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BAKGRUND

| svensk sjukvard ar transplantation av organ en val etablerad behandling, men det rader brist pa organ for
transplantation. Detta innebér 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 dod for narvarande begréansad 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 forutsattningarna for att dven andra patienter ska kunna donera
organ, namligen patienter som doér av att hjartat stannar och cirkulationen upphor (DCD, donation after
circulatory death). Om dessa patienters 6nskan att donera skulle beaktas av varden skulle det leda till en
betydande o6kning av antalet donerade organ — och till att langt manga fler patienter skulle kunna
transplanteras.

Donation efter att en patient détt till foljd av cirkulationsstillestand ar en val etablerad donationsform i
manga lander. Ett nationellt projekt har utrett foérutsattningarna for att inféra donation efter
cirkulationsstillestand dven i Sverige. Detta for att respektera den utbredda donationsviljan och méjliggora
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 delmédngd av den fullstdndiga utvérdering av det DCD-arbetet som bedrevs pd de sex
pilotenheterna under pilotdret. Rapporten baseras pd en studie som syftar till att underséka attityderna till,
och upplevelserna av, donation efter déd till foljd av cirkulationsstillestdnd hos berérd sjukvardspersonal —
infér och efter avslutat pilotar.

DELTAGARE OCH METOD

De lakare, sjukskoterskor och underskoterskor som ar utsedda av respektive DCD-pilotsjukhus, att inga i

de team som kommer att arbeta kliniskt med DCD under pilotperioden, ar 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, genomférdes fokusgruppsintervjuer
med pilotsjukhusens DCD-team. Denna rapport sammanfattar de atta fokusgrupper som genomfordes efter

avslutat pilotperiod (fér 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 tillfdllet. Da 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 rojas.

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 efterhéra om de dndrat
uppfattning. Deltagarna fick ocksa resonera kring &ndamalsenligheten i det protokoll som arbetet med DCD
baserats pa under pilotaret, detta ingar i den fullstdndiga rapporten (se den fullstandiga rapporten pa

http://vavnad.se/dcd-projektet/dokument/). 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 Oppna fragor. Vid fokusgrupper ar moderatorns uppgift att vara
igangsattare av diskussioner och uppmuntra till diskussion mellan deltagarna. Detta gors genom att stalla
Oppna fragor, hjalpa diskussionerna vidare, stalla féljdfragor och fortydligande fragor. Moderatorn ansvarar
ocksa for att de omraden som intervjun &r tankt att beréra, tacks in. Moderatorn skall forhalla sig neutral

till amnet, lyssna, bromsa eventuella dominanta deltagare och uppmuntra mer tystlatna.

Under fokusgrupperna deltog en observatdor som gjorde noteringar om stdmningar, atmosfar,
diskussionsklimat etc. Observatorens roll vid fokusgrupper ar att stddja moderatorn i dennes arbete, och

komma med feedback kring &mnen/fragestallningar som behdver fortydligas, foljas upp eller ytterligare
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belysas. Observattéren sakerstdller ocksa att moderatorn forhaller sig neutral och inte utévar nagon

otillborlig paverkan pa deltagarna. Fokusgruppsintervjuerna spelades in och skrevs ut ordagrant.

Denna rapport ar en sammanfattning av det utskrivna materialet och noteringar gjorda av moderatorn och
observatoren under fokusgrupperna. En langre rapport innehallande citat och mer utférliga resonemang

finns att tillgad pa: http://vavnad.se/dcd-projektet/dokument/. Dar aterfinns ocksa en fullstdndig rapport

utifran de fokusgrupper som genomférdes innan pilotaret startade.

SAMMANFATTNING INTENSIVVARDSPERSONAL

Stallningstagande att avbryta livsuppehallande behandling och brytpunktsamtal
Flera lakare framhaller i fokusgrupperna, att de upplevde moijligheten till DCD utmanande, i férhallande till

stallningstagandet att avbryta livsuppehallande behandling. De uppger att de kdnde ett storre behov av att
rannsaka grunden for stallningstagandet, an vid avbrytanden som genomfors utan mojlighet till donation.
Centralt var att inte bli misstankliggjord for att lata maojligheten 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 ldkare genom att kontinuerligt forankra

patientens tillstand hos lakarkollegor och 6vrig intensivvardspersonal.

Maijligheten att, innan brytpunktssamtalet men efter stallningstagandet att avbryta livsuppehallande
behandling, kontakta en transplantationskoordinator for en forsta 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 narstdende 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.

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

da det ger dem storre 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 behover anpassas till den situation och de nérstaende man
har framfor sig. De narstaendes forstaelse for att det inte finns nagot hopp om oOverlevnad har varit
avgorande — fram till dess uppger personalen att de har avstatt fran att fora donation pa tal. Vid nagot

enstaka fall har fragan om donation 6ver huvud taget inte tagits upp med nérstaende, eftersom de


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

narstaende inte var inforstadda med att behandlingen inte kunde fortsatta. Erfarenheten ar dock att det i
en majoritet av fallen har funnits en tydlig acceptans fér avbrytandet hos de narstdende 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 stdmma av med dem infér samtal med

narstdende om avbrytandet.

Sjdlva 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 vialkomnades av flera narstaende.

Deltagarna framfor att det verkar som att det varit lattare for narstaende att “ta beslut” om DCD &n DBD,
vilket de tror beror pa att vardtiderna ofta ar langre vid DCD &n vid DBD. Detta innebar att narstaende sjilva
har kunnat ta del av utvecklingen av patientens halsotillstand och inte &r i akut chock. Deltagarna formedlar

ocksa en kansla av att narstaende inte sdger nej till DCD i lika hég utstrackning som till DBD.

Deltagarna menar att det inte verkar att ha varit avgérande om det varit samma ldkare som genomfort
brytpunktssamtalet och som aven fort samtal om donation. Daremot anser man att relationen och
fortroendet for 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 fora samtal med narstaende om donation och beskriva DCD-processen sa menar deltagarna
att det varit nédvandigt att anvdanda checklistor och annat skriftligt underlag som stod, vilket ocksa fatt
forstaelse fran narstdende. Dessa skriftliga underlag ses som nodvandiga aven framgent. Vid behov kan
man motivera for narstaende varfor man anvander dessa underlag, genom att beratta att donation ar

en "séllanhdndelse” dven om det ar en naturlig del av intensivvardsarbetet, menar deltagarna.

Det hypotetiska narstdendesamtalet kring DCD som finns formulerat i det nationella DCD-protokollet har
varit hjadlpsamt, och framtida DCD-enheter uppmuntras att inspireras av det. | en framtid menar deltagarna
att det kommer att vara gynnsamt att inte behova 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 behdver ta stallning till huruvida den avlidne 6nskade 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 adven lett till en ny teamkénsla, kunskap och

arbetstillfredsstallelse enligt deltagarna.

Avbrytandet i samband med DCD &r en process som innebéar nya krav, namligen att halla tva processer
aktuella samtidigt: avbrytandeprocessen — med palliation och kommunikation med néarstdende kring
symptom under doendet, 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 tillstoter, sdsom olika mer eller
mindre dramatiska, men naturliga, reaktioner hos patienten under déendet, &r nagot som man bor ha

diskuterat igenom noggrant innan avbrytandet.

Deltagarna framhaller hur otroligt viktigt det &r att narstdende, 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 stamningen 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 6vat i férvag bedoms darfér som avgorande
for ett positivt forlopp. Vidare framhalls att man som personal behover vara lyhord for vilka narstaende
som vill vara med under avbrytandet — dar vissa narstaende visade sig vilja vara med, andra bara en

begransad tid, medan andra inte dnskade vara med alls.

Deltagarna poangterar vikten av att avbrytandeprocessen ar alltigenom transparent gentemot narstaende

|II

som ska tilldelas “en egen personal” som endast har till uppgift att kontinuerligt informera narstdende 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 kanna sig delaktiga och trygga. Insikten om vikten av att inte viska och géra

saker som inte uttalas har vaxt sig allt starkare under pilotaret.

Under avbrytandet upplevde deltagarna en ny forvantan 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 narstaende, 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 bér vara lika,
oavsett donation eller inte. | fokusgrupperna framgar att avbrytandet och palliationen har skapat moraliska
och kanslomassiga funderingar hos flera ldakare, som de inte fullt ut forutsag innan projektet. Att resonera
om, och bedéma, vilka doser av lindrande medicinering som behdéver ges, ses som mycket viktigt. Infor varje
enskilt fall beh6ver 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 misstankliggéras for att ge en viss dos for att paskynda
doendet, sa att patienten dor inom den tid som kravs, for att DCD ska vara majligt. En fundering som detta
foranleder ar om det kan finnas en risk att man som lakare ar for restriktiv med palliationen for att inte bli
ifragasatt. Vad som ar rimligt i dessa sammanhang, och vilka bevekelsegrunder besluten om palliationen

vilar p3, 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 dod 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 vl tilltagna for att kunna faststéalla doden. Denna
tidsrymd gav dven narstaende gott om utrymme att ta ett sista farval, ett farvdl 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 nagon som kan stanna hos de narstaende efter de fem minuterna,
sa att de inte blir lamnade ensamma efter det att patienten forts bort. Flera narstaende valde dock att

lamna salen innan de utsatta fem minuterna Iopt ut.

Patienten dor inte inom angivet tidsintervall
Deltagarna berattar 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 inférstadda
med att patienten eventuellt inte skulle d6 inom de tre timmarna. Men, nar sa skedde, ledde det dnda till

en besvikelse bland samtliga inblandade, bade personal och nérstaende.

Bedomningen om patienten forvdntas dé inom de stipulerade tre timmarna, framhalls av de deltagande
lakarna, 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 beddmning. For andra var bedémningen 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 &r att alltid planera for var den déden patienten och dennes
narstaende 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 jamforelse med det intensiva

omhéndertagande néarstaende 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 fér 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 narstaende till DCD-donatorer, sa att man som personal kan vara

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

Transplantationskirurgen, och dennes kommunikativa férmaga, 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. Avstamningen innan, och kirurgens ledsagning under operationen,
menar deltagarna var oerhoért vardefull. Detta bidrog starkt till de val genomforda operationerna, nagot

som deltagarna framhaller “maste fortsatta”. Liknande avstamningar infor DBD-operationer foresprakas.

Det samarbete och de rutiner kring avstamningarna 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 &ar infért permanent i Sverige, endast behdver

fa information om vad det innebar att transplanteras med organ fran en avliden donator, och att de inte
ska ha mojlighet att vélja bort DCD-organ. Oavsett DCD eller DBD, sa menar deltagarna att det kan handa
att man som mottagare behover "dka hem utan att bli transplanterad” eller att man behover dialys under
en begransad tid efter transplantationen. Den informationen behover alltid framforas, 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 maojlighet 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 vdl som DBD-organ,

och denna trygghet har nu férstarkts utifran vara svenska erfarenheter.

SAMMANFATTNING OPERATIONSPERSONAL

Processen pa intensivvardsavdelningen
Operationspersonalen hade dven innan pilotprojektet ett stort fortroende for intensivvardspersonalens

arbete och bedomningar, 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



tillfredstallelse i arbetet samt till en stérre 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 dn 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 stéllningstagandet att avbryta
den livsuppehallande behandling behover sta i kontinuerlig dialog med samtliga involverade.
Transplantationskoordinatorerna uppger att de dr néjda med denna tidiga kontakt och de férmedlar en bild
av att detta forfarande med all sannolikhet ar positivt dven for néarstaende. Detta, eftersom
intensivvardspersonalen fran brytpunktssamtalet, ar tydliga med vad varden syftar till, och involverar
narstdende fran processens start. Transplantationskoordinatorerna  uppfattar ocksa att
intensivvardspersonalen pa pilotenheterna verkar ha blivit allt mer trygga med vad de far formedla 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 paborja en DCD-process, istdllet 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 efterhora sannolikheten for inklamning.

Eftersom allt varit nytt kring arbetet med DCD berattar deltagarna att de haft ett stort behov av att stamma
av och planera processens alla stag med varandra, for att allt ska ga i Ias. 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 ar taget, upplevs mycket positiv (se resonemang ovan). Betraffande den avlidnes installning
till donation, sa 6nskar deltagarna att man oavsett DCD eller DBD, i en framtid endast ska utreda huruvida
den déende/ddde 6nskade donera eller inte. Vidare menar deltagarna att det &r den donationsprocess som

ar aktuell i varje unikt fall som ska beskrivas for de narstaende.

| 6vrigt konstaterar deltagarna att det inte finns nagon “manual som passar alla narstdende” vare sig
géllande samtal om avbrytande eller installningen till donation —ibland ar det |lampligt att berdra dessa tva
omraden i ett och samma samtal, ibland inte, ibland &r det lampligt att samma ldkare resonerar med

narstaende, ibland inte. Detta synsatt ar 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 an sorglig och svar fér de narstdende. Deltagarna har fullt fortroende for att personalen
pa intensivvardsavdelningen gor en korrekt bedémning av nar behandlingen ska avbrytas och informerar
de néarstaende 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 narstaende upplever att man avbryter behandlingen till forman for donation, utan menar att “det

i sa fall ar intensivvardslakaren 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 &r A och O, vi behover den for att hinna med alla moment i lugn och ro”. Dessa

utférliga avstamningar infor avbrytandet rekommenderas till kommande DCD-enheter.

Tiden under dbéendet, i vantan pa donationsoperationen, innebar en mobilisering, en vantan pa att “fa ga
igang infér en angeldgen och viktig uppgift”. Operationspersonalen uppger att de har varit mycket
fokuserade under denna vantan, och transplantationskoordinatorerna berattar hur de statt i standig sms-
kontakt med intensivvardssjukskoterskan for att félja progressen under doéendet. 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 arbetsklimatet pa
operationssalen, deltagarna innan pilotstart uppgav att de forvantade 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 bérja se DCD som en
naturlig del av verksamheten, dar man ibland gdr i mal och ibland inte — precis som vid DBD”. Deltagarna
menar dock att det ar viktigt att kunna forklara for 6vrig personal varfér man uppehaller en operationssal,

samt forklara varfor en donation inte ar méjlig om déendet tar langre tid én tre timmar.

Patienten dor
Deltagarna inleder diskussionen kring doden med att fokusera pa de néarstdende. Manga deltagare

framhaller att det sannolikt ar lattare for de narstaende att forsta déden vid DCD &n vid DBD da den avlidne
ser ut som man forvantar sig att en avliden méanniska 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 faststalls inom intensivvarden. Deltagarna har inte heller uppfattat att 6vrig personal

haft beténkligheter kring déden.

Den oro som till vissa delar fanns innan projektet for att narstdende 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.
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Donationsoperationen
Infor operationen onskar operationspersonalen giarna fa en kort sammanfattning av foérloppet 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. Istdllet uttrycks en tillfredsstallelse och lattnad over att allt gott lugnt och vardigt till. En viss
forvaning framkommer 6ver hur pass lugnt och stilla det varit pa salen och metaforer som “ordl6s dans ”

namns for att beskriva proceduren.

Transplantationskirurgens kommunikativa formaga lyfts fram som mycket viktig fér en god planering och
genomforande 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 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
genomfdra 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 namnvart fran en DBD-
operation, och med ratt vagledning bér 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 poangterar 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 genomféra simuleringar, och att all operationspersonal involveras i olika
utbildningsinsatser. Detta uppfattar deltagarna som en forutsattning for 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 fér mottagarna, menar deltagarna talar for

att man som mottagare inte ska erbjudas mdjligheten att valja bort DCD-njurar — det enda man som
mottagare ska behova ta stéllning till &r om man vill ha ett organ fran en avliden donator eller inte. Pa
samma grunder menar deltagarna att de som véntar pa en njure inte framgent ska behdva informeras

specifikt om DCD. Oavsett DBD eller DCD hédnder det att man som mottagare rings in men sedan av olika
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skal anda far aka hem utan att ha blivit transplanterad. Denna information behéver delges alla som véntar

pa ett organ, oavsett donationsform, menar deltagarna.

Vidare framgar att deltagarna har ett hogt fortroende for transplantationskirurgernas formaga att i varje
enskilt fall gér en adekvat risk/nytta-bedémning, och formar 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.

Innan piloten férvdantade sig majoriteten deltagare att organen skulle fungera val baserat pa internationella
resultat, medan andra deltagare menade att de inte hade tillracklig kunskap for att kunna bedéma detta.
De framholl ocksa, att vi behover egen klinisk erfarenhet for att fa evidens kring hur denna donationsform
faller uti vart land. Efter piloten finns en utbredd trygghet kring att dessa njurar haller samma hoga kvalitet

som DBD-njurar.

REFLEKTIONER UTIFRAN GENOMFORDA 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, dr det, det kirurgiska ingreppet som ofta
praglat diskussionerna och forestallningarna kring DCD. Detta sannolikt baserat pa utsagor om hur liknande
donationsoperationer genomférdes innan hjarndodsbegreppet inférdes som dodsbegrepp i Sverige ar 1988.
Resultaten fran fokusgrupperna, liksom resultaten fran pilotprojektet som helhet, tydliggor att, om an 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 majlig.
Denna nya mojlighet har till delar skapat ett behov hos ansvariga ldkare, 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 &r 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 bedémning
upplevs stundom belastande. Detta da det finns en farhdga att donationsarbetet kan komma att bli

ifragasatt 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 déendet —

aterigen relaterat till bevekelsegrunder. Fragor som deltagarna resonerade om &r: Vad praglar mina val av
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doser? Vad ar att vara for restriktiv eller for generds? Finns det en risk att vara for restriktiv och orsaka

onddigt lidande, av radsla for att bli ifragasatt och utges for att paskynda déden for att mojliggéra donation?

Ytterligare ett tema som kravt eftertanke ar dédens intréade efter avbruten behandling. Samtliga dessa
teman, som till stora delar ror etik, attityder och kanslomassiga upplevelser, fortjanar ett utforligt
resonemang och eftertanke innan ett sjukhus etablerar DCD. Det som tydliggjorts &r att den personal som
arbetar med DCD, men &aven kringpersonal, behover kdnna en trygghet kring ovan namnda omraden.

Deltagarna féresprakar ett utforligt resonemang om dessa fragor for att uppna en samsyn med kollegorna.

Att fora samtal med narstaende om donation har daremot visat sig mer naturliga dn manga befarat. De
narstaende har visat sig vara val inforstadda i att behandlingen inte langre gynnar den déende patienten,
och de har trots en kdnsloméssigt mycket kravande situation, formatt delta i ett 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 néarstaende vilkomnade mojligheten till DCD. DCD-teamen
formedlar ocksa att omstandigheterna vid denna typ av donation verkar var mer gynnsamma fér
narstdende an vid DBD (langre forlopp som gynnar forstaelsen for situationen och ger tid att skapa en
fortroendefull relation; narstdende narvarar da déden intrader och den avlidne ser déd ut). Den farhaga
som till delar funnits, kring att narstaende inte skulle vara redo att ”slappa taget” da den avlidne behover
tas till operationen, har inte bekréaftats. Tvartom har de narstaende varit mycket motiverade att en donation
ska komma till stand. Under fokusgrupperna konstaterar deltagarna att narstaende i hog grad verkar
bendgna att samtycka till donation nar den avlidnes installning inte dr 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 kanslomassigt utmanande an befarat. Det finns redan en stor
vana av akut ingrepp sa som exempelvis rupturerat aortaaneurysm. En insikt som vaxt fram under pilotaret
ar att personalen, i kontrast till vid just némnda 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 forberedelserna
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, vérdnad 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 férberedelser 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, behover 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
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vissa delar alltjamt rader kring dessa operationer. Deltagarna framhaller att dven kringpersonalen, som

inte sjélva deltar, behover informeras nogsamt.

Overgripande slutsatser
Nagot som tydligt framgar under fokusgrupperna &r 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 mojligt ar detta fortroende an hogre efter avslutad pilot. Det som dock framst
framgar, ar 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 utgdr transplantationskoordinatorn navet
mellan alla involverade aktorer 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 foljas 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 arbetsgladjen och arbets-
tillfredstallelsen uppges ha oOkat kraftigt. Att arbeta Over professionsgranser och mellan
verksamhetsomraden har tillfort en ny dimension som deltagarna enhilligt 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, infér och efter pilotperioden, bedémer vi som “genomforare
av fokusgrupperna” ha haft en positiv bieffekt, utéver den rent utvarderingsmassiga betydelsen. Genom
dessa fokusgrupper, fick deltagarna i lugn och ro och pa ett strukturerat satt samtala om sina férhoppningar
och farhagor, attityder och kénslor, dar alla tillats komma till tals och dar alla synsatt vdalkomnades. Detta
forum har sannolikt bidragit till insikter och lett till en personlig mognadsprocess kring arbetet med DCD.
Infor arbetet med DCD kan man med férdel 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 dven resultatet for pilotprojektet som
helhet, &r 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

ochvid inkludering av ny personal, behover just nadmnda aspekter beaktas for ett motsvarande gott resultat.

Slutligen kan konstateras att arbetet med DCD staller 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

skdnka en ny och vardefull tillfredstallelse och mening i arbetet.
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