BILAGA 5

TILL SLUTRAPPORT DCD-
PROJEKTET

Rapport ndrstaende

Djupintervjuer med narstaende till donatorer
som donerat organ efter dod till féljd av
cirkulationsstillestand

2020-02-13
LINDA GYLLSTROM KREKULA OCH ULLA FORINDER
FOR DET NATIONELLA DCD-PROJEKTET
VAVNADSRADET

SVERIGES KOMMUNER OCH REGIONER



INNEHALL

Lo 1 €= ¥ Vo SR 2
(o [l N = =t [ =l o ol a4 1 1=Y o Yo SRR 2
D18 XL gL =T oV VT PP PP PP PP PPPT PP 3
[0 (T 1= £ PP 3
T S KoV V= == 4T [T o TSRS 3
2Ty Ao 1= YRS 4
SAMMANFATTNING AV NARSTAENDES UTSAGOR ......oveiiieeteeeseeesss ettt tesssssssssssenessnesnssananans 4
DeN MEAICINSKA VAIAEN ....veieiieiieieeeee ettt e s e e st e s saeestessteesteeateestesaseenseenteenteensennes 4
Bemotande / 0mMhENdertagande.........c.eecueeiieiiieiie ettt sttt e st e et st e areenbeeateenreenns 5
Information om stéllningstagandet att avbryta livsuppehallande behandling.........cccccovvveveenceecceeenenen, 5
Information och fOrfragan om dONAtION ........cciiiiiiiiiiecece et et ete et e 6
Avbrytande av livsuppehallande behandling .........c.covieiieiieiieiieseeree e 8
BLeTaF-1u o] g IoT o T=] = 1 o] 1=] o PP PP PPPT PP 9
F ANV (=T =Y =] o] o 1T 14 Lo =Y o T S URPSR 9
Nojdhet / missnojdhet med genomford dONAtioN ..........cccvvieeieeeieeeciee et et 10
Bestaende intryck av tiden pa intensivvardsavdelNiNGeN ..........coveeiveeeeiieeiiie et 10
(8T oY o) (o] FTaTTaT=47Y- '] =1 S 11
Néarstaendes egna beslut Kring donNation ..........cuiicieiiiee it e e e 11
Vad behOver allmaEnNeten VEEAT ......c.c.i ittt et et be e et 12
Vad vill du férmedla till vardpersonal och beslutsfattare? ..........cccovveeevieeriiccieeceeeceee e 13
Sammanfattning i PUNKEFOIM ..o e e e st e e e s nt e e e ernneeeeeneees 14
SIUESAESEI .ttt ettt ettt ettt e e bt e et e e ettt e bt e e h et e e abe e ettt e bt e e heeeeabe e e bt e e beeeneeeanbeeenbeeebeeeneean 15



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 dor av att hjartat stannar och cirkulationen upphdr (DCD, donation after
circulatory death). Om dessa patienters donskan att donera skulle beaktas av varden skulle det leda till en
betydande okning av antalet donerade organ — och till att langt manga fler patienter skulle kunna

transplanteras.

Donation efter att en patient dott till foljd av cirkulationsstillestand &r en val etablerad donationsform i
manga lander. Ett nationellt projekt har utrett forutsattningarna for att inféra donation efter
cirkulationsstillestand dven i Sverige. Detta for att respektera den utbredda donationsviljan och mgjliggora

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 utgér en delmdngd av den fullstdndiga utvédrdering av det DCD-arbete som bedrevs pa de
sex pilotenheterna under pilotdret. Rapporten baseras pa en studie som syftar till att utforska nérstdendes

upplevelser av donation efter déd till f6ljd av cirkulationsstillestand.

DELTAGARE OCH METOD

| denna rapport redovisas de prelimindra resultaten fran intervjuer med sex narstaende (3 man och 3
kvinnor, 19-75 ar) till donatorer som de facto donerade organ under pilotaret. Intervjuerna varade i mellan
1 timme, 15 minuter och 2 timmar, 15 minuter. En kortare intervju genomférdes via telefon?. Att observera
ar att ytterligare narstaende kommer att intervjuas infor en fullstandig kvalitativ vetenskaplig analys vilket
gor att nedan preliminara resultat kan komma att modifieras. | den fullstandiga analysen kommer ocksa
intervjuer med narstaende, dar donationsprocessen inte ledde fram till en donation, att inkluderas. Av
respekt for narstaendes och personalens integritet omnamns i denna rapport inte fran vilka sjukhus de

inkluderade narstaende kommer.

Underlaget i denna rapport utgér en forsta sammanstdllning av de nérstGendes utsagor under intervjuerna,

och ska dérfér betraktas som prelimindéra resultat.

! Denna nérstdende orkade inte traffas och tala om férlusten men valde dnda att via telefon dela med sig av det
som kdandes mest angelaget for henne.



Djupintervjuer

De nérstdende som registrerats som ”“forstahandskontakt” av personalen pa pilotavdelningarna,
kontaktades av forskargruppen via brev. Brevet beskriver syftet med studien, informerar om magjligheten
att medverka i en intervju, introducerar intervjuaren, informerar om anonymitet och mojligheten att nar
som helst avbryta sin medverkan etc. | brevet informeras de narstaende om att de kommer att bli
kontaktade av intervjuaren inom ca en veckas tid efter att de erhallit brevet for att besvara eventuella

fragor, ytterligare beskriva studien och eventuell komma 6verens om tid och plats for en intervju.

Att genomfora intervjuer for att fanga méanniskors upplevelser av ett fenomen ar en val bepréovad metod
med goda resultat. Interaktionen mellan intervjuare och deltagare mojliggor ett fordjupat resonemang
kring forskningsfragan. Denna metod lampar sig val da kansliga fragor som doéd och donation skall

diskuteras, och erfarenheten av denna ar god.

Under intervjuerna foljer intervjuaren en intervjuguide som sakerstaller att intervjuaren tacker in samma
omraden med samtliga deltagare. Intervjuguiden tacker in samtliga faser under donationsprocessen, sa
som besked om den dystra prognosen, stallningstagandet om att avbryta den livsuppehallande behandling,
forfragan om organdonation generellt, donation efter cirkulationsstillestand specifikt, doende-processen,

dodens infinnande och avsked innan uttagsoperationen, uttagsoperationen och avsked efter operationen.

Intervjun ar semistrukturerad, med vissa forutbestamda 6ppna fragor och teman. Under intervjuerna féljer

intervjuaren deltagarnas tankeprocess men sdkerstaller anda att samtliga omraden tacks in.

Forforstaelse

Som kvalitativ forskare ar det viktigt att vara medveten om den forférstaelse man har inom det omrade
man utforskar. Detta, sa att forforstaelsen inte leder till forutfattade meningar, som begransar eller
otillborligt paverkar forskningspersonerna eller analysen av det insamlade materialet. Som kvalitativ
forskare ska man forhalla sig ppen och lyhérd da man exempelvis genomfér forskningsintervjuer. En god
forforstaelse for forskningsomradet kan dven vara positiv och bidra till ett fordjupat och nyanserat
resonemang bade under datainsamlingen och analysen av data. Ansvarig forskare har mangarig erfarenhet
av bade forskning och arbete inom omradet organdonation och har varit med att utforma den rutin som
DCD-arbetet utgar fran. Denna erfarenhet gor att ansvarig forskare har en djup forstaelse for faltet och de
situationer man som narstaende stalls infér under donationsprocessen. For att sakerstalla att intervjuarens
forforstaelse inte paverkar forskningspersonerna pa ett fér forskningen otillborligt satt lyssnar en erfaren
professor och medforskare, med stor erfarenhet av kvalitativ metodik, igenom de forsta intervjuerna och

korrigerar vid behov intervjuarens metodik och de fragor som riktas till de narstaende.

ETISKA OVERVAGANDEN

Betraffande intervjuer med narstaende till donatorer bedémer vi riskerna for kansloméssiga komplikationer
som sma. Detta efter att tidigare ha genomfort studier i &mnet organdonation med intervjuer, som fallit val

ut. Att erbjudas tillfalle att i lugn och ro tala igenom forlusten och upplevelserna fran tiden pa



intensivvardsavdelningen har upplevts som ldkande av manga narstaende. Annan forskning pekar ocksa pa
de positiva sidoeffekterna av att delta i en forskningsintervju, vilket stammer val 6verens med vara
erfarenheter fran tidigare studier (1). Sjalvfallet kan det var kanslomassigt utmanande att samtala om dod
och donation. Det ar saledes av vikt att intervjuaren ar trygg och erfaren. | denna studie anvands en erfaren
intervjuare, socionom, medicine doktor med inriktning donation efter déden. Intervjuaren behéver vara
lyhord och féljsam samt upplysa om att de narstaende nar som helst kan avbryta intervjun, alternativt ta
en paus. En vecka efter intervjutillfallet kontaktas samtliga deltagare av intervjuaren, for att ge dem
mojlighet att framfora sina tankar om intervjutillfllet, stédlla eventuella fragor, komplettera med
information etc. | samband med detta telefonsamtal efterhérs ocksa om intervjun orsakat behov av

ytterligare stodsamtal, vilket i sa fall erbjuds fran det pilotsjukhus dar donationen dgde rum.

BETYDELSE

Denna studie genomférs som en utvardering av det nationella DCD-projektet. Ett gott inférande av DCD ar
centralt for fortroendet for donationsverksamheten och for sjukvarden 6ver lag. De riktlinjer som kommer
att utformas kring DCD behover inte bara beakta juridik och det medicinska utfallet av DCD-
transplantationerna, utan ocksa de etiska och kdnsloméssiga aspekterna av DCD. Narstaendes upplevelser
av DCD ar starkt bidragande till om ett inférande av DCD faller val ut eller ej. Denna studie bidrar saledes
till en fordjupad forstaelse for narstaendes situation i samband med DCD som behover beaktas i framtida

riktlinjer och praxis.

Ett val planerat och val forankrat inférande av DCD, som beaktar samtliga berorda parter, kan komma att
leda till att fler patienters 6nskan att donera kan forverkligas och till att fler patienter kan fa en battre

livskvalitet, eller raddas till livet, via en transplantation.

SAMMANFATTNING AV NARSTAENDES UTSAGOR

Den medicinska varden

Under intervjuerna framkommer en pataglig néjdhet och tillit kring den medicinska varden: ”Jag kdnde mig
trygg. Ar det ndgon stans som man skulle kunna bli battre s ar det ju dar. Jag hade full tillit till dem — s& &r
det bara.”. Gemensamt for dessa narstdende ar att de uttrycker hur val informerade de blev om den
medicinska varden under hela vardtiden. Detta resulterade i att de narstaende kande sig uppdaterade och

val inforstadd med den dystra prognosen.

En tacksamhet framkommer for de massiva insatser som narstdende upplever att varden satte in i syfte att
radda deras anhoriges liv och for det omsorgsfulla vardandet av den sjuke — ”De rakade honom och tog

hand om honom sa val, jag ar sa n6jd med hur de skotte honom hela tiden, de var sa fantastiskt fina.”.

Hos en (1) narstaende framkommer en undran om det verkligen inte fanns nagot mer som kunde ha gjorts
for att radda hennes barns liv: “Samtidigt som jag upplever att det gjordes allt, sa nagon stans undrar jag,
gjorde de verkligen det?”. Trots detta framhaller denna narstdende en stor néjdhet och beundran éver

varden som bedrevs och framhaller i positiva ordalag alla insatser som gjordes fér hennes barn. Utifran



denna dubbelhet stéller hon sig fragan ”... ar det inte valdigt vanligt och normalt att man kdnner sa har —
man vill ju halla kvar, man vill inte tro att det ar sant.”. Samtalet med denna néarstadende praglades av djup
fortvivlan och sorg. Pa fragan om man hade kunnat géra nagot annorlunda, for att forebygga hennes kénslor

av ovisshet — har hon inget svar: “Jag kan inte komma pa nagot, de var ju sa bra.”.

Trots vissa funderingar hos en av de ndrstdende sG framkommer sammantaget en kdnsla av stor tillit kring

den vdrd som bedrevs.

Bemotande / omhdndertagande

Narstdende beskriver genomgaende med vilket lugn de blev bemotta. Samtliga narstaende beskriver, ibland
nastan med férvaning eller fascination, hur lugn personalen var och hur enkelt och tydligt personalen
uttryckte sig: “Personalen hade ett lugn som gjorde att vi varvade ner och trots den chock vi var i sa

féormadde vi hora vad de sa.”.

Under intervjuerna framkommer en uppskattning for att personalen inte bara sag till den sjukes behov utan
ocksa varnade om de narstaende: "Vi kdnde oss oerhoért sedda och omhandertagna.”. Vidare framhalls hur
valgorande det var att hela tiden fa sakliga beskrivningar av vad som gjordes med den sjuke och varfor: "Vi
forstod allt som sas och hdande, och vi blev inte 6verkorda, jag har bara gott att sdga.”, “Man fick hela tiden

information och nagon fanns alltid till hands att fraga.”.

En narstdende lyfte i slutet av intervjun fram att det till viss del kdndes otillfredsstillande att det under
formiddagarna inte var lika 6nskvart att besoka avdelningen, men att han samtidigt forstod att personalens

aktiviteter pa avdelningen gjorde att antalet narstdende behovde reduceras.

Sammantaget beskriver nérstdende att bemétandet genomsyrades av respekt, lugn och omsorg.

Information om stallningstagandet att avbryta
livsuppehallande behandling

Samtliga narstaende formedlar att dom i skarpt lage (en med vissa forbehall i efterforloppet) kdnde en stor
trygghet till att varden uttomde alla mojligheter att radda deras anhoriges liv. De berattar att de kom till
denna insikt tack vare regelbundna avstamningar med personalen, som arligt och pa ett enkelt satt beskrev
den dystra prognosen. Nar stallningstagandet val var fattat, att den livsuppehallande behandlingen skulle
avbrytas, var detta vantat av de narstdende. Att den anhdriges tillstand inte var férenligt med fortsatt liv
stod da redan klart for de narstaende: ”"Det var bara maskinen som héll igdng andningen.”, “Men allts3, alla
uppfoéljningsmoéten under tiden, de berattade allt de hade forsokt och hade gjort, man fick ju klart for sig
hur kroppen tar stryk och hur det fungerade.”, ”De forklarade sa att man forstod, och vi fick svar pa alla

fragor”, ”Nar de forsokte vacka henne reagerade hon pa helt fel satt. Coma, det ar en sak, men utan syre

sa dor vi allihop.”.

| ett (1) fall var de narstaende inférstadda med att man till en bérjan invantade total hjarninfarkt for att

flera organ skulle kunna doneras, men nar den anhoriga inte utvecklade total hjarninfarkt, sa valde man



istallet att paborja en DCD-process vilket denna néarstaende framhaller som mycket vardefullt. Oavsett

donationsform, formedlar denna narstaende att fortsatt liv inte var ett alternativ.

Efter att narstdende i intervjuerna fritt fatt berdtta om den medicinska varden och om vad man gjorde for
att radda deras anhoriges liv, riktade intervjuaren en direkt fraga om eventuella misstankar kring att varden
prioriterar donation fore att radda liv (inga misstankar framférdes spontant). Det omedelbara svaret var da
”nej, inte 6ver huvud taget”. Endast den fordlder som omnamns tidigare i denna rapport (sid 4, sista
stycket), sdger att hon haft funderingar kring om man verkligen gjorde allt for att radda barnets liv. Dessa
funderingar menar hon uppstod i efterhand, och att hon inte tédnkte sa medan hon vistades pa sjukhuset.
Hon fragar sig ocksa om hennes barn verkligen var helt déd. Dock sager hon att hon inte kopplar denna
ovisshet till att man prioriterade donation fore att radda liv: "Jag kan inte hjalpa att undra om man verkligen

gjorde allt, men inte for donationens skull — inte sa.”.

En narstaende berattar att lakaren riktade fragan: "Vad ar ett liv for dig?”, till honom. Denna fraga menar

den néarstaende hjalpte honom att uppna en acceptera for den ofrankomliga utgangen.

Under intervjuerna beskriver de narstaende den information de fick kring hur sjalva avbrytandet av den
livsuppehallande behandlingen skulle ga till, samt anledningen till att den déde behovde tas direkt till
operationen: ” Ja da... namen de talade om precis hur det skulle ga till, vad som... folk stod ju klara dar och
nar val doden intraffat, det fick inte ta tre timmar, da var det forbrukat, organen, gick inte... tog san skada,
sa tre timmar da avbryter de alltihop.”. Genomgaende framkommer att narstaende hade en tydlig bild av
att respiratorn skulle kopplas bort, hur deras anhdrige skulle kunna reagera under déendeprocessen, att
det skulle vara personal pa rummet for dem och deras anhdoriga, att ett operatonsteam skulle vanta, att de
mottagare som skulle fa organen skulle vara forberedda och att denna donationsform skulle krava en
omedelbar transport till operationen. Narstaende framhaller en acceptans och forstaelse for att det i
samband med DCD &r nédvandigt att omedelbart ta den avlidne till operationen (for mer information, se

sid 8, sista stycket).

Nagra narstdende beskriver att de har varit med i resonemanget om tidpunkten fér avbrytandet men
framhaller att det var manga saker att ta hansyn till nar tidpunkten beslutades, vilket de hade forstaelse
for. De informerades om att de i lugn och ro skulle fa mojlighet att ta farval innan behandlingen avbrots,

vilket uppskattades.

Sammantaget férmedlar nérstdende en trygghet kring hur avbrytandet skulle ga till och de sdger dater att

den drliga och tydliga informationen de fick, dven i denna del av donatonsférloppet, varit viktig.

Information och forfragan om donation

Ingen av de narstaende uppger att de hade kunskap om under vilka omstandigheter man kan donera organ
efter déden, innan forlusten av deras anhorige. Huruvida de narstaende forvantade sig att fa fragan om
donation praglades saledes inte av uppfattningen att man inte kunde donera efter cirkulationsstillestand.
Ingen av de narstaende sadger att de pa ett medvetet plan vantade sig att fa fragan om donation: "Allt var
sa kaotiskt och jag hade nog en ratt begransad formaga att tédnka klart.”, men nagra sager att: "Det kanske

fanns nagon stans i bakhuvudet.”. Att fragan stélldes upplevdes dock naturligt i sammanhanget: “Det var



ingen fundering alls. Ingen tveksamhet, det kandes fint att kunna hjalp tva andra med njurar och bidra till
att de lever och har det bra. Det var bra att personalen stallde fragan... helt okej — det var inget konstigt.
Han kunde ju dnda inte vakna... S donationen kandes ratt! Ingenting kring det var konstigt, det kandes pa

nagot satt sunt att andra kunde fa organen och bli hjalpta.”.

| intervjuerna blev det tydligt att fokus i samtalen kring donation var den déende installning till donation.
Majoriteten av de narstaende kadnde till att deras déende anhdrige hade en 6nskan att donera, vilket de
framhaller som hjalpsamt: "Nar fragan vacktes — sjalvklart!”, Vi kér — det var inga tveksamheter, det var i
linje med hennes person.”. | de fall installningen inte var kdnd fick de narstaende tid att resonera med

personalen och andra slaktingar som inte var pa plats.

Den tydliga informationen om: forfaringssattet vid DCD, att det ar sa fa som kan donera, att det finns
mottagare som kan bli hjélpta, upplevdes som hjalpsam: ”De forklarade steg for steg, vad som skulle handa.
Det satt nagon i Uppsala som spindeln i natet. Det var saklig och bra information sa att man forstod. Nu
haller de liv i henne pa grund av det déar, annars hade de kunnat avsluta dar och da...”, ”Vi fick veta om
studien, vi fick mycket information om hur det skulle ga till, att det kunde hjalpa folk och utveckla systemet.
Det var ett bra initiativ — underlattar sa mycket liv.”, ”Det dar... trygghet — det tyckte jag att jag kdnde. Vi
fick inte for mycket information, men det ar sa klart — det tog ju sin tid att informera da, men jag tyckte det
var bra.”, "Man markte att det var under uppbyggnadsfasen, eftersom de berattade det, att det var nagot

nytt. Men vi kande oss dnda trygga trots att det var nytt.”.

Den skriftliga informationen (en folder om DCD och DBD) framhalls av flera narstaende som ett stdd, och
de sager att det var hjalpsamt att ga igenom den med personalen. Foldern har sedan varit till hjalp i
kommunikationen med andra i omgivningen, for att beskriva vad de var med om: ”Jag fick en folder som jag
o6gnade igenom dar och da, men det var sa mycket tankar dar som gjorde att det var sa svart att ta till sig allt.
Men jag har last den efter... Det ar bra att den finns. Den fick min sldkting sen sa hon kunde lasa efter, vilket var

”

bra.”.

Ingen framhaller nagon form av press: Vi kdnde ingen press — allt var pa vara villkor. De pushade inte pa
nagonting.”. Ater framhalls den respektfulla samtalstonen, sakligheten och lugnet: “Samtalet var s& lugnt
och fint — de far folk att lugna ner sig.”. Nagra sager att de behdvde samtala om donation vid ett par tillfallen
med personalen, medan andra sidger att de omedelbart beslutade sig. Nar i donationsprocessen dessa
samtal fordes, i forhallande till brytpunktssamtalet, verkar inte vara relevant for de narstaende eftersom

de redan tidigare i forloppet hade kommit till insikt kring att deras anhorige inte skulle 6verleva.

Tva narstaende uppger att de inte uppfattade att DCD var nagot nytt nar de var pa sjukhuset. For den ena
kom detta som en 6verraskning under intervjun, den andra hade i efterhand insett det efter att ha last det
skriftliga material hon fick med sig hem som beskriver DCD och DBD. Den néarstaende som under intervjun
kom till insikt kring att DCD &r nytt i vart land framholl att han dnda ar mycket néjd med hela donations-
forloppet, och han visade ett intresse for denna donationsform. Den andra narstaende, kande en storre
tveksamhet kring déden och staller sig fragan om det verkligen inte fanns nagot mer man kunde ha gjort

for hennes barn.

Sammantaget kan sdgas att ett lugnt och sakligt informationsférlopp, ddr DCD konkret beskrivs, muntligen

och skriftligen, verkar skapa en trygghet kring DCD-processen. Utifrdn de nérstdende som inte uppfattade



att DCD var ndgot nytt (trots att de i skarpt Idge fick signera ett specifikt samtycke kring just DCD), tydliggérs

utmaningen med att nd fram med information, i en kédnslomdssigt laddad situation.

Avbrytande av livsuppehallande behandling

Bland de néarstaende aterfinns de som var med da den livsuppehallande behandlingen avbrots, och de som
valde att inte vara med. Oavsett vilket, formedlar de narstdende en néjdhet med sitt stallningstagande. De
som valde att inte vara med framholl att de inte ville bara med sig den minnesbilden och att de hade gott
om tid att ta farval innan avbrytandet och dven efter operationen: "Sen kom det dar med att de skulle
stanga av. En annan sldkting var med da. Men jag hade tagit farval sa manga ganger, ville inte se det sista.
Minnesbilder... som man skulle bara med sig. Man behdéver inte se allt. Definitivt inte. Jag ville absolut inte
var med... Jag hade gatt i hopp och fortvivlan, jag behdvde inte se. Vi hade det jattefint sedan istéllet.”, "Jag
var dér kvillen innan avbrytandet, men sen pa morgonen eller formiddagen var vi inte dit. Jag sa, att jag

absolut inte ville.”.

De narstaende som var med vid avbrytandet patalar att de ville vara med anda in i slutet: "Det var lugnt och
stilla pa salen, han var lugn férutom vid ett dodsryck, men det hade de sagt kunde hdnda.”. Det faktum att
mycket personal narvarade vid avbrytandet framhalls inte som nagot negativt, utan de narstaende
formedlar snarare att det ingett trygghet — ater lyfts personalens lugn fram som nagot positivt. |
sammanhanget blir det tydligt att den information de narstaende fatt om avbrytandet, hjalpt dem att
forbereda sig for situationen, alternativt hjdlpt dem att komma till ett beslut att avsta fran att vara med:
”Jag hade fatt information innan kring symptom, ja om allt, och att det kunde ga fort eller ta lang tid, foér

Iang tid for donation.”.

De narstaende framhaller vantan pa doden efter avbrytandet, som modosam. | denna stund patalar de
narstaende att de 6nskade att doden skulle intraffa snabbt: “Det hade varit skonare om det bara hade tagit
2-3 minuter...”. Att sedan vanta ytterligare 5 minuter for att kunna konstatera déden, upplevdes som en
mycket lang vantan: "Men det behovdes for att se att allt verkligen hade upphort..., de hade hela tiden

instrument som matte hans tillstand, och personalen kunde se hur det utvecklades.”.

Nar doden konstaterades var dessa narstdende trygga med att den anhdrige var dod, och de framhaller att
de egentligen ansag att den anhorige dog langt tidigare. Aven de som valde att inte vara med vid
avbrytandet formedlar en trygghet kring doden: ”... nej men det, jag koper deras... dom ar proffs pa det de
haller pa med. S3 jag kdnner mig inte ett dugg... Det dar kan dom — och det ska kunna ocksa. Nej nej, jag

kdanner ingen tvekan alls.”, ”Jag kande full tillit.”.

Fran de som var kvar ndr doden konstaterades och den avlidne skulle transporteras till operationen
framkommer inga invandningar kring transporten av den avlidne till operationen: “Det var sa klart
smartsamt, men jag forstod ju varfor, sa att organen inte skulle forstoras, det hade jag ju fatt forklarat for
mig, jag var sa inforstadd i att det behévde vara sa... och jag var klar med avskedet redan langt innan.”,
”...det gick ju sa snabbt sa det var ju, pang ivag. Men de forklarade precis allt. Sa det var ju liksom inga, man
hade, tycker jag, bilden framfor sig hur, ja, det dar och det dar kommer att ske.”. Samtidigt rekommenderas

|, ”

personalen att vara lyhorda for vad narstaende orkar och vill: ”Det ar saker inte alla som orkar vara med,



en del ar sadkert kdnsligare an jag ar, som min son till exempel, men for mig kandes det ratt att vara med

hela vagen.”.

Sammantaget tyder allt pG att den noggranna informationen, kring hur avbrytandet av den livsuppe-
héllande behandlingen gdr till och hur situationen kan te sig, hjélpt de ndrstdende att forhdlla sig till denna
kénslomdssigt krdvande situation, och att besluta sig fér om de énskade nédrvara eller ej. De ndrstaende
férmediar att de redan infér avbrytandet tagit farvdl i lugn och ro. En trygghet rader kring déden, som
ndrstdende i detta skede énskar ska infinna sig fort, samt en forstdelse fér nédvéndigheten i den omedelbara

transporten till operationen.

Donationsoperationen

Att den avlidne behovde tas direkt till operationen efter att doden intraffat, visade sig samtliga narstaende
ha vetskap om. En vetskap finns ocksa kring att operationspersonalen var redo och stod och vantade: ”Ja
da, ndmen de talade om precis hur det skulle ga till, och att folk stod klara nar val doden intraffat.”.
Néarstdende formedlar ingen olust kring det operativa ingreppet utan talar istdllet om ingreppet i termer av
tillit och respekt: ”Ja, jag hade full tillit, att det skulle ga som det skulle. Nar man lyssnade pa honom,
lakaren, i alla fall.”, ”"Man far ju hoppas pa att det ar proffs, lika val som jag vill géra ett bra jobb, sa tycker

man att de ska ha respekt ocksa och gora ett, sitt jobb riktigt, det géller val alla.”.

Tidsaspekten, d.v.s. ungefar hur lange operationen skulle ta, &r nagot som de narstdende ocksa hade klart
for sig, och de valde ofta att lamna sjukhuset under ingreppet: ”Vi fick veta att det skulle ta nagra timmar
och blev uppmuntrad att lamna sjukhuset under tiden, se nagot annat, dta och sa vilket jag gjorde

tillsammans med min ena son som ocksa var med pa sjukhuset. Sen kom vi tillbaka och tog farval... ”.

En narstaende sager att hon inte hade nagon direkt bild av operationen, men utan att formedla nagon direkt
otillfredsstallelse kring detta. Nar hon under intervjun resonerar om ingreppet uppstar ett par fragor. ”Jag
har ingen bild av operationen — var mottagarna pa samma sjukhus? Eller kan man transportera organen?

Hm... kanske fick jag information om operationen men jag mins inte.”.

Sammantaget férmedlar ndrstdende en trygghet kring det kirurgiska ingreppet. Dock dr denna del av

donationsprocessen ndgot mer otydlig fér nérstaende dn tidigare delar.

Avsked efter operationen

Betraffande avskedet efter operationen aterfinns de som upplevde avskedet som nagot fint och en

narstaende som tvart om, upplevde avskedet mycket negativt laddat.

Gemensamt &r att de narstaende framhaller att det var skont att det fanns personal dar for dem, och att de
inte kdnde ett behov av att bli lamnade ensamma pa salen: ”...skdterskorna var med, de fragade om de
skulle vanta utanfér men, jag sa nej, ni kan vara med inne.”. Aven i denna stund verkar personalens lugn
och narvaro inge trygghet. Den narstaende som talar i starkt negativa ordalag kring avskedet, framhaller
just att han inte tyckte om att bli limnad ensam med den déde, och att det vackte starka kanslor av olust.

Mannen reflekterar sjalv kring att han varit med om flera traumatiska upplevelser (dodsfall), redan tidigt i



livet, som han tror bidrar till en sarbarhet kring denna situation. Mannen beskriver ocksa hur olik sig hans
hustru var, och att personalen sannolikt hade forsokt gora henne fin, men att de gjort henne i ordning pa
ett satt som gjorde att han inte alls kdnde igen henne. Under intervjun kommer han till insikt kring att han
hade 6nskat bli tillfragad om hur de skulle géra i ordning hustrun. Det faktum att hustrun hade genomgatt

en operation da organen tillvaratogs, menar mannen inte bidrog till hans kansla av olust.

Andra néarstaende upplevde det sista avskedet positivt: “Han sag fridfull ut, det var en valgérande stund.
Och jag fick sitta dar sa lange jag ville... det fanns hela tiden personal dar for mig.”, ”De hade ju gjort fint.
Fixat i ordning det sa, med blommor och ljus. Hon hade ju fatt ett eget rum.”, ”Jag ville absolut inte vara

med vid avbrytandet... Jag behovde inte se. Vi hade det jattefint sen istallet.”.

Sammantaget framkommer ett behov av en lyhérdhet for hur ndrstGende 6nskar detta sista avsked, och att

personalens ndrvaro dr énskad.

Nojdhet / missndjdhet med genomford donation
De néarstdende uttrycker en néjdhet med att deras anhérige donerade organ och nagra lyfter sarskilt fram
det fina med att man nu aven kan donera efter att livsuppehallande behandling har avbrutits: ”Det var ett

” n ” n

bra initiativ — underlattar sa mycket liv.”. Ord som “ratt”, “sunt”,

n on

nojd”, ”star helt bakom”, ”positivt”, kdanns
bra” anvands da de narstaende reflekterar kring hur de idag kdnner infor att deras anhorige donerade

organ.

Flera av dem beréattar ocksa att de talat med kollegor, sldkt och bekanta om donationen och att det de
berattat manat till eftertanke. ”Jag har berattat fér manga som tycker att det var en fin handling men de
undrar hur jag orkade fundera pa det...”, "Min son har nu skrivit ”vita arkivet” och tagit stallning till
donation.”, ”Ja, det trodde jag ocksa att det var manga fler som donerade an det var. Det &r forvanande
och det har jag sagt at folk ocksa... det manar till eftertanke, och det kan ga snabbt. Har pratat med
omgivningen och de flesta tar emot det bra, inte varit ndgot annat. Kanske finns de som tycker annorlunda

men inget vi har uppfattat.”.

Sammantaget kan ségas att ingen av de ndrstdende uttrycker ndgon dnger eller ndgon annan tveksamhet

kring donationen, istdllet framhdller de att de kdnner sig trygga med att det var rdtt beslut.

Bestaende intryck av tiden pa intensivvardsavdelningen

De narstaende framhaller hur néjda de ar med tiden pa intensivvardsavdelningen, och flera av dem talar i
ordalag av lugn, respekt och trygghet: “Jag kdande mig trygg. Jag hade full tillit till dem — sa ar det bara.”,
”"Mitt bestaende intryck ar att det var jattebra, allting var sa lugnt, en lugn miljé om man sager sa... nar man

satt med honom men dven pa moétena. Det marks att de har jobbat dar ett tag.”.

En narstaende patalar att han har haft mycket kontakt med varden och att han i manga sammanhang varit
mycket missndjd. Denna upplevelse var helt annorlunda, och han poangterar hur vardefullt det var att han

och hans hustrus sista tid tillsammans var pa en plats dar bada fick en sadan fin omsorg.
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Sammantaget kan konstateras att trots ofta dramatiska och kdnslomdssigt mycket krévande férlopp, i
samband med férlust av ndgon som stdr en ndra, sd férknippar de ndérstdende vistelsen pG intensiv-

vardsavdelningen med lugn, tillit och omsorg.

Uppfoljningssamtal

Samtliga narstaende berattar att de narvarat pa ett uppfoljande samtal. Det flera narstdende forst berattar
om, utifran dessa samtal, ar det faktum att de fick veta hur det hade gatt for mottagarna av organen. Denna
information uppskattas av de narstdende: ”"Det kdnns jattefint att jag fick veta att det gick bra for
mottagarna, ibland nar jag fastnar i grubblerier tanker jag pa det, att det finns en liten bit kvar... Det kdnns
gott att veta att mottagarna kunde borja arbeta igen.”, ”Det var ju tva som fick en ny chans, sa det kdndes
ju bra.”, ”Nar man pratar med folk om det som héant, sa tanker man att det finns ju i alla fall tva dar ut som
har fatt ett helt annat liv.”, ”Ja allts3, det glader en att det gick bra. Kul att veta att jag har bidragit till det.
Att allting fungerar... ”.

Vidare sdger de narstaende att det var valgorande att fa forloppet aterberéattat for sig och att ha mojlighet
att stalla fragor, eftersom: ”... det var sa svart att uppfatta allt (i samband med férlusten), sa det var bra.”.
Pa en direkt fraga om sjukvarden alltid borde erbjuda en uppfoljning ar ett typiskt svar: ”Jag tror att det ar
bra. Det behover kanske inte ta ndgon lang tid. Det kanske inte behdver sigas sa mycket, men, ja nej, jag
tror att det ar bra.”. En av de narstaende framhaller sarskilt hur bra det hade kénts att varden efterfragade

hans synpunkter och han sager att han ocksa kédnner sig hedrad att fa bidra till denna studie.

Sammantaget kan konstateras att en regelmdssig uppféljning av nérstdende féresprdkas, dels for att i dessa
samtal fa veta hur det gdtt fér mottagarna av organen, men dven for att fa svar pa fragor och fa féra fram

eventuella synpunkter.

Narstaendes egna beslut kring donation

Bland dessa narstaende finns de som redan innan forlusten var uttalat villiga att donera sina organ. Att ha

forlorat nagon som donerade organ har inte dndrat denna positiva hallning.

Andra sager sig ha haft en positiv grundinstéllning dven innan forlusten, dven om den inte var uttalad: ”Jag
har val alltid haft ndgon tanke, att det ar sa klart, om det finns en chans att hjdlpa ndgon annan, s3, saklart,

och det har inte forandrats efter det har”.

Nagra sade sig inte ha reflekterat 6ver fragan tidigare, men nu vara villiga att donera: ”Inget jag hade tankt

pa innan, alltsa, om donation. Nej jag har aldrig haft nagon diskussion om det. Men nej, jag vill det nu.”.

Sammantaget kan konstateras att samtliga ndrstdende sdger sig vilja donera organ vid intervjutillfdllet. Att
ha férlorat ndgon ndrstdende som donerat organ tycks ha 6kat medvetenheten om donation och stérkt

vilian att donera.

11



Vad behover allmanheten veta?

Utifran resonemanget under intervjuerna kring informationen om DCD, ombads deltagarna att satta ord pa
vilken information de tror att allmanheten behover fa om donation efter déden. Har aterfinns narstaende
som menar att det sannolikt ar viktigt att informera befolkningen om DCD och DBD specifikt, medan andra
menar att det racker att fa veta de noédvandiga detaljerna i skarpt lage och att informationen istéllet borde
fokusera pa att informera generellt om att det ar mojligt att donera efter déden och adressera de

missuppfattningar som sannolikt rader.

Bland de som uppger att det ar bra att informera om DCD specifikt sags exempelvis: ”Att det finns olika satt att
donera pa ar nog viktigt. Inte bara att man kan donera nar man dor utan dven nar varden inte kan géra nagot
mer for att rddda nagons liv, att man ocksa kan donera d3, att det finns olika sorter. Vet man lite innan det hander
sa blir det nog fler. Manniskor ar ju ofta radda for nya saker, sa det ar bra att kdnna till det innan, sa alla borde
fa information. Jag hade bara hort att man kan donera efter olyckor, visste inget om omstandigheterna. Jag var
ratt daligt insatt. De flesta ar nog det. Diskussionen skulle behdva na ut mer”. Samtidigt var de narstdende som
talar om vikten av information i samhallet kring att man kan donera under olika omstandigheter (DCD och DBD)
personligen helt tillfreds med den information de fick i skarpt ldge. Pa foljdfragor kring vad mer samhalls-
informationen borde innehalla framhalls behovet av organ och det goda en donation leder till: “Det ar ocksa
viktigt att beratta hur viktigt det ar med donation och att det dr sa manga som star i ko som kan komma bli frisk

och leva ett normalt familjeliv”.

Bland de néarstaende som anser att det inte dr nodvandigt med detaljerad information framhalls att:
”Informationen bor vara generell, borjar man dela upp det sa tror jag att det kan bli... jag tror, for
enkelhetens skull for folk, att man kan donera récker, sen liksom, vad som sker eller hur man dor, pa vilket
satt och vad som sker da och om det gar att donera eller inte, det ar inte ndédvandigt, men att folk ar
medvetna om att det gar att donera”, "battre att inte pusha pa folk information, man vet ju inte vad alla vill

hora.”.

Dessa narstaende tycker istdllet att man ska fokusera pa att det d&r mojligt att donera efter déden och
adressera missuppfattningar: ”Det laste jag nagon stans, att bara for att man ar aldre sa finns det de som
tror att da finns det inget att ta. Men dven fast folk &r dldre sa kanske det finns fina organ, sa det var... det
tror jag inte heller folk ar medvetna om. Bara for att man passerat 60... Men att det gar att hjalpa upp i
aldrarna, det tror jag inte, det hade jag inte ndgon aning om. Det tror jag inte heller folk vet, man tror att
man maste var medelalders eller upp till 50, jag vet inte. Det galet, det ar ju fel, och da kanske folk sitter i
den dar tron och da kanske man inte vill donera, man intalar sig det att inte dr ndgon idé.”, ”Ar folk sen bara
medvetna om att det gar att donera och skriver pa fore, for jag undrar hur manga som kan ta
fragestallningen nar nagot sadant har skett. Jag vet inte, vi gjorde sa har... vi klarade det, men det &r kanske
inte alla som gor. Mitt i cirkusen som ar, inte latt att ta de riktiga besluten, kanske tar man ett galet beslut,

jag vetinte...”.

| skarpt ldge daremot framhaller dessa narstaende att det ar viktigt med utforlig information, och de
framhaller hur bra det var med bade skriftlig och muntlig information (se dven stycket ”Information och
forfragan om donation” ovan): ”Det &r viktigt under uppbyggnaden att man informerar mer, men det racker
i skarpt lage... hon var ju en av de forsta i Sverige, da ar det viktigt att lagga fram all information som de

tycker ar viktig.”.
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Oauvsett vilken typ av information de narstaende féresprakar finns det en enighet kring att det ska finnas

information att tillga for de som onskar en férdjupad information.

Sammantaget kan sdgas att samtliga ndrstdende féresprakar en utférlig information i skarpt Idge, och
framhdller att de var till freds med den information de dé fick. Vissa menar att utéver denna information sa
behéver befolkningen upplysas om detaljer kring DCD och DBD medan andra menar att samhdills-
informationen istdllet bér fokusera pd donation generellt och pd de missuppfattningar som rdder bland

befolkningen.

Vad vill du féormedla till vardpersonal och beslutsfattare?

| slutet av intervjuerna tillfragades de narstaende om de hade nagot de ville formedla till vardpersonal som
star i begrepp att arbeta med DCD eller till beslutsfattare som star i begrepp att fatta beslut om DCD. Nedan

citeras det de narstaende dnskar framféra:

”Nej jag, tycker att det ar bara att fortsatta pa inslagen linje, jag menar, kan andra lander s& maste ju vi
kunna, kan jag tycka. Finns det mojlighet att komma at mer organ s3, och folk ar villiga att donera, sa tycker

jag att det ar bara att ta beslutet och kéra pa.”

”Jag tycker det ar konstigt att inte Sverige, har varit, vi som ska vara sa bast pa allting. Sa da blir jag lite

férvanad.”

”Och sen informera om just, som vi pratade om tidigare, det har, organdonationerna d3, att man informerar
kanske lite mer d3, att alder kanske inte har betydelse da, som jag trodde, att man kan vara aldre och kunna
donera organ ocksa. For det ar i alla fall tva grejer som jag tyckte som inte var ratt da. Jag menar att om

manga gar och tror sa har s3, sa ar det ju inte bra, kan jag ju tycka nu.”
”Man far val ta hjalp och kolla hur de andra landerna gor.”

”Alltsa, jag star bakom, alltsa jag ar nojd att vi gjorde det vi gjorde, jag tycker att de hanterade, personalen

hanterade det bra. Och jag har ingen kritik.”

”KOr pa (skratt)... nej men det ar jattebra att det ar fler som vill jobba med att... det blir fler lasarett och

17

allting... Det ar jattebra, du far spela upp intervjun for beslutsfattare

Sammantaget kan konstateras att de nédrstGende som har férlorat ndgon som statt dem ndra och som

donerat organ efter avbruten intensivvdrd, tydligt uppmuntrar till fortsatt arbete med DCD i Sverige.
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SAMMANFATTNING | PUNKTFORM

Sammantaget:

- Framkommer en kansla av stor tillit kring den vard som bedrevs, bland de intervjuade narstaende.

- Beskriver narstaende att bemotandet genomsyrades av respekt, lugn och omsorg.

- Formedlar narstaende en trygghet kring hur avbrytandet gick till och att den é&rliga och tydliga
informationen de fick, dven i denna del av donatonsférloppet, varit viktig.

- Kan konstateras att ett lugnt och sakligt informationsforlopp, dar DCD konkret beskrivs, muntligen
och skriftligen, verkar skapa en trygghet kring DCD-processen.

- Tydliggors utmaningen med att na fram med information, i en kidnslomassigt laddad situation,
utifran de narstdende som inte uppfattat att DCD var en ny process i svensk sjukvard.

- Tyder allt pa att den noggranna informationen, kring hur avbrytandet av den livsuppehallande
behandlingen gar till och hur situationen kan te sig, hjalpt de narstaende att férhalla sig till denna
kdanslomassigt kravande situation, och att besluta sig fér om de 6nskade narvara vid avbrytandet
eller ej.

- Formedlar narstdende att de infor avbrytandet hade gott om tid att ta farval.

- Framkommer en utbredd trygghet kring doden, och att narstaende onskar att déden ska infinna
sig fort efter avbrytandet.

- Framkommer att det i efterforloppet kan uppsta funderingar kring varden och déden som inte finns
under tiden pa intensivvardsavdelningen, vilket belyser vikten av rutinmassig uppféljning.

- Framkommer en forstaelse for nédvandigheten i den omedelbara transporten till operationen.

- Formedlar narstaende en trygghet kring det kirurgiska ingreppet. Dock &r denna del av
donationsprocessen nagot mer otydlig for narstaende &n tidigare delar.

- Framkommer ett behov av lyhérdhet for narstdendes 6nskemal kring det sista avskedet efter
operationen, och att personalens narvaro ar 6nskad.

- Kan konstateras att de narstaende kadnner sig trygga med att det var ratt beslut att donera.

- Kan konstateras att trots ofta dramatiska och kdnslomassigt mycket krdavande forlopp, i samband
med forlust av ndgon som star en nara, sa forknippar de néarstdende vistelsen pa intensiv-
vardsavdelningen med lugn, tillit och omsorg.

- Kan konstateras att en regelmassig uppfoljning av narstaende foresprakas, dels for att i dessa
samtal fa veta hur det gatt for mottagarna av organen, men aven for att fa svar pa fragor och fa
framfora eventuella synpunkter.

- Kan konstateras att samtliga narstaende sager sig vilja donera organ vid intervjutillfallet. Att ha
forlorat nagon narstdende som donerat organ tycks ha 6kat medvetenheten om donation och
starkt viljan att donera.

- Kan sagas att samtliga narstaende foresprakar en utférlig information om DCD i skarpt lage, och de
framhaller att de var till freds med den information de da fick.

- Menar nagra att utéver den information narstaende far da de vistas pa intensivvardsavdelningen

sa behover befolkningen upplysas om detaljer kring DCD och DBD.

14



- Menar andra att samhallsinformationen istdllet bor fokusera pa donation generellt och pa de
missuppfattningar som rader bland befolkningen.
- Kan konstateras att de narstdende som har férlorat nagon som statt dem nara och som donerat

organ efter avbruten intensivvard, uppmuntrar till fortsatt arbete med DCD i Sverige.

SLUTSATSER

Att beakta nar man tar del av de preliminéara resultateten i denna rapport ar att den bygger pa utsagorna
fran sex intervjuade narstaende, och att resultaten kan komma att modifieras efter att fler intervjuer har
genomforts. De tankar och upplevelser som aterfinns ar dock sanna for just denna grupp néarstaende, och
det ar rimligt att anta att liknande upplevelser kommer att finnas dven hos andra narstaende till DCD-

donatorer.

Det som genomsyrar samtliga intervjuer, ar hur personalens lugn och tydlighet kring alla delar i processen
bidragit till en trygghet hos narstaende, och till att de — trots en kdanslomassigt kravande situation — formatt
ta till siginformation och delta i resonemang om donation. | jamférelse med tidigare genomférda intervjuer
kring DBD (2) aterger dessa narstaende donationsprocessens alla delar med mycket storre tydlighet. Utover
detta framstar dessa narstdende som mycket mer inforstadda i, nar det inte langre finns botande

behandling att ge, och behandlingen 6vergar fran att vara livsuppehallande till organbevarande.

Det fortroende och den nojdhet som de néarstdende formedlar kring vard, bemétande och den nya
mojligheten till donation, behdver relateras till att den personal de mott under tiden pa intensivvards-
avdelningen, varit medlemmar i ett DCD-team som nogsamt utbildats och bemannats av sarskilt lampade
individer. De goda resultaten ar naturligtvis mojliga att uppna pa fler sjukhus, forutsatt att personalen dven
dar tillsatts med omsorg och bereds mojlighet till gedigen utbildning i DCD-processen. Donation ar en
sdllanhdndelse, och vid en utvidgning av DCD till nya sjukhus och vid inkludering av ny personal, behover

saledes just namnda aspekter beaktas for ett motsvarande gott resultat.

Med detta sagt, kan konstateras att de intervjuade narstaende som har personlig erfarenhet av en

fullstandig DCD-process, tydligt uppmuntrar till fortsatt arbete med DCD i Sverige.
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