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SAMMANFATTNING

Idag transplanteras med framgéng bl.a. hjdrta, lungor, njurar och lever. Behovet av organ dkar
men tillgingen minskar. Det finns manga olika sitt att gora sin vilja kiind om sin instéllning
till organdonation. Om den avlidnes vilja inte &r kind blir det anhdriga som méste ta beslutet
om organdonation. Att mista ndgon nirstdende plotsligt och oviintat &r i ménga fall forenat
med ett chocktillstind. Att i det tillstindet bli tillfrigad av en ldkare om tillatelse att ta den
avlidnes organ, kan medfora bade skuldkénslor och &ngest, speciellt eftersom beslutet tas
under tidspress och psykisk stress. Syftet med denna kvalitativa studie var att genom
intervjuer beskriva vérdpersonals erfarenheter av hur de stédjer och hjilper anhoriga vid
beslut om organdonation. I studien anviinds Watson som teoretisk referensram, Watson har en
syn pd ménniskor som passar bra att anvinda sig av nir en minniska star infor en stor
fordndring. Intervjuerna analyserades med hjilp av Burnards analysmetod.

I resultatet framkommer det att information till anhériga dr mycket viktigt. Informationen
skall vara lattfrstaelig, upprepad och tydlig. Det &r till en borjan viktigt att de anhériga
forstar vad hjarndod innebér, det 4r en forutsittning for att kunna ga vidare. Det &r ocksd
viktigt att anhoriga fér ta farval av den avlidne, det underlattar forstielsen att den nérstiende
ar dod. I manga fall 4r det kaotiskt for de anhdriga och d& spelar vardpersonalen en viktig roll
att ge de anhdriga stéd och hjélp. Den vérdpersonal som intervjuats menar att det 4r deras
erfarenhet som gor att de pa ett bra och effektivt sitt kan ge de anhériga stéd och hjilp.

Nyckelord: Organdonation, anhdriga, information, stéd, erfarenhet, vardpersonal, Watson
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ABSTRACT

Today heart, lungs, kidneys and liver is successful transplanted. The need of organ is
increasing but the supply is decreasing. Today there are many different ways of making your
wish known about your attitude about organ donation. If the wish of the deceased is not
known, it is up to the relatives to make a decision about organ donation. To loose a relative
suddenly and unexpected is often associated with a state of shock. In that condition, to be
asked by the physician to decide if the deceased organs shall be donated or not, can result in
both guilt and anxiety. The purpose of this qualitative study was through interviews describe
nursing staff experiences about how they help and support relatives come to a decision about
organ donation. In this study, Watson used as a frame of theoretical reference. Watson has a
view on humans that’s suitable to use when a human stands for a big change in life. The
interviews were analysed whit help of Burnards analysing method.

In the result it emerge that information to the relatives is very important. The information
should be easily understood, repeated and legible. It is of vital importance that the relatives
understand the term of brain death, that’s a prerequisite to be able to move on. It’s also
important that the relatives get an opportunity to say farewell to the deceased since it makes it
easier to comprehend with the death. The nursing staff plays an important role when helping
and supporting the relatives in their decision. The interviewed nursing staff means that their
gained working experience helps them to give good and effectively support to the relatives.

Keywords: Organ donations, relatives, information, support, experience, nursing staff,
Watson.
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INLEDNING

Det &r ca 100 personer som donerar sina organ i Sverige varje r. Hur ménga som viljer att
inte donera, finns det ingen statistik tillgéinglig pa och inte heller hur ménga donationer dir
den avlidne gjort ett aktivt val innan.

P4 vilket sitt stodjer och hjélper sjukvardspersonal anhdriga som maste ta beslut om eventuell
organdonation &t sin nirstiende som precis avlidit? Det ir intressant att i fram pa vilket sitt
anhoriga stdttas i sitt beslut idag. Forfattarna har den forestillningen att de anhdriga i
situationer som dessa, har ett mycket svért beslut framfor sig. De 4r i ett stort behov av stod
for att dverhuvudtaget kunna ta ett beslut, ett beslut som kan vara avgorande for deras
fortsatta sorgearbete.

I studien ndmns ordet forfattare, med det menas de som skriver denna studie. Férfattarna har
haft svérighet att hitta materiel om hur det arbetas med varden av anhériga vid organdonations
frégor i Sverige, och har darfor genomfort ett antal intervjuer for att fi svar pa vilket sitt
vardpersonal hjilper anhoriga idag. For att kunna vidareutveckla arbetet med anhériga vid
organdonation méste det forst undersoka pa vad som gors idag, det r det som forfattarna i
denna studie ténker ge svar pa.

BAKGRUND

Enligt Wilow (2002) s& menas med organtransplantation att en person donerar organ eller
vévnad till gagn for en annan person. Den som donerar organet kallas donator. Bide levande
och avlidna givare kan bli aktuella f6r organdonation. Socialstyrelsen utkom 1997 med nya
foreskrifter och allménna rdd om organ- och vivnadstagning for transplantation eller for annat
medicinskt dndamaél.

Historisk bakgrund

Enligt Livet som géva (www)har det ldnge funnits en drém om att kunna bota sjukdom och
lidande genom att ersitta ett sjukt organ med ett friskt. Den forsta organtransplantationen
gjordes i USA 1954. En mottagare fick en njure av sin eniggstvilling. Den forsta
transplantationen i Sverige skedde 1965 i Stockholm. Det var en patient som fick en njure.

Idag kan ldkarteam med framgéng transplantera hjérta, lunga, njurar, bukspottkértel, lever och
tunntarm. Transplantationer av hjérta, lungor och lever #r alltid direkt livriddande
operationer, eftersom alternativ behandling saknas (a.a.).

I Sverige Okar antalet ménniskor som ér i behov av transplantation. Samtidigt 4r det en
stdndig brist pd organ och tillgdngen tenderar att minska. Ingen vet vem som kommer att
stéllas infor frigan om organdonation. Ingen vet heller vem som blir sa allvarligt sjuk att han
eller hon behver en transplantation. Det &r dérfor viktigt att alla tar stillning och informerar
om sin instéllning om organdonation (a.a.).



Vem kan bli donator?

Enligt Wilow (2002) sé styrs transplantationer i Sverige av transplantationslagen som ingér i
svensk Forfattningssamling (SFS 1995: 831). Den reglerar nir det ér tilldtet att ta till vara
organ for transplantation. Att ndgon har avlidit konstateras av en likare. I lag (1987:269) stir
det beskrivet vilka kriterierna &r for bestimmandet av en ménniskas déd:

En ménniska &r d6d nér hjérnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt har fallit bort.
Uppritthalls andning och blodcirkulation p4 konstgjord vig, skall dodens intride i stillet
faststéllas, om en undersSkning av hjarnan med sikerhet visar att hjarnans samtliga funktioner
totalt och odterkalleligt har fallit bort. Det &r likarens uppgift att i Gverensstdimmelse med
vetskap och beprovad erfarenhet faststilla att dod har intriitt. Efter det att déden har faststillts
fér medicinska insatser fortsitta om det behdvs for att bevara organ i avvaktan p3 ett
transplantationsingrepp. Insatserna far inte piga lingre tid in 24 timmar om det inte finns
synnerliga skal.

Transplantationslagen innehéller bestimmelser om ingrepp for att ta till vara organ eller annat
biologiskt material frin en avliden eller levande ménniska. Alla avlidna ménniskor kan vara
ténkbara donatorer, oavsett ex. &lder. Nér en person har konstaterats avliden av en likare skall
hélso- och sjukvérdens uppgifter fullgéras med respekt for den avlidne. Det ir viktigt att dven
de efterlevande visas hinsyn och omtanke. Organ for transplantation far tas fran den avlidne
om denne har medgett det, eller att det pd ndgot annat sitt kan klargras att det
overensstaimmer med den avlidnes vilja. Det finns olika sétt att gora sin vilja kéind. Dels
genom donationskort, anteckning i donationsregistret, uppgift lamnad i testamente, brev eller
liknande handling dér den avlidne klart angett sin instillning, eller p4 nigot motsvarande sétt
dér den avlidnes vilja klart framgér. Ett medgivande behdver inte vara skriftligt utan den
avlidne kan ha uttryckt sin vilja till nérstdende. Om ndgon har gjort sin vilja kiéind p& négot av
de ovan nédmnda sétten, kan de nirstiende inte motsiga sig det beslutet. Organ fir tas frén en
person om han inte motsatt sig detta, och gjort den viljan kind. Om den avlidnes vilja ar
okénd tas beslutet om eventuell donation av nérstdende. Med nirstiende menas i
transplantationslagen ndgon som stétt den avlidne néra, i forsta hand familjen men 4ven
vénner kan héra hit. Skulle nédgon av de nérstdende motsitta sig donation har den personen
vetoratt i beslutet. I transplantationslagen stér det att de nirstiende ska ges skalig tid for att
kunna komma fram till ett beslut i frigan om eventuell donation (a.a.).

Kommunikation

Arlebrink (1999) skriver om att 6verlimna svira besked. Att Gverlimna svéra besked ir en
kommunikativ process som sker inom samtalets ram, men dir &r inte bara talet utan iven
tystnaden viktig. En nédvéndig forutsittning for att kunna ge sig in i en samtalsrelation &r att
kunna lyssna. Det krévs att sjilv d& vara tyst. Mérk vil: den lyssnande tystnaden dr aktiv. Det
ar av vikt att aktivt lyssna p& vad som s#gs, men inte endast ordet utan dven hur det sigs, och
att titta pa den som talar, hur den personen ser ut niir denna talar. Kroppsspréket ir talande.
Information maste ldmnas upprepade ganger till de nérstiende. Informationen maste planeras
nér, hur, var och vid vilken tidpunkt den ska ges. Den chock som nérstiende befinner sig i kan
gora att det forsta samtalet &r mycket selekterat. Det mesta forsvinner. Det r darfor inte
meningsfullt att ge nirstéende all information och sen tro att dom forstér det fullt ut (a.a.).



Vernale (1991) skriver att som sjukvérdspersonal r det viktigt att vara bra p4 att se och forsta
att ménniskor kommunicerar pa olika sitt. Vissa ménniskor kommunicerar genom tal, medan
andra gestikulerar, dven tystnad kan vara ett sitt att kommunicera. Om sjukvérdspersonal inte
kan tolka meningen bakom dessa tecken kan det inte uppsta ett dmsesidigt samspel mellan
personal och anhoériga.

Kock- Redfors (2002) menar att om ldkare skulle bli bittre p4 att ta hand om anhdriga under
intensivvardsperioden, och vid ratt tillfélle stélla frigan till anhdriga, om donation &r aktuellt,
skulle fler kunna ténka sig att 1ata den avlidne donera sina organ. Det 4r 4ven viktigt att ritt
friga stills, t.ex. om anhGriga kénner till den avlidnes vilja angiende donation.

Sorg och krisreaktioner

Kide (1985) menar att vardpersonal ska hjélpa anhériga att vara den ddende nira, detta kan
indirekt ocksa innebira en viss forebyggande hilso- och sjukvard. Varden av den déende ska
ocksd innebéra omsorg till anhoriga, hansyn ska tas till anhérigas behov och dnskningar.
Sorgen ska inte ses som en sjukdom utan det ér en biologisk reaktion p4 forlusten av en annan
ménniska. Det gér inte att fly frin sorgearbetet, en obearbetad sorg kan innebira att
ménniskan blir sjélsligt eller kroppsligt sjuk. I sorgearbetet dr anhoriga i stort behov av ett
psykologiskt riktigt stod for att kunna bearbeta sorgen pa bista sitt. Ett stort ansvar vilar pa
vérdpersonal att ge detta stéd. Omstéindigheterna kring hur den narstaende avlider paverkar
sorgearbetet och dess langd. Vid plotsliga ddsfall kan sorgen vara djupare och lingre. Fér de
anhériga, dir ndgon néra plotsligt avlider, upplever négot traumatiskt, dramatiskt och kaotiskt.
Anhériga far en chock och blir tankemissigt blockerade. Den drabbade far svart att tinka klart
och inser inte vad som hént. Cullberg (2001) skriver hur anhdriga reagerar pi en forlust av en
nérstdende kan vara olika beroende pé den roll som den avlidne har haft for de kvarlevande
Att forlora ndgon nérstiende innebér ofta en psykisk kris, krisens forlopp ser olika ut for alla
men den brukar delas in i fyra faser. Dessa dr chockfasen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen
samt nyorienteringsfasen. Chockfasen innebér att den drabbade forsoker halla verkligheten
ifrdn sig, chockfasen brukar vara fran négra timmar till ndgot dygn. Nir individen befinner sig
i chockfasen har personen ofta svart att ta till sig information. Det ér viktigt att personalen
som arbetar med dessa manniskor kénner till detta faktum. I reaktionsfasen borjar den
drabbade ta till sig det som hént, och bérjar bearbeta det som hént. Denna fas kan paga upp
till 6 veckor. Bearbetningsfasen kan paga upp till ett &r, efter att det akuta skedet limnats. I
nyorienteringsfasen lever den drabbade med det forgingna som ett 4rr, som alltid kommer att
finnas kvar men som inte hindrar livskontakten. Detta sker under forutsittning att den
drabbade kunnat arbeta sig igenom de olika faserna.

Watson (1993) menar att ménniskans upplevelse av att en nirstdende avlider, piverkar hennes
i-vérlden-varo- forluster och skapar obalans mellan de det uppfattande sjilvet och det
upplevda sjilvet. Disharmoni uppstr mellan de tre viktigaste omradena i hennes i-virlden-
varo, ande/kénslor, kropp- sjil. Alla dessa tre omriden paverkas nir en nirstdende avlider.

Teoretisk referensram

Omvérdnaden dger forméga att genomtringa &ven de enklaste vardinsatser med betydelse och
vécker en 6nskan om den storsta skicklighet och exakthet nir den genomfors. Watson (1993)
skriver att Henderson ansag att sjukskéterskan borde ldra kinna var och en av sina patienter,



for att fa veta vilka dennes 6nskningar &r. Watson beskriver vilka riktlinjer omvardnaden har
ldmnat som arv och som hon tycker &r viktigt:

Maénniskan &r en vérdefull person som skall vérdas, respekteras, skotas, forstas och hjilpas.
En syn dér varje ménniska &r ett fullkomligt funktionellt integrerat sjilv.

Miinskliga relationer och transaktioner mellan personer och deras miljd paverkar hilsan. En
annan betoning ligger pé de icke- medicinska processerna inom den minskliga omsorgen och
pé sjukskoterskans omsorg om personer med olika upplevelser av hilsa- ohilsa.

Ett mycket starkt engagemang for hélsa ar att verka for hilsa och vilbefinnande.
Stallningstagandet 4r att omvéardnadens kunskaper om minsklig omsorg skiljer sig fran
medicinska kunskaper, men utgor ett komplement till dessa. Den enskilde patienten skall ses
som fordndraren, dven sjukskoterskan kan medverka i den forindringen genom den ménskliga
omsorgsprocessen. Det dr personens personliga, inre, intellektuella och andliga mekanismer
som genom olika inre och yttre metoder, med eller utan yttre medel, som #r mekanismen for
fdrindringen. Tva personer kan dverskrida sjdlvet och de vanliga upplevelserna. Detta synstt
inrymmer ett 4tagande i riktning mot ett speciellt mal bortom sjukdom, med det moraliska
idealet, att bevara harmonin i ande- sjal- kropp och bibehélla minsklig virdighet och
integritet (a.a.).

Tidigare forskning

Delong, Franz, Wolfe, Nathan, Payne, Reitsma, Beasly (1998) skriver att det kan finnas
ménga anledningar till att det ar 4 anh6riga som gir med p4 att donera sina anhérigas organ.
En anledning kan vara att vardpersonal misslyckas med att stélla frigan om en eventuell
donation kan vara aktuell. Det kan ocks4 vara att personalen viljer fel tidpunkt att stilla
frdgan och att de stiller fragan pa ett klumpigt sitt. Samma studie visar att de som inte 13tit
donera sina anhdrigas organ hade upplevt sjukhusvistelsen betydligt mycket simre &n de
anhoriga som gétt med pé donation. Av de tillfrigade tyckte 70 % av de som valde att inte 14ta
donera organ jamfort med 92 % av de som donerade att den avlidne hade fétt det basta
mdjliga vérd innan denne avlidit. En annan stor skillnad mellan dessa tva grupper var pa
frigan om vérdpersonalen tog sig tid att svara pa de anhdrigas frigor angdende vad som hénde
med patienten. Hela 95 % av de som senare valde att donera tyckte att de hade fatt tid och
svar pé sina frigor medan bara 77 % av de som inte donerade sina anhérigas organ tyckte att
de hade fatt det.

Binett, Gébel, Rhencrona, Hagberg (1994) skriver att eftersom det &r mycket ovanligt att den
avlidne har gjort sin vilja kénd angdende donation skriftligen, kommer de anhériga ofta f3 ta
stillning till om organdonation &r aktuellt. Att mista nigon nérstdende plotsligt och ovéntat ar
i ménga fall forenat med ett chocktillstind. Att i det tillstindet bli tillfrigad av en likare om
man fir ta den avlidnes organ, kan medfora bade skuldkinslor och &ngest, speciellt di beslutet
tas under tidspress och psykisk stress. Studier har visat att anhériga som mist nigon
nirstiende plotsligt och ovéntat, ofta uppehaller sig vid orsaken till det intriffade och
handelseforloppet kring den déende. Dérfor har bemétandet som de anhériga far av
vardpersonalen stor betydelse for hur sorgarbetet efter en néra anhérigs déd fortloper. Det har
visat sig att anhdrigas upplevelser kring donationsbeslutet var mer positivt i de fall anhériga
upplevt att personalen visat forstielse for deras behov av stéd och hjilp, 4n i de fall dér
anhdriga inte upplevt bemotandet lika positivt. Almas (2002) menar att det ar viktigt att
personalen under hela processens gng ger fortlépande, dppen och érlig information om vad
som hénder med den avlidne. Johnson (1992) uppger att sjukskédterskor som arbetar med



patienter som &r hjirndéda och som kan ténkas bli donatorer, kommer oftast till insikt med att
deras uppgift ér att hjdlpa anhoriga att forstd vad som hént den avlidne.

Hékansson och Schulman (1994) skriver att det 4r ménga som inte gjort nigot aktivt val om
de vill donera sina organ, utan det blir de anh6riga som maéste fatta ett beslut hur de tror att
den bortgéngne ville ha det. Det kan vara kinslomassigt jobbigt att stélla frigan om
organdonation. Vérdpersonal har vid ovéintade dodsfall en svar uppgift. De skall 6verldmna
dodsbudet och forklara vad som hént for de anhériga. Vid dodsfallet tvingas personalen byta
arbetsuppgift frdn en avancerad livsuppehallande insats till ett kinsloméssigt engagemang for
de efterlevande. En svar friga for sjukvardspersonalen dr om det dr méjligt med ett bra
psykologiskt stdd till de efterlevande och samtidigt stélla frigan om organdonation?

Beaulieu (1999) tycker det &r viktigt att virdpersonalen gor klart for de anhoriga att oavsett
vilket beslut de tar s& kommer de fa stdd av personalen. Det finns tre saker virdpersonal bor
tinka pd nér frigan om en eventuell donation ska stillas. Vid vilket tillfille, i vilken miljo och
vem det dr som stéller frigan. Fragan om donation ska inte stillas samtidigt som de anhoriga
far beskedet att deras nérstdende dr hjarnddd, utan personalen méste vara sikra pa att anhoriga
forstétt vad begreppet hjarndod innebar. Det finns anhériga som fatt frigan om organdonation
utan att ha forstdtt vad hjarndéd innebir. Det ledde till att de tror att om de séger ja far den
nirstdende inte den vérden han skulle ha fatt om de tackat nej, trots att den nérstiende ir dod.
Vérdpersonalen méste frekvent pdminna de anhdriga om att déden redan har intriffat och att
den avlidne kommer behandlas med vordnad. Diskussionen om eventuell organdonation skall,
om mdjligt, aldrig diskuteras vid den hjarnd6des sing, utan istéllet ska frigan tas upp i ett
avskilt, bekvamt och lugnt rum. Den sjukskoterska som har tagit hand om patienten har under
den tiden hunnit utveckla en kontakt med de anhériga och den sjukskéterskan bor dérfor vara
med nér fragan, om organdonation kan vara aktuell, tas upp. All inblandad personal méste ha
instdllningen att det inte &r ett misslyckande om de anhoriga inte vill donera. Formégan som
sjukskdterskan ska besitta &r att ge hjalp och st6d &t de anhériga och fa dem att forstd och
acceptera den nirstdendes dod. Samtidigt som de anhoriga fér en chans att fatta ett beslut som
bygger pé information och fakta om organdonation, ska ses som framgéng i sig sjdlvt.

Amnet som blivit valt att beskriva &r hur vardpersonals erfarenheter av hur de kan hjélpa
anhoriga vid ett sa svar friga som organdonation nir en nérstdende precis har gitt bort.
Intresset har blivit storre och mera aktuellt den sista tiden da fragan har lyfts fram i de olika
medierna. Hur ska anhdriga till de personer som inte sjélva gjort ett val, kunna fa hjalp?

SYFTE

Att beskriva vérdpersonals erfarenheter av hur de stodjer och hjilper anhériga att ta beslut om
organdonation.

METOD

Till att borja med foll valet pa att gora en versikt av tillganglig litteratur for att se om ndgot
tidigare har skrivits angdende dmnet. S6korden som anvéndes var, family, organdonation,
organ, donation, nursing, critical care nursing, tissue donor, och relatives. Utfallet av den



litteratursdkningen visade att det fanns vildigt lite skrivet, som skulle kunna ge svar pé syftet.
Tillvigagéngssittet som istéllet valdes var en empirisk studie med en kvalitativ metod.

Cormack (2000) skriver att en kvalitativ metod anvénds for att kunna forklara de beteenden
som ménniskor har och orsaker till varfor de beter sig pa det sittet de gor.

Urval

Forfattarna valde att ta kontakt med klinikchefen for en anestesivardavdelning i sédra Sverige.
Klinikchefen informerades om att forfattarna ville géra intervjuer med personal fran
avdelningen, samt syftet med studien. Forfattarna ville att de som skulle intervjuas hade
erfarenhet av att arbeta med organdonation. Klinikchefen rekommenderade dé tre personer ur
. personalstyrkan som férhoppningsvis skulle kunna ge svar pa syftet. Kontakt togs med dessa
tre och de informerades om syftet, tillvigagéngssattet att det skulle anvindas bandspelare och
att allt material skulle behandlas strikt konfidentiellt. De tillfrigades ddrefter om de vill stilla
upp. Alla var positivt instéllda. De utvalda har arbetat minst 15 &r inom intensivvérd, och alla
har gedigen erfarenhet av arbetet kring hjirnd6da patienter och dess anhériga.

Forfattarna tog kontakt med berdrda personer hosten 2003 da information gavs om vilken
plats och tidpunkt intervjuerna skulle komma att ske pa. Nar kontakt togs fanns det ocksa med
information om vilka ramar intervjun skulle hélla sig inom. Detta for att ge deltagarna tid att
forbereda sig. Efter att studien 4r klar kommer banden och det utskrivna materialet forstoras.

Intervjuns utformning

Olsson, Sorensen (2001) skriver att med en kvalitativ metod menas att forskningen ar flexibel
och fragestéllningarna fordjupas successivt. Intervjuerna utgick frén ett fatal

semi- strukturerade fragor. Fragorna var stéllda pa ett sddant satt att intervjuerna blev mer av
ett samtal kring deras syn pa anhoriga vid organdonation. Fragestallningarna i intervjuerna
utgick fran syftet, se bilaga 1.

Tanken med ostrukturerade fragor &r att 6ka intervjupersonens samarbete och 6ka mdjligheten
att fa intressanta och vésentliga upplysningar som eventuellt annars kunde utebli. Med semi-
strukturerade frdgor menas att olika uppslag, tankar och idéer successivt férdjupas och en
teori kan véxa fram. Ett fatal personer intervjuas for att fa ett djup i intervjun (a.a.). Detta sétt
passade bra med det syfte som studien ska belysa. Holloway, Wheeler (2000) tycker att de
som ska intervjua ska vara pélista och forberedda innan intervjun genomfors. Ett antal
huvudfragor utformades, tillsamman med nagra stodfragor som kunde bli aktuella. Den hir
typen av ostrukturerad intervju tillater flexibilitet och gor det mdojligt for intervjuaren att
tranga djupare in i1 frigor som kan vara intressanta for arbetet.

Intervjuerna dgde rum i ett lugnt och enskilt rum dér deltagarna skulle kunna kénna sig
bekvima och ostérda. Intervjuerna skedde under arbetstid men de intervjuade var
frankopplade fran sina arbetsuppgifter under tiden for intervjuerna. Intervjuerna skedde med
négra veckors mellanrum. Det var en av forfattarna som intervjuade och den andra forfattaren
observerade och br6t bara in om nagon viktig friga glémts bort. Intervjuerna varade mellan en
till en och en halv timme. Intervjuerna bandades for att senare skrivas ut ordagrant av en



sekreterare. Det visade sig nér utskrifterna skulle goras, att pa en av intervjuerna hade
sekreteraren svért att hora vad som sades. Forfattarna skrev d4 sjilva ut den intervjun.

Beskrivning av analysmetoden

Efter att intervjuerna var utskrivna genomfordes en innehillsanalys. Den metod som valdes
var den som Burnard (1991) beskriver. Det &r en metod for att analysera intervjumaterialet i
en kvalitativ undersokning. Ofta uppstér det problem nir materialet som samlats in ska
analyseras, det ar darfor viktigt att veta vilken typ av metod som ska anvindas och hur
analysen ska gé till innan datainsamlingen borjar. For att kunna anvinda sig av metoden som
Burnard beskriver, krévs att intervjun gors med Sppna- och halv 6ppna fragor. Hela intervjun
maéste spelas in till fullo och inget far utelimnas. Syftet med denna analysmetod r att f3 en
detaljerad och strukturerad redovisning av det insamlade materialet. Ett problem som kan
dyka upp &r hur olika personers svar jaimfors och hur forfattaren kan hélla sig objektiv till sitt
material.

Burnards analysmetoden bestér av 14 steg. Forfattarna har inspirerats av Burnard men
kommer bara att beskriva de steg som forfattarna har anvint.

Steg 1: Forfattarna laste inledningsvis grundligt igenom allt utskrivit intervjumaterial for att
forstd helheten. Forfattarna gjorde anteckningar pa rubriker och underrubriker som skulle
kunna komma att anvindas.

Steg 2: Forfattarna laste ater igenom intervjumaterialet och anvinde sig av
overstryckningspennor for att markera stycken och citat som passade till ndgon av rubrikerna.
Steg 3: Forfattarna enades slutligen om tre rubriker, den forsta rubriken fick dven tre
underrubriker. Dessa ir:

Vikten av information till anhériga,

Fortlépande information, Specifik information samt Tydlig information

Vikten av erfarenhet av att arbeta nira anhériga, samt

Vikten av stod till anhériga

Steg 4: Forfattarna gick igenom allt intervjumaterial och strok &ver stycken och citat med
olikfargade dverstryckningspennor, dir varje firg symboliserade en rubrik.

Steg 5: Forfattarna hade under hela arbetets géng, tillgang till den ursprungliga intervjun. Om
nagot skulle var oklart kunde man titta p& det ursprungliga materialet.

De tre rubrikerna med underrubriker var:

Vikten av information till anhériga

Fortlopande information, Specifik information samt Tydlig Information
Vikten av erfarenhet av att arbeta nira anhoriga

Vikten av stéd till anhoriga

ETISKA OVERVAGANDE

Forfattarna har genomgaende arbetat for att skydda de intervjuades identitet. De intervjuade
stéllde upp av egen fri vilja och har under hela studiens ging haft méjlighet att hoppa av om
de s velat. De har ocksa haft méjlighet att avbdja frigor de inte velat svara pa.

Eftersom det &r landstingspersonal som ingér i studien har forfattarna vint sig till klinikchefen
pa berdrd avdelning for att f4 dennes medgivande



Polit, Hungler (1999) skriver att respekten for de medverkande och deras virdighet far inte
krinkas. De maste fa ta beslutet om de vill medverka helt utan paverkan fran utomstéende och
de ska ha full vetskap om vilket syftet med studien &r, hur materialet kommer att anvindas
samt att deras identitet kommer att hemlighéllas for alla utomstiende. De medverkandes
sjdlvbestimmande och full anonymitet 4r de tva viktigaste forhdllningspunkter som
forfattarna maste ha gentemot de medverkande.

De medverkandes identitet kommer bara att vara kénd for forfattarna samt handledaren.
Banden kommer bara att vara tillgingliga for forfattarna tills studien dr godkind, efter det
kommer banden att forstoras tillsammans med de utskrivna intervjuerna. Forfattarna har
forsokt stillt sig objektiva till materialet men ar medvetna om att eventuella egna virderingar
och inlevelse i beréttelserna kan ha paverkat.

RESULTAT

Efter genomford modifierad analys av alla intervjuer enligt Burnard framkom det tre rubriker
samt tre underrubriker (se sid 11). Det 4r dessa rubriker och underrubriker som utgér grunden
for resultatet.

Vikten av information till anhoriga

Fortlopande information

I alla intervjuer betonar de intervjuade hur viktigt det ar att de anhoriga far fortlopande
information. Informationen &r sjdlva grunden nér vardpersonal hjélper anhériga med att ta ett
beslut. ”De anhériga kan i den hdr situationen behéva lite hjdlp pd vigen.” De anhériga har
ett svart beslut att fatta under kaotiska forhallanden, det 4r d4rfor personalen spelar en viktig
roll. "Fér det forsta dr mycket att forklara for anhériga. Det ér narkoslikaren som
informerar och ofta dr det vildigt kaotiskt.” Det kaotiska kan dels vara att forstd vad som
verkligen har intréffat, dels att beslutet om vad som ska hinda med ens nirstiende ér tvunget
att tas relativt snabbt. Under en begrénsad tid ska de anhériga bearbeta och ta stéllning till
nagot som dom i sin vildaste fantasi inte hade trott tidigare. De kanske aldrig har pratat om
déden och deras instéllning till organdonation.

Specifik information

Till att boérja med maste vardpersonalen ge beskedet att den nirstdende 4r déd. Det finns
anhoriga som har svért att forstd vad begreppet hjairndéd innebér. Det finns de som i detta
pressade skede inte kan ta till sig informationen att deras nérstdende #r hjirndéd och livet inte
gér att rédda. Flera av de intervjuade betonar vikten av hur viktigt det ir att de anhériga
verkligen forstér begreppet hjarndod och att det &r en av de svaraste uppgifter virdpersonalen
har vid tillfillen som dessa. “Det dr det svaraste man har att syssla med.” Nagon forklarar ett
sétt att tydliggora begreppet hjarndéd. “Om man i forsta hand tar god tid pa sig - héiinger
sokaren pd ndgon annan. Se till att man far vara ostord. Jag brukar ha med mig ett par
rontgenbilder som visar en angio pa fullt normal hjdrncirkulation och en som har total
hjdrninfarkt. Hjdrndéd, som jag inte vill anvdnd - det dr ett laddat ord. Jag forséker anvinda
total hjdrninfarkt istdillet, beskriva vad det innebdr.”



Vikten av att ge ritt information vid ritt tillfille och p4 ett sadant sitt att de anhériga
verkligen forstar, kan inte nog betonas. Det ir viktigt att all personal vet vilken information
som skall ges och vad syftet med denna information ar. “det dr viktigt att man tinker igenom
hur man ska ligga upp vérden av de anhérig. Hur man ska ge informationen. ”

Alla séger att det dr mycket viktigt att informationen #r kort, lattforstielig samt att
informationen ges vid ett flertal tillféllen. “Sedan géller det att servera informationen, som
Jjag sa innan, kort, begripligt och upprepat. Upprepad information Gr oerhért visentligt.”
Vérdpersonalen forsoker ofta anvinda sig av ett annat rum 4n det som den nirstdende vérdas
i, detta for att de i lugn och ro ska kunna forklara vad som skett och vad som ska ske. ”... man
tar inte sant vid sdngkanten.”

Tydlig information

De intervjuade ger uttryck for att det &r viktig att informationen &r tydlig. Det &r annars litt att
anvénda sig av ett sprk som kan vara svart for de anhoriga att forstd. ”Bort med alla
Jacktermer, bort med det akademiska fikonspraket, rak drlig och i forsta rundan kort
information for man pallar inte fanga upp sd mycket.” Flera sager att det ir mycket viktigt att
informationen &r &rlig och att de anhériga har fortroende for personalen. Fértroende
uppkommer genom att personalen svarar pé de frigor de kan och inte forséka svara pa fragor
som de &r osdkra pd samt att de &r professionella i sin yrkesutovning. ”Man hjdlper de
anhdriga pd sd sdtt att man svarar pd de frgor de har. Man svarar drligt pé det man kan.
Det man inte kan far man absolut inte svara pd, utan man hinvisar till ndgon annan som kan
svara. Man mdste vara drlig hela vigen. Annars hamnar man fel.”

Flera av de intervjuade pétalar att det &r viktigt att personalen ger samma information till de
anhoriga och att de absolut inte fér olika budskap av personalen. Det ir dérfor viktigt att
personalen som ska arbeta med de anh6riga samlas och pratar igenom vad som skall goras och
sdgas. En av de intervjuade tyckte att det vilade pa dennes ansvar, men naturligtvis méste den
Ovriga personalen vara noggrann med hur de uttrycker sig &ven nir likaren inte ir med. De
intervjuade har upplevt fall dér de anhériga fétt olika information och arbetet d4 har
forsvérats. ”Dubbla budskap ér livsfarligt i de hér stunderna och dé behéver det inte vara sé
att sdga olika besked. Det kan till och med vara sd att samma ord man har anvint men man
har sagt det med lite olika tonfall. Man dr otroligt kéiinslig i de héir stunderna Jfor hur det sdgs.
Nastan viktigare hur det sigs én vad som sdgs.”

Vikten av erfarenhet av att arbeta niira anhériga

Vid flera tillféllen under intervjuerna framkommer det hur viktigt personalen tycker det ir att
de arbetar tillsammans med erfarna kollegor. Anledningen ir att de kan kénna sikerhet i
gruppen och att alla vet vad som ska goras. Erfarenheten av att ha varit med om processen vid
eventuell organdonation tidigare, gor att personalstyrkan har en stor tillit till varandra. ”Vi
som har jobbat tillsammans linge behover i de hdr stunderna inte orda sé mycket. Vi vet ritt
vil var vi har varandra.” Eftersom det inte finns nigon arbetsbeskrivning nedskriven av hur
tillvigagangssittet 4r vid bemétandet av anhériga vid en eventuell organdonation, r
erfarenheten hos personalen viktig. Det finns en muntlig tradition i organisation hur man
brukar gora och det brukar bli ritt bra. Vi har under drens lopp jobbat fram en hel del
principer hur det brukar bli bra.”



Négon av de intervjuade menar att vissa personer utstralar mer sikerhet &n andra, trots att de
inte har hunnit i nigon erfarenhet &n. Samma person hévdar att det ir medfott och att det r
svért att léra sig, “ibland tror jag det Gr ndgot som ligger i ryggmdirgen pd vissa att kunna ta
mdnniskor och vissa kanske aldrig ldr sig det.” Som ménniska fungerar man inte lika bra med
alla, det gor inte heller vardpersonal trots det har de alltid ett jobb att skota, det kan vara s4 att
personkemin inte stimmer mellan ndgon i personalen och de anhériga. De intervjuade siger
att de har en stor forstelse for detta fenomen pd avdelningen och att det #r helt i sin ordning
att personal fér bli avlost om det behovs. ”...dd mdste man vara drlig och séiiga det. Det dr
inte negativt att man inte kan ta alla anhoriga - att man byter dé. Eller att man backar upp
varandra: ta anhorig biten du, sd tar jag det andra.”

Av naturliga skél har intensivvérdspersonal erfarenhet frén att méta anhoriga som upplever
négot traumatiskt eftersom de vérdar s& ménga svart sjuka patienter. Nigon séger att eftersom
de far se s4 mycket eldnde och har vanan vid att méta anhoriga gor det littare for dem &n om
det hade varit personal pa en vanlig vardavdelning ”Jag tror att jamfor du oss med
avdelningspersonal, sa dr vi inte sd rddda att mota anhériga i kris.”

Vikten av stod till anhoriga

Flera av de intervjuade upplevde svérigheter med att definiera vad ordet bisté betyder for
dem. De intervjuade pratar om att finnas till hands fér de anhériga, och kunna svara pa fragor
som kan dyka upp. Detta &r négot som alla i personalstyrkan far uppleva. “For att ménniskor
kinner sig lite 6vergivna, lite hjdlplésa. De fattar inte vad som intriffat. Dér kan vi ju bistd
med information som kan gora det littare att komma fram till ndgot. “En av de intervjuade
sager ”Generellt dr bistd att hjdlpa till, att finnas till, lyssna och svara pd de fragor man kan
svara pd.” Nir de intervjuade pratar om att bistd anhériga, handlar mycket av det som sigs
om information. En av de intervjuade har ocks4, forutom vikten av information, en lite annan
syn pa att bistd. “"Du kan inte bistd dom med att fatta ett beslut. Det enda du kan hjilpa dom
med. forklara vad det hir beslutet innebdr och vad det héir beslutet innebdr. Vad det ér som
har hént med patienten. Men beslutet mdste de fatta sjilva och sen nér de taget ett beslut
mdste man stotta dom oavsett beslutet.”

Forfattarna har under intervjuerna upplevt att de intervjuade bistar med mycket mer 4n bara
information. Inga beslut far stressas fram utan anhériga maste fa den tid de behéver. Om ett
beslut forceras fram blir det l4tt fel. ”Man kan nog séiga att nér man bérjade sé tror man att
man mdste sdga mycket till andra, att man mdste prata. Ibland behévs inte det. Tystnaden kan
sdga sd mycket....” Ett annat exempel som en av de intervjuade gav, var ett fall dir
vérdpersonalen kinde att de hade misslyckats eftersom de ansg att informationen de gav inte
hade kommit fram till de anhériga. Dock s4 hade de anhériga varit ndjda med
omhéndertagandet. Nér anhoriga kom tillbaka vid ett senare tillfille och forklarade deras syn
pé det som intriffat, de hade ként att de blivit bra omhéndertagna. Vi sa att vi tyckte det
liksom det rdckte att ni var hir. Jag kinde att jag var vilkommen tillbaka.”.

Négot som alla var Gverens om, var att for att kunna stédja de anhdriga méste tid finnas for att
kunna sitta sig ner i lugn och ro och bara vara de anhériga nira. Detta for att ge de anhoriga
mdjlighet att ta in det som har hént. P4 frigan vilket sitt kan man tolka andra individers
behov, svarade en av de intervjuade enligt foljande: “For det forsta dr de som ett stort
levande fragetecken, ofta vet de inte vad de ska frdga. Det dr precis tomt. Dé dr det att ge sig
tid att sitta i lugn och ro med dom och bara vara nira, sé kommer det ménga ganger sedan
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ndr det fdtt fortroende for en eller att de kinner liksom att hér dr ndgon som har tid for
dom.”

Det hénder att personal far frigan av de anhériga; Hur skulle du gora? Négra av de
intervjuade séger att det ar en delikat friga. De anhériga anser att vardpersonalen ér de som &r
experterna och darfor 4r det vardpersonalen som ska sitta inne med svaren. “Man sitter som
vdrdpersonal i denna situation i ett fruktansvért 6verlige. Det méste man vara medveten
om.” Samtidigt betonar négra av dem att de absolut inte fir 6vertala ndgon att fatta ett visst
beslut. Vérdpersonalens jobb att stddja anhoriga i besluten borjar redan innan patienten
diagnostiseras som hjamdod. Ménga génger &r det som sker den nirstiende vildigt
Overraskande och det kan dérfor ta extra 1éng tid for anhériga att forstd vad som verkligen har
hént. Dérfor informeras de anhoriga i ett tidigt stadium redan innan diagnosen hjarndod ar
stélld, for att pa det viset ge dem lite extra tid. *Jag tror vdl att, i varje fall i mina hénder,
Jfungerar det bra pd det sdttet att jag tidigt i forloppet vill prata med anhériga ndr jag ser
varthin det dr pd vig. Jag tror att det hir hédller pé att ga ur géirdet men det vet jag inte
sdkert dnnu, pd grund av detta och detta, men vi dr inte riktigt dér énnu...dé har man faktiskt
fatt lite forberedelsetid pa det viset.” P4 en intensivvéirdsavdelning arbetas det mycket néra
anhoriga under en kort tid nér personalen vardar patienten. ”Du har ingen chans. Du mdste gé
in pd rummet. Du kan inte vara utanfor. En respiratorpatient limnar du inte och dé du ér
innanfor dérrarna som Gr stingda kommer frdgorna.”

Vid vissa tillfallen &r det flera anhdriga som méste enas om ett beslut, iven om de inte 4r
eniga. En av de intervjuade diskuterade utformningen av donationslagen och om inte den i sig
kan vélla bekymmer for en anhdrigskara som ir oense. “Ar det rdtt att slippa ivig en
anhorigskara, ldt oss sdga dtta stycken, sju vill men den Gttonde vill inte. Har man dd inte
startat en sliktfejd. Jag har vid ett par tillfiillen dgnat mig &t sd kallad litt vertalning, for
Jjag fick kiinslan av att den som avvek frén skaran avvek pé grund av brist av information. Det
tog ldng tid. Men med mycket information vad organdonation innebir for den som fick dom,
sd girade man och anhorigskaran va r éverens.”

Det kan uppstd problem nér personalen ska ta den forsta kontakten med de anhoriga, “Det
vdrsta med det forsta métet dr att man inte kan firbereda sig.” Nagon av de intervjuade
forsoker forklara hur de anhoriga kinner sig i en sidan hir situation. Den intervjuade pépekar
att de ménskliga forsvarsmekanismerna kan ta olika uttryck hos olika ménniskor och méste
tas i beaktande. "Man dr som anhorig i den hér situationen rétt blockerad. Man hor
egentligen bara det man vill hora. ” Det dr viktigt att virdpersonalen vinner de anhorigas
fortroende.

I en intervju ges ett exempel p4 att det inte enbart handlar om information eller brist pa
information, utan det &r ménga faktorer som spelar in for ett lyckat omhéndertagande av de
anhdriga. Ett patientfall som ndmndes var en person som behandlades i tryckkammaren och
dér fick en total hjarninfarkt, vilket gjorde att de anhériga inte fick ta farvil av sin nirstiende.
Anhoriga fick ta beslut om donation innan de kunde komma sin nérstdende nira. Det var dven
geografiskt svart att samla hela anhdrigskaran d4 patienten inte befann sig i sin hemstad.
Diremot fick de anhériga all den information som &r bruklig i den hir typen av hindelser.
"Det hdr inte blev inte bra for den hir familjen. Jag tror mycket beror pd att vi inte fick chans
till traditionellt omhdndertagande och det blev bra sé till vida att det blev organdonation.
Men det blev inte bra for de anhoriga och det visar lite grann pa hur otroligt viktigt det dr att
paketet, planeringen fullt ut och av omstindigheterna runt detta den géngen hjdlpte inte det.
Vilket dr beklagligt.”
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Efter en inledande litteratursokning fann forfattarna begrinsat med litteratur som berérde
syftet. Vért resultat grundar sig pa de tre intervjuer som genomforts med vardpersonal.
Kontakt togs med klinikchefen for en intensivvérdsavdelning, som i sin tur valde ut
vérdpersonal som skulle passa att intervjua. Klinikchefen var mycket positivt instilld till att
en studie skulle géras, vilket gjorde att forfattarna fick forutsittningar att intervjua personalen
pé deras arbetstid, vilket underlittade. Forfattarna valde att i god tid informera om syftet med
intervjuerna till vérdpersonalen som skulle intervjuas. Information gavs ocks4 om vilka
frégeomréden som skulle diskuteras och hur intervjuerna skulle vara utformade och att det
skulle anvindas bandspelare. Detta gjorde att de intervjuade hade haft tid att forbereda sig.
Forfattarna var sikra pa att de intervjuade var vél underrittade, forfattarna tror att det var en
bidragande orsak till att intervjuerna blev mer som ett samtal och de intervjuade kande sig
bekvima eftersom de i forviig visste hur intervjuerna skulle vara utformade.

Forfattarna ville ha god tid pa sig till intervjuerna och dérfor informerades de intervjuade att
intervjuerna skulle halla pa i ca en till en och en halv timme. Intervjupersonerna valde sjilva
nér intervjuerna skulle dga rum, alla valde att intervjus under arbetstid. Under tiden for
intervjun var de intervjuade frankopplade sina ordinarie arbetsuppgifter och fick vara ostorda.
Fordelen med att ha s pass ldnga intervjuer var att det forelsg ingen tidspress. Amnen som
kom upp kunde diskuteras i lugn och ro.

Forfattarna byggde sina intervjuer pa 6ppna och halvéppna frégor. Strukturerade fragor
uteslots for att fA mer nyanserade svar och att det skulle bli mer som ett samtal mellan
forfattarna och de intervjuade. Det underléttade att anviinda sig av en bandspelare vid
intervjuerna, forfattarna kunde dé koncentrera sig pa det som sades utan att behdva anteckna
vilket hade forstort samtalet. Forfattarna hade mojligheten att 13ta en sekreterare skriva ut
intervjuerna, vilket underldttade mycket for forfattarna, och det gavs mer tid till att analysera
materialet &n vad som annars funnits.

Forfattarna tror att om det funnits mer tid att forberedda sig 4n vad som nu fanns, hade
forfattarna kunnat vara béttre palista och andra frigor kunnats stillas som kunnat paverka
resultatet. Hade det funnits mera tid, hade forfattarna velat ta kontakt med de intervjuade en
géng till or att stilla kompletterande fragor, for att pa s siitt fa ett stdrre djup. Det hade ocks3
varit intressant att undersoka hur det arbetas p4 andra sjukhus, d& framfor allt stdrre sjukhus
da forfattarna tror att det &r storre omséttning pa intensivvardsplatserna och det da ges mindre
mdjlighet och tid till de anhériga.

Négot som forfattarna ir medvetna om ér att det var relativt fa som intervjuades. Tidsbristen
gjorde det inte méjligt att utfora intervjuer pé andra sjukhus som kunde vara av intresse for
resultatet.

Som forfattarna skrev inledningsvis &r det svért att hitta litteratur som belyser det som denna
studie forsoker avhandla. Samma problem tar Blok, Dalen, J ager, Ryan, Wijnen, Wight,
Morton, Morley, Cohen (1999) upp, deras uppfattning ir att det finns lite forskat om hur
sjukvérdspersonals kompetens &r i dmnet organdonation och hur vérdpersonalen arbetar med
de anhériga vid organdonation. Darfor passade det att gér en empirisk studie. Forfattarna
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tycker att frigorna som stilldes under intervjuerna har varit relevanta och gav svar pa syftet.
Tillforlitligheten i studien méste ses som hdg bortsett frén de reservationer som forfattarna
gjort. De intervjuade hade god erfarenhet av att arbeta nira anhdriga vid organdonation.

Att anviinda sig av Burnards analysmetod har underlittat bearbetningen av materialet.
Analysmetoden underléttade att kategorisera materialet och gjorde att forfattarna kunde se
vilka rubriker som framtridde i intervjuerna. Vissa av de fjorton stegen som Burnard
anvander sig av har forfattarna strukit da de varit begrinsade med tid. Efter att ha arbetat
igenom materialet med hjilp av Burnard framkom en slutgiltig lista med rubriker som var
grunden till resultatet. Forfattarna menar att de var pélésta pa analysmetoden innan
intervjuerna startade, vilket underlittade utformningen av intervjuerna och den efterfoljande
analysen. Forfattarna har kunnat vara objektiva till intervjumaterialet genom hela studien.

Det har underlittat mycket att vara tva forfattare, det har funnits mojligheter att diskutera
resultatet av intervjuerna. Forfattarna har bidragit med olika syn pé arbetet. Forfattarnas
arbetsfordelning har varit jamlik och de har kompletterat varandra bra tack vare olika
bakgrunder och erfarenheter.

Resultatdiskussion

I resultatet nimns det att personalen brukar informera i ett annat rum &n det som den
nérstdende befinner sig i, for att fi vara ostérda. En av dem som intervjuades nimner ocksa
hur viktigt det &r att hela personalstyrkan ger samma budskap. Blok, m.fl. (1999) skriver att
information till anhériga ska ges i ett avskilt rum, dér de kan f3 vara ifred. Det ir viktigt att
anhoriga fér tid att forstd vad som hint. Anledningen till att informera all personal om vilket
budskap som ska ges, ir att de som &r inne mycket hos patienten kan uppfatta om de anhériga
har missforstatt nigot av den information som getts.

Vikten av information betonas vid intervjuerna. De intervjuade séger vidare att informationen
skall vara érlig och tydlig och littforstelig. Alexander, Klein (2000) skriver att just bristen pa
information &r ett vanligt klagomal anhériga har pé sjukvérden. Kock- Redfors (2002) menar
att det &r viktigt att sjukvardspersonalen skapar ett fortroende till anhériga, som gor det littare
att formedla informationen. Kock- Redfors (2002) beskriver hur informationen till de
anhoriga ska g4 till. Informationen ska ske vid upprepade tillfallen, den ska vara kortfattad
och informationen ska ges p4 ett sddant sitt att anhdriga verkligen forstar. Det &r dven viktigt
att lakaren informerar den 6vriga personalen om vilket budskap som ska formedlas till
anhdriga. Informationen om vad som héiinder med den nirstiende ska ges fortlopande och det
ar ocksa mycket viktigt att hela anhdrigskaran fir samma information. Detta for att det inte
ska rdda négra oklarheter i anhérigskaran. Det géller ocksa att ha i dtanke att de anh6riga kan
befinna sig i olika faser av krisreaktioner det gor ocks3 att de anhoriga kan uppfatta olika
mycket av informationen som ges.

Erfarenhet hos personalen gér att personalen vet vilken typ av information som passar sig till
anhoriga. Ett exempel &r nér en av de intervjuade forklarar att med hjilp av rontgenbilder kan
anhdriga léttare forstd vad som hint. Det r ocksa viktigt pépekar de intervjuade att
personalen talar pé ett sddant sitt att anhdriga forstar. Alexander, Klein (2000) skriver att det
ar mycket viktigt att de som informerar talar p4 ett sidant sitt att de anhoriga forstar. Undvika
svéra ord och tekniska termer, att anviinda sig av hjélpmedel kan underlétta for att anhériga
ska forst. Informatoren skall inte ge for mycket information till anhériga pa en ging. Det
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samma skriver Blok, m.fl. (1999) informationen ska ges pé ett drligt och tydligt sitt, forsdka
undvika medicinska facktermer for att p4 ett enkelt sitt beskriva vad som hiinder for anhoriga.
Anhoriga kan & svért att uppfatta allt om de fir for mycket information. Informationen som
ges ar noga planerad och &r kortfattad, tydlig och upprepad. Arlebrink (1999) skriver att ett
besked inte kan g6ras mindre svért genom ngot speciellt forhallningssitt frén den som ger
beskedet. Daremot kan upplevelsen av besked och den fortsatta bearbetning av innehéllet vara
relaterad till sittet som beskedet 4r limnat pa. Ett daligt limnat besked kan leda till
missforstand.

Forfattarna har forsékrat sig om att personalen som intervjuats har gedigen erfarenhet av
organdonationsfragor. Erfarenheten som de intervjuade har ftt efter att ha arbetat s& lange
med organdonation, gor dem trygga i att p4 ett bra sétt kunna stilla frdgan om det kan vara
aktuellt med organdonation. Stills denna fréga pa ett bra satt far ocksd anhoriga mojligheten
att ta ett vil underbyggt beslut. Intervjupersonerna i denna studie pétalar vid ett flertal
tillféllen sin vana av att arbeta nira anhdriga i traumatiska situationer. De som intervjuats
understryker vikten av att verkligen forklara innebdrden med hjarnd6d och sikerstilla att
anhdriga forstar. Randhawa (1998) menar att det ar grundléggande att vardpersonal kinner sig
bekvéma nir de ska meddela anhériga att deras nérstiende gatt bort, och att de &r forberedda
pé de anhorigas reaktioner. Det ir viktigt att anhdriga verkligen tar till sig vad begreppet
hjérnddd innebér. Detta dr nigot som inte all vérdpersonal &r medvetna om utan tar forgivet
att anhoriga har forstatt. Darfor dr det mycket viktigt att vardpersonalen ingdende forklarar
begreppet hjimdod och verkligen #r sikra p4 att anhdriga forstatt. Watson (1993) menar att
mansklig omsorg fodrar kunskap om ménskligt beteende, kunskap om och forstaelse for
individuella behov. Sjukskéterskan behdver ocksé kunskap om hur man svarar pé andras
behov, kunskaper om sin egen styrka och begrasningar. Sjukskéterskan ska ha kunskap om
vem den andra personen &r och dennes styrka och begransningar samt vad situationen betyder
for denna och hur man tréstar, visar medkinsla och empati. Ménsklig omsorg fodrar
hjélpande handlingar, handlingar som gér det mojligt f6r ndgon annan att 16sa problemet.

Intervjupersonerna podngterar vidare betydelsen av att bara svara pa fragor som personen kan
svaret pa. Ar man osiker pa svaret till en friga ér det bittre att be att fa terkomma med
svaret, allt for att undvika missforstand. Blok, m.fl. (1999) skriver att kompetensen hos
intensivvardspersonal nir det kommer till frégor om déd och eventuell organdonation &r
avgo6rande for de anhGrigas sorgarbete. Vardpersonal kiinner sig ofta obekvima att ndrma sig
anhériga vid forfrégan om organdonation och det skulle orsakas av brist pa tréning i
situationer som dessa Alexander, Klein ( 2000) menar att nar vardpersonal kinner sig oroliga,
brukar tystnaden fyllas med ord. Att kunna vara tyst ir négot som tyder p4 erfarenhet.
Arlebrink (1999) skriver vidare att den som verldmnar beskedet till anhoriga bor ha funderat
Over: pé vilket sitt beskedet limnas och varfor det ges pé det sittet, har den som limnar
beskedet nigot eget intresse av att anh6riga kommer fram till ett visst beslut.

Mycket av kommunikationen i virden sker pa ett omedvetet plan enligt personalen.
Vérdpersonalen siger vissa saker, tar anhGriga pa ett sitt som 4r naturligt for dem, utan att
riktigt kunna forklara varfor de gor just pé det séttet. Att ta hand om anhdriga &r svirt, att géra
det bra en konst. Watson (1993) skriver att efter en nirstdendes déd behdver anhdriga omsorg
av vérdpersonalen. Det kan vara att halla om och att ge stdd i deras sorg. Vardpersonal som &r
duktig pa att kommunicera 4r lyhérd for individuella och kulturella skillnader. Miljon pé
avdelningen gdr att personalen kommer vildigt nira anhoriga eftersom vérdandet sker
intensivt med patienten pa ett enskilt rum. Cullberg (2000) skriver att hur vardpersonal hjalper
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de anhdriga i akut kris, kan vara avgérande for hur krisen genomarbetas och hur den drabbade
efterét kan se tillbaka p4 den perioden.

De intervjuade menar att eftersom vardpersonalen arbetar vildigt néra och intensivt med
patienten kommer kontakten med anhériga bli naturlig. Det finns hela tiden personal inne pa
rummet, och det &r sddant som ger fortroende. En av de intervjuade nimner att ibland ricker
det med att vara tyst, tystnaden kan séiga si mycket. Alexander, Klein (2000) skriver att det 4r
viktigt att som vérdpersonal kunna vara tyst och lyssna. Tystnaden ger anhdrig tid att
reflektera dver det som hint och fundera om det finns nigra ytterligare fragor.

Det gér att byta personal om kénslan &r att virdpersonalen far délig kontakt med anhériga,
kanske det dr nigon annan som kan lyckas bittre. Det gor att det skapas ett fortroende mellan
personal och anhoériga. I resultatet beskrivs ett fall nir anhdriga inte fick méjlighet att komma
den nérstiende néra. Den inblandade virdpersonalen tolkade att de gett all information som &r
brukligt. Trots det blev det inte bra for de anhdriga. Det visar vikten att anhoériga far
mdjligheten att triffa den avlidne och ta farvil. Watson (1993) skriver att narstiende behdver
tid for att vara néra den avlidne och vara ensam med det egna sorgearbetet. Kock- Redfors
(2002) skriver att det ér viktigt att personalen lter anhoriga traffa den nirstiende och direfter
borjar anhdriga att undermedvetet forberedda sig for den muntliga informationen. William
Worden (1999) menar att det 4r viktigt anhoriga fir se den avlidnes kropp, for att underlitta
sorgen och gdra forlusten verklig. Alexander, Klein (2000) skriver att 15ta anhdriga se den
avlidne ger dem en mdjlighet att ta farvil, be om ursikt. Det kan ocksa fa anhoériga att
verkligen forstd att den nérstdende 4r avliden.

SLUTSATS

Resultatet visar det tydligt att det &r viktigt att anhoriga far information som de kan forsté och
ta till sig. Det naturliga sorgearbetet tar tid, nir situationen #r sidan att ett beslut om
organdonation &r aktuell finns inte den tiden. Beslutet ska tas relativt snabbt och
vardpersonalen méste ha forstielse och kunskap om sorgearbetet fOr att pa ett bra sitt kunna
stodja de anhériga. Erfarenheten hos vardpersonalen gor ocksa att de vet att de snabbt maste
skapa ett fortroende till de anhériga.

Vidareforskning

Det finns idag kunskap om att mycket kan goras for att forbéttra for anhoriga nér de behover
ta beslut om organdonation. Det finns utbildningar for vardpersonal som ska ge fler
donationer, pé dessa utbildningar pratas det bland annat om hur anhoriga ska kunna stddjas.
Men mer forskning behovs, framfor allt i Sverige, for att kunna utarbeta rutiner far den stéd
och hjilp de beh6ver. Men forst och friimst menar forfattarna att det behéver goras en
inventering p4 alla sjukhus, 6ver hur det arbetas med anhoriga som ska ta beslut om
organdonation idag, for att sedan kunna utveckla arbetet.

15



6. Referenslista

Alexander, DA. Klein, S. (2000). Bad news is bad news; let’s not make it worse. Truma.
volym 2, 11-18.

Almas, H (red). (2002). Klinisk Omvérdnad. Stockholm. Liber.
Arlebrink, J (red). (1999) Déden och déendet. Lund. Studentlitteratur.

Beaulieu, D. (1999). Organ donation: the family’s right to make an informed choice. Journal
of neuroscience nursing. volym 31, 37-42.

Binett, B. Gébel, H. Rhencrona, S. Hagberg, B. (1994). Organdonation i ett
anhorigperspektiv. (rapport 23). Lund: Radet for hilso- och sjukvardsforskning.

Blok, G. Dalen, J. Jager,K. Ryan, M. Wijnen, R. Wight, C. Morton, J. Morley, M. Cohen, B.
(1999). The European Donor Hospital Education Programme (EDHEP): addressing the traing

needs of doctors and nurses who break bad news, care for the bereaved, and request donation.
Transpl Int. volym 12, 161-167.

Burnard, P. (1991). A method of analysing interview transcripts in qualitative research. Nurse
education today. Volym 11, 461-466.

Cormack, D. (2000). The research process in nursing. Oxford: Blackwell Science.
Cullberg, J. (2000). Dynamisk psykiatri. Stockholm. Natur och Kultur.

Cullberg, J. (2001). Kris och utveckling. Stockholm. Natur och Kultur.

DeJong, W. Franz, H. Wolfe, S. Nathan, H. Payne, D. Reitsma, W. Beasly, C. (1998).
Requesting organ donation: An interview study of donor and nondonor families. American
Journal of critical care. Volym 7, 13-23

Holloway, I. Wheeler, S. (2000). Qualitative research Jor nurses. Oxford. Blackwell Science.

Haékansson, E. Schulman, A. (1994). Krishjilp och fragor om organdonation —oméjliga att
forena. Nordisk medicin volym 109, 6- 7/1994 sid. 182.

Johnson, C. (1992). The nurse’s role in organ donation from a brainstem dead patient:
management of the family. Intensive and critical care nursing. volym 8, 140- 148.

Kide, P. (1985). Déden en del av vart liv! Malma. Utbildningsproduktion AB.

Kock- Redfors, M. (2002). Plétslig ovintad déd: att ta hand om anhdriga i akut kris.
Sdvedalen. Wame.

Livet som géva. Ett dmne om livet. Hamtad 03-02-19 frin World Wide Web:
http://www.ettamneomlivet.nu/pdf/transplantation historia.pdf
Kraver Adobe Acrobate Reader. PDF format.

16



Livet som géva. Ett dmne om livet. Himtad 03-02-19 fran World Wide Web:
http://www.ettamneomlivet.nu/pdf/vemkanblidonator.pdf Kriver Adobe Acrobate Reader.
PDF format.

Olsson, H. Sérensen, S. (2001). Forskningsprocessen Kvalitativa och kvantitativa perspektiv.
Stockholm. Liber.

Polit, D. Hungler, B. (1999). Nursing Research, principles and methods. Philadelphia.
Lippincott.

Randhawa, G. (1998). Specialist nurse training programme: dealing with asking for organ
donation. Journal of advanced nursing. volym 28, 405-40

SFS 1987:269. 1 Wilow (2002). Forfattningshandbok 2002, for personal inom hélso och
sjukvard. Stockholm. Liber.

SFS 1995:831. I Wilow (2002). Forfattningshandbok 2002, for personal inom hdlso och
sjukvdrd. Stockholm. Liber.

Vernale, C. (1991). Critical care nurses” interactions with families of potential organ donors.
Focus on critical care. volym 18, 335- 339.

Watson, J. (1993). En teori for omvdrdnad. Omvérdnad och humanvetenskap. Lund.
Studentlitteratur.

William Worden, J. (1999). Sorgerddgivning och Sorgeterapi. Lysekil. Slussens Bokforlag

Wilow, K. (2002). Forfattningshandbok 2002, for personal inom hélso och sjukvard.
Stockholm. Liber.

17



Bilaga 1

Frageagenda

 Syftet: Beskriva virdpersonals erfarenheter om hur vérdpersonal stodjer och hjélper
anhoriga vid beslut om organdonation.

e Att bistd vad innebér det for dig?

e Hur tolkar ni/kénner av behoven hos varje individ?

® Det forsta métet med de anhoriga — hur forbereder du dig?

e Hur skapar du en trygg milj6?

e Hur spelar erfarenhet in?

¢ Informationens utformning - hur stor vikt 1iggs vi den?

® Hur &r informationen utformad, nir ges den?

o Finns det mdjlighet att vidareutveckla arbetet och i s fall hur?



