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Artikeln beskriver hur EDHEP — European Donor Hospital Educa-
tion Program — ett internationellt undervisningsprogram kan hjalpa
halso- och sjukvardspersonal att vinna insikt i hur de sjalva rea-
gerar pa plotslig ovantad dod och hur de kan beméta anhériga Hill
ldampliga givare av organ och vavnader.

EDHEP ar en anpassning till svenska forhallanden av ett inter-
nationellt undervisningsprogram. Information finns pa www. Enk-
last ar det att s6ka pa www.google.com. Har foljer direktadressen:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?cmd=Retrieve&db=

PubMed&list_uids=8644288&dopt=Abstrac
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Familjen bar samlats pa intensivvardsap-
delningen. Pappan i familjen bar plitsligt
och helt ovantat drabbats av hjarnblidning.
Hustrun ér dér liksom tva bemmavarande
barn. En gift dotter som bor pa annat baill
ar pad vag. Familjen bar motvilligt och ling-
samt birjat forsta, att pappas liv inte gar att
ridda. Han dr did.

Pi detta tidiga stadium star det ocksa
klart, att familjen talat med varandra om or-
gandonation i samband med ett TV -program
om organdonation for nagot dr sedan — dven
om pappan da bara wttalat sig i allmanna
ordalag om transplantationskirurgins mij-
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ligheter att bjilpa svart sjuka mdnniskor.
Men i den svara sorg som drabbat familjen
kdnner sig hustrun klnven. "Han ville nog
donera sina organ till andra ménniskor, om
det skulle vara mdjligt. Men nu — vad dr
ratt? Hjdrtat gav han ju mig for tiugofem
ar sedan?!”

Transplantation och orgando-
nation

Transplantation och organdona-
tion hor nira samman med vartan-
nat. Trots detta innebir det fér min-
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EDHEP Sverige 1993 - 2006

Antal Likare Sjukskoter- | Ovriga* Totalt
kurser skor
Goteborg 30 204 249 3 456
Malmo 27 164 252 418
Uppsala/ 28 147 301 18 466
Stockholm
Totalt 85 515 802 23 1340

* kurator, sjukhusprist, psykolog. vivnadskoordinator

niskor tvd helt olika livssituationer.
Rent medicinskt 4dr organdonation
en forutsittning for transplantation.
Men minskligt — existentiellt 1 ordets
ursprungliga mening — innebdr trans-
plantation och organdonation helt
olika livssituationer. Vid frigan om
transplantation star minniskor — pa-
tienter, anhoriga och personal — infor
de nya livs- och 6verlevnadsméjlighe-
ter, som den medicinska kunskapsut-
vecklingen f6r med sig. Vid orgando-
nation star manniskor — anhoriga och
personal — oftast infér plotslig och
ovintad dod 1 alltfér unga ar av en
minniskas liv.

Pa vira intensivvardsavdelningar dr
ett donationstillfalle en av de sviraste
situationer som personalen kan stéllas
infér. I den medicinskt mycket tek-
niska milj6 en modern intensivvards-
avdelning utgdr skall donatorn virdas
och behandlas med virdighet, dona-
torns organ skotas medicinskt korrekt
och de anhériga métas med omsorg,
respekt och medmainsklighet.
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EDHEP - ett seminarium om
att mota manniskor

For att trina personalen for dessa
svara situationer ges sedan flera ar
tillbaka 1 Sverige en forsvenskad ver-
sion av ett ursprungligen hollindskt
utbildningsprogram — EDHEP, som
anvinds i de flesta europeiska linder.
EDHEP idr en forkortning av BEu-
ropean Donor Hospital Education
Programme. Vid Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset i G6teborg dr tva mo-
deratorer utsedda och utbildade for
att leda dessa seminarier for personal
inom intensivvarden i vistra, sydOstra
och norra Sverige. Transplantations-
enheten organiserar och inbjuder
till dessa seminarier. En transplan-
tationskoordinator deltager vid varje
tillfille. Motsvarande utbildningspro-
gram med lokala variationer anordnas
i Malmo och i Uppsala/Stockholm.

Trots att vi genomfért manga tvada-
garsutbildningar med vid varje tillfdlle
atta likare och atta sjukskéterskor ar
vi sjilva lika spinda och forvintans-

Socialmedicinsk tidskrift 4/2007



fulla infor varje nytt seminarium. Vir
uppgift dr att rusta personalen att pa
ett sd varsamt sitt som mojligt till de
anhoériga férmedla det svara dédsbe-
skedet och direfter lyfta fram fragan
om méjlighet till organdonation.

Vid dessa kurser handlar det om att
formedla viss intellektuell, allmin-
minsklig kunskap om, hur minnis-
kor reagerar i svira situationer. Men
tyngdpunkten ligger mer pa emo-
tionell trining i empati — féormagan
att leva sig in 1 en enskild familjs sir-
skilda situation. Eftersom personalen
vid dessa tillfillen maste anvinda sig
sjdlva som “instrument” beh6vs ocksa
ett visst matt av sjalvkdnnedom — en
insikt om betydelsen av personalens
egen livshistoria, egna reaktioner,
egen livsaskadning. Hir haller var-
ken standardfraser eller firdiga frage-
formuleringar. Hir giller enbart den
gamla regeln for all terapi och sjila-
vard: kinn Dig sjilv, var Dig sjilv, ge
Dig sjilv!

Vi anvinder oss av enkla men in-
kinnande Ovningar, videofilmer och
rollspel, som pekar pa vikten av att
mota mianniskors kidnslor och tankar
infér bade plotslig och ovintad dod
och moijligheter till organdonation.
Men dessa pedagogiska hjdlpmedel dr
enbart till for att ur seminariedelta-
garnas samlade erfarenhet f61rl6sa hos
varandra och férmedla till varandra,
hur man kan ga till viga for att mota
mainniskor i dessa svira situationet.

Vid utvirderingen direkt efter av-
slutad kurts har vi bett seminariedelta-
garna sjilva skatta inlirningseffekten
utifran féljande pastaenden:

e Efter detta seminarium kinner jag
bittre igen sorgereaktionerna
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* Efter detta seminarium forstir jag
sorgereaktionerna bittre

* Efter detta seminarium forstir jag
bittre hur viktigt det dr med god
kommunikation vid ritt tidpunkt

* Efter detta seminarium har jag litt-
tare for att samtala med sorjande

* Efter detta seminarium kidnner jag
mig sdkrare i kontakten med sot-
jande

e Efter detta seminarium har jag
littare att ta upp fragan om organ-
donation

Pa en skala 1-5 (Likert-skala) visar
det sig att deltagarna skattar inldr-
ningseffekten till runt 4. Insikten om
vikten av god kommunikation vid ritt
tidpunkt skattas genomgiende hogst.

Plotslig och ovantad dod

Vi kommer aldrig att komma ifran,
att bakgrunden till organdonation och
transplantation 4r ett hastigt, ovintat
och ofta alldeles for tidigt dodsfall i
en familj. Den situationen kan varken
kurser eller seminarier avdramatisera.
S4 har det varit och sa kommer det att
vara dven i framtiden. Men under de
13 dr vi genomfért EDHEP-semina-
rierna har vi anda mirkt en utveckling
nir det giller frigan om organdona-
tion.

Fragan om organdonation
Sjilva frigestillningen om orgando-
nation har blivit mer avdramatiserad.
Den har blivit det f6r de likare och
sjukskoterskor vars uppgift dr att ut-
reda frigan, nir det finns medicinska
forutsittningar fér organdonation.
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Men den har blivit det dven foér de
anhoériga som blir utsatta for fragan,
nir den blir aktuell i deras hastiga och
akuta sorg,

Det ir inte lingre ovanligt, att an-
horiga sjilva vicker frigan — ibland
till och med innan hela dddsdiag-
nostiken dr klar. Samtidigt dr det en
erfarenhet frin minga som arbetar
inom intensivvarden att nir de vickt
fragan, sa kommer den inte alltid som
en Overraskning for de anhdériga. Na-
gonstans mitt i deras sorg har de anat
och forstatt, att frigan skulle kunna
bli aktuell. Detta tyder pa, att de in-
formationsinsatser som gjorts genom
aren i vart land trots allt haft ett stort
virde.

Patientens vilja galler alltid

Vi har ocksd mirkt genom dren en
6kad medvetenhet hos den personal
som har till uppgift att utreda patien-
tens instidllning till organdonation,
att det dr patientens vilja som giller
och inte anhoérigas egen uppfattning
om organdonation. I rollspelen t.ex.
hér vi numera aldrig likaren stilla
fragan till 16-arige Rickards mamma
om hennes uppfattning om orgando-
nation utan om hon har niagon aning
om, hur Rickard sjilv skulle stilla sig
till frigan — om han sagt nagot under
sitt alltfor korta liv, om hon kan tinka
sig vad han skulle ha tyckt utifran sin
instillning till livet och déden, till sig
sjilv och till andra minniskor.

Hir har inte minst EDHEP-semi-
narierna natt fram med budskapet, att
det dr den avlidnes vilja som giller och
inte anhérigas egen uppfattning. Nir
den avlidnes vilja dr okdnd, mdste vi
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vinda oss till de anhériga, men enbart
for att fa hjilp att tolka den avlidnes
vilja nir det giller organdonation. Vid
dessa tillfdllen dr det viktigt, att ge de
anhoriga tid att fundera, samtala med
varandra. Att vicka frigan - men sam-
tidigt klart markera att de inte skall
ge svar direkt utan lata frigan sjunka
in och svaret mogna fram ir en klok
strategi.

Omtanke om andra manniskor
mitt i sorgen

Det som ocksé gjort oss férvanade
ir att manga anhdriga trots sin egen
sorg kan kinna viss trost i att organ-
donation blivit méjlig och kunnat ge-
nomforas. For nagra dr sedan gjorde
vi i den nationella EDHEP-gruppen
en ny film med tre svenska donations-
familjer. Hos dessa tre familjer kom-
mer detta tydligt fram — att de mitt i
sin personliga sorg funnit trést i att
den déd som drabbat deras egen fa-
milj kunnat ge nytt liv och nya livs-
mojligheter i andra familjer.

Den erfarenhet som kommit fram
fran likare och personal inom inten-
sivvarden bekriftar detta. Mdnniskan
har en underlig f6rméga att mitt i sin
egen sorg kunna kinna sidan omsorg
om andra, att de finner en trost i att
det dédsfall som drabbat dem sjilva
kan ge nytt liv i andra midnniskors och
familjers liv.

Professionellt forhallningssatt
EDHEP-seminarier behdvs salinge
tanken pd att vi alla ska d6 fortfaran-
de for manga dr nagot vi girna héller
pa avstand sa linge det gir. Detta gil-
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ler naturligtvis ocksa sjukvardsperso-
nal och professionella hjilpare. Mote
med anhériga i en akut krissituation
ar svirt, uppgiften att ta upp fragan
om organdonation dr ytterligare en
svarighet som stéller speciella krav. Pd
EDHEP-seminarierna tar vi tillfal-
let i akt att i en lugn milj6, i en liten
grupp, fordjupa fragestillningarna
som kan ha betydelse f6r personalen
for att pa ett bra sitt kunna bemdta
anhoriga och kunna ta upp frigan om
organdonation.

Seminariedagarna blir ett tillfdlle
att fa syn pd oss sjilva som personerna
vi dr bakom det vi gér. De minskliga
méten vi hir talar om kriver ndgot av
oss som skiljer sig en del frin manga
andra professionella insatser
vi gbr, som att lindra och bota sjuk-
domstillstand. De medicinsk-tekniska
kunskaperna fir std tillbaka under
EDHEP-seminarierna. 1 stéllet tar vi
fasta pa nagra betydelsefulla huvud-
rubriker som ingar i klassisk kriskun-
skap.

Vi idr alla unika minniskor i en be-
mirkelse men mycket dr likt hos oss
alla och har sammanfattats 1 Johan
Cullbergs lirobok fran 1970-talet
(dven en reviderad upplaga fran 2000)
”Kris och utveckling”. Det de flesta
minniskor behéver i en akut kris dr

som

att mota minniskor som har ett sa
kallat professionellt férhéallningssitt.
For detta behover vi kunskap, empati
och sjilvkinnedom skriver Cullberg.
Den kunskap som hir avses dr en
kunskap utéver den professionella vi
lirt oss. Vi dr hjilpta av vad vi kan
kalla en f6rdjupad livskunskap, samla-
de erfarenheter, egna och andras, det
vi ldst om eller sett pa teater och film.
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En samlad bank av erfarenheter som
hjilper oss bevara var kreativitet sam-
tidigt som vi dr i en annan minniskas
tjdnst i en avgérande stund. Budskapet
till seminariedeltagarna dr tydligt vad
giller betydelsen av deras insatser for
de anhoriga i dessa minskliga méten.
Sjalvkdnnedom dr en viktig del
av “verktygen” for ett professionellt
bemotande, inte minst for att kunna
bevara sig och skaffa ett bra skydd i
en profession som “hjidlpare”. Mer
kunskap om mig sjilv ger en fastare
plattform for att rakt och drligt kunna
méta andra. Det som ofta kinns som
misslyckade moten har ganska sikert
att goéra med blinda flickar” och
mindre godkidnda personliga egen-
skaper hos oss sjilva. 1 fértitade och
kraftigt emotionella méten dr dessa
“o6mda” sidor ndrvarande. Med en
god sjilvkinnedom och en trygghet
att visa minskliga tillkortakomman-
den hos personalen medféljer en fri-
het f6r anhériga att visa sin néd.
Begreppet empati har en egen are-
na pa EDHEP-seminarierna. I renod-
lad betydelse dr det inte mojligt att nd
fullstindig empati i métet med andra,
men det dr ndgot att efterstrdva. Snar-
lika begrepp som sympati och antipati
ir ofta mer verkliga i méten. De anho-
riga vi méter 1 akut kris har behov av
ett empatiskt bemétande. Ett profes-
sionellt férhallningssitt hjdlper oss att
bittre klara ett empatiskt bemdtande
dir det avgbrande inte dr vad vi tycker
om den vi méter eller hur vi kan f6r-
st ett beteende hos den vi méter.
Under aren med EDHEP-grupper-
na har en bild vuxit fram som gir som
en réd trad genom seminariedagarna.
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Professionellt férhallningssitt — en tankemodell.

For enkelhetens skull dr bilden upp-
byged kring métet mellan en anhdrig
och en personal. Ofta dr flera famil-
jemedlemmar och fler personal inbe-
gripna i processen och i princip kan
den ge vigledning dven da.

Skissen pa bilden visar en “tanke-
modell” i métet. Den ena dr den an-
horige vars inre maskineri tillfalligt
havererat. Kaos rider och en tillbaka-
gang sker till en omognare funktions-
niva. Personalen (den andra i bilden)
méter 1 ett starkt emotionellt filt en
minniska som pa olika sitt sinder
tecken pa behov av hjilp.

Exakt hur “filtet” kidnns och teck-
nen ser ut dr unikt hos varje individ.
Ett sant optimalt méte som kidnns
professionellt och empatiskt f6r den
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anhoérige dr om personalen kan skyd-
da sin egen integritet samtidigt som
ndrvaron och delaktigheten kan for-
medlas emellan dem. I skissen finns
ett tankt mellanrum dir tillfalle finns
till reflexion och inkdnnande i en pa-
giende process.

Skissen eller tankemodellen ar av-
sedd att inspirera till eget tdnkande
vad som sker mellan manniskotr. Den
Oppnar fragor om “Vem dr jag?”,
”Vad 4r mina tankar och kinslor?”
och ”Vad ar den andres?” Kan man
tanka att det finns ett mellanrum, att
virna och varsamt hantera for att for-
hindra att blandas ihop med varan-
dra? Ar det bra att ge rad eller svara
pa frigor och i sa fall hur? Hur viktigt
ir det vad man sdger och vilka ord
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Skadespelare och kursdeltagare i rollspel.

man anviander? Hur fir mina behov,
min frustration och mina ambivalenta
kinslor synas i processen?

Nirvaro och engagemang hos per-
sonalen kriver en stottande organi-
sation. Hur ser den ut i verkligheten?
En personal som kidnner sjilvrespekt
trots egna tillkortakommanden och
svagheter férmedlar trygghet i situa-
tionen.

Troligtvis har EDHEP-seminari-
erna skapat fler fragor dn firdiga svar
och ritta 16sningar. Avsikten har varit
just detta.

Etisk medvetenhet
Uppgiften vid varje donationstill-
fille dr att utreda den avlidnes vilja.
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Tillsammans med de medicinska f6r-
utsittningarna for organdonation ir
det den avlidnes vilja som avgdr, om
det kan bli frigan om organdonation
eller inte. Nir den avlidnes vilja dr
okind, blir det en uppgift for ansvarig
likare och sjukskoterska att med hjilp
av de anhoriga utreda den avlidnes
vilja.

Vid dessa tillfillen dr det en kinslig
fraga, i vilken man samhillets virde-
ringar, hilso- och sjukvirdens ansvar
for transplantationsverksamheten
och till sist den enskilde likarens eller
sjukskoterskans egen uppfattning far
paverka utredningen. Kan man vara
virderingsmassigt och livsaskadnings-
missigt neutral vid dessa kinsliga sam-
tal? Far man visa, var man sjilv star?
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Bor man visa det? Kan man undvika
att visa, var man sjilv star?

Efter ett livfullt etiskt seminarium
pa en av vara EDHEP-kurser, dir
diskussionens vigor gick héga och
uppfattningarna var delade, tog den
likare som dagen efter deltog i roll-
spelen med sig sin erfarenhet fran de
etiska diskussionerna. Hans uppgift
var att ta reda pa 16-arige Rickards in-
stallning till organdonation, som blev
dodforklarad efter en trafikolycka.
Enda tillgingliga killa till patientens
instdllning var hans fortvivlade, en-
samstiende mot.

Modern i rollspelet (en skddespe-
lare frin Norrképingsteatern) visade
tydligt sin villrddighet och ville ha
vigledning av likaren — bade hur
minniskor i allmidnhet och han sjilv
i synnerhet resonerade kring organ-
donation. Likaren tar sin uppgift pd
allvar och redovisar tillgingliga fakta
med varm rost.

Han berittar, att 85 % av svenska
folket dr positiva till organdonation.
Han redogor for, att alla de stora
virldsreligionerna stiller sig inte bara
tillatande utan positiva till orgando-
nation. Han beskriver att transplan-
tation och organdonation 4r en eta-
blerad verksamhet inom hilso- och
sjukvirden. Han tilldgger, att han f6r
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egen del sjilv har tagit stillning for
organdonation.

Men, tilligger han med fasthet,
overtygelse och dnnu mer virme i
résten, det avgérande for mig just nu
ir ingenting av detta — vare sig opi-
nionsbildningar, religionsyttringar,
hilso- och sjukvardens verksamhet
eller min egen uppfattning. Det som
ar helt avgorande for mig just nu dr
att tillsammans med Dig ta reda pa
Rickards instillning till organdona-
tion. Det ricker inte med att det finns
medicinska forutsittningar for att ta
tillvara hans organ. Jag maste som la-
kare veta, att detta helst skulle vara i
linje med hans 6vertygelse eller att Du
som hans mor inte tror, att han skulle
ha nagonting att invinda mot det.

Vid den mer strukturerade genom-
gingen av rollspelet verkar de flesta
6vertygade om, att det gir att vara
tydlig med sin egen och andras upp-
fattning och virderingar och samti-
digt att visa stor respekt fér den en-
skilda minniskans egen Overtygelse i
en konkret situation. I rollspelet kin-
de sig skddespelaren inte otillbérligt
paverkad av likarens forhallningssitt,
ord och handling, eftersom han s
tydligt markerade att vid detta tillfélle
var det Rickards instillning till organ-
donation, som var det helt avgérande.
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Care of the Families by Sudden Death and Organ Donation

This article describes how EDHEP — European Donor Hospital Education Program
— as a training programme can help professionals within the health care system to
meet the relatives in situations where there is a possibility of organ donation. In this
article we strongly emphasize awareness of the empathy process and insight in the
ethical issues concerning sudden death and organ donation.

*  General human knowledge of how people respond and react in difficult situa-
tions

*  Emotional training in empathy — the ability to understand and feel with each
individual family’s situation and at the same time remain deeply rooted in your
life as a professional

o Self-knowledge, i.e. an understanding of their own life stories, reactions and
belief systems, is required. Doctors and nurses are using themselves as “instru-
ments” in these situations, where neither standard phrases nor preset questions

apply.

We are using simple but insightful tasks: video clips and role-play, pointing out
the importance of dealing with people’s feelings and thoughts around both sudden,
unexpected death as well as the option of organ donation.

These pedagogical aids or tools are only there to release and communicate to each

other, by using the personnel’s gathered experiences, how to take care of the
family in these difficult situations.
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