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Donationsspecialiserad sjukskoterska
— vad gor en sadan och vad leder det till?

Maria Soderkvist

Under snart sex ar har Neurokirurgiska kliniken vid Karolinska
universitetssjukhuset Solna arbetat med att forbattra omhanderta-
gandet av mdjliga organdonatorer och deras narstaende. Tydliga
riktlinjer for handlaggningen av en mdjlig organdonator gor att per-
sonalen kanner sig trygg i varden av en mojlig donator med stérre
benagenhet att ta upp fragan om en organdonation. Lakare och
sjukskoterskor star inte ensamma med omhandertagandet av nar-
staende, vid utredningen av den avlidnes installning till donation
samt med det medicinska omhandertagandet av en organdonator.
Pa NIVA har vi minskat andelen anhoériga som forbjuder donation
fran 33 procent till 8. Donationsfrekvensen har dkat fran 39 procent
till 72.

Maria Soderkvist blev legitimerad sjukskoterska 1991 och arbetar
sedan 1997 pa Neurokirurgkliniken vid Karolinska universitetssjuk-
huset Solna. Hon ar donationsspecialiserad sjukskoterska (DOSS)
genom ett projekt som har kommit att kallas Mariaprojektet. Maria
ar valkand atminstone bland Stockholmare — Metro korade henne till
manadens stockholmare i mars 2007 i konkurrens med bland andra
Kristian Luuk.

Kontakt: E-post: maria.soderkvist@karolinska.se

Bakgrund

Anledningen till att Mariaprojektet
startades var att Organisationen for
organdonation i Mellansverige (OFO)

savil personal som nirstiende.

rapporterade en stadig minskning av
antalet organdonatorer fran just NIVA.
Andelen nirstdende som utnyttjade
sin vetordtt var hog. En sirskild sjuk-
skoterskebefattning  inrdttades med
uppgift att avlasta den ordinarie perso-
nalen genom att ta 6ver omvardnads-
ansvaret dd en potentiell organdonator
identifierats och finnas tillginglig f6r
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Uppdraget
Enlig det ursprungliga uppdraget
skulle jag fungera som en ordinarie in-
tensivvardsskoterska med 20 procent
tjdnstgoring fo6r organdonationsverk-
samhet. Detta kom snabbt att forand-
ras sa att tillgaingligheten fér DOSS
att medverka vid vdrden av potentiella
donatorer kunde ¢ka. Uppdraget kom
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ocksa att redan fran bérjan att gilla f6r
alla intensivvardsavdelningar pa Ka-
rolinska universitetssjukhuset i Solna.

Projektet var tinkt att piga i tva
ar for att sedan utvirderas och even-
tuellt permanentas. Nir dessa tvd ar
gatt projektet ytterlig-
gare ett antal manader till drsskiftet
2003/2004. Nir projektet avslutades
tog Neurokirurgkliniken i Solna éver
ansvaret for funktionen och finansie-
rade uppdraget. Det blev en heltids-
tjianst som DOSS.

torlingdes

Uppdraget férandrades

Under de forsta aren forindrades
uppdraget da vi sag hur resursen bist
kunde utnyttjas. Frin att ha tagit 6ver
hela omvardnadsansvaret pa den dnnu
inte konstaterat avlidne till att finnas
med som en extra resurs bredvid den
ordinarie sjukskoterskan och delta 1 de
samtal som fors med nirstiende om
donation. Vidare utvecklades funk-
tionen till att ansvara for utredning
av den avlidnes instillning till att vilja
donera och da den avlidnes vilja inte
varit kind ledsaga nirstiende till ett
tor dem bra beslut med hjilp av st6d
och information.

Sidouppdrag

Férutom den viktiga funktionen
kring nirstiende och stod/samarbete
med vardpersonalen har uppdraget
ocksd inneburit en hel del undervis-
ning, foreldsningar etc. Det har varit
en mycket bra, positiv och omvixlan-
de kombination av arbetsuppgifter.

Socialmedicinsk tidskrift 4/2007

tema

Resultat
Fore

Under de tva som foregick projek-
tet kom donation till stind i endast
39 procent av fallen da det fanns en
medicinskt och dldersmissigt limplig
donator. I 5 procent av fallen angavs
det att den avlidne var negativ till do-
nation och 1 33 procent av fallen ut-
nyttjade de nirstaende sin vetoritt. 1
23 procent av fallen uppgavs andra
orsaker till att donation inte kunde ge-
nomforas.

Efter

Under dren 2001 — 2003 da den do-
nationsansvariga sjukskoterskan sam-
verkade med den behandlande ldka-
ren i samtal med de nirstdende kunde
donation genomfdras i 72 procent av
fallen. I 20 procent av fallen fanns
uppgifter om att den avlidne var nega-
tiv till donation men i endast 8 procent
av fallen utnyttjade de nirstiende sin
vetoritt

I ett antal fall under motsvarande tid
da den donationsansvariga sjukskéter-
skan znte deltog var andelen donationer
39 procent. Andelen nej frin anhériga
6kade till 35 procent.

Under 2004 behandlades pa Neuro-
kirurgiska kliniken 17 medicinskt och
aldersmissigt limpliga organdonato-
rer. Donation kunde genomfdras i 11
fall (65 procent). Den avlidne antogs
vara negativ till donation i 3 fall (18
procent) medan anhériga utnyttjade
sin vetoritt i ett fall (6 procent). I tva
fall (12 procent) fanns rittsmedicinska
hinder f6r donation.

Tydligast framgéir vikten av att en
specialutbildad person, en DOSS, del-
tar i handliggningen och i samtalet av
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Donation Avlidne Anhoriga Annat
negativ veto hinder
Innan projektet 39% 5% 33% 23%
Under proj/ 72% 20% 8% -
medverkan
Under proj/ 39% 9% 35% 17%
ej medverkan
2004 medverkan 65% 18% 6% 12%
Tabell 1.

ovanstaende tabell (tabell 1). Andelen
fall da donation kunde genomféras
okade fran cirka 40 procent till cirka
70 procent medan andelen fall da nir-
stdende utnyttjade sin vetordtt mins-
kade fran cirka 30 procent till knappt
10 procent.

Tid for samtal

Den tid som fanns tillginglig fér
samtal med de nirstaende visade sig ha
stor betydelse for deras slutliga svar; i
16 fall da de nirstiende inledningsvis
uppfattades som negativa eller osikra
blev det slutliga svaret nej i endast 4
fall. Nir det inte fanns tid for samtal
blev det ett nej till donation i 11 av
ursprungliga 14 negativa eller osidkra
anhoriga.

Att antalet donatorer frin NIVA
inte 6kat sedan projektet startade trots
att andelen dir donation kunnat ge-
nomf&ras har 6kat beror pa att antalet
potentiella donatorer som vardats pa
NIVA under perioden minskat.

Sextiosex procent av de patienter
som avled pa NIVA till f6ljd av to-
tal cerebral infarkt under dren 1986
— 2003 hade en spontant upptridande
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intracerebral blédning medan 24 pro-
cent avled till f6ljd av trauma.

Erfarenheter och synpunkter

Det har under de senaste aren blivit
littare att ta upp frigor om donation
med nirstiende di de numera i en ho-
gre utstrickning diskuterat donation i
minga olika sammanhang. Allt oftare
har de nirstiende en uppfattning av
vilken instillning den déde hade.

Vi har en struktur £6r hur vi for
samtal med de nirstdende. Det inne-
bir att vi till stor del vintar pa att de
nirstdende skall vara redo for samta-
let. Vi vicker inte fragan innan patien-
ten dr dodforklarad, savida inte nirsta-
ende sjilva tar upp den tidigare. GOr
de det sa besvarar vi de frigor de har
tor stunden pa ett uppriktigt och arligt
sdtt, men vi sdger ocksd klart och tyd-
ligt att vi inte dnnu kan slutdiskutera
donationsfragan.

Vi redogér for turordningen och att
vi, ndr personen ir konstaterad déd
kommer att s6ka i donationsregistret
for att forst direfter fortsitta samtalet
med nérstdende med utgingspunkt i
vad den avlidne sjilv skulle ha velat.
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Vi dr mycket tydliga med att innan na-
gon dr dodfoérklarad sa kan vi inte med
100-procentig sikerhet sdga att en do-
nation kan ske. Det hinder att patien-
ter vi misstinker kommer att utveckla
total hjirninfarkt inte gér det; har vi
da utlovat” att en donation dr mdoijlig,
kan ndrstdende bli mycket besvikna.
Innan vi limnar 6ver fragan till ndr-
staende talar vi ocksa med jourhavan-
de transplantationskoordinator for att
utreda den medicinska limpligheten.
I de fall polisen begir rittsmedicinsk
utredning talar vi ocksid med jourha-
vande rittsmedicinare innan frigan
om donation vicks hos nirstiende.
Skulle det bli nej 1 nagon av dessa in-
stanser meddelar vi nirstiende detta
nir patienten dédférklarats liksom om
det finns medicinska kontraindikatio-
ner mot donation.

Foreligger det inga medicinska hin-
der f6r en organdonation och vi har
sokt i donationsregistret for vi sam-
talet utifrin vad som fanns eller inte
fanns dokumenterat i registret som ut-
gangspunkt f6r den avlidnes vilja. Har
den avlidne registrerat sig villig att do-
nera sa utgar vi ifran det i samtalet och
limnar inget Sppet for nirstiende att
besluta. Vi hor efter om de kinde till
den avlidnes vilja och att han/hon inte
har dndrat uppfattning, likvdl som om
det stir nej i registret.

Relativt ofta finns ingen viljeyttring
i Donationsregistret. Da berittar vi f6r
de nirstaende att vi sokt i registret och
att den avlidne inte limnat ndgon vil-
jeyttring dir. Frigan om den avlidens
instdllning gir vidare till nirstdende.
Och det dr hir jag nu mirker den stora
skillnaden de senaste aren/aret. Nir
man boérjar samtala med nirstiende
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har de ofta talat om dessa fragor, men
ganska ofta inte fitt ett formellt ja/nej,
utan mer att man i samtalet fitt en
kinsla av att personen inte varit starkt
negativt instilld. Och detta ser jag ofta
kan vara ett bra stod for narstaende att
fatta beslutet at den avlidne. Just detta
att samtalet gatt i positiv anda och att
man da kdnner att man inte tar ett be-
slut som troligen skulle strida emot
den avlidnes vilja. Hir behdver man
ofta ge nirstdende tid att samlas i nir-
staendegruppen, fa tid att samtala i en-
skildhet och sedan fi ytterliggare stod
och svar pa frigor innan de kdnner sig
redo med ett beslut. Under denna tids-
period dr det av stor vikt att finnas dir
for nirstaende, s att de ser och kin-
ner att de ndr som helst kan fa sitta sig
ner igen och fa tala igenom det igen
och igen for att till slut komma till ett
vil genomtinkt beslut, som kommer
att kdnnas bra dven pa sikt. Jag har hit-
tills inte triffat nagon nirstiende som
i efterhand dngrat sitt beslut oavsett
om det varit ja eller nej till donation.
De flesta upplever sig ha fitt rimligt
med tid att fundera 6ver vilket beslutet
skulle bli samt ha fitt svar pa de fra-
gor som de for stunden har haft. Men
att man sedan i efterférloppet behéver
ytterliggare samtal for att minnesbil-
derna frin tiden pd sjukhuset dr luddi-
ga f6r minga, under dessa fa kaotiska
dygn i deras liv.

Aterkoppling och aterbesok for
de narstaende

Jag har tagit ansvar fOr att nirsta-
ende erbjudits aterbesok till ansvarig
likare, kurator och mig did 6nskemal
om detta framkommit. Nirstiende har
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ocksa erbjudits information om vilka
organ som tagits tillvara samt hur det
gatt for de minniskor som blivit trans-
planterade. Hittills har alla nirstiende
velat veta sa mycket som jag far lov att
beritta men ocksa varit néjda med den
informationen och inte kint behov
av ytterliggare information om t.ex.
vem/vilka de personer it som fitt ot-
ganen. En del nérstiende har velat ha
fortsatt kontakt ett par tillfillen efter
dodsfallet och har da kunnat erbjudas
det. Oftast har NIVAS kurator den
uppfdljningen, ibland har vi det till-
sammans.

Framtiden

Nu har ett par ar gatt och man har
hunnit analysera resultaten och funk-
tionen av projektet med donations-
specialiserad sjukskoterska. Samtidigt
har donationsfrekvensen i hela Stock-
holms Lins Landsting (SLL) f6rsim-
rats. Landstingets har valt att bygga
ut DOSS- verksamheten. Vi har nu
har rekryterat ytterligare 4 sjukskoter-
skor som pa deltid kommer att ingi i
jourverksamhet dygnet runt, aret runt
i hela SLL. Dessa skoterskor har sina

baser pa intensivvirdsavdelningar pa
Danderyds sjukhus, S:t Gorans sjuk-
hus, Sodersjukhuset och Karolinska
Huddinge. Nir denna funktion ir
fullt utbyggd kommer alla intensiv-
virdsavdelningar i SLL ha mojlighet
att fa hjilp av DOSS med allt i dona-
tionsprocessen fran identifiering av
potentiell organdonator till 4terbesék
av nirstaende. Och hir medverka vid
samtal dir donationsfragan vicks och
utreds, utreda den potentielle dona-
torns mojligheter att donera, vard av
donator med inriktning pa organbeva-
rande behandling mm.

Inskolning och utbildning av de fyra
nya skoterskorna dr klar och jourlin-
jen dr fullt utbygged sedan januari 2007.
Uppdragen f6r dessa nya DOSS ir
ocksa tidsbegrinsade till 3 ar. Sedan
skall effekterna utvirderas och even-
tuellt permanentas. Till projektet finns
en styrgrupp med representanter frin
SLL, neuroanestesin, neurokirurgen
och
pa Karolinska Universitetssjukhuset.
Dessutom finns en medicinskt ansva-
rig likare samt en psykolog knuten till
projektet for hela SLL.

transplantationsverksamheten

The donor coordinator — strategies and results

The work of a donor coordinator at a major neurosurgical department is described.
Guidelines and support for the staff can make organ and tissue donation a routine
procedure; the staff feels more confident; more potential donors are identified, treat-
ed and discussed with the families. Routines for family interviews include being there
and giving time for repeated discussions and information according to the needs of
the families. The presence of a specialized donor coordinator at these interviews is
of great importance.The percentage of family refusals has decreased from 33 to 8 %
thanks to the work of the procurement coordinator. The importance of follow up visits
for the relatives is stressed.

Key words: donor coordinator, organ and tissue donation, family counselling, staff
support, consent rates.
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