pa
vilka resurser man har tagit i ansprak, eventuellt utan att en donation kommer till stand. Som DCD-
ansvarig behdver man kdnna en trygghet kring detta och kunna motivera varfér det ar skaligt att ta

dessa resurser i ansprak, for eventuella kritiker.

Andra deltagare framfor att detta a andra sidan inte skiljer sig fran DBD — "ibland gar man inte i mal
helt enkelt, oavsett DCD eller DBD”. Dessa deltagare menar att det ar beklagligt att donation
sarbehandlas. En jamforelse gors med de resurser som avsatts i samband med hjartstopp, da det
vid varje enskilt fall ar sjdlvklart att driva processen vidare. Att donation pa vissa sjukhus
sarbehandlas och ses som en verksamhet som ska bedrivas lite vid sidan av, istéllet for en naturlig
del av intensivvardens uppdrag, ses av dessa deltagare som ett mycket olyckligt arv fran tidigare
kollegor. Detta ar nagot man infér en framtid med DCD i Sverige maste arbeta for att foréndra,

menar deltagarna.

Donationsoperationen

Den aviidne pahienten éverférs snabbl il den operationssal dér uttagsteamel véntar
Patienten flyttas roskt Gver Wil operationsbordel. Ansvarig tramsplantationskiruwrg
kontrollerar ollo dekument inklusive dédsbevise!. Operationen behéver starta omgdende
dé det krdvs snabb lrirwgv', ot jdmfsra med katastrofanitt eller okut ruptweral corta
anewrysm

Hur tinker/kdnner ni kring uttagsoperationen i samband med DCD?

Alla DCD-teammedlemmar fran intensivvarden valde att delta vid uttagsoperationen under
pilotperioden. Eller som nagon av deltagarna uttryckte sig — “det var ju inte sa att man direkt
kunde vilja att inte vara med, man hann ju inte ut innan operationen bérjade” (sagt med glimten i
Ogat). Deltagarna sager att de slogs av den professionalism med vilket ingreppet genomfordes. Alla
visste sin plats, vad de skulle géra och var extremt kunniga. Ingreppet genomfordes med en mycket

fin operationsteknik. Det som 6verraskade deltagare fran intensivvarden, men som de sen insag
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var naturligt, var att det inte blodde nagot (icke-cirkulerad avliden patient). Ingreppet forlopte

enligt deltagarna lugnt och vardigt, trots att ingreppet genomférdes pa kort tid.

For de deltagare fran intensivvarden som aldrig tidigare varit med vid nagon som helst operation,
var det av naturliga skal, en stor operation att borja med, som vackte vissa olustkanslor. Samtidigt
sager dessa deltagare att de inte hade nagot att invanda mot hur operationen gick till utan att det
var ett vardigt ingrepp pa alla satt. Sammanfattningsvis sager deltagarna att det var intressant och
spannande att vara med —”man syr liksom ihop sacken i samband med operationen efter en lang

process”.

Vad &r viktigt for de narstaende?

Deltagarna framhaller att den person fran intensivvarden som statt narstaende narmast och som
sedan ska mota narstaende igen, bor vara med vid operationen. De menar att man pa sa satt blir
mer trovardig gentemot narstaende nar man aterger hur ingreppet forlopte. Att dessutom kunna
sdga innan operationen att man kommer att vara med och sorja for att deras anhérige tas val

omhand, torde inge narstaende trygghet, menar dessa deltagare.

Andra menar att intensivvardspersonalens uppdrag egentligen slutar vid operationen, men att man
bor vara med pa nagon operation for att veta hur den gar till. Samtidigt framhalls att ingreppet gar
sa pass snabbt, att man i praktiken, har mojlighet att alltid vara med. Genom att narvara vid
atminstone ett tillfdlle kan man beskriva hur operationen gar till, for de narstdende som har fragor.
Nagra narstaende vill veta lite om operationen och andra inte, menar deltagarna. Hur den dode ser
ut efter uttaget ar dock alltid viktigt att benamna, for de narstaende som véljer att ta ett sista adjo

efter operationen.

Vad ar viktigt for den involverade personalen?

Samlingen infoér avbrytandet och operationen, med all involverad personal fran intensivvarden,
operation och transplantation, bedéms av deltagarna som mycket viktig for det goda
genomfdrandet av operationen. Informationen om den avlidne, som da delges av
intensivvardspersonalen, bidrar enligt deltagarna till en kdnsla av vordnad for den individ som valt
att donera. Denna avstamning framhalls ocksa som viktig ur aspekten att den bidrog till en

Omsesidig respekt for alla involverade, dar alla blev lika viktiga, oavsett yrkeskategori.

De transplantationskirurger som ledde operationerna under pilotperioden var enligt deltagarna
mycket bra pa att kommunicera och forklara hur de villa ha det, bade infér och under operationen,
vilket bedoms vara avgdrande for hur smidigt operationerna forlopte — ”Allt praktiskt infor
operationen var sa val avstamt, sa som hur och av vilka den avlidne flyttas over till

operationsbordet, vem som haller den ena och den andra armen, ja, alla detaljer... ”
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Skillnader fran innan pilotperioden?

Intensivvardspersonalen hade redan innan pilotstrat ett mycket hogt fortroende for
operationspersonalen, vilket nu synnerligen har bekraftats genom deras faktiska erfarenhet av att
vara med vid uttagsoperationen. Innan pilotstart framforde vissa intensivvardssjukskéterskor att
de ansag att deras uppdrag slutade i och med operationen — under pilotaret valde dock alla
intensivvardssjukskoterskor som hade maijlighet att vara med. Dock menar nagra av skoterskorna

alltjamt att det inte dr nddvandigt att rutinmassigt vara med.

Vad vill ni ”skicka med” infér framtida arbete med DCD?

Infor en framtid med DCD foresprakar deltagarna att man vid alla donationer efter déden, DBD
eller DCD, bor ha en avstamning mellan intensivvards-, operations- och transplantationspersonal,
likt den som hallits under piloten, eftersom den bidragit till an mer val genomfoérda och respektfulla
uttag, dar all personal haft en tydligt definierad och vardefull roll. Deltagarna inser, att vid ett
breddinférande, kommer transplantationskirurgerna och transplantationskoordinatorerna vara de
som far storst erfarenhet av dessa operationer, och att de darfor kommer att fa ett mycket viktigt
informationsuppdrag i samband med operationerna. Den kommunikativa férmagan behdver darfor

premieras hos de som ska koordinera och leda dessa uttagsoperationer, menar deltagarna.

Mottagarna av organen

Mottagarna av organen har blivit informerade via brev om att de kan komma att
erbjudas oft organ (njuror, lungor) frdn en donator som déM Kl felid av
cirkulationsstillesténd. De har ocksd Fatt vela alt dessa organ fungeror lika bra som de
fran dagens donatorer, Fér mottagore av njurar kan det dock innebdra att det kan ta
lite ldngre tid tills njuren fungerar fulll ut, och alt dialys dédrfée kan kommo off vora
nddvéndig under en begrdnsad tid. Vidore har de fatt veta att oavselt DCD eller DBD

ar det samma sirikta kriterier som géller,

Mottagarna vppmuntrodes i informationsbrevel dlerkoppla #ill namngiven konbokt-
person, om de inte &nskar bli transplonterade med en DCD-organ. Under pilofperioden
fér moMagarna ocksd samtycka Wil ot ta emol et DCD-organ | samband med
tronsplantationen.

Hur ser du pa mottagarna av organen, vilken information bér de fa om DCD? Ska de ha maojlighet

att vdlja bort DCD-organ?

Deltagarna ar eniga om att mottagarna i en framtid nar DCD &r infort permanent i Sverige, endast
behover fa information om vad det innebar att transplanteras med organ fran en avliden donator,
och att de inte ska ha mdjlighet att valja bort DCD-organ. Oavsett DCD eller DBD sa kan det hdanda
att man som mottagare behéver "adka hem utan att bli transplanterad” pga. av nagot sent
medicinskt fynd eller att nagot annat har tillstott som omajliggor transplantationen, eller att

mottagaren behover dialys under en begransad tid efter transplantationen. Den informationen
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behover alltid framféras, menar deltagarna, oavsett DCD eller DBD, sa nagon specifik information

om att det finns en risk for detta i samband med just DCD menar deltagarna inte kravs.

Det enda man som mottagare ska ha maojlighet att tacka ja- eller nej-tack till, ar enligt deltagarna
att ta emot organ fran en avliden donator eller ej. Deltagarna framfor att de kdnner sig trygga med
att ansvarig transplantationskirurg i varje enskilt fall kan bedéma vilket organ som passar en
specifik mottagare bast. Det ar inte en bedomning som mottagarna har kompetens att gora, menar
deltagarna. “Mottagarna ska vara tacksamma for gdvan — det ar ingen sjalvklarhet att fa ett organ.”
Deltagarna framfor att de ar glada 6ver att det specifika samtycket till DCD tas bort efter piloten.
Flera deltagare menar att detta samtycke riskerar att bidra till en uppfattning att "DCD ar nagot
konstigt”.

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

Deltagarna ar mycket trygga med att organen fungerar bra. Denna uppfattning har dessutom

forstarkts genom den faktiska erfarenhet som nu finns i Sverige av DCD-transplantation.

Skillnader fran innan pilotperioden kring mottagarna av organen? Vad vill ni ”skicka med” infor
framtida arbete med DCD?

Deltagarna har en an storre trygghet kring att DCD-organ fungerar bra i mottagarna. En skillnad
fran innan pilotstart &r att ingen deltagare nu framhaller att mottagarna ska ges mojlighet att vilja
bort DCD-organ.

Endast en sak framfors som rekommendation infér framtiden — att ta bort det specifika samtycket
till DCD.
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RESULTAT FOKUSGRUPPER MED
OPERATIONSPERSONAL

Spontana reflektioner kring DCD-protokollet

Deltagarna uppger att de upplever protokollet som heltdckande och valskrivet. All nédvandig
information finns att hamta i protokollet och det har utgjort ett gediget uppslagsverk.

Detta “uppslagsverk” utgjorde enligt DCD-teamen en nédvandig grund da de utarbetade sina
checklistor. Transplantationskoordinatorerna framfor dock att en hel del i protokollet inte &r

relevant fér deras uppdrag under donationsprocessen.
Mer specifikt sa lyfts flodesschemat fram, som illustrativt och anvandbart.

Vidare framhalls att det har upplevts naturligt att arbeta utifran processen i protokollet — ”inget i

protokollet kandes konstigt”.

Processen pa intensivvardsavdelningen

£n patient har vardots | sex dagor pd en infensivvardsavdelning, p.g.a. ett hidgristopp
Patienten var | somband med hidirfstoppet utan cirkulation en langre td och drobbades
ddrfér av svaro skodor pd Ndrnon,

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

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

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

innan ni tar emot patienten pa operation?

Vad har ni for tankar kring beslutet att avbryta livsuppehallande behandling?

- Vad tror ni bidrar till att ni kdnner er trygga/otrygga kring beslutet?

Att avbryta livsuppehallande behandling ses som en naturlig del av intensivvardens uppdrag och
operationspersonalen uppger att de kdnner sig trygga med att detta beslut fattas pa ratt grunder
—”0avsett donationen ska ju behandlingen avbrytas”. Vidare framhalls att narstaende i samband
med DCD &r involverade i en lang process, eftersom det ofta rér sig om langa vardtider, dar
personalen hinner bygga upp en fortroendefull relation till dem. Detta innebér enligt deltagarna att
narstaende sannolikt dr inforstadda i att deras anhoriges liv inte gar att radda, da det slutgiltiga
beskedet ges om att avbryta den livsuppehallande behandlingen. Att fa beskedet om att inget mer
finns att gora for deras svart sjuke anhorige ar sjalvklart anda svart, menar deltagarna, men

mojligheten till donation torde fér manga narstaende upplevas som nagot positivt.
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Deltagarna menar att det kan vara olampligt att diskutera méjligheten till donation i samma samtal
som man berattar om att den livsuppehallande behandlingen ska avbrytas. Narstaende behover
forst och framst ta till sig och acceptera att det inte gar att radda livet pa deras sjuke anhérige, och
en god tajming for nar man introducera donationsfragan ses som avgérande. Deltagarna framfor
att det sannolikt faller sig naturligt att det ar samma ldkare som samtalar bade om avbrytandet och
mojligheten till donation. Fértroendet for lakaren anses avgérande for om det ar lampligt att det ar

samma lakare som fér bada dessa samtal.

Bade transplantationskoordinatorer och operationspersonal uppger att de inte har nagon oro for
att narstaende tror att man valjer att avbryta behandlingen och majliggér donation istallet for att
radda patientens liv — "Det ar i sa fall intensivvardslakarens egen inre oro”. Deltagarna uppger att
det istallet kdnns fantastiskt att man nu kan erbjuda méjligheten till donation. De menar ocksa att
denna form av donation sannolikt ar lattare att forsta och upplevs som mer naturlig av narstaende,
an DBD. Dessutom tror deltagarna att narstaende inte &r medvetna om skillnaden pa DCD och DBD.
Deltagarna resonerar ocksa om den besvikelse det torde vara for narstdende om en donation inte
kommer till stand, exempelvis da en patient inte dér inom det tidsintervall som kravs for att donera

organ.

Operationspersonalen menar att det ligger i deras intresse att dven i skarpt lage fa veta lite om det
som utspelat sig pa intensivvardsavdelningen — "En kort resumé bidrar till empati och skapar
mening”. Andra menar dock att man varken arbetar battre eller simre utifran den vetskap man har
om det som skett pa intensivvardsavdelningen. Daremot vardesatter alla den teamkéansla och det

samarbete som etablerats mellan intensivvards- och operationspersonalen under pilotperioden.

Vid DCD tas en tidig kontakt med transplantationskoordinatorn, redan vid beslutet att avbryta
livsuppehallande behandling. Denna tidiga kontakt ar transplantationskoordinatorerna néjda med,
och de framhaller att den ar nodvandig for deras planering. Transplantationskoordinatorerna
berattar att de da har pabdrjat en forsta bedomning av patientens medicinska lamplighet och att
de aven har sokt efter beslut i donationsregistret. Detta upplagg menar koordinatorerna har varit
bra, och att det sannolikt har gynnat bade personal och narstaende genom att donationsprocessen
blivit mycket tydlig. Vid DBD menar transplantationskoordinatorerna att de ibland far bromsa
intensivvardspersonalen, sa att narstaende far tillracklig tid att ta till sig vad som haller pa att

handa. Vid DCD har narstaende daremot verkat val inférstadda i férloppet.

Vidare framhaller transplantationskoordinatorerna att det har utgjort en trygghet att samtala
mycket med all inblandad personal, genom hela processen — ”allt var ju sa nytt”. Ett behov har
funnits av att stdmma av och planera gemensamt, for att allt ska ga i 1as. Att ha protokollet och
checklistor att utga fran har utgjort en stor trygghet. De nyare transplantationskoordinatorerna
framhaller att de har upplevt det ar enklare att hantera en DCD-process an en DBD-process, da det
stegvisa och valdokumenterade upplagget gjort det enklare att lagga upp arbetet. De
transplantationskoordinatorer som har arbetat lage instdmmer i att DBD-processen ofta ar svarare

att planera.

36




Transplantationskoordinatorerna formedlar nast intill ingen oro for att man inom intensivvarden
véljer att avbryta livsuppehallande behandling istéllet for att invanta inklamning (i de fall det kan
vara méjligt med DBD). Ar det en erfaren lakare sa ar den risken mycket liten, menar
koordinatorerna. Vid behov brukar de forsoka vagleda intensivvardspersonalen, genom att aktivt
efterhora huruvida det ar sannolikt med inklamning, och hénvisa personalen till en erfaren
donationsandvarig ldkare. Dock framhaller transplantationskoordinatorerna att det kravs

erfarenhet och trygghet for att som koordinator gora detta.

Forandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring processen inom intensivvarden

Operationspersonalen har alltjamt ett stort fortroende for intensivvardspersonalens arbete. En
skillnad fran de fokusgrupper som genomfordes innan pilotstart ar att det nu finns en mycket
storre personkdnnedom mellan operations- och intensivvardspersonalen. Detta menar deltagarna
fran bade operation och intensivvarden har bidragit till en storre tillfredstéllelse i arbetet samt till
en hogre kunskap om det som utspelar sig under den delen av donationsprocessen man sjalv inte

ar involverade i.

Den oro som till vissa delar fanns innan pilotstart, att man inom intensivvarden skulle avbryta den
livsuppehallande behandlingen for tidigt, istallet for att invanta inklamning och méjligheten till DBD
har minskat — “Utifran de fall som varit, sa ser vi ju att det har varit sa langa vardtider, sa de

patienterna skulle inte ha utvecklat total hjarninfarkt”.

Innan pilotperioden sa utkristalliserades tva forhallningssatt till att infér uttagsoperationen fa
kannedom om det som utspelat sig inom intensivvarden, dar somlig operationspersonal ville veta
for att kanna en stérre mening och motivation, medan andra fann denna vetskap emotionellt
begransande. Efter avslutad pilot uppger ingen att denna information varit hindrande, utan att den
bidragit till en kdnsla av motivation — “man kanner sig delaktig i ndgot man gér gemensamt, det

skapar teamet, ger trygghet och en kansla av att man deltar i nagot meningsfullt”.

Transplantationskoordinatorerna framhaller att de upplever att intensivvardsldkarna i samband
med DBD ibland kdnner en tveksamhet kring vad de far lamna ut for uppgifter till koordinatorn.
Denna tveksamhet har de inte upplevt i samband med DCD: “det har varit sa erfarna doktorer som
ar trygga med kontakten med oss”, “det har blivit vardag att bli kontaktad vid brytpunktssamtalet,
jag har nastan glémt hur det var innan”. Koordinatorerna menar att DCD-teamen fran

intensivvarden nu verkar helt trygga med denna tidiga kontakt.

Vad i DCD-protokollet var till hjdlp alternativt forsvarade kring processen inom intensivvarden?

Under pilotaret har det funnits patienter som inte var i den alder som kravdes for inklusion i
piloten, men som sannolikt hade kunnat donera organ om detta strikta alderskriterium inte hade

varit definierat. Detta har upplevts beklagligt av personalen. Deltagarna fran operationsteamen har
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fatt berattat for sig att narstaende ocksa har uttryckt en besvikelse kring detta. Ett 6nskemal finns

att ta bort det strikta alderskriteriet och lata transplantationskirurgerna avgoéra fran fall till fall.

Vad vill ni ”skicka med” infor framtida arbete med DCD kring processen inom intensivvarden?

En erfarenhet som transplantationskoordinatorerna vill dela med sig av, ar att det rér sig om langa
forlopp pa IVA, och att man darfér kan kdnna sig trygg med att narstaende hinner med i processen,

samt att det ar nagot mycket fint att kunna erbjuda majligheten till donation.

Vidare framfor de att man som transplantationskoordinator behdver kanna sig trygg i att fraga
ansvariga inom intensivvarden om sannolikheten for inklamning, da det i en framtid inte &r sdkert
att lakarna ar lika kunniga i denna bemarkelse, som de ldkare som varit involverade under

pilotperioden.

Samtyckesutredning

[ et nytt samtal = samtyckesamial - informeras de ndrsihende om majligheten att
kompletlera avbrytandet och varden | livels dutskede, med atf patienten donerar organ

I sombalet 1ar de narstdende veta ol donationsregistret har konsulterats, | de flesta fall
finns inte patienten registrerad

Lédkarna (eller onnan kunnig personal) berdttar | detha somfal om hur en evenivell
donation skulle ga nil,

Det hér ar ju pa satt och vis en helt ny situation fér 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?

Deltagarna framhaller att den nya férordningen kring donationsregistret, som medger sékning i
registret efter stallningstagandet att avbryta livsuppehallande behandling, vdlkomnas och att "det
ar en sjalvklarhet” att man ska kunna eftersdka information i registret vid denna brytpunkt. Att
kadnna till ett eventuellt stallningstagande i registret, anses hjalpsamt bade for personal och

narstaende.

Nagot som deltagarna menar bor ha komplicerat samtyckesutredningarna ar att det under piloten
kravdes ett specifikt samtycke till DCD. Framgent hoppas deltagarna att det ska vara samma
samtycke som utreds, oavsett DCD eller DBD, dvs. samtycke till donation efter déden. Narstaende
har inte behov av att veta skillnaden mellan DCD- och DBD-processen utan de behdver fa det

forlopp som ar relevant for deras déende anhorige, beskrivet for sig, menar deltagarna.
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| 6vrigt konstaterar deltagarna att det inte finns ndgon “manual som passar alla narstaende” kring
vare sig samtal om avbrytande eller installningen till donation — ibland ar det lampligt att beréra
dessa tva omraden i ett och samma samtal, ibland inte, ibland &r det lampligt att samma lakare

resonerar med narstaende, ibland inte.

Sammantaget ar deltagarna helt trygga med att samtycket till donation ar val utrett av

intensivvardspersonalen.

Férandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring samtyckesutredningen

Deltagarna fran operationsteamen férmedlar efter pilotaret en storre insikt om att det inte finns
en specifik [amplig tidpunkt att utreda installningen till donation med néarstaende, utan att denna
bor fa anpassas fran fall till fall. Ibland ar det mojligt att resonera om donation redan i samband

med brytpunktssamtalet, och ibland behoéver narstaende mer tid.

Vad i DCD-protokollet var till hjélp alternativt forsvarade samtyckesutredningen? Vad vill

ni ”skicka med” infér framtida arbete med DCD kring samtyckesutredningen?

Det specifika samtycket till DCD menar operationsteamen bor ha férsvarat utredningen av den
doendes installning till donation, och deltagarna foreslar att man bor ta bort detta. Vidare
framhaller de ater igen, att det inte finns nagon gyllne regel for nar det ar ratt tidpunkt for att
utreda samtycke till donation. Slutligen vill deltagarna sdanda med att narstaende bara behover bli
informerade om den donationsprocess de och deras déende anhoérige kommer att involveras i, och

inte bli informerade om skillnaden mellan DCD och DBD.

Infor avbrytandet av livsuppehallande behandling

Efter att samtycke till donation har inhdmtats, och en medicinsk bedémning
genomférts av transplantationsenheten som accepterat patienten som donator och
mottagare identifierats, planeras for avbrytandet.

Vad b6r man tiénka pa infor avbrytandet och den kommande operationen?

Den avstamning som sker mellan all involverad DCD-personal fran bade intensivvarden och
operation, infor avbrytandet av livsuppehallande behandling, har upplevts som mycket viktig, da
den enligt deltagarna skapar en trygghet for alla involverade kring den kommande processen

—"Tiden innan avbrytandet &r A och O, vi behdver den for att hinna planera alla moment i lugn och
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ro, sa som bokning av operationssal, hur vi ska ta hand om narstaende, bestamma om IVA ska

rapportera varden efter avbrytandet via sms eller telefonsamtal till oss som vantar pa operation...”.

Vidare har den specifika avstamningen med de som ska vara involverade under sjilva operationen,
upplevts som avgorande for hur val operationerna har genomfoérts under pilotperioden. Manga
deltagare foresprakar en liknande avstamning, dven vid DBD, inte minst pa enheter dar donation
sallan forekommer. En extra time-out foresprakas ocksa da thoraxteamet anlénder, da det i dessa

sammanhang inte alltid fungerar optimalt.

Behovet av en avstamning efter operationen kommer sannolikt att minska framgent, menar
deltagarna. Men under pilotperioden har dessa avstamningar varit viktiga, eftersom man under en
inlarningsperiod, har behovt stamma av vilka justeringar av checklistor etc. som behoéver goras

infor kommande fall.

Avbrytandet av livsuppehallande behandling

Klockan 23.00 avbryts all livsuppehéllonde behandling. Respiratorn siings av, patienten
oxfuberas och noradrenalininfusionen sidngs av = endast pollialion ges. Ndrsidende
ndrvarar pd salen ndr avbrytandet genomfdrs,

— Hur ténker ni/kdnner ni infor den vintan (pa doden och operation) det kan innebara for er som

operationspersonal?

Aven vid denna omgang fokusgrupper gar operationspersonalens tankar forst och framst till
narstaende och den besvikelse de sannolikt kinner om en donation inte kommer till stand — "man
tanker ju pa hur de narstaende har det, vad téanker de, hur blir det for dem?”, ”De har ju fattat
beslutet och vill att det ska bli en donation, vilken besvikelse det maste bli om donationen inte blir

av. Mottagarna far ju fler chanser men inte narstaende.”

Operationspersonalen uppger att de under denna vantan ar laddade och fokuserade, och de
uppger att “man maste fa ga igang infor en viktig och angelagen uppgift, men samtidigt ar det lite
konstigt att vanta pa att ndgon ska do, aven om man vet att hen vill donera”. Ett annat uttalande
som skildrar laddningen under denna véantan ar — "man éar inte taggad pa att ndgon ska do, men
man har en forvantan pa att en donation ska bli av, man vill ju tillm6tesga dnskan om att donera

och forvalta gavan val”.

Transplantationskoordinatorerna berattar ocksd om den laddning det innebar att vanta pa
operationen —”man ar pa tarna, haller nastan andan men sen bérjar man slappna av”. "Man &r sa
fokuserad, far standig aterkoppling via sms fran IVA-skoterskan och man ar sa redo, mycket tack

vare formotet som gor att man vet exakt vad man ska goéra.”

40




Samtidigt som ovan laddning &r pataglig, uppger deltagarna att klimatet pa operationssalen

alltigenom varit gott och respektfullt.

Forandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring vantan pa déden och en eventuell

operation

Av naturliga skal, sa ar en av skillnaderna fran innan pilotaret, att deltagarna nu erfarit viantan pa
doden och donationsoperationen, och hur den praglar klimatet pa salen. De forestallningar
deltagarna hade av denna vantan, innan pilotstart, ar dock relativt val 6verensstammande med hur
deltagarna i praktiken upplevde den. Det goda arbetsklimatet i vantan pa déden, som deltagarna

hoppades pa innan pilotstart, har enligt deltagarna varit en realitet under pilotperioden.

Nagot som tydliggjorts ytterligare baserat pa teamens praktiska erfarenhet, ar vikten av de
forberedelser och avstamningar som intensivvards- och operationspersonalen har infor

avbrytandet och operationen.

Det faktum att man uppehaller en operationssal i vantan pa doden har inte blivit sa ifragasatt som
deltagarna befarade, det har snarare funnits en férstaelse for detta, uppger deltagarna.
Transplantationskoordinatorerna har fatt detta bekraftat genom den responsen de fatt fran de
involverade operationsavdelningarna, som “verkar borja se DCD som en naturlig del av

verksamheten, dar man ibland gar i mal och ibland inte — precis som vid DBD”.

Vad i DCD-protokollet var till hjalp alternativt forsvarade arbetet under vintan pa déden och en

eventuell operation? Vad vill ni ”skicka med” infor framtida arbete med?

Deltagarna ar néjda med DCD-protokollet och lyfter fram att det inte gar att vara nog tydlig,
géllande vikten av noggranna férberedelser, infor avbrytandet och operationen. Dessa
forberedelser anser deltagarna vara av stor betydelse for utfallet, inte minst pa enheter dar DCD &r

(eller kommer vara) mer sallan forekommande eller nér ny personal ska involveras.

Patienten dor inte

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

Deltagarna framhaller att det har det varit farre fall dar patienterna inte avled inom angivet
tidsintervall for att en donations ska vara mojlig, an forvantat. | de fatal fall nar patienten inte dog
inom angivet tidsintervall, sa menar deltagarna att de anda har haft nytta av denna vantan pa

doden - "vi anvande tiden val, stamde av med varandra och passade pa att lara av varandra da alla
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var samlade”. Deltagarna menar att det kdnns "helt okej” att det ibland intraffar att patienter inte

dor inom angivet tidsintervall och att man dnda kan kdnna motivation for arbetet med DCD.

Deltagarna framfor dock att det ar viktigt att kunna forklara for 6vrig personal varfér man
uppehaller en operationssal, samt forklara varfér en donation inte ar mojlig om déendet tar langre

tid an tre timmar.

Patienten dor

75 minuter effer avbrytondel uppvisor arlértrycket inget matbart tryck, Effer 5 minuters
no-touch (dé patienten dr hel! vtan medicinsko algérder) komstaterar ansvarig infensiv-
vardildkare ol potlenten uppvisar allo tecken pé oM vara déd och patienten
dodferklaras enligl géllande ruliner (med indirekia kriterier). Personalen informerar
famillen om alt patienten dr dod och ot hen ddrfér behbver tas omedelbart kil
opevolionssalen for att donationen ska vara méjlig

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

hen dod (via indirekta kriterier) efter fem minuters no touch-period?

Deltagarna resonerar primart om hur narstaende upplever déden under dessa omstdndigheter. De
konstaterar att déden sannolikt blir mer tydlig for narstaende vid DCD &n vid DBD, eftersom den
dode inte ar cirkulerad via en respirator. Ytterligare en bidragande orsak till narstaendes forstaelse
for doden menar deltagarna ar att de far vara med under hela déendet och sjélva bevittnar dédens
intrade. Deltagarna uppger att det inger dem trygghet att veta hur narstaende reagerat i andra
lander och att de nu dven fatt en tydligare bild av hur nérstaende reagerat under pilotaret i
Sverige, via DCD-teamen pa IVA — ”"Det har gatt lugnt till, ingen narstaende har skrikit och gratit
eller bromsat i sista stund”. Deltagarna podngterar hur viktigt det ar att de narstaende har fatt
information om, och dessutom forstatt, varfor deras anhorige behdver tas till operationen i direkt
anslutning till doden, samt att personalen innan avbrytandet har stamt av med néarstaende hur

lange de vill stanna under de fem minuterna “no touch”.

En stor enighet och trygghet rader bland bade operationspersonal och transplantations-
koordinatorer, kring att patienten ar dod da den kommer till operationen. Deltagarna konstaterar
att dven Ovrig personal, som inte ingatt i DCD-teamen, verkar inférstadda i att patienten ar déd

—"vid DCD ter sig doden mer konkret &n vid DBD, dven for personalen”.

Foérandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring doden i samband med DCD

Bade innan och efter pilotaret formedlar deltagarna en stor trygghet kring déden. Innan pilotaret
hade operationsteamen dock en del funderingar kring hur man faststaller déden och vad som

egentligen géller i Sverige, vilket inte upptog deltagarna efter pilotaret. Utéver detta formedlar
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deltagarna en storre trygghet kring att dven annan personal kdnner sig trygga med att en mdnniska

ar dod efter fem minuters cirkulationsstillestand.

Donationsoperationen

Den avlidne patienten Gverférs snabbt hil den operationssal ddr uhagsteame! vénkor
Patienten fiythas roskt éver Nl operahonibordel, Ansvarig tramsplantationskirurg
kontrollerar clla dokument inklusive dédsbevisel. Operationen behdver starta omgdende
dd det krivs snabb kicurgl, ot jomfdra med katastrof-anitt eller akut rupturerat corlo
anewysm

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

— Vad bor transplantationskirurgen tanka pa infér operationen?

— Vad ar viktigt for de olika personalkategorier som narvarar?

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

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

Den farhaga nagra deltagare kande infor pilotaret, kring skyndsamheten vid operationen, har pa
intet satt uppfyllts: “Innan tankte jag, hur ska man hinna, men det ar fantastiskt hur smidigt det
gar”, "Det var inte hafsigt alls”, ”Kirurgens lugn smittar av sig”, “Trots paslaget av adrenalin ar det
lugnare pa salen &n vid DBD”. Eftersom alla involverade, tack vare den noggranna genomgangen
innan operationen vet exakt vad de ska gora, sa flyter operationen pa under lugn och tystnad,
menar deltagarna: "Vid detta ingrepp vet operationspersonalen vad de star infor, det &r sa val
forberett, allt &r tillrattalagt.”, ”Sa mycket ar redan forberett, sa det &r inte brattom att t.ex. tvatta,

|II

man hinner gott och val.” Deltagarna féresprakar en battre avstaimning infér operationen dven vid
DBD, “nog har man den tiden”. Denna avstamning bidrar inte bara till en val genomford operation,
utan aven till att skapa en kansla av delaktighet, dar alla blir lika viktiga, dar man tilltalar varandra
med namn och synliggér alla som medverkar, menar deltagarna. “Teamarbetet ar ju grymt — alla
har sin uppgift och sin funktion.” Operationspersonalen framfér ocksa att de uppskattat det faktum
att intensivvardspersonalen deltog under operationerna, vilket de ocksa framfér har bidragit till en

starkt teamkénsla och foérstaelse mellan intensivvards- och operationspersonal.

Manga deltagare reflekterar kring det faktum att det varit sa lugnt och tyst pa operationssalen, och
de framfor att detta har kants respektfullt — ”Det ar inte rorigt pa det satt som det faktiskt kan vara
ibland vid en DBD — nagon ropar, 6verrostar, det ar ‘spring pa salen’... Har ar det istéllet stilla och
fullt fokus”. Vid fokusgrupperna som genomfdrdes innan pilotstart uppgav deltagarna att en
respektfull operation innebér att operationen flyter pa utan friktion, att alla vet vad de ska gora,
och genomfor sina uppgifter val — detta menar deltagarna har blivit val uppfyllt. Ytterligare ett
uttalande som illustrerar detta ar — "Det &r inga hoga roster pa salen, man behover oftast inte ens
prata... Det ar valdigt skont att det &r pa det sattet, alla vet, allt flyter och om man dnda behover

saga nagot sa hors man”, "Det dr som en ordlos dans.”
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Transplantationskoordinatorerna framhaller att de under pilotaret ként sig helt trygga med
operationssjukskoterskornas arbete — ”det inte har varit nagra problem vid operationerna”. De
simuleringar som genomférdes innan pilotstart uppger deltagarna har varit viktiga for hur bra

allting har gatt.

Utover dessa simuleringar framkommer att transplantationskirurgernas roll ar central i samband
med operationerna. Bade infér och under operationerna lyfts vardet av kirurgernas kommunikativa
formaga fram. De kirurger som deltagit under pilotperioden far mycket fin kritik av 6vriga deltagare
vid fokusgrupperna, just utifran deras informativa och tydliga satt att kommunicera. Dock
konstateras att nagra kirurger ar sa koncentrerade under uttaget att de ibland behéver paminnas

om att kommunicera med de Ovriga pa salen.

Avstamningen efter operationen har varit viktig under pilotperioden, da checklistor och arbetssatt
behovt forfinas utifran de praktiska erfarenheterna. Deltagarna menar att sa lange DCD &r nagot

man sallan genomfor, sa behdvs denna avstamning, ocksa for att uttala det som gatt bra.

Férandringar sedan fokusgrupper innan pilotstart kring donationsoperationen

Det 6nskemal om en fortydligad operationsbeskrivning i DCD-protokollet, som manga
operationssjukskoterskor efterlyste innan pilotstart, efterfragas inte efter avslutat pilotar.
Deltagarna konstaterar istallet att varje transplantationskirurg 6nskar genomfora operationen pa
sitt satt, vilket omojliggdér en mer detaljerad och standardiserad operationsbeskrivning. Detta ar
dock inget som orsakat problem eftersom kirurgerna enligt deltagarna har varit mycket bra pa att

kommunicera hur de dnskar operera och vad de 6nskar av 6vriga involverade.

Innan pilotaret funderade nagra i operationsteamen pa hur det skulle vara att operera pa en
avliden som ocksa ser avliden ut. Operationspersonalen konstaterar att de inte hinner marka
nagon storre skillnad, baserat pa om de tar emot en cirkulerad (DBD) eller icke-cirkulerad (DBD)

avliden.

Sammantaget kan konstateras att det operationsteamen framforde att de hoppades p3, i termer av

respekt, teamkansla, tydlighet e.tc. uppges ha blivit en realitet.

Vad i DCD-protokollet var till hjilp alternativt forsvarade arbetet kring donationsoperationen?

Vad vill ni ”skicka med” infoér framtida arbete med DCD?
Ett 6nskemal framfors pa en fortydligad och anpassad WHO-checklista.

Infor framtida arbete med DCD framhaller deltagarna att det ar viktigt att involvera all
operationspersonal, inte bara DCD-teamen, via utbildningsinsatser. Dessa insatser har lett till att
det finns ett stort intresse fran 6vrig personal, och att det rader en 6ppenhet som gor att man kan

fraga DCD-teamet om allt, menar deltagarna. Detta har i sin tur medfoért att negativa attityder och
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farhagor kring operationen har férsvunnit och att en ny trygghet idag finns kring hur den gar till. En
av deltagarna berattar om en sjukskoterska som kande visst motstand kring ingreppet men som
inbj6ds till en operation, hon konstaterade efterat —”Jo, det kandes helt okej, det var sa etiskt och

vardigt”.

Vidare framhalls att simuleringar ar nodvandiga infor arbetet med DCD, for ett gott forfarande
bade infor och under donatorsoperationen. Alla detaljer i de lokala rutinerna och checklistorna
behover trénas och tajmas. | perioder av fa DCD-fall kan det ocksa finnas skal att trana via
simuleringar. Transplantationskirurgens genomgang innan operationen framhalls som mycket

viktig for hur operationen férléper. Denna genomgang foresprakas starkt till framtida DCD-enheter.

Sammantaget kan konstateras att deltagarna formedlar att forfarandet vid just operationen, inte
skiljer sig mycket at, fran forfarandet vid DBD, vilket de menar talar fér att manga torde kunna
genomfora dessa operationer. Utdver detta vill deltagarna framféra att “Man har mer tid an man

tror for att genomféra operationen”.

Mottagarna av organen

Mottogarna av orgonen har blivit informerade via brev om aft de kan komma ot
erbjudas et orgon (njurar, lungor) frdn en donator som déi Wil félid av
cirkdationsstillestand, De har ocksd fatt veto att dessa organ fungerar liko bro som de
frén dogens donatorer. Fér mothagare av njurar kan del dock innebdra att del kan fa
lite langre Hd hills njuren fungerar fullt ut, och alt en begrdnsad Hds dialys ddrfér kan
komma att vara nédvandig, Vidare har de i vela alf cavsett DCD eller DBD dr det
samma shrikta kriterior som gdller.

Mottagarna uppmuntrodes | informationsbreve! dleckoppla il nomngiven kontak?.
person, om de inte Snskar bli transplanterode med en DCD-organ. Under piloiperioden
fér mothogorna ocksd samtycka Nl att ho emot ett DCD-organ i samband med
fransplantationen,

— Hur ser du pa att alla som vintar pa njure/lungor informeras om att de kan fa ett DCD-organ?
- Vilka positiva/negativa konsekvenser kan du se av att mottagarna informeras?
— Om mottagarna inte informeras — vilka konsekvenser skulle det kunna fa?

= Vad vill ni ”skicka med” kring mottagarperspektivet infér framtida arbete med DCD?

Vetskapen om att njurarna fungerat bra och att det har gatt bra for mottagarna menar deltagarna
talar for att man som mottagare inte ska erbjudas att vdlja bort DCD-njurar — det enda man som
mottagare ska behdva ta stéllning till &r om man vill ha ett organ fran en avliden donator eller
inte: "Njure som njure”, “Fran vilken typ av donator organet kommer fran ar inte viktigt”, ”Beslut
kan vacka angest — man fragar ju inte en cancersjuk om den vill ha den ena eller andra

behandlingen”.

Pa samma grunder menar deltagarna att de som vantar pa en njure inte framgent behoéver

informeras specifikt om DCD. Oavsett DBD eller DCD hander det att man som mottagare rings in
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men sedan av olika skal anda far dka hem utan att ha blivit transplanterad. Denna information
behover delges alla som vantar pa ett organ, oavsett donationsform, menar deltagarna. En
fundering som dock framférs ar “Hur beskriver man for nagon som blivit inringd for
transplantation, som inte blir transplanterad, att det beror pa att donatorn inte dog inom tre

timmar — ska man ange medicinska hinder?”.

Vidare framgar att deltagarna har ett hogt fortroende for transplantationskirurgernas formaga att i
varje enskilt fall gor en adekvat risk/nytta-bedémning, och férmar bedéma huruvida organen

fungerar tillrackligt val for att transplanteras.

Sammantaget rader en trygghet bland deltagarna kring att njurarna fungerar bra och att

transplantationskirurgerna ar val genomtankta och tar ett stort ansvar fér denna bedémning.

Mottagarna av organen —din roll

— Hur var det var for dig att ringa in en mottagare till en transplantation med DCD-njure/lungor?

Fa deltagare hade personligen ringt in en mottagare till en DCD-transplantation under pilotaret.
Men utifran de fatal deltagare med erfarenhet av detta, sa framkom, att baserat pa den skriftliga
informationen om DCD som sades ut till mottagarna, sa var det i skarpt ldge en mottagare som bad
om kompletterande information. Denna mottagare tackade sedan ja till att bli transplanterad med
en DCD-njure. En annan mottagare tackade nej till en DCD-njure. Transplantationskoordinatorn
som var i kontakt med denna mottagare bedémde dock att hen inte var tillrdckligt stabil for en
transplantation, oavsett DCD eller DBD. Vidare berattas att mottagarna verkade ha forstaelse for
det faktum, att de riskerade att inte bli transplanterade, trots att de ringdes in fér en

transplantation — ”Jaja, jag vet redan att jag kan fa aka hem utan ett organ”.
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REFLEKTIONER UTIFRAN GENOMEFORDA
FOKUSGRUPPER INFOR ETT BREDDINFORANDE AV DCD
| SVERIGE

Processen inom intensivvarden

Den mer omfattande delen av donationsprocessen utspelar sig inom intensivvarden och en mer
begransad del utgors av sjalva tillvaratagandeoperationen. Trots detta, ar det, det kirurgiska
ingreppet som ofta praglat diskussionerna och forestallningarna kring DCD. Detta sannolikt baserat
pa utsagor om hur liknande donationsoperationer genomfordes innan hjarndédsbegreppet
infordes som dodsbegrepp i Sverige ar 1988. Resultaten fran fokusgrupperna, liksom resultaten
fran pilotprojektet som helhet, tydliggor att, om dn det kirurgiska ingreppet fortjanar eftertanke
och mycket god planering, sa har processen inom intensivvarden i hogre grad aktualiserat fragor

som inte tidigare varit aktuellt att beakta:

Det finns en stor vana av stallningstagandet att avbryta livsuppehallande behandling, men dessa
stallningstaganden fattades inte tidigare, med en medvetenhet om att en donation kan komma att
bli mdjlig. Denna nya mdjlighet har till delar skapat ett behov hos ansvariga lakare, att an mer an i
andra patientfall, forankra sitt stallningstagande i hela teamet. Ett behov av att rannsaka sina egna
bevekelsegrunder for stallningstagandet att avbryta behandling framgar samt att hitta strategier

for att inte misstankliggoras, vare sig av kollegor eller narstaende.

Ytterligare ett nytt omrade som pilotaret aktualiserat ar svarigheten att bedéma vilka patienter
som avlider inom de timmar som kravs for att en donation ska vara mojlig. Att vara den som gor
denna beddémning upplevs stundom belastande. Detta da det finns en farhaga att donationsarbetet
kan komma att bli ifrdgasatt om resurser, i form av personal, operationssal etc. upptas, utan att en

donation kommer till stand.

Under pilotaret uppdagades ocksa ett behov av att resonera om den palliation som ges under

doendet — aterigen relaterat till bevekelsegrunder. Fragor som deltagarna resonerade om &r: Vad
praglar mina val av doser? Vad ar att vara for restriktiv eller for generds? Finns det en risk att vara
for restriktiv och orsaka ondédigt lidande, av radsla for att bli ifragasatt och utges for att paskynda

doden for att mojliggdra donation?

Ytterligare ett tema som kravt eftertanke ar dodens intrade efter avbruten behandling. Samtliga
dessa teman, som till stora delar ror etik, attityder och kdnslomassiga upplevelser, fortjanar ett
utforligt resonemang och eftertanke innan ett sjukhus etablerar DCD. Det som tydliggjorts ar att
den personal som arbetar med DCD, men aven kringpersonal, behdver kdnna en trygghet kring
ovan namnda omraden. Deltagarna foresprakar ett utforligt resonemang om dessa fragor for att

uppna en samsyn med kollegorna.

Att féra samtal med narstdende om donation har daremot visat sig mer naturliga an manga
befarat. De narstaende har visat sig vara val inférstadda i att behandlingen inte langre gynnar den

doende patienten, och de har trots en kanslomassigt mycket kravande situation, férmatt delta i ett
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resonemang om den avlidnes installning till donation. Uppfattningen att gemene man inte kdnner
till skillnaden pa DBD och DCD, bekraftades via de narstaende, vilka inte hade nagon insikt i att
denna form av donation inte tillampas generellt i Sverige. Dock framkom att de nérstaende
valkomnade mojligheten till DCD. DCD-teamen férmedlar ocksa att omstandigheterna vid denna
typ av donation verkar var mer gynnsamma for narstaende an vid DBD (langre forlopp som gynnar
forstaelsen for situationen och ger tid att skapa en fértroendefull relation; narstaende narvarar da
doden intrader och den avlidne ser dod ut). Den farhaga som till delar funnits, kring att narstaende
inte skulle vara redo att "sldppa taget” da den avlidne behover tas till operationen, har inte
bekraftats. Tvartom har de narstaende varit mycket motiverade att en donation ska komma till
stand. Under fokusgrupperna konstaterar deltagarna att narstdende i hog grad verkar benagna att
samtycka till donation nar den avlidnes installning inte ar kand. Detta bekraftas av det nationella
DCD-projektets sammanstallning av donationsbesluten —i hela 9 av 11 fall, har narstaende valt att

ga vidare till donation, da den avlidnes vilja inte varit kand.

Det kirurgiska ingreppet

Det kirurgiska ingreppet, som ofta varit behaftat med mer farhagor an processen inom
intensivvarden, har daremot visat sig bade mindre tekniskt och kdnslomassigt utmanande dn
befarat. Det finns redan en stor vana av akut ingrepp sa som exempelvis rupturerat
aortaaneurysm. En insikt som véxt fram under pilotaret ar att personalen, i kontrast till vid just
namnda ingrepp, i god tid innan ingreppet vet nar ingreppet ska ske. Detta ger tid till en utforlig
planering som uppges vara avgorande. Deltagarna papekar att férberedelserna innan operationen,
tillsammans med all involverad personal, som ledsagas av kirurgen, ar centrala for ett respektfullt
och kirurgiskt val genomfort ingrepp. Ingreppen som genomforts under pilotaret beskrivs i termer
av respekt, tystnad, vordnad och professionalism. Att beakta infor fortsatt arbete med DCD i
Sverige ar vikten av transplantationskirurgernas kommunikativa férmaga, vilken beskrivs som

ytterst central for val genomforda operationer.

Utover de nédvandiga forberedelserna i det akuta skedet sa framkommer, att man som
operationspersonal har behov av gedigna forberedelser innan man involveras i skarpt lage. Kanslor
och attityder till att genomfora ett operativt ingrepp pa en just avliden person, med begransad tid
for ingreppet, behdver adresseras infor ett engagemang i arbetet med DCD. En god kunskap och
trygghet kring DCD-processen bedoms som viktig, bland annat med tanke pa de negativa
uppfattningar som till vissa delar alltjamt rader kring dessa operationer. Deltagarna framhaller att

dven kringpersonalen, som inte sjélva deltar, behdver informeras nogsamt.
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Overgripande slutsatser

Nagot som tydligt framgar under fokusgrupperna ar att en fungerande DCD-process forutsatter att
all involverad personal ges tid till att utbilda sig och inhdmta kunskap, samt till andra gemensamma
forberedelser lokalt pa sjukhusen, sa som att utverka checklistor och sedan testa hela DCD-

processen i realistiska simuleringar.

Ett gott samarbetet mellan intensivvards- och operationspersonal framhalls som en forutsattning
for val genomforda donationsprocesser. Redan innan pilotaret fanns ett mycket hogt fortroende
mellan de olika yrkeskategorierna. Om majligt ar detta fortroende an hogre efter avslutad pilot.
Det som dock framst framgar, &r en storre insikt kring det som utspelar sig i den del av
donationsprocessen, som man sjalv inte ar involverad i, tack vare det goda samarbetet. | skarpt
lage utgor transplantationskoordinatorn navet mellan alla involverade aktérer och denna funktion
uppfattas som en mycket central och trygghetsskapande aktor. | en framtid kommer
koordinatorerna att vara den yrkeskategori som far storst erfarenhet av DCD da denna funktion
kommer att vara involverad vid alla fall. Belastningen pa denna funktion behover saledes féljas och
vid ett 6kat antal donatorer, kommer ett behov sannolikt att uppsta av att utoka antalet

koordinatorer.

En mycket positiv bieffekt av arbetet med DCD pa pilotsjukhusen &r att arbetsgldadjen och arbets-
tillfredstallelsen uppges ha 6kat kraftigt. Att arbeta 6ver professionsgranser och mellan
verksamhetsomraden har tillfért en ny dimension som deltagarna enhalligt framhaller som nagot
mycket positivt — dven for andra delar av det arbetet. Vidare uppges delaktigheten i inférandet av

DCD som nagot som upplevts som mycket meningsfullt.

Sjalva genomforandet av dessa fokusgrupper, infor och efter pilotperioden, bedémer vi

som “genomforare av fokusgrupperna” ha haft en positiv bieffekt, utéver den rent
utvarderingsméssiga betydelsen. Genom dessa fokusgrupper, fick deltagarna i lugn och ro och pa
ett strukturerat satt samtala om sina férhoppningar och farhagor, attityder och kanslor, dar alla
tillats komma till tals och dar alla synsatt valkomnades. Detta forum har sannolikt bidragit till
insikter och lett till en personlig mognadsprocess kring arbetet med DCD. Infor arbetet med DCD
kan man med fordel féra strukturerade gruppdiskussioner ledda av en samtalsledare, som ett led i

de viktiga forberedelserna infor inférandet av DCD.

Att beakta ndr man tar del av resultatet av fokusgrupperna, men aven resultatet for pilotprojektet
som helhet, ar att deltagarna sannolikt inte ar representativa for all personal inom intensivvarden
och operation. Detta da DCD-teamen har bestatt av sarskilt utvalda personer pa utvalda sjukhus
med god donationskultur och stor donationserfarenhet. Donation ar en séllanhandelse, och vid en
utvidgning av DCD till nya sjukhus och vid inkludering av ny personal, behoéver just namnda

aspekter beaktas for ett motsvarande gott resultat.

Slutligen kan konstateras att arbetet med DCD stéller nya krav, men med goda forberedelser, som
baseras pa det nationella DCD-protokollet, kan DCD inforas pa ett fullgott satt. Arbetet med DCD

har ocksa visat sig skanka en ny och vardefull tillfredstéllelse och mening i arbetet.
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