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Svart att diskutera vavnadsdonation
med avlidnas anhoriga

Intervjuundersdkning bland lakare och sjukskoterskor

[[Transplantationslagen fran den 1 juli 1996 foreskrev formo-
dat medgivande som ny utgdngspunkt for organ- och vavnads-
donation [1]. En annan viktig fordndring mot tidigare var att
vévnader inkluderades i den nya lagen. I anslutning till lagen
utgav Socialstyrelsen foreskrifter och allménna rad [2]. I dessa
klargjordes hélso- och sjukvardens skyldigheter att alltid nér sa
ar mojligt informera sig om den avlidnes vilja och informera
dennes efterlevande vid mdjlig organ- och vivnadsdonation.
Den nya lagen kom att lagga delvis nya uppgifter och utdkat an-
svar pa langt fler lékare &n tidigare. I princip kan alla ldkare som
har ansvar for en patient som avlider stéllas infor denna uppgift.
Ocksa manga sjukskdterskor berors, da anhoriga sjdlva tar upp
fragan efter en forsta information av ldkaren.

Uppfodljningar av dodsfall inom varden har visat att dona-
tionsfragan inte alltid stéllts trots att vivnader och organ kun-
de ha tagits till vara fran en avliden [3, 4]. Eftersom behovet
ar storre an tillgdngen har detta faktum oroat savél transplan-
tationsenheter som Socialstyrelsen. Man har undrat om en or-
sak 4r att lakare och sjukskoterskor har eller upplever sig ha
otillracklig kompetens for uppgiften.

Pa Hornhinnebanken i Orebro ledde detta till tanken pa en
utbildning for berdrda ldkare och sjukskdterskor liknande
EDHEP (European donor hospital education programme).
EDHEP dr en kurs som syftar till att forbattra ldkares och sjuk-
skoterskors stod till anhoriga vid plotsliga och oviantade dods-
fall p4 avdelningar dir organdonation kan bli aktuell, dvs
inom neurokirurgi och intensivvéard [5]. EDHEP-kurser har
drivits i Sverige sedan 1993. I avsikt att fortydliga behovsun-
derlaget gavs artikelforfattaren av Socialstyrelsen uppdraget
att ta reda pa berorda lakares och sjukskdterskors installning
till och erfarenheter av vivnadsdonationsfragan.

[Metod och material
Undersokningen genomfordes med semistrukturerade inter-
vjuer hosten 1998 [6]. I intervjuerna berérdes olika aspekter
pa anhorigkontakter vid dodsfall i allmédnhet och da dona-
tionsfragan varit aktuell samt vilket stdd intervjupersonerna
hade respektive dnskade sig for denna del i arbetet.

Elva personer, tre sjukskoéterskor och atta likare, varav sex
overldkare och tva underlikare, intervjuades. Fordelningen
lakare—sjukskdterskor hinger samman med Socialstyrelsens
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Den nya transplantationslagen (1995:831) reglerar till
skillnad fran tidigare lag ocksa tillvaratagandet av vav-
nader fran avlidna givare.

Atta erfarna lakare och tre sjukskéterskor intervjuades
om sin erfarenhet av vdvnadsdonationsfragan.

De flesta tyckte att det var en svar och obehaglig upp-
gift, som man dessutom fick mycket litet stod for att
klara av. Det saknades gemensam policy och klara ru-
tiner. Kunskapen om lagen var bristfallig, och utrym-
met for samtal om egen osakerhet och tillkortakom-
manden ansags obefintlig.

Traningiattfora etiskt komplicerade samtal efterlystes
av yngre lakare och borde inga i utbildningen av hal-
so- och sjukvardspersonal.

Arbetsledaren som normbildare och dennes perso-
nalstédjande funktion maste fokuseras battre i chefs-
utbildningar inom halso- och sjukvarden och uppgif-
ten seriost uppmuntras av sjukvardshuvudmannen.

onskemal om att koncentrera undersdkningen till den yrkes-
grupp som har det yttersta ansvaret fér den medicinska var-
den och dérmed ocksa for att ge dodsbud till efterlevande. Ef-
ter onskemal fran Hornhinnebanken i Orebro intervjuades
ocksa sjukskdterskor, eftersom dessa ofta tar hand om efter-
levande i samband med dodsfall.

Ambitionen vad gillde ldkarna var att f4 med sadana som
dels hade egen erfarenhet av vdvnadsdonationsfragan, dels
kom fran olika kliniker och specialiteter. Skoterskorna arbe-
tade pa samma enheter som ndgra av ldkarna. Urvalet av in-
tervjupersoner dr saledes inte slumpmassigt. Med tanke pa ur-
valet méste man vara forsiktig vid generalisering av studiens
slutsatser. Studien har snarare velat lyfta fram olika exempel
pa hur berdrd sjukvardspersonal kan stélla sig till vivnadsdo-
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nationsfragan samt erfarenheter av att mota efterlevande vid
dodsfall och tala med dem om donationsfragor.

I huvudsak var den sjukvardspersonal som intervjuades
mycket erfaren. Specialistldkarna hade i genomsnitt 15 ars
yrkeserfarenhet. Sjukskoéterskorna hade arbetat mellan 7 och
19 ar i yrket. Lakarna kom fran kardiolog-, onkolog-, lung-
och urologklinik samt fran intensivvardsklinik. Flera av 1a-
karna hade tidigare arbetat inom andra specialiteter. Sjuksko-
terskorna arbetade pa onkolog-, kardiolog- och lungklinik.

[[Resultat

Bade sjukskoterskor och ldkare hade stor erfarenhet av att mota
och ta hand om anhdriga vid dodsfall. For nagra var detta en i
stort sett daglig uppgift, for andra hiande det en eller ett par
ganger i manaden. Nagon klar policy eller gemensamma ruti-
ner for dessa anhdrigkontakter fanns inte for ldkarnas del. Sjuk-
skoterskorna foljde handlingsplaner, som bl a foreskrev ett
uppfoljande telefonsamtal nagra veckor efter dodsfallet, nagot
som endast en av ldkarna gjorde vid cirka ett av fyra dédsfall.

Tiden som ldkarna i allménhet lade ner pa anhorigsamtal
vid dédsfall varierade. En av ldkarna brukade i genomsnitt an-
sla 10 minuter for sddana samtal medan andra anvinde mel-
lan 30 minuter och en och en halv timme. De som dgnade mer
tid &t anhdriga brukade ocksa trdffa dessa vid flera tillfdllen
pa avdelningen.

Att informera anhdriga om dodsfall och stodja dem var en-
ligt de flesta tillfragade inte en svar eller speciellt belastande
uppgift. Ndgon sade att uppgiften paradoxalt nog till och med
kunde upplevas som tillfredsstillande. Andra papekade att
man dnda maste samla sig infor uppgiften varje gang och att
man aldrig visste vilka reaktioner man skulle moéta; helt av-
stangda eller aggressivitet och anklagelser. Om den avlidne
var ung, i ens egen alder eller om sma barn fanns som efterle-
vande, kunde man sjalv ocksa bli starkt berérd av hiandelsen.
Samtliga sjukskoterskor hade klara minnen av sadana situa-
tioner och personer som berort dem starkt.

Bade liakare och sjukskéterskor var vanligtvis ensamma
vid samtalen med efterlevande vid dédsfall. De var inte vana
att arbeta tillsammans med nagon annan i dessa sammanhang.
I huvudsak sag lakarna som sin uppgift att ge medicinsk och
praktisk information medan sjukskoterskorna hade en mer
omvardande funktion. Att det skulle kunna vara till hjélp for
de anhoriga att lakaren och sjukskdterskan var tillsammans
vid det forsta samtalet efter dodsfallet var det fa av de tillfra-
gade som hade tinkt pa, langt mindre att ett sadant samarbe-
te skulle kunna underlitta deras eget arbete.

Svar och obehaglig uppgift
Att ge information om dodsfall dr en sak, att ta upp fragan om
vavnadsdonation dr en annan. Uppgiften vilade nistan uteslu-
tande pa ldkarna. Bara en av de intervjuade tyckte att uppgiften
kéndes bra, men papekade att det oftast var underlakarna som i
praktiken talade med de anhériga. Sjilv ville han inte berdra
dmnet om efterlevande forefoll helt 6versiggivna av sorg. Ov-
riga tyckte att det var en svar och till viss del obehaglig uppgift,
som flera helst skulle vilja slippa. Tva av ldkarna beskrev vil-
ket dilemma uppgiften innebar for dem med att sdga att det kén-
des litet som att skovla eller plundra graven.
Informationsskyldigheten vid vdvnadsdonation uppfatta-
des i sig som riktig. [ praktiken var ldkarna dock inte helt till-
freds med att lagen fort med sig att de fatt annu en uppgift som
de inte kdnde sig hemma med och som de inte fick tillrdckligt
stod eller hjalp med att klara pa ett tillfredsstillande sitt.

Bristande kdnnedom om transplantationslagen

Endast en av de tillfragade hade sett och ldst den nya trans-
plantationslagen. Det intervjupersonerna i dvrigt visste eller
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trodde sig veta var sadant som formedlats av 6verordnade,
transplantationskoordinatorer, Socialstyrelsen, fackpress och
av massmedierna. Bristande kdnnedom om lagens innehall
och mening, liksom om Socialstyrelsens foreskrifter och all-
minna rad, framkom pé olika sétt. En av ldkarna undrade om
man maste ha skriftligt medgivande fran de efterlevande. Nér
det gillde hur fragan togs upp med de efterlevande berittade
nagra att de brukade sdga att det ar en skyldighet att ta upp fra-
gan, eller att avdelningen har till uppgift att ta till vara horn-
hinnor om inte anhoriga har ndgot emot detta. Andra sade att
det saknas hornhinnor eller organ eller att man var speciellt
bra pa transplantationer pa det egna sjukhuset. De fanns ock-
sa lakare som fragade, mer i lagens mening, om donationskort
fanns eller hur anhoériga trodde att den dode sjalv stillde sig
till donation av vdvnader. En av dessa papekade ocksa att de
anhoriga forst maste ha forstatt att och varfor patienten dott
innan fragan om donation kunde tas upp.

Radsla att forvérra sorgen

Aven om néstan alla tillfragade var positiva till transplanta-
tionsverksamhet var flera ambivalenta till donationsfragan och
undlét ibland att beréra frdgan med anhoriga &ven om den av-
lidne pa medicinska grunder kunnat bli donator. En oro att for-
vérra sorgen marktes tydligt liksom en ridsla att som sjukvar-
dens representant uppfattas som hansynslds och oempatisk.

Avsaknad av stod

Likarna tyckte att stodet i medicinska fragor i stort sett var bra
men att psykologiskt stod saknades. Enbart sjukskoterskorna
hade tillgang till handledning, &tminstone ibland. Inom sko-
terskegruppen fanns dérutover ett kollegialt stod, som sakna-
des i lakargruppen. Léakarna i 6verordnad stéllning berdttade
att svara fragor, t ex donationsfragan, séllan diskuteras. Egna
tillkortakommanden och osdkerhet ges heller inte utrymme
pa likarmoten. Ibland tas allménna etiska fragestillningar
upp till debatt, exempelvis fragan om nir man skall sluta med
livsuppehéllande behandling, men enbart ur patientens per-
spektiv, inte ur den behandlande ldkarens.

Aven underldkarna, som ar under specialistutbildning och
dérfor i ndgon mening borde ha handledning, tyckte sig helt
sakna stod. Visserligen trodde de att de skulle fa stod om de
bad om det, men de visste inte vad som skulle fa dem att be
om hjilp. De menade att hela lakarutbildningen gér ut pa att
man skall klara sig sjdlv. Underldkarna talade heller inte med
sina egna kolleger om sadana hir fragor.

[[Diskussion
Det finns tva omstdndigheter kring ldkarnas och sjukskoters-
kornas anhdrigkontakter vid dodsfall som kan forsvara arbe-
tet vare sig donationsfragan blir aktuell eller inte. En handlar
om den tid ldkare ger denna uppgift. Den andra handlar om
hur ldkare och sjukskdterskor samarbetar vid dodsfall. Egent-
ligen hor dessa tva fragor ihop. Déden kan komma plotsligt
och ovintat eller vara férvantad. For manga anhoriga kommer
emellertid dven forvintade dodsfall verraskande. Det tar tid
att ta in sddan information och att forsta det som hant [6, 7].
Majligheten att ta reda pa hur informationen uppfattats och
om oklarheter finns dr begransad om det bara blir ett kort in-
formationssamtal just nir den anhdrige avlidit. Lakaren lam-
nar da inte sédllan den efterlevande i ett chocktillstand &ven om
denne till synes verkar lyssna och upptrader klart och redigt.
Nir den efterlevande ldmnat sjukhuset och funderingarna
kommer ér det inte en sjélvklarhet att ringa upp doktorn eller
avdelningen. Aven om ldkaren eller sjukskoterskan sagt att
man géirna far hora av sig ér det erfarenhetsmassigt inte létt
for efterlevande att gora det.

En god omsorg om efterlevande i samband med dddsfall
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innehaller information som upprepas och diaremellan tid for
eftertanke, mojlighet att ta farvil av den déde och visad re-
spekt for medmainskliga behov [6, 8, 9]. Ett sadant omhén-
dertagande 6kar mojligheten for en god start pa sorgearbetet.
Att dartill ringa upp den efterlevande en tid efter dodsfallet,
som intervjuade sjukskoterskor rutinmissigt gjorde och som
en av ldkarna gjorde ibland, &r mycket lovvirt. Detta dkar yt-
terligare mojligheten for efterlevande att komma vidare i sin
sorg pa ett gynnsamt sétt och for sjukvardens personal att fa
aterkoppling och perspektiv pa egna gjorda insatser.

Att vara tillsammans ldkare och sjukskoéterska under infor-
mationssamtalet visar anhdriga att man samarbetar och har
samma mal. Samtidigt som ldkaren informerar och svarar pa
eventuella fragor kan en sjukskéterska uppmarksamma de be-
hov av stdd som finns. Vet sjukskdterskan vad ldkaren sagt och
hur informationen formedlats kan hon pa ett béttre satt folja upp
det som sagts och uppmuntra den anhdrige att ta upp fragor och
oklarheter da lakaren aterkommer. Detta forutsitter att det finns
en dmsesidig respekt och tilltro till varandras kompetens.

Internationella studier bekraftar svarigheterna

Liakarnas upplevelse av att donationsfrdgan var svar och del-
vis obehaglig bekriftas i internationella studier [10-12]. En
orsak till 1dkarnas svérigheter kan vara att de hade otillrack-
lig kunskap om lagen. I &vrigt var intervjupersonerna myck-
et erfarna. De arbetade i nirheten av respektive landstings
hornhinnebank och hade ett etablerat samarbete med horn-
hinnebankens personal samt i forekommande fall ockséd med
andra transplantationskoordinatorer. Fragan ar hur kunska-
pen ser ut hos lakare och sjukskoéterskor som har mindre erfa-
renhet av vdvnadsdonationsfrdgan och mindre samarbete
med hornhinne- eller annan vivnadsbank.

De farhagor som ldkarna hade att donationsfragan skulle
kunna forvirra de efterlevandes sorg finns beskrivna ocksa i
internationella rapporter [9, 11]. Det finns emellertid studier
liksom personliga utsagor som visar att efterlevandes sorg
inte forvarras om fragan tas upp pa ett respektfullt sitt med
hénsynstagande till anhdrigas behov av att forsta och att fa
stod, utan snarare kan underldtta sorgearbetet [13-15]. Att
formedla sddan information till patientansvariga lidkare och
sjukskdterskor for att underlitta deras arbete maste vara en
angelidgen uppgift for transplantationskoordinatorerna och
Socialstyrelsen. Att ocksa i ovrigt hjélpa och stotta lakarna i
denna svara arbetsuppgift maste vara ett ansvar ocksa for
sjukvardshuvudmannen.

En arbetsledarfraga
Fragan om stdd i arbetet &r dartill en arbetsledarfraga. Etik och
personliga virderingar hinger ndra samman med donationsfra-
gan. Darfor kravs egen eftertanke, ett medvetet stillningsta-
gande samt etik- och policydiskussioner pa arbetsplatsen. Att
doma av intervjuerna dr sddana diskussioner ovanliga inom
varden. Inte heller finns tid for egen reflektion. Brist pa reflek-
tion leder i langden till stagnation. Att verka for ett 6ppet och
fortroendefullt diskussionsklimat, att initiera regelbundna dis-
kussioner om t ex donations- och transplantationsfrdgor, om
svarigheter vid patient- och anhérigsamtal dr ett ansvar som lig-
ger pa arbetsledarna. Dessa behover dock sjilva stod, informa-
tion och kunskap for att fungera vil i sin roll. Arbetsledarut-
bildning inom hélso- och sjukvérd borde innehélla en betydan-
de del av sddana inslag. Etik handlar inte bara om hur man be-
mdter, vardar och behandlar patienter och deras anhoriga utan
for arbetsledare ocksa om hur man leder, stodjer och uppmunt-
rar sin personal. Arbetsledare dr dessutom normbildare i langt
storre utstrackning dn de vanligtvis tror.

Socialstyrelsen forsoker bista sjukvarden genom att utge
rad och anvisningar samt olika slags informationsmaterial [2,
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15]. Detta forefaller dock inte vara tillrickligt. Vérdet av in-
formation hénger pa att den nar berdrda, ldses och forstas [16,
17]. Med tanke pa all information som ldkare och annan
sjukvérdspersonal far kravs sérskilda &tgirder for att finga in-
tresset. Nagot som visat sig vara bra och underlétta forstael-
sen av donationsfragan har varit aterkommande personliga
besok av sakkunniga personer fran Socialstyrelsen, hornhin-
nebanken eller andra transplantationskoordinatorer. En spe-
ciell donationsansvarig lakare pa det egna sjukhuset, nagot
som redan finns pa sina stéllen, skulle sannolikt ytterligare
kunna underlatta arbetet for berérda likare och 6ka intresset.

Etiska diskussioner dver professionsgrianserna

En utgéngspunkt for denna intervjuundersokning var fragan
om en utbildning skulle kunna vara av vérde for ansvariga l4-
kare och sjukskdterskor. Det forefaller tveksamt om en
central utbildning utgéende fran Socialstyrelsen skulle leda
till dnskvérda forandringar. Ingen av de intervjuade ldkarna
efterfragade eller ville prioritera sddan utbildning. Troligen
skulle fortldpande lokala insatser i form av seminarier, fore-
lasningar och falldiskussioner kunna locka fler intresserade
och ge mer kunskap till fler berorda.

Sjukskoterskorna efterfrigade mer medicinsk information
och kunskap om olika aspekter pa donationsfragan liksom mer
diskussion om etiska fragestéllningar 6ver huvud taget. Med
okad kunskap skulle de bittre kunna stddja anhdriga och un-
derlétta for dem att ta stéllning i donationsfragan [15, 18-20].
Aven om lakarna har det formella ansvaret dr donationsfragan
inte bara en ldkarfraga. Som intervjuerna visade kan sjuksko-
terskan fa ta 6ver lakarens uppgift. Sjukskoterskan ar ocksé den
som oftast foljer upp den forsta informationen som ldkaren gi-
vit och den som &r mest ldttillgdnglig for fragor fran de anhdri-
ga. Diskussioner om savil donationsfragan som andra etiskt
komplicerade fragor pé arbetsplatserna bor déarfor ske sévél
over professionsgranserna som yrkesvis.

En utbildningsinsats som skulle kunna bli vérdefull for
varden &r en kurs under lakarnas randutbildning i samtalsme-
todik kring etiskt komplicerade patient- och anhorigsamtal
som att ge dodsbud och att ta upp fragor som har med vév-
nads- och organdonation att gora. Detta var ocksd ndgot som
efterfragades fran underldkarhall.

Att varda vardarna

Intervjuerna aktualiserade den sjdlvklara men forsummade
omstindigheten att det géller att varda vardarna. Om inte si
sker riskerar vi att fa en sjukvardspersonal som drineras pé sin
genuint méinskliga formaga att bli berérd. Den forméagan ar en
forutsattning for att »svara« moten och samtal i varden, som att
ta upp fragan om viavnadsdonation med anhériga till en avliden
patient, skall kunna genomforas pé ett for savil patient, dennes
anhdriga som ldkaren/sjukskoterskan gynnsamt sitt.
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SUMMARY

Discussing tissue donation with relatives after
death of a patientis a difficult and unpleasant task
for many doctors and nurses

Eva Hakanson
Lakartidningen 2002,99:180-4

The current Swedish transplant act (1995:831),
which in contrast to the former law covers the pro-
curement of tissues came into force on July 1, 1996.
Eleven doctors and nurses were interviewed con-
cerning their experiences of discussing tissue dona-
tion with bereaved relatives. The interviews re-
vealed that breaking news about a patient’s death
was considered a routine matter, whereas discus-
sing donation with relatives was regarded a difficult
and unpleasant task. In general, the medical staff
was not sufficiently familiar with the new law, and
reported the lack of routines and guidelines in these
matters as a problem. Many of the doctors felt they
needed more psychological support and more op-
portunities to discuss ethical questions; the nurses
asked for more information about donation and
transplantation, and about ethics. In conclusion, the-
re is a need for training in the communication skills
involved in approaching bereaved relatives on the
subject of tissue donation. There is also a need for a
better understanding of the importance of providing
psychological support to medical staff on the part of
chiefs and health care authorities.

Correspondence: Eva Hakanson. Stockholm Center of Public
Health, Unit of Mental Health, Box 17533, SE-118 91 Stock-
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lakaren hjalp att besvara de vanliga frdgor som patienter
stdller om motion och trdningsskador, och serien tar ocksa
upp de langsiktiga foljderna samt etiska kontroverser kring
idrott och idrottsmedicin.

Priset &r 150 kronor.
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