edicin och samhélle

Donation av organ och vavnader

Narstaende och personal berattar om erfarenheter och vandor

De narstaende ar mer insiktsfulla &n vad sjukvardspersonalen i all-
ménhet dr. Det var som om »verkligheten steg in pa Svenska lékare-
sdllskapet«. Sa sammanfattas diskussionerna fran ett tisdagsmote
pa Lakaresallskapetimarsiar som arrangerades for att fokusera pa
den tredje parten i dramat om donation —den anhdriga till den ddde.
Tva nérstaende till patienter som blev donatorer var inbjudna.
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Artikeln sammanfattar tisdagsmotet pa
Svenska lakareséllskapet den 20 mars
2000. Fér sammandraget svarar, férutom
moderatorn, de medverkande i panelen.
| panelen ingick tvé anhoriga, Anders B
(46 ar) och Tobias L (18 ar) samt Eva Ha-
kanson, leg psykolog, och Kerstin Karud,
leg sjukskoterska och transplantations-
koordinator. Bengt-Ake Henriksson &r
docentianestesiologi och dverlakare pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

(MAmnet for den ordinarie tisdagssam-
mankomsten den 20 mars 2001 pa Svens-
ka ldkaresillskapet hade sitt ursprung i
kommentarerna till sammanfattningen
av tisdagssammankomsten den 21 mars
2000: »Information behovs for att oka
antalet organdonatorer« [1]. Den sam-
mankomsten arrangerades for att belysa
informationsfragor i allménhet och in-
formation om donation och transplanta-
tion i synnerhet.

Den tredje parten

Carin Forsell och Ulf Torstensson fram-
holl da i sina kommentarer: »Det &r na-
turligt att man som transplantations-
kirurg har fokus pa tvé individer: den
sjuke som skulle kunna hjdlpas av ett in-
grepp, och den hjarndode som skulle
kunna bidra med sina organ. Vad som
emellertid helt saknas i referatet ar tan-
kar runt den tredje parten i dramat — de
anhoriga till den dode.« [2]

Carin Forsell och Ulf Torstensson
kunde inte gdrna veta att Socialstyrel-
sens arligen aterkommande konferens
om tillvaratagande av organ och vévna-
der som den aktuella dagen, den 20 mars
2000, foregick tisdagssammankomsten
hade fokuserat just pad de néirstaende.
Den inbjudna géstforeldsaren, Lori
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Brigham fran Washington Regional
Transplant Consortium, informerade om
hur man inom hennes organisation tar
hand om de nérstiende till sina donato-
rer. Konferensen sammanfattades i La-
kartidningen under rubriken »Bittre
stod till anhoriga i USA Okar tillgangen
pa donatorer« [3] och i Nytt fran Social-
styrelsen nr 12 extra » Ta battre hand om
familjen sd kan organdonation 6ka« [4].
Till arets tisdagssammankomst in-
bjods tva anhoriga som sjélva hade erfa-
renheter av donationer; de var anhdriga
till patienter som blev donatorer. Bada
drendena lag nagra ar tillbaka i tiden. De
hade bearbetat sin sorg, och de var
mycket positiva till att medverka vid
motet for att redogdra for sina upplevel-
ser och for att belysa ndgra speciella om-
stindigheter vid donationerna.

Anhériga beréattar
En nu 46-arig man, Anders B, vickte
sjalv frigan om donation dé hans 42-ari-
ga hustru avled. Bengt-Ake Henriksson
berittade att personalen tvekade infor att
diskutera donation. Kvinnan avled ndm-
ligen i anslutning till ett diagnostiskt in-
grepp med anledning av heshet, och
dodsfallet anméldes enligt Lex Maria.
Obduktion visade sedermera att kvinnan
hade ett astrocytom i medulla oblongata;
astrocytomet fororsakade hesheten och
var ocksa den direkta dodsorsaken.
Anders visste att hans hustru var po-
sitiv till att donera, och berittade hur han
och hans fem barn bearbetat sorgen och
donationen. Man tog alla farvil av hus-
trun/modern efter donationen sedan re-
spiratorn stangts av. »Man tar avsked av
en minniska — inte av en maskin«. An-
ders sade ocksa : »Det var viktigt for mig
att sjilv fa informera mina barn.«
Tobias L, som nu ar arton ar, snart nit-
ton, var bara tretton ar da hans pappa,
som han alltid kallar Ingemar, avled i en
meningit efter fyra dagars sjukhusvard.
Tobias som var ndrmast anhorig bodde
hos Ingemar som var fritidspedagog. Ef-
tersom Tobias och Ingemar talat om do-

nation visste Tobias att hans pappa var
positiv till att donera. Han berittade ock-
sé att Ingemars hjarta transplanterats till
enung flicka. Tobias berdttade att han nu
bor hos Ingemars kusin och dennes hus-
tru och hur han med deras hjilp och stod
bearbetat sin sorg. Han har ocksa skrivit
en uppsats i skolan och i foredrag bert-
tat om donationen.

Inga referat kan ge rittvisa 4t de be-
rittelser som de nérstaende gav om hur
de uppfattade fragan om donation, och
om hur de bearbetat sin sorg efter sina
anhoriga. De hade bada i kretsen av sina
nirmaste bearbetat sorgen. En av dem
triaffade en kurator vid tva tillfallen, men
han upplevde att han snarare trostade ku-
ratorn dn vice versa.

Det sjatte V:et — vaga fraga

Eva Hékanson ndmnde inledningsvis att
de flesta av oss undviker att tinka pa do-
den; den drabbar andra — inte oss. Att
plotsligt och ovintat forlora en néra an-
horig dr en av de svaraste upplevelser vi
kan ha i vart liv. Det avgérande &r hur
den sorjande ménniskan tar sig igenom
sin sorg. Den enskildes egna resurser be-
tyder mycket men ocksa hur hon blir be-
mott av sin omgivning. Det dr hir som
sjukvardspersonalen kan spela en avgo-
rande roll.

En ménniska i sorg har ett stort behov
av att bli forstddd och respekterad, men
ar samtidigt oerhort kinslig for falskt
spel och éverdrifter fran omgivningen.
En god hjilp inledningsvis till dem som
forlorat en nira anhorig ér att visa vanlig
medmaénsklig omsorg. Man brukar tala
om de fem V:na: varsamhet, vinlighet,
vérme, vitska och vila. I den efterfoljan-
de diskussionen framhdélls ytterligare ett
V - vaga fraga.

Eva Hékanson menade ocksa att or-
sakerna till att ldkare och annan sjuk-
vardspersonal har svart att ge dodsbud
och ta upp frdgan om donation med
efterlevande kan vara att man upplever
patientens dod som ett misslyckande och
att man inte ir medveten om att en dona-
tion till och med kan underlitta sorgear-
betet.

Eva Hakanson pekade pé att barn har
samma behov som vuxna att begripa och
tatill sig det ofattbara i det som hént. Det
finns dessvirre fortfarande en tendens i
vart samhalle att som det heter »skydda«
barnen, vilket da i stdllet innebér att vi
hindrar barnen frén att fa ta del av det
som hénder och att vi lamnar barnen en-
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samma enbart hinvisade at sina egna
fantasier. Hon avslutade med att nimna
att man i Stockholm givit ut en skrift om
sorg, »Végar genom sorg» [5]. Den kan
vara till hjélp for savél personal som nir-
staende till patienter som dott.

Seminarier — ett stod for personalen
Kerstin Karud, transplantationskoordi-
nator pa Universitetsjukhuset i Malmg,
redogjorde for EDHEP —ett utbildnings-
program for ldkare och sjukskoterskor
som mdter och tar hand om sérjande nir-
staende. EDHEP betyder European Do-
nor Hospital Education Programme och
antyder att det ar ett europeiskt initiativ
som redan 19973 anpassades till svenska
forhallanden. Det &r transplantationsen-
heterna som svarar fér de EDHEP-semi-
narier som regelbundet anordnas for 1a-
kare och sjukskoterskor. Seminarierna
leds av specialutbildade moderatorer
som kan vara psykologer, kuratorer,
praster eller psykiatrer.

Kursdeltagarna far lara sig hur mén-
niskor reagerar pa forlust av en anhdrig
och hur ldkare och sjukskéterskor kan
stodja och ta hand om nirstdende vid
plotsliga och ovéntade dodsfall. De far
bland annat i rollspel trina formagan att
ge svara besked och att informera om or-
gandonation. Kurserna dr mycket upp-
skattade av deltagarna:

— Mycket bra och ldrorik kurs som
satte kinslorna i rorelse ...

— Lérorikt att f4 kénna efter och upp-
leva sina egna kénslor. Det ar inte alltid
majligt att hinna med dem i arbetet.

— Viktigt amne som diskuteras alltfor
lite.

Viktigt vara klar dver sin egen instéllning
Den efterfoljande diskussionen som led-
des av Svenska ldkaresillskapets ordfo-
rande, Birgitta Strandvik, professor i pe-
diatrik i Goteborg, blev mycket intres-
sant och givande.

Birgitta Strandvik aterkom till den
viktiga fragan om att diskutera donation
med de nérstdende och konstaterade att
donation ibland inte kommer till stand
da vi inte vagar fraga eller inte fragar pa
ratt satt.

Bengt-Ake Henriksson sade att sjuk-
vardspersonalen maste vara klar 6ver sin
egen instillning till donation och namn-
de att manga har stor nytta av EDHEP-
kurserna.

Anders Rydvall, som ar anestesiolog
pa Norrlands Universitetssjukhus i
Umed, konstaterade att man forvisso kan
kdnna vanda infor att ta upp fragan med
de nérstaende — att fraga — men att man
maste frdga. »Det kan aldrig vara det
varsta att fraga, det vérsta har redan
hint.« »Allt — efter det att man meddelat
dodsfallet — ar battre.«
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Ulla Feuk, som ér katolik, anestesio-
log och nu chef for OFO, Organisation
for organdonation, Mellansverige [6],
konstaterade att vi brister i kérlek till var
nista om vi inte talar om f6r dem hur vi
vill ha det nir vi dor, oberoende av om vi
ar positiva eller negativa till att donera,
och att vi brister i vér kérlek till var nés-
ta om vi inte i varden tar tillvara organ
och vévnader fran en ldmplig donator.
Hon aterkom till Anders Rydvalls kon-
staterande att det vdrsta redan har hént.

De anhoriga, Anders, Tobias och
hans styvforaldrar, aterkom i diskussio-
nen till att det finns brister i varden nir
det géller omhindertagande av nérstaen-
de efter donation. D4 skolkuratorn kin-
de Tobias pappa, som var hennes arbets-
kamrat, fick Tobias trosta henne snarare
an tvartom. Birgitta, Tobias styvmam-
ma, sade att Tobias behovde stéd av na-
gon jaimnarig, och vidare att man i hem-
met ordnat en »Ingemars horna« dar
man hjélpte Tobias att bearbeta sorgen —
»det var var kuratorsplats«.

Anders understrok att barn i olika ald-
rar har speciella behov av stod och trost
efter forlusten av en néra anhorig. Han
meddelade att hans barn skrivit uppsat-
ser i skolan som sedermera publicerats
internt. Detta hade varit till hjilp for
hans barn som i anslutning till moderns
dod flyttat och fatt nya kamrater. Nar
kamraterna kommenterade att »de har
ingen mamma » gick man till kyrkogér-
den och visade pa graven.

De nérstaende tyckte att det ar viktigt
att fa veta att den anhorigas organ kom-
mer till nytta, men det ar inte viktigt att
veta vem som fatt organen.

Verkligheten steg in pa Lakareséllskapet
Sammanfattningsvis ansdg manga vid
den efterfoljande diskussionen att de
nérstdende var mer insiktsfulla dn vad
sjukvardspersonalen i allménhet dr. Gu-
nilla Myrberg, som dr medicinjournalist,
tyckte att det var som om »verkligheten
steg in pa Svenska ldkaresallskapet«.

Foljande citat 4r hdmtat ur ett brev
(fran Eva Corneliusson):

»Den stora behallningen var kvéllens
program. Det var mycket givande. Ténk
s bra och modigt att stilla upp och be-
ritta om sin sorg och sina upplevelser for
oss. Det var nog ingen som satt oberérd.
Att lara sig mer om kdnslor och hur man
arbetar praktiskt med donationsfragan
pa de olika avdelningarna tror jag ger
mer dn alla dessa siffror. Den bésta kom-
mentaren var: » det vérsta har ju redan
hiant« som Anders Rydvall frain Umea
larde oss. Det dr ndgonting som vi kan ta
fasta p4 och ldra dem som skall fraga
nirstdende angdende donation.«

Det dr omojligt att ge denna tisdags-
sammankomst full réttvisa i ett referat.

Den intresserade ldsaren kan bestilla en
ljudkassett med en inspelning av hela
sammankomsten den 20 mars hos Ord &
Ton conference documentation. Tele-
fon: 016-641 60. Telefax: 016-640 14.

*

Den 19 mars 2002 anordnar Socialsty-
relsen ndsta konferens om tillvaratagan-
de av organ och viavnader for transplan-
tation eller annat medicinskt dndamal.
Konferensen foljs av en ordinarie tis-
dagssammankomst. Program meddelas
senare.
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Vi fick lara oss mycket av anhori-
ga till avlidna organdonatorer.

»Tank sa bra och modigt att stélla
upp och beratta om sin sorg och
sina upplevelser for oss.«

Det ar aldrig fel att ta upp fragan
om donation av organ och vavna-
der med de néarstaende till en avli-
den.

»Det kan aldrig vara det varsta att
fraga — det varsta har redan hant«.
»Allt — efter det att man meddelat
dodsfallet — ar battre.« »Det ar na-
gonting att ta fasta pa och lara
dem som skall fraga narstaende
angaende donation.«

De narstaende ar mer insiktsfulla

an vad sjukvardspersonalen i all-
manhet ar.
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