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Fragan om organdonation

Anhdrigas och internsivvardslakares erfarenheter
och attityder

Margareta Sanner

Syftet med den studie som presenteras har var att studera hur
anhdriga och l&kare forstod situationen nar organdonation aktua-
liserats vid ett dodsfall, samt vilka faktorer som var avgérande for
beslut om donation i dessa fall. Lakare till 24 avlidna patienter samt
20 anhoriga till dessa patienter intervjuades. Intervjuerna analy-
serades med kvalitativ metodik. Elva av patienterna hade sjalva
bestamt hur de ville ha det; i 14 fall fick anhdriga avgoéra fragan.
Halften av dessa anhdriga sa ja till donation och halften nej. For fa-
miljen var dock donationsfragan sekundar; de var helt upptagna av
dodsfallet och forsokte initialt undvika fragan genom att behandla
ett nej som ett “icke-beslut”. De behdvde stod for att olustreaktioner
skulle avklinga, for att orka tanka rationellt och fatta ett valgrundat
beslut. Forutsattningen for att ta upp fragan var anda god: anhoériga
hade forberetts val for det stundande dodsfallet genom fortlépande
information fran lakarna, de kande fértroende for varden, accepte-
rade att donationsfragan togs upp och férstod innebdérden av hjarn-
relaterade dddskriterier. Ungefar halften av lakarna upplevde dock
konflikter nar det gallde att ta upp fragan och tala med de narstaen-
de. Tre olika forhallningssatt identifierades: pro-donation, neutralt
och ambivalent. Endast lakare med pro-donationsinriktning fick ja
till donation av de narstaende.

Margareta Sanner ar leg psykolog, dr i medicinsk vetenskap, do-
cent i samhallsmedicin, forskare vid inst for folkhalso- och vard-
vetenskap, enheten for halso- och sjukvardsforskning vid Uppsala
universitet. Hennes forskning fokuserar olika aspekter av organ-
donation och transplantation ur ett psykologiskt och sociologiskt
perspektiv.

Kontakt: Margareta Sanner, Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap,
Uppsala universitet, Uppsala Science Park, 751 85 Uppsala.
E-post: margareta.sanner@pubcare.uu.se

Inledning

En 55-drig man med stor bjarnblodning
ldaggs in pa IVA och avlider under respira-
torbehandling efter tva dygn. Hustrun och de
vuxna barnen sitter vid hans sida hela denna
tid. Nar patienten dr dod tar hans lakare
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upp fragan om organdonation. Familjen har
aldrig talat om detta och kdnner inte til] den
dodas instéllning. 1 sadana fall far de nér-
staende besluta om de skall utnyttia sitt veto
eller ¢f. Vad paverkar svaret pa fragan?
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Tabell 1 a. Bakgrundsdata for de 25 avlidna (13 kvinnor, 12 mén).

A. Dédsorsak Antal
Olyckshéindelse 5
Akut myokardinfektion 1
Subaraknoidalblodning 8
Asfyxi 1
Intracerebral blodning 8
Hypertensiv encephalopati 1
Aortadissektion 1

B. Alder (4r) Antal

-20 2
21-30 2
31-40 2
41-50 1
51-60 9
61-70 8
71- 1

Tabell 1 a.

Virt samhalle har markerat att det
ar viktigt att 6ka antalet organdona-
tioner. Darfor dr det ocksa viktigt att
kinna till hur anhériga till avlidna
som sjilva inte tagit stillning reage-
rar i donationssituationen och hur de
fattar sitt beslut. Faktorer som utgér
hinder for ett positivt svar eller ett
overvigt beslut bor granskas. Tidigare
forskning, mestadels amerikansk, har
visat att forstdelse av de hjdrnrelate-
rade dodskriterierna, uppfattning av
vard och omvirdnad, kontakten med
vardpersonal och lidkare samt infor-
mation om transplantationen har be-
tydelse £6r beslutet (1-9).

Nyckelpersoner intervjuades
Nyckelpersoner vid férfrigan om
organdonation  dr
karna och den avlidnas familj. Efter-
som det saknats svenska studier som
belyser bada dessa parters erfarenhe-

intensivvardsla-
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ter, gjorde jag en undersdkning dir
jag avsag intervjua nirmast anhoriga
till 25 mojliga donatorer samt deras
likare. Syftet var att explorera hur
de upplevde omstindigheterna kring
torfrigan om donation och vad som
var betydelsefullt f6r om donationen
kom till stind eller ej. Intervjuerna
omfattade bade donatorer och icke-
donatorer. Dddsfallen skedde i sam-
ma sjukvardsregion och inkluderades
konsekutivt under en 10-manaders-
period. Tre familjer kunde inte spé-
ras och tva avbdjde medverkan. Det
finns intervjuer med bade anhdriga
och likare 1 19 fall, endast med likare
i 5 fall och endast med anhérig i ett
fall. I nagra fall hade samma ldkare
hand om flera fall. Sammanlagt inter-
vjuades 20 intensivvardslikare som
hade hand om dessa patienter liksom
20 anhoriga Bakgrundsdata fér de
avlidna och intervjuade nirstiende
och likare framgar av fabell Ta-1c. In-
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Tabell 1 b. Bakgrundsdata for de 20 ldkarna (2 kvinnor, 18 mén).

A. Specialitet B. Sjukhusanknytning Antal
Anestesiologi Regionsjukhus 11
Neurokirurgi Lanssjukhus 3
Medicin Lansdelssjukhus 6
Kirurgi
C. Antal forfragningar om organdonation Antal
Ingen tidigare erfarenhet 1
1-2 ggr 2
3-5 ggr 3
6-10 ggr 4
11-20 ggr 7
>20 ggr 3

Tabell 1 b.

Tabell 1 c. Bakgrundsdata for de 20 nérstaende (13 kvinnor, 7 mén).

A. Sldktskap Antal B. Alder (4r)  Antal
Maka 6 21-30 1
Make 5 31-40 4
Mor 4 41-50 8
Dotter 3 51-60 2
Son 2 61- 5
C. Utbildning Antal
Grundskola 5
Gymnasium 10
Hogskola 5

Tabell 1 c.
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tervjuerna har analyserats kvalitativt
med kategorisering,
fallstudier och tolkning utifrin teo-
rier om konflikt, forsvarsstrategier
och krisreaktioner (10, 11). Ndrmare
beskrivning av studiens uppliggning
och metodik ges i (12) eller kan rekvi-
reras av fOrfattaren.

klassificering,

Dodsfallet

Alla dodsfall var ovantade och f6r-
beredelsetiden for familj och likare
kort, oftast endast en eller ett par
dagar. Anhoriga informerades fortls-
pande om patientens tillstand och var
i allmidnhet mycket néjda med denna
information liksom med varden och
omhindertagandet bade av patienten
och dem sjilva. Vissa klagomal fére-
kom, t ex 1 friga om uppehallsrum for
familjen. I tva fall med komplicerade
overviganden kring hjirnkirurgi var
det svirt for de nirstiende att till
fullo forsta informationen. Anhdriga
upplystes ocksd om att dven om pa-
tienten 6verlevde skulle hjarnskador-
na vara sa stora att ett normalt liv inte
var mojligt. Detta tycktes underlitta
tor familjerna att borja acceptera pa-
tientens dod. Halften av de nirstien-
de menade att doden var bittre dn ett
liv som ’paket’.

Endast fyra anhoriga beskrevs som
chockade av likarna, som istallet
uppfattade majoriteten som Jugn och
samlad’, vilket bekriftades av de nir-
stdende. De som hade sm4 barn eller
gamla forildrar med vid dédsbiddden
ansdg att de maste behirska sig for
deras skull. De kidnde sig ocksa tryg-
gare om de kunde lita pa sitt férnuft
i denna svara situation. De striavade
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alltsa efter att kontrollera sin oro, men
miénga berdttade om typiska tecken
pa stress och krisreaktioner, som sva-
righeter att koncentrera sig och svik-
tande tids- och rumsuppfattning.

Dddsdiagnos och dodskriterier

For likarna var huvuduppgiften
nir allt hopp var ute att stilla déds-
diagnosen. Flera pipekade vikten av
att gira allting ritt sa att det inte gar att
ifragasdtta nagonting’. Speciella kriteria
bestimmer nir angiografi skall g6-
ras, men det finns ocksd olika tradi-
tioner vid sjukhusen och vissa min-
dre sjukhus saknar méjlighet att gora
angiografi. Nagra likare kinde olust
att stilla dédsdiagnosen med enbart
klinisk undersékning, och ett par an-
sdg att angiografi borde vara obliga-
toriskt: det vore det mest tillforlitliga
och dessutom skulle en réntgenolog
och inte de sjidlva ansvara for en sa-
dan undersékning.

Fyra element i dodskriterierna ar
nédvindiga att kinna till f6r att férstd
en dédsdiagnos baserad pa direkta,
hjirnrelaterade kriterier. Alla inter-
vjuade anhériga kinde till dtminstone
tre av dem: att patientens hjirna var
helt forstérd (total hjirninfarkt), att
patienten aldrig skulle kunna dterfd
medvetandet (irreversibilitet) och att
andningen endast fungerade genom
respiratorn. Det de inte var klara 6ver
var tidsaspekten. Likarna hade van-
ligtvis inte informerat om hur lang
tid en avliden kan behandlas i respi-
rator innan blodcirkulationen dnda
upphor och att det finns en legal tids-
grins pa 24 timmar innan respiratorn
maste avvecklas. Sex anhériga trodde
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att kroppen kunde hallas igang i ma-
nader och ar genom respiratorn.

Semantiska komplikationer

Inga nirstaende hade nagra betink-
ligheter nir det gillde dédsdiagnosen.
De férstod att patientens liv var slut.
Likarna var ocksa sikra pa att anho-
riga forstod detta. Det var emellertid
en del forvirring i terminologi och
semantik bdde fran likarnas och an-
hérigas sida. De termer som anvindes
av likarna togs upp av de nirstdende.
De sa t ex att patienten didforklarades’
eller forklarades bjdarndod’ i stillet for
‘hade dott’ eller “var dod’. Det svaraste
var att benimna vad som hinde nir
respiratorn togs bort. Likarna sa t ex:
’Da dog hon till slut” Anhériga kunde
siga: 'Hon dodforklarades 8.15 och sedan
ndr de stangde av respiratorn dog hon.” El-
ler: V% sa adji till honom medan han fort-
Sfarande var vid liv och sen tog de honom till
operation.’ Semantiken dr alltsa kompli-
cerad beroende pa en komplex verk-
lighet ddr patienten visar tecken pé liv
och déd samtidigt.

Konflikter

Majoriteten av likarna fann frigan
om donation stressande och ansig att
det krivdes koncentration och ritt
timing f6r att introducera den. De
understrok vikten av att anhériga var
Overtygade om att i fOrsta hand allt
hade gjorts for att ridda patienten,
inte fOr att ta vara pa organen. Stres-
sen bottnade i att de inte visste hur fa-
miljen skulle reagera, en kombination
av ridsla att 6ka familjens bérda och
att bli héllen f6r osympatisk och dir-
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med sabotera relationen till familjen.
Eftersom arbetsbelastningen kunde
vara tung var det ibland svért att hitta
ett optimalt tillfdlle att ta upp fragan.
En fjirdedel hade atminstone nagon
ging avstatt fran fragan nir de tyckt
att situationen var for kinslig. Littna-
den nidr anhdériga sjilva tog upp dm-
net var ett tydligt uttryck fér denna
stress. Lakarna beskrev alltsd en kon-
flikt mellan den traditionella rollen att
ge trost och omtanke och att belasta
familjen ytterligare i en redan utsatt
beligenhet, och mellan att vara liv-
riddare och att #gga kroppsdelar’. Alla
utom tre ansdg dock att likarna maste
ta detta ansvar och avvisade tanken
pa att anvinda specialutbildade team
som skotte hela donationsfragan.
Likarnas attityd till att sjdlva done-
ra organ kan antas vara viktig for de-
ras uppfattning om donationsfrigan.
De allra flesta var positiva men bara
tva hade dokumenterat detta. Fyra
hade faktiskt inte funderat pa egen
donation innan intervjun gjordes.
Tva likare ville inte donera, en for att
han 7nte var generds nog att offra sin kropp’
och den andra f6r att han inte ville att
nagra av hans organ skulle Gverleva
medan kroppen i 6vrigt brindes. En
tredje gjorde undantag for hjirta och
hornhinnor som han ansdg symbo-
liskt representera identiteten och dar-
for inte kunde 6verlatas. Han tyckte
dven att donationsoperationen var
otick. ‘Det dr som att rensa fisk’. En an-
nan ldkare ville donera pa villkor att
déden diagnosticerades via angiografi
och ytterligare en annan forutsatt att
tiden i ventilator var sa kort att krop-
pen inte skulle hinna visa tecken pa
nedbrytning. En av likarna ville inte
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avsldja sin instillning. Tretton likare
var undantagslost positiva till att do-
nera.

Lakarnas forhallningssatt

Fragan om organdonation formule-
rades vanligtvis sa att familjen skulle
forstd att detta dmne alltid togs upp i
liknande situationer. Likarna betona-
de att det var den avlidnas instdllning
till donation som de anhériga skulle
fundera 6ver i forsta hand, om den av-
lidna inte uttryckligen hade talat om
hur hon/han stillde sig. Vissa likare
betonade pliktmomentet: "N nuiste
Jag ta upp donationsfragan.” En anhorig
berittade: 'Doktorn sa att nu mdiste han
stilla den sviraste fragan av alla, men det
var ju inte svdrt for oss.”

Utifran likarnas beskrivning av hur
de brukade ta upp fragan och hur de
gjort i det aktuella fallet, deras attity-
der till egen donation samt de anhéri-
gas beskrivning av kontakten och hur
samtalet fordes kunde tre olika for-
hédllningssitt identifieras: neutralt (6
personer), pro-donation (11 personer)
och ambivalent (3 personer). Denna
klassifikation baseras saledes pa det
som tycktes vara likarnas grundhall-
ning och kan ses som timligen sta-

bil.

Neutralt forhallningssatt

Alla likarna nimnde att transplan-
tation kan ridda liv, men de sex lakare
som hade ett neutralt forhdllningssitt
vidareutvecklade inte dmnet. Deras
mal var att fa et si opdverkat beslut som
mijligt’. De ville inte uppfattas som
‘tjatiga’ och betonade att alla svar var
ritta svar. Ingen av dem upprepade
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fragan om de fatt nej vid forsta tillfdl-
let. Tre var positiva till att donera sina
egna organ, en var negativ, en gjorde
undantag fOr vissa organ och en ville
inte avsldja sitt stdllningstagande.

Forhallningssatt pro-donation

De elva likarna med detta f6rhall-
ningssitt forsdkte ligga upp samtalet
sa att det underldttade f6r anhoriga
att siga ja och sa att ett forhastat 'nej’
kunde undvikas. 7 ska aktivt jobba fir
samtycke, inte bara stilla en fraga. Lagen
Sforutsatter ju samtycke, eller bur?’ Fem
brukade nimna att om den avlidna
inte hade meddelat sin 6nskan var
hon/han antagligen positiv. Nagra
kunde fraga tveksamma anhdriga om
de trodde att den avlidna sjilv hade
velat bli transplanterad, ‘en idé som fkan
gora beslutet lattare” De kunde ocksa
antyda att en donation kunde kidnnas
som en trést i en annars hopplds si-
tuation. Alla dessa likare ville sjilva
ge organ. I ett par fall tycks dock tva
likare med ett forhdllningssitt som
i grunden var pro-donation ha nal-
kats de anhdriga pd ett neutralt sitt
— bade enligt dem sjilva och enligt
familjen. Detta berodde pa sirskilda
omstindigheter vid dédsfallet, vilket
visar hur kidnslig frigan kan upplevas
dven om man har en vil genomtinkt
strategi i enlighet med férmodat sam-
tycke.

Ambivalent forhallningssatt

Tre likare var ambivalenta till sjdlva
fenomenet transplantation och respi-
ratorbehandling. "Det dr inte sjalvklart.’
De kinde sig olustiga infér att diag-
nosticera déden genom klinisk un-
dersckning, tyckte férfragan var be-
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Tabell 2. Donationsbeslut i relation till ldkarens forhallningssitt och den avlidnas 6nskan

betriaffande donation.

Den avlidnas énskan kdnd (11 fall)

Lékarens forhallningssétt Svar pa donationsfragan (enligt avlidnas dnskan):
vid forfragan Donation Ej donation Totalt
(Antal) (Antal) (Antal)
Pro-donation 5 1 6
Neutralt 1 0 1
Ambivalent 2 1 3
Information saknas 1 0 1
Totalt 9 2 11
Den avlidnas énskan okdnd (14 fall)
Lékarens forhallningssétt Anhorigas svar pa donationsfragan:
vid forfragan Donation Ej donation Totalt
(Antal) (Antal) (Antal)
Pro-donation 7 2 9
Neutralt 0 5 5
Ambivalent 0 0 0
Totalt 7 7 14

Tabell 2.
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svirlig och fann skiftet svirt mellan
att forst forsoka ridda patientens liv
och sedan °b/i organjigare’. De nimnde
ocksa forhdllanden de tyckte var fran-
stotande, t ex uttagsoperationerna da
kirurgerna beter sig som gamar’. En av de
tre var sjilv positiv till donation, en
var negativ och en annan hade vissa
forbehill. Deras kontakt med de an-
hériga var osiker och garderad.

Det fanns inget samband mellan
torhallningssitt och antalet forfrag-
ningar likaren hade gjort, inte heller
sjukhustyp, likarens dlder, specialitet
eller specialkurser i att friga om do-
nation.

Svar pa fragan

I tre fall togs donationsfragan forst
upp av anhdriga, i de andra fallen av
likaren, eftersom de nirstiendes hela
tankevirld upptogs av dodsfallet; det
centrala var férlusten och sorgen. Alla
anhoriga accepterade att donations-
fragan togs upp och forstod varfor
den vicktes vid denna tidpunkt.

Nir den avlidna sjilv bestimt sig,
ansag familjen det sjilvklart att res-
pektera denna 6nskan. Men dven om
fragan dd var ldtt att besvara, indike-
rade den att allt hopp var ute: "Plizsligt
forstod jag” Ingen av dessa nirstdende
nimnde nigon olust infér sjilva do-
nationen.

Situationen var annorlunda f6r dem
som inte kinde till vad den avlidna
ville. Genom frigan blev de avbrutna
i sin sorg och maste borja en intel-
lektuell process att distansera sig frin
kinslorna. Mdnga hade redan férbru-
kat mycket energi pa att férséka kon-
trollera sina reaktioner och denna nya
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uppgift upplevdes forst som en extra
anstringning,

Donation accepeterades i 16 fall
och avbdjdes i 9 fall. 11 avlidna hade
sjilva bestimt hur de ville ha det (tre
av donatorerna hade donationskort,
Ovriga atta hade informerat familjen
om hur de stillde sig). 1 14 fall fick
nirstidende ta stillning. Av dessa var
det endast nirstiende som hade kon-
takt med en likare som forholl sig
pro-donation som sade ja (se tabell
2). Om Kklassifikationen endast tagit
hinsyn till férhillningssittet vid den
aktuella forfragan, hade sambandet
mellan férhallningssitt och utfall bli-
vit dnnu tydligare. Hir visas i stillet
att forhdllningssitten i viss mdn kan
paverkas av situationsfaktorer (se fall-
beskrivningar nedan).

De 14 fall didr anhériga fick fatta
beslutet har analyserats nidrmare for
att se vilka speciella férhallanden som
kan ha lett till det enskilda beslutet.

Donation (7 fall).

I ett fall var beslutet Sjilvklart’ ef-
tersom den avlidne sjilv tidigare bli-
vit framgangsrikt transplanterad och
familjen var glad att en donation var
m&jlig. I fyra fall reagerade de nirsta-
ende initialt med olust och ville forst
impulsivt avbdja (se tabell 3). De kin-
de sig a@lltfor uttrittade for att fatta ett be-
slut’; dvs de tycktes uppfatta 'nej” som
ett icke-beslut. Detta édr i linje med
torsiktighetsprincipen: Om man inte
vet hur man ska gora, dr det sikrast att
inte gbra nagonting. Det oundvikliga
drojsmalet tills organtagningen skulle
vara klar och de kunde limna sjukhu-
set upplevdes som plagsamt; de ville
ha en avslutning och komma hem. Li-
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Tabell 3. Antal personer som nimnt motiv mot organdonation (i ett fall dar

nérstaendeintervju saknas anges ldkarens uppfattning om motivet).

Motiv mot donation.

Donation Ej donation

(5 nérstdende) (6 nérstaende)

-Olust infor att kroppen skérs upp.

-Olust infor att nagon annan har den avlidnas organ -

-Oro for att den avlidna kan behdva organen

sjdlv i kommande existens

-Oro for att kroppen och ansiktet ska se forstort ut

efter tagning av organ och vdvnad

-Olust att bestimma 6ver en avliden narstaende

-Tar ansvar for att inte ge déaliga organ
-Onskan att 4 allting avklarat och avslutat
-Ur sténd att besluta. “Nej” upplevs som ett

icke-beslut.

3

- 3
2% -
1 1
- 2
1 1
4 3

*] dessa bada fall donerade anhériga solida organ men inte hornhinnorna.

Tabell 3.

karna gav dock tid for lingre samtal,
papekade forsiktigt fordelarna med
en donation och tog upp mottaga-
rens perspektiv. Dessa likare hade ett
forhallningssitt som underlittade ett
beslut att donera. Initialreaktionerna
kunde avklinga nir de nédrstdende fick
tid att sansa sig och 6verviga rationella
och altruistiska idéer. De uppmuntra-
des ocks4 att tala med andra anhériga
om donationen. Tvi av de nirstiende
ville dock inte donera hornhinnorna/
ogonen. De informerades inte om att
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Ogonen brukar ersittas med proteser
och var ridda for att den avlidna skul-
le se Yforstird ut’ efterit.

I det sjitte fallet hade mamman ti-
digare beslutat att varken hon sjilv el-
ler hennes barn skulle donera organ,
eftersom hon ville att deras kroppar
skulle vara hela. Nir hon fick tillfille
att tala om saken med likaren och an-
dra familjemedlemmar fann hon tre
skdl att istillet donera sonens organ:
att ge liv 4t andra, att lita sonen leva
vidare genom mottagaren, att kunna
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se en mening med hans déd genom
att lata hans generositet forma avslut-
ningen av hans liv.

I det sjunde fallet saknas intervju
med nirstiende da dessa inte gick att
spara. Likaren var vil medveten om
vikten att férebygga ett forhastat nej.
Den nirstdende beskrevs som en tyst-
liten man som noga lyssnade till all
information och direfter godkinde
donationen.

Huvudargumentet for att donera
var de avlidnas generositet och hjilp-
samhet; en donation lag i linje med
deras personlighet. Ingen av de anho-
riga, som intervjuats, dngrade senare
sitt beslut.

Ej donation (7 fall)

I det forsta fallet ville den anhériga
inte att den dddas organ skulle leva
vidare i en frimling medan resten av
kroppen begravdes. Kroppen skulle
vara intakt med hénsyn till tillvaron
efter déden. Likaren deltog inte i fa-
miljens samtal. Han hade ett neutralt
forhallningssitt och diskuterade inte
donationen nirmare.

I det andra fallet ansdg den avlidnas
barn att alla organ var odugliga som
transplantat eftersom den avlidna
var gammal och sjuk; det vore bris-
tande respekt att skdra upp kroppen
och sedan vara tvungen att skinga bort
alltibop’. Familjen hade inte uppfattat
vilka organ och vivnader som kunde
anvindas. De anhériga funderade
ocksd pa mojlig reinkarnation och om
kroppen maste vara hel i sa fall. La-
karen ansag att det varit vissa kompli-
kationer med den avlidnas behandling
som gjorde situationen wzndre optimal’.
Av detta skil tycks han hir ha varit
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neutral. I ett par andra fall hade han
haft en pro-donationshallning. Han
visste inte varfér familjen avbodjde do-
nation.

Det tredje fallet var utdraget och
det fanns fortfarande mindre tecken
pa hjirnaktivitet i angiografin. Lika-
ren ville vinta med donationsfragan
tills doden konstaterats. ’Det dr alltid
svart att fraga men dnda lattare om allt dr
klart med bjarndodsdiagnosen.” Men an-
hériga tog sjilva upp fragan innan
diagnosen var klar och deklarerade
att de inte ville donera. De trodde
patienten inte ville att hans organ skulle
leva vidare ndr ban sjily var dod.’ Likaren
blev nirmast 6verrumplad; han hade
varit 6vertygad om att familjen ville
donera och kunde inte hantera denna
ovintade vindning. Han férklarade
hastigt att frigan var avgjord. Detta
gjorde det svirt f6r honom att ta upp
fragan igen fast han diskuterade detta
med en kollega. Han fragade inte ef-
ter orsaken till avbéjandet. Aven om
hans férhdllningssitt hir var neutralt
bedémdes han vanligtvis ha en pro-
donationshillning.

I fall 4 och 5 angrade de nirstiende
efterat att de sagt nej. I fall 4 tyckte
den anhériga att det kandes hemskt att
skara i henne’ och var ridd att hon kun-
de behéva sina organ i tillvaron efter
d6éden. Men nir han sig den avlidna i
kistan insag han att kroppen bara var ett
skal och hon var inte dar’. Samtalet med
likaren hade forts pa telefon och lika-
ren som hade en neutral hallning vis-
ste inte skilen till avbdjandet.

I fall 5 fick den ndrstiende inte méj-
lighet att diskutera fragan med andra
familjemedlemmar. Hon kinde inte
till den avlidnas instdllning och tyckte
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det var svart att ‘bestamma for honons’.
Det kindes ocksd lite olustigt a?t han
skulle skdras i. Han hade redan lidit sa
mycket. Hon hade 6nskat tala med sin
dotter, men ldkaren uppfattade endast
hennes tveksamhet och sa ganska tvirt’
att saken var firdigdiskuterad och att
det inte skulle bli ndgon donation.
Den anhoriga insisterade inte pa yt-
terligare diskussion efter detta. Lika-
ren uppfattade henne som ‘en skir gam-
mal dam som inte skulle pressas’. Denna
likare hade en neutral hallning. Han
visste inte varfor den nirstiende var
tveksam.

I fall 6 och 7 finns endast likarnas
beskrivning av de anhorigas reak-
tioner, eftersom familjen inte kunde
sparas. I fall 6 uppfattade likaren att
familjen var chockad och inte i stand
att férstd informationen. Hans intryck
var att de anhoriga Znte ville att krop-
pen skulle skdras i’y den déda skulle vara
orérd. Denna likare hade en neutral
hallning; han ville inte sjilv undan-
tagslOst donera sina organ.

I fall 7 var likaren sjilv negativ till
donation och hade ett neutralt for-
hallningssitt. Han hade 16st proble-
met med att friga efter nagot som han
sjilv inte var beredd att ge genom att
omdefiniera fragan. Han bad inte om
organ utan ‘erbjod familjen en tianst’ ge-
nom att lova att ta hand om organen
om den avlidna hade bestimt sig for
att donera. Dd var sjukhuset berett att
hjilpa till att villfara denna 6nskan.
Denna likare var ridd att bli betrak-
tad som en vrganjagare’. 1 fall 7 hade
den avlidna inte uttryckt ndgon 6ns-
kan sd familjen sa e tack’ till erbju-
dandet.
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Anhorigas olustreaktioner

I endast ett av fallen kinde likaren
till motivet for att inte vilja donera, ef-
tersom en nirstdende spontant talade
om detta. Ingen av ldkarna fragade. 1
tabell 3 listas alla motiv mot donation
som anhériga nimnde. Motiven var
liknande i ja- och nejgruppen.

Diskussion
God grund for donationsfragan
Aven om de anhériga inte tidigare
funderat Gver organdonation, accep-
terade de att fragan stilldes och for-
stod varfér den togs upp i samband
med dédsfallet. De hade stort fortro-
ende for varden och ansdg den fortls-
pande informationen om patienternas
tillstind mycket god. Andra studier
har visat samband mellan villighet att
donera, uppfattning om varden och
forstaelse av hjidrnrelaterade doédskri-
terier. Hir var det dock ingen varia-
tion: alla ansag virden god och hade
tillricklig insikt 1 d6dskriterierna. Det
senare dr anmarkningsvirt, eftersom
internationell forskning har visat att
missforstind ifriga om hjirnrelate-
rade dodskriterier dr mycket vanliga
(13). Det tycks som om kidnnedomen
om dessa kriterier generellt ir god i
Sverige, vilket sannolikt har historis-
ka skil. De semantiska svarigheterna
torde bero pi att de som avlider i total
hjirninfarkt under respiratorbehand-
ling faktiskt visar tecken pa liv och
doéd samtidigt. Darfér dr det viktigt
att viardpersonal och likare granskar
sitt sprakbruk och trinar in en viss
terminologi for att sa lingt moijligt
skapa entydighet.
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Komplikationer

Det var tydligt att rollkonflikter
kunde paverka likarnas forhillnings-
satt. Alla hade inte lost dessa kon-
flikter och de svarigheter som dr in-
byggda i donationssituationen, dvs
kommit fram till ett koherent attityd-
monster som stimmer Overens med
organdonation och transplantation.
I dessa fall ledde inte kontakten med
de nirstiaende till positiva svar, utom
nir de avlidna sjilva bestimt sig for
att donera.

Nir det senare var fallet upplevde
anhoériga inga problem med donatio-
nen men 1 alla andra fall reagerade de
med undvikande och viss olust. De 14-
kare som hade en pro-donationshall-
ning var medvetna om att deras forsta
uppgift efter att ha tagit upp fragan
var att forhindra ett forhastat nej.
Att soérjande och uttréttade anhoriga
torsoker avvirja ovintade frigor och
uppfattar ‘nej’ som ett icke-beslut kan
ses som instinktiva reaktioner. Denna
tendens dr olycklig da den gar i samma
riktning som veto mot det férmodade
samtycket 1 transplantationslagen.
Vissa likare tar denna reaktion som
ett tecken pa att ett 6vervigt beslut dr
fattat.

Forekommer forhastade ja-svar?
Detta 4r osannolikt, eftersom bade
olust- och undvikandereaktioner ver-
kar i riktning mot ett nej. Ett ja kan
darmed oftast ses som reflekterat, vil-
ket inte utesluter att ocksa nej-svar ib-
land kan vara detta.

De olustreaktioner de anhériga be-
rattade om stimmer 6verens med all-
minhetens. Forklaringar till sidana
reaktioner har beskrivits 1 tidigare
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publikationer (14, 15). I den aktuella
studien namnde endast de som inte
kinde till vad den avlidna Onskade
sadana reaktioner. De 6vriga kan an-
tas ha bearbetat sidana kanslor eller
kunde undvika dem eftersom de inte
var ansvariga for beslutet. Ingen av
likarna fragade varfér den nirstiende
inte ville donera, men om detta tas
upp pa ett taktfullt sitt kan en diskus-
sion om olustkinslor hjilpa familjen
att borja en rationell tankegdng, vilket
kan moderera de emotionella/instink-
tiva reaktionerna.

Vems angest?

Hilften av likarna kinde sig bekvi-
ma med donationsfrigan men flera av
likarna verkade mera olustiga dn de
anhoriga och kanske projicerade sitt
eget obehag pa familjen, dvs tog for
givet att de anhoriga skulle bli upp-
rérda. En enkitundersékning baserad
pa fynden i denna studie, till ett re-
presentativt urval intensivvardslika-
re, visade att hdlften hade ett neutralt
torhallningssitt nidr de frigade efter
donation (16, 17). Detta dr problema-
tiskt eftersom den aktuella studien vi-
sar att det inte rdcker att vara neutral
for att ge mojlighet for familjen att
svara ja. Detta betyder dock inte att l4-
karna skall 6vertala de nidrstdende att
donera. Milet dr att de skall fatta ett
vilévervigt beslut. Likare som kin-
ner tveksamhet infor att ta upp dona-
tionsfragan kanske skall befrias fran
denna uppgift. P4 sma sjukhus kan
det dock vara svart att arrangera ett
sadant opt-out-system. Didrfér maste
varje likare reflektera 6ver sina méten
med familjer till méjliga donatorer f6r
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att vinna insikt om hur samspelet med
familjen utvecklades och sina egna re-
aktioner och aktioner.
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The question about organ donation

Experiences and attitudes of intensive care physicians and relatives of
eligible organ donors

The aim of this study was to explore how relatives and physicians in cases where
organ donation had been requested understood this situation and what factors were
salient for the decision on donation.

Physicians of 24 deceased patients and 20 relatives were interviewed. The material
was analysed using qualitative methods. Eleven patients had declared their wishes
on donation prior to death; in 14 cases the relatives had to decide. Half of these re-
latives accepted donation and half refused.

The donation request was of secondary importance to the families; they were totally
occupied by the death and initially tried to avoid the request by regarding “no” as a
non-response. They needed support to relieve their imnmediate reactions of uneasi-
ness, start rational thought processes and reach well-grounded answers.

The basis for requesting donation was good; relatives had, with regard to circumstan-
ces, been well prepared for the death by continuous information from the physicians
and had confidence in staff, accepted that the question was raised, and understood
the death criteria. However, about half the physicians experienced conflicts regar-
ding prerequisites of procuring organs and dealing with relatives.

Three different approaches were displayed: pro-donation, neutral and ambivalent.
Only physicians with a pro-donation approach received acceptance for donation.

Key words: organ donation, transplantation, attitudes, intensive care physicians, re-
latives, organ donor.
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