INTENSIVVARDSSJUKSI(OOTERSKANS ERFARENHETER
AV ATT STODJA NARSTAENDE I SAMBAND MED
ORGANDONATION

FORFATTARE: Marie Chronholm

Lotta Stenlund
PROGRAM/KURS: Examensarbete II

OM 1650

VT 2009
OMFATTNING: 15 hogskolepoing
HANDLEDARE: Britt Borg adjunkt

Kristin Falk lektor

Ingvar Frid lektor
EXAMINATOR: Margaretha Jerlock lektor

Sahlgrenska akademin

GOTEBORGS UNIVERSITET



Ett stort tack till vara handledare Britt Borg, Kristin Falk och Ingvar Frid. Vi vill
ocksa tacka vara familjer som varit ett stort stod under arbetet.
Marie och Lotta



Titel (svensk) Intensivvardssjukskoterskans erfarenheter av att stodja
narstaende i samband med organdonation.

Titel (engelsk) Critical care nurses” experiences of supporting close
relatives during organ donation.

Fristaende kurs/ Examensarbete 11
kurskod: OM 1650

Arbetets omfattning: 15 hogskolepoidng

Sidantal: 21

Forfattare: Marie Chronholm och Lotta Stenlund
Handledare: Britt Borg, Kristin Falk och Ingvar Frid
Examinator: Margaretha Jerlock

ABSTRAKT

Intensivvardssjukskoterskornas arbete innefattar manga situationer med svara etiska
dilemman, relaterade till patienters dodsfall och nérstaendes sorg i samband med
detta. Syftet med studien var att undersoka vilka erfarenheter
intensivvardssjukskoterskor har av att stodja nérstaende under tiden for
organdonationsingreppet, samt vid avskedet av den avlidne. En pilotstudie &dr gjord
med enkiter och Oppna svarsalternativ. Enkétsvaren har analyserats genom kvalitativ
innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman. Resultatet visar att de nérstaende
behover stod genom att sjukskoterskorna visar empati och forstaelse samt skapar tid
och rum. Alla delar behovs i olika grad for att stodja de nérstaende i denna svara
situation. Sjukskoterskornas mojlighet att ge stod forsvaras av brist pa tid och
mojligheten att ge patienten enskilt rum. Det skapar stress att forsoka 16sa dessa
praktiska problem samtidigt som de vardar en eller tva svart sjuka patienter. Bristen
pa dndamalsenliga nérstaenderum &r pataglig och de nirstaendes mojligheter att vara
néra forhindras av detta.

De sokord som har anvints &dr: organ donation, relatives, experiences, professional-
family relations, nurses och braindead.
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INTRODUKTION

Arbete inom sjukvarden leder till manga situationer med svara etiska dilemman, relaterade
till patienters dodsfall och nérstaendes sorg i samband med detta. Vissa nirstaende har
varit kvar hos den avlidne patienten i samband med Overflyttning till operation infor
organdonation. Detta har vickt tankar och funderingar hos oss kring hur nérstaende har det
under tiden for donationsingreppet. De har stillts infor det svara men viktiga beslut om
organdonation, samt tvingats ta avsked av en néra anhorig. Sjukskoterskors erfarenheter av
hinder och mojligheter till avskildhet, samt tid for att kunna ge stdd och trost undersoks.

BAKGRUND

VARDVETENSKAPLIGT PERSPEKTIV

De omvardnadsteorier som arbetet vilar pa 4r Watsons, Travelbees, och Erikssons.
Perspektivet ér valt utifran sjukskoterskans bemotande och stod till ndrstaende som
drabbats av en svar kris och lidande i samband med organdonation. Watsons teori ligger
till grund for att visa sjukskoterskans roll som stod till de nirstaende i en livskris. Hennes
teori betonar helhetssyn samt utvecklandet av en fortroendefull relation vilket har
betydelse for de nirstaendes fortsatta sorgebearbetning. Erikssons och Travelbees teorier
ar valda for att belysa de nirstaendes situation, samt for att visa vad omvardnaden behover
innefatta for att lindra det lidande de drabbats av. Enligt Watson (1) d&r omvardnad en
disciplin som bygger pa humanistiska viarderingar och har en moralisk karaktir.
Omvardnadens mal kan bara forverkligas genom en mellanménsklig relation mellan
sjukskoterska och patient. Teorin ser midnniskan som en icke reducerbar helhet mer &n bara
summan av sina delar, den har sin utgangspunkt i Maslows behovshierarki (1954), som
omformulerats nagot. Watson delar in de grundliggande behoven i tva grupper, de
“biofysiska” (foda och vitska, syre och elimination) och psykofysiska (sexualitet och
aktivitet). P4 en hogre niva placerar hon de psykosociala behoven av tillhorighet och
sjalvrespekt, och Overst i hierarkin placerar hon behovet av sjalvforverkligande. Watsons
teori betonar ocksa starkt ménniskans andliga dimension. Teorin lyfter fram ménniskans
behov av tillhorighet till sociala grupper och samhéllen, och framhaller att samhéllets
virderingar och sociala och kulturella normer har stort inflytande pa individens
virderingar och mal. Fordndringar i denna milj6 kan ge upphov till stress. Hélsa dr mer dn
bara franvaro av sjukdom. Det &r ett individuellt och subjektivt begrepp som har en
speciell innebord for den enskilda individen.

Omvardnad syftar till frimjande av hilsa, forebyggande av sjukdom, atervinnande av hilsa
och omsorg av sjuka personer. Omvardnad riktar sig till mdnniskor som upplever stress
och konflikter relaterade till forandringar, utvecklingsfaser och livskriser. Omvardnadens
overgripande mal dr enligt Watson att hjédlpa personen att uppna en hogre grad av hélsa
och inre harmoni, genom att frimja sjdlvinsikt och sjalvforstaelse.

Watsons verksamma faktorer bestar i:

att etablera ett humanistiskt-altruistiskt virdesystem

att etablera tro och hopp

att utveckla lyhordhet inf6r sig sjdlv och andra

att utveckla en hjilpande och fortroendefull relation

att hjélpa patienten att uttrycka positiva och negativa kénslor och acceptera dem

att tillimpa den vetenskapliga problemlosningsmetoden i beslutsfattande

att framja ett mellanminskligt samspel med inlidrning och undervisning
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8. att skapa en stodjande, beskyddande och (eller) korrigerande psykologisk, fysisk,
sociokulturell och andlig miljo

9. att hjélpa till med tillgodoseendet av ménskliga behov

10. att existentiella-fenomenologiska krafter har mgjlighet att verka

Omvardnadsteoretikern Joyce Travelbee (2) menar att lidande &r en grundldggande och
ofrankomlig del av att vara ménniska, en erfarenhet som alla nagon gang kommer att fa
uppleva. Lidande ir forknippat med det som upplevs betydelsefullt i livet och kan
fororsakas av olika sorters forluster, till exempel separation fran nirstdende. Erfarenheten
ger en minniska insikt i vad fysisk, kiinslomissig och andlig smérta innebdr, att den kan
vara meningsfull och innebéra en mojlighet till sjalvutveckling. Ménniskor reagerar pa
lidande pa olika sitt och det dr en individuell upplevelse som varierar i intensitet,
varaktighet och djup. Lidandet kan genomga olika faser, den inledande fasen innebir ett
fysiskt, kidnslomissigt och sjdlsligt obehag, som sedan kan dverga till extremt lidande,
uppgivenhet och direfter apati och likgiltighet. Tva reaktionsmonster beskrivs varav det
forsta och vanligaste innefattar att individen inte forstar varfor just den individen drabbats,
har svart att acceptera situationen, upplever det som meningslost och orittvist. Detta kan
leda till forebraelser gentemot bade sig sjalv och andra, ilska, depression, forvirring och
likgiltighet. Det andra reaktionsménstret innebir istillet att individen accepterar
situationen, genom en grundinstillning dér lidande betraktas som en naturlig del av
minniskans livsvillkor. Detta leder inte till mindre lidande, men béttre méjlighet att
uthirda lidandet. Omvardnadens syfte dr att hjdlpa en individ eller familj att bemistra
upplevelser av sjukdom och lidande och om det behovs hjdlpa dem att finna mening i
lidandet.

Katie Eriksson (3) har skrivit om lidande och beskriver det som kval, en plaga, en smirta.
Hon skriver ocksa att det finns olika dimensioner av begreppet lida; att utsta, att tala. Att
lida innebér att drabbas av nagonting negativt, att bli utsatt for nagonting ont. Det kan vara
nagonting som man maste leva med, en kamp eller leda till en forsoning, att finna en
mening. Lidande dr en del av livet, men det har ingen mening i sig sjdlvt, utan maste sittas
in i ett ssmmanhang. Vid forsoning med situationen, kan nya mojligheter ses. Om
omstidndigheterna inte gar att paverka, kan en éndring av instéllningen till situationen, leda
till ny insikt och ett annat perspektiv. Eriksson delar in lidandet i tre delar. Den forsta &r
bekriftandet; att formedla nérhet, att se, trosta och att inte 6verge. Den andra delen &r tid
och rum att fa lida. Den tredje dr férsoningen; att en mening hittats eller insikt om hur livet
ter sig. Ménniskan har utvecklat olika strategier for att lindra sitt lidande. Dessa innefattar
att forsoka eliminera eller att sitta sig Over lidandet, att forneka det eller fly, att resignera
eller att forsoka finna en mening med det. Var egen mognad i relation till vart eget lidande
paverkar var formaga att mota och lindra méanniskors lidande. Livslidande innebér att sta
infor ett lidande som inbegriper hela livssituationen. Lindring i lidandet kan ges genom
nirvaro, samtal, stod och trost, att formedla hopp eller dela hopplosheten, drlighet,
uppfyllandet av 6nskningar, stod i tron.



CENTRALA BEGREPP

De begrepp som ir betydelsefulla for denna studie &r nirstaende, kris och trost.

Nérstaende

Familjestrukturer forandras och familjeforhallanden kan vara komplexa med olika
relationer. Detta kan bli tydligt och komplicera situationen i samband med dodsfall. En
nérstaende dr ndgon som varit involverad och betydelsefull i patientens liv, det kan vara
man, hustru, forildrar, barn, syskon eller partner, men ocksa fore detta hustru eller make
eller en god vin (4,5). Med tanke pa ovanstaende, vid eventualiteten att det finns
nérstaende som inte har nagon inbordes kontakt, det vill séiga patienten dr den
sammanhidngande ldnken, dr det viktigt att aktivt fraga efter andra nérstaende i samband
med akuta dodsfall (6). Familj kan dven ses som en grupp individer, forbundna med
varandra genom emotionella band snarare dn blodsband eller sociala system: “A family is
a group of individuals who are bound by strong emotional ties, a sense of belonging and a
passion for being involved in one another’s lives” (7 sid 45).

Kris

Nirstaende till patient som forklarats hjarndod drabbas enligt Evans (8) av en akut kris.
Kris definieras enligt Cullberg (9) som ett psykiskt tillstand som man befinner sig i om
man hamnat i en livssituation, dér ens tidigare erfarenheter och inldrda reaktionssitt inte
racker till for att man skall beméstra situationen. Cullberg skiljer pa traumatisk kris, som
orsakas av en yttre hindelse och utvecklingskris, som mer orsakas av en normal foréindring
i livet till exempel att fa barn. Det som ar aktuellt for de ndrstaende infor organdonation &r
den traumatiska krisen. Den traumatiska krisen utloses i princip av tre olika slags
héandelser; forlust, krinkning eller katastrof. Det kan vara en forlust av en narstaende eller
vin som kan ske genom dodsfall eller skilsmdssa. Denna krisreaktion kan ocksa orsakas av
forlust av ett kért djur, en kroppsdel eller egendom. Krinkningar i sjélvkénslan kan
allvarligt skada oss. Det kan ske genom skandaliseringar eller offentliga misslyckanden
och skamsituationer. Rattonykterhet, otrohet eller att bli inlagd pa sjukhus dr exempel pa
detta. Att drabbas av eller bevittna en stor katastrof kan utlosa en krisreaktion, bilolyckor,
naturkatastrofer eller bankran dr exempel pa detta. Vid ovintade och dramatiska hindelser
ses ibland i den akuta fasen ett chockstadium. Utat sett kan den drabbade se oberord ut
men bakom fasaden &r dock allt ett kaos. En del reagerar med att skrika och rusa omkring.
Chockfasen dvergar snart, efter nagon timme eller nagon dag, i en mindre kaotisk
reaktionsfas.

Trost

En begreppsanalys av trost beskriver de fyra slutledningarna med att trost dr rogivande, ger
en kénsla av lugn, glddje och littnad. Trost innehaller fortrostan, hoppfullhet och tillit.
Trost ger en person kraft. Trost ér hjélp och vilgédrning (10). Det finns olika tankar om hur
nirstaendes lidande kan lindras, vilket stod som behovs i samband med nérstaendes
dodsfall, samt i samband med donation. Om detta skriver narkosldkaren Maria Kock-
Redfors (6) att ett bra omhindertagande av nirstaende i det akuta skedet kan underlitta
deras bearbetning av det som intréffat, samt férebygga senare fysisk och psykisk ohilsa.
Vid ovintat dodsfall har nérstaende ingen tid att forbereda sig, traumat innebdr att de
hamnar i en svar krisreaktion och de kan fa svart att bearbeta sorgen. Nirstaende behover
stod och trost for att ta sig igenom den akuta chockfasen i krisreaktionen, ett bra
omhindertagande lindrar lidande. De nérstaendes reaktioner i chockfasen kan innebira
fornekande av hindelsen, blockering eller likgiltighet, samt att given information inte tas
in. Det dr viktigt att vara observant pa i vilken fas av krisreaktionen den nirstaende



befinner sig for att kunna bedoma om de uppfattat och tagit in den information de fatt. De
nérstaende behover tid att ta till sig det ofattbara. Tid ger dem maojlighet att forsta vad som
hént, samt ger dem mojlighet att fatta ett genomténkt beslut angaende organdonation, om
inte den avlidnes vilja dr kind. Om beslut inte stressas fram, 16per de nirstaende mindre
risk att drabbas av anger efterat, oavsett vilket beslut de fattat. Information till de
nérstaende ska ges kortfattat, vid upprepade tillfillen. Fragan om organdonation ska inte
tas upp forrdn hjarndiagnostiken avslutats och patienten forklarats dod. Narstaende ska
alltid rekommenderas att se den dode och ta avsked efter att kroppen blivit iordninggjord
efter donationsoperationen. Det &r bra att forbereda de nérstaende pa att den dode kommer
att se vaxgul och tunn ut, pa grund av blodforlust i samband med operationen. Det &r
viktigt att de nirstaende, detta inkluderar dven eventuella minderariga barn, ges mojlighet
att ta avsked i avskildhet, i lugn och ro (6). Att se den dode &r av stor betydelse for den
fortsatta bearbetningen av sorgen. Vid ovintade dodsfall, da ingen tid funnits att
forebereda sig eller ta farvil dr detta speciellt angelidget. Den avlidne har den sista tiden
varit omgirdad av avancerad teknisk utrustning. Ménniskan bakom kan f6r den
nérstaende, ha varit svar att se och uppfatta (11). For att kunna stodja de nérstaende i en
svar situation och majliggora att de kénner ett visst matt av trygghet krévs ett bra
bemétande. Sjukskoterskans forhallningssitt skriver Ohlén et al (4) behover priiglas av
medkinsla, sakkunnighet, uppriktighet, fortroende och mod. Detta innefattar att vara
mottaglig for den nérstaendes upplevelse, ta del av dennes tankar, fragor, oro och smérta.
Det innebar ocksa att vara oppen for den nérstaende som den unika individ den dr och
lyssna utan att doma, protestera emot eller forringa dennes upplevelse.

ORGANDONATION

I Sverige avlider ca 100 000 manniskor per ar, av dessa kan 200-250 bli aktuella for
organdonation. 2007 transplanterades organ fran 133 avlidna donatorer.
Donationsregistret har ca 1,5 miljon ménniskor registrerade i Sverige (12). En ménniska &r
dod enligt svensk lag, ndr hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt fallit bort.
Detta innebér att andning och hjiarnans cirkulation upphort, samt att uppehallet varat
tillrdckligt lange for att ha orsakat en total hjirninfarkt. Faststéillande av dodsfall gors av
ldkare med direkta eller indirekta kriterier. De indirekta innebir en undersokning som visar
franvaro av puls, hjirtljud, andning samt att pupillerna &r ljusstela. Om andning
uppritthalls pa konstgjord vig via respirator blir det aktuellt att faststélla dodsfallet med
hjélp av direkta kriterier. Detta innebir att tva kliniska neurologiska undersokningar ska
utféras med minst tva timmars mellanrum. Sex kriterier (kdnnetecken pa att total
hjdrninfarkt intriffat), maste uppfyllas vid bada tillfillena, och ett sérskilt protokoll finns
for dokumentation av undersokningarna. I vissa fall, da misstanke finns om metabolisk
eller farmakologisk paverkan pa hjarnan, kroppstemperatur < 33°C, eller oklar orsak till
hjarninfarkten kompletteras diagnostiken med angiografi av hjarnans blodkérl. Om det inte
ar aktuellt med donation ska alla pagaende medicinska atgirder avbrytas snarast nar
dodsfallet faststéllts (13). Medicinska insatser far fortsétta upp till 24 timmar for att bevara
organ efter att dodsfall konstaterats med direkta kriterier, om transplantationsingrepp
planeras. Denna tid far forlingas med ytterligare nagra timmar om det finns synnerliga
skil. Medicinska bedomningar och atgiarder som gors dokumenteras i den avlidnes journal.
En donationsansvarig ldkare samt kontaktansvarig sjukskoterska har bland annat till
uppgift att ge stod och information till den avlidnes nérstaende, som ska visas hiansyn och
omtanke (12,14). Det dr sjukvardens skyldighet att ta reda pa den avlidnes instillning och
det &r alltid dennes sista uttalade vilja som géller. Man tittar efter donationskort, soker i
donationsregistret och fragar nirstaende. Om den avlidne har gett sitt samtycke till
donation kan de nirstaende inte motsitta sig ingreppet. De nérstaende ska ges skiilig tid att



ta stillning, samt har vetoritt om den avlidnes vilja &r okédnd (5,12). Ungefir en tredjedel
av de nérstaende nekar till donation da den avlidnes vilja inte &r kind.
Transplantationskoordinatorn samordnar organdonationsprocessen. Tiden &r en
begriansande faktor efter att organen dr nedkylda. Ett hjdrta maste vara transplanterat inom
fyra timmar, en lever inom fjorton timmar och en njure inom cirka ett dygn. Ju kortare
tider, desto bittre resultat. Till storsta delen gar organ fran svenska donatorer till mottagare
i Sverige. Nir sadana saknas, finns ett samarbete mellan de skandinaviska linderna och
dven med andra ldnder i Europa (12).

Flodén et al (15) indelade orsakerna till utebliven organdonation i olika teman:
medicinska kontraindikationer, oférmaga att uppticka en tankbar donator och ge optimal
medicinsk vard, hur fragan stilldes till de nérstaende, attityden hos
intensivvardspersonalen och hur transplantationsteamet upptridde under uppratthallandet
av de vitala organens cirkulation. Den viktigaste faktorn var att tidigt upptiicka en
potentiell donator. Tidig identifikation och optimal medicinsk vard forekom oftare dér det
fanns en positiv instédllning hos intensivvardspersonalen. En positiv attityd av den som
fragar om organdonation och god omvardnad av de nirstaende resulterade i att fler var
positiva till organdonation nir den fragan togs upp. I Bruzzones (16) artikel beskrivs att
ingen religion forbjuder formellt donation eller mottagande av organ fran levande eller
doda donatorer. En del ortodoxa judar, romska zigenare och shintoister kan dock ha
religidsa inviandningar mot detta. Det finns sydasiatiska muslimer och muslimskt rittldrda
som motsitter sig donation fran levande och avlidna pa grund av att den mianskliga
kroppen &r en “amanat” ett forvaltarskap av gud som inte bor skidndas fére doden. Riktad
organdonation dir de inblandade personerna har samma religion foresprakas av bland
annat vissa ortodoxa judar, islamistiska réttlirda Ulemas och Muftis. En del muslimer och
vissa asiatiska religioner foredrar donation fran levande personer.

NUVARANDE FORSKNINGSLAGE

Foljande sokord har anvénts i granskningen av nuvarande forskningslédge: organ donation,
relatives, experiences, professional-family relations, braindead, nurses. Denna sokning har
inte resulterat i nagra funna artiklar som beskriver sjukskoterskans stdd till nirstaende
specifikt for tidsperioden for donationsingreppet eller vid avskedet. Nérstaendes behov
och upplevelser finns beskrivna i litteraturen och mycket forskning 4r gjord kring
beslutsfattandet angaende organdonation, samt stod till ndrstaende i samband med detta.
Nedanstaende artiklar beror de nérstaendes situation, samt sjukskoterskans roll i samband
med organdonation. Dessa artiklar var mest intressanta for &mnet och valdes darfor ut efter
att abstracten léasts. De begriansningar som anvindes vid artikelsokningen var peer
reviewed, samt engelsksprakiga.



Tabell 1 Artikelsokning.

Databas/ Sokord Antal Utvalda Referensnummer
Datum triaffar

Organdonation, 23 5 18,19,20,21,26
080918 relatives,
Pubmed experiences,

braindead
080918 End-of-life 30 2 20
Cinahl care, relatives

Organdonation, 17 7 18,19,21,22,23,26,28
081216 professional-
Pubmed family

relations,

experiences
081216 Brain dead, 4 1 17
Cinahl relatives

Organdonation, 26 5 19,26,27,29,30
081218 professional-
Cinahl family,

relations
090418 Nurse, 19 3 19,22,26
Pubmed organdonation,

relatives,

experiences

Artiklar 15, 24 och 25 har hittats som relaterade ldankar eller referenslitteratur 1
ovanstaende artiklar.

Forskningsldget delades in i fyra olika kategorier:
¢ kommunikation/information
e sjukskoterskans roll
e nirstaendes behov
¢ miljo intensivvardsavdelning

Kommunikation/information

I en studie har nérstaende till patienter som forklarats hjarndoda fatt beritta om sina
upplevelser i en oerhort svar situation som priglats av ilska, kinslomissig smirta, misstro,
skuld och lidande (17). De nérstaende beskriver svarigheter att sirskilja begreppet
hjarndod fran koma (17,18,19). De nirstaende forstod inte nér deras anhorig avlidit, var
det vid den akuta hidndelsen eller nar maskinen stingdes av? De saknade klarsprak och
vissa hade svart att ta till sig att den anhorige var dod, nér kroppen var varm och
brostkorgen rorde sig (18, 20). Narstaendes forstaelse for hjarndodsbegreppet kan
underlittas genom att visa informationsbroschyrer, CT-bilder och att vara nérvarande
under diagnostesterna (21). Den kris de nérstaende befinner sig i innebir att de har svart att
ta in information.



I Frids (17) studie delades nirstaendes upplevelser in i sex olika kategorier vilka
innefattade:

1. Kaotisk verklighet: blodande sar, morker, kortslutning, tomt rum, dédens vintrum,
mord - att stinga av respiratorn. Svart att forsta och acceptera dodsbeskedet nir den
nérstaende dr varm och “andas”.

2. Inre kollaps; livets kollaps, krasch, sjunka till botten, svart hal, sjunka ner i helvetet.

3. Kinsla av 6vergivenhet; atskilda av glasvigg, behandlas som nagon med sekundir
betydelse, kalla personer, fabrik, vintrum, leva i en glasskal.

4. Klamra sig fast vid hoppet om 6verlevnad; sviva pa hoppets vingar, vara en kampe.

Forsonande med dodens verklighet; sista resan, sista bilden, en faller bort.

6. Emottagande av omsorg ger trost att vara igenkénd, innesluten i ett skote. ”De gav
oss det vi behovde”, ”de sag oss”, kaffe, nagra ord, fragade hur vi madde (17).

e

Att ge nirstaende ett dodsbesked ar ett svart och ansvarsfullt arbete som ldkarna har
ansvaret for och de som tar hand om de nérstaende efter beskedet dr oftast sjukskoterskor.
For att underlétta detta arbete finns en utbildning liknande European Donor Hospital
Education Program (EDHEP) vars syfte dr att forbéttra likares och sjukskoterskors stod till
nérstaende. Detta &r sérskilt viktigt vid plotsliga och ovintade dodsfall dér organdonation
kan bli aktuell (22). Flera studier har belyst hur nérstaende upplever fragan om
organdonation. Dessa studier lyfter fram relationen mellan nérstaendes beslut och socio- -
ekonomiska faktorer, forstaelsen av hjarndodsbegreppet, omhindertagandet pa sjukhuset,
kontakt med personalen och hur sjilva fragan stilldes (15,18,19,23). Det &r viktigt att
vinta med organdonationsfragan tills de nérstaende verkligen har forstatt att den anhorige
ar dod (22). Den avlidnes vilja &r den viktigaste beslutsfaktorn. Om de nirstaende inte dr
sidkra pa den avlidnes vilja och inte sjdlva &r helt sikra, avgors beslutet beroende av hur
lakaren stdller fragan, vilket paverkas av likarens egna virderingar (23).” Det kan aldrig
vara det vdrsta att frdga, det vdrsta har ju redan hint. Allt - efter det man meddelat
dodsfallet - dr bdttre ”. Detta sdger Anders Rydvall anestesiolog Norrlands
Universitetssjukhus Umea (24, sid 3439).

De faktorer som paverkar nirstaendes beslut angaende organdonation ér:

e Dod och dodsbegreppet, att det forklaras pa ett enkelt sitt.

e Likarnas sitt att fraga om organdonation, vilket paverkas av likarnas egna asikter
om organdonation. Lékarnas attityder kan delas in i: neutrala, ambivalenta och
foresprakare for organdonation. Konflikter kan ocksa uppsta hos ldkarna som dr vana
att vara den livriddande vardande personen till att vara nagon som bara ska “’ta”
organ.

e Nirstaendes egna asikter om accepterande eller fornekandet av organdonation (23).

For ldkarna finns ingen klar policy eller handlingsplan hur man ska eller bor informera
anhoriga (22). Det &r svart att veta hur nédrstaende kommer att reagera pa dodsbudet, en del
reagerar med aggression, vissa dr helt avstingda, medan andra reagerar med anklagelse.
Det dr viktigt med upprepad information och didremellan tid for att ta farvil och visad
respekt for medménskliga behov. Detta 6kar mojligheten for en god start av sorgearbetet
(19,22). Lidkarna &r vana att arbeta ensamma i sadana hér situationer. Det finns ingen
tradition att stodja varandra genom samtal eller diskussionsgrupper inom likarkaren, de &r
istillet fostrade att klara sig sjdlva. Det har framkommit att ldkarna 6nskar utbildning i
samtalsmetodik. Att likare och sjukskoterskor tillsammans informerar nérstaende kan
vara ett bra sitt, da bade den medicinska och omvardnadsexpertisen samarbetar, man vet



dven vad den andre har sagt till de néirstaende. Det har framkommit att unga personer eller
personer i ens egen alder berdr en mer. Organdonationsfragan kan upplevas som att skovla
eller plundra graven. Det finns en oro att det kan uppfattas som avsaknad av empati eller
hinsynsloshet. (22).

Sjukskéterskans roll

Bristande kunskap om den nya transplantationslagen kan goéra att ldkarna och
sjukskdoterskorna kdnner sig osédkra pa hur de skall informera nirstaende (22). Stayt (25)
beskriver att sjukskoterskorna kan uppleva svarigheter i att stodja och bemoéta nérstaende i
kritiska situationer. Sjukskoterskorna upplevdes fokusera pa tekniska arbetsmoment
istédllet for att bemota nirstaendes oro. Det beskrevs ocksa att de fokuserade pa de
praktiska detaljerna sasom att visa de nirstaende runt pa avdelningen, samt tillgodose
basala behov sasom mat och dryck. Sjukskdoterskor upplevde en konflikt bade mellan
forvintade roller, yrkesméssiga ideal och att vara medménsklig. Detta ledde till
yrkesmissig stress (25). Sjukskoterskornas beskrivningar av varden formedlade att fokus
av omsorgen skiftade fran patienten till de nidrstaende och deras behov, nir diagnosen
hjarndod faststillts. Narstaendes behov av att fa hjilp att klargora situationen ledde till
kriavande vard; emotionellt, psykiskt, fysiskt och andligt. Uppritthallandet av respekt for
den hjarndode patienten som om den vore levande, att till exempel tala till patienten ledde
till svarigheter, distinktionen mellan liv och dod blev tvetydig. Sjukskoterskan behdvde
forklara tvetydigheter for de nirstaende, att patienten sag levande ut, men var hjarndod. Ett
satt for sjukskoterskan att beméstra situationen, var att fokusera pa att donationen skulle
hjdlpa andra ménniskor. Vissa sjukskoterskor uppmuntrade de nérstaende att gora
detsamma, detta gav dock inte alla nérstaende trost (26). Sjukskoterskans forhallningssiitt,
bemotandet av de nirstaendes kaotiska upplevelse var betydelsefull. De nirstaende hade
behov av bekriftelse, trost och omsorg. Anviandandet av bildsprak, till exempel att leva i
en glasskal eller vara atskilda av en osynlig viagg, kan vara ett sitt for nirstaende att
beskriva sina upplevelser. Den huvudsakliga betydelsen for anvindandet av bildsprak dr
dess formaga att ge ett samband mellan abstrakta begrepp, upplevelser och processer
genom att overbrygga klyftan mellan det kiinda och det okénda (17). Att hela tiden tvingas
vara nédrvarande hos patienten, begrinsar sjukskoterskans anstrangningar att ge nérstaende
utrymme att vara néra de sista 6gonblicken. Detta orsakade skuldkénslor och frustration
hos sjukskéoterskorna (26). En bittre forstaelse for de nérstaendes upplevelser kan hjdlpa
till att forbéttra medvetenheten hos intensivvardspersonal om att de ndrstaende till
hjdrndoda patienter har speciella behov. Detta kan hjilpa till att forhindra att de nérstaende
endast uppfattas som individer som kan gora en organdonation mojlig (18). Omvardnaden
av patient infér organdonation samt dennes familj beskrivs av sjukskoterskor som
krivande bade fysiskt och kidnslomaissigt. Stressfaktorer innefattade tidsbrist i kontakten
med familjen, pa grund av att varden av donatorn krivde mycket tid for att organen skulle
bevaras infor operationen. Detta innebar svarigheter att tillmotesga nirstaendes
emotionella krav (27). Sjukskoterskan har en viktig roll i att ge stdd till nirstaende under
organdonationsprocessen, detta kan till exempel innefatta att forklara hur den avlidnes
kropp kommer att se ut efter operationen (19). Transplantationsavdelningar kan forbéttra
attityden pa intensivvardsavdelningar genom att ge feedback och utbildning till personalen
(15). Det ar en arbetsledarfraga hur man bést kan stodja sin personal. Aterkommande
besok av sakkunniga fran socialstyrelsen, hornhinnebanken eller
transplantationskoordinatorer &r ett sétt, liksom att ha en donationsansvarig ldkare pa varje
sjukhus (22).



Nérstaendes behov

De nirstaende har behov av kianslomassigt stod, att bli bekriftade i sin tragedi och kidnna
att de blir empatiskt bemétta. De behover kidnna stod i sitt beslut angaende organdonation
oavsett vilket beslut som fattas, personalens egna kinslor i fragan far inte inverka pa detta.
De nirstaende behover tid och avskildhet for att sorja och ta avsked samt forhoppningsvis
acceptera situationen (26). De nirstaende behover se att deras anhorige behandlas med
respekt och virdighet. De uttrycker behov av att kénna att personalen lyssnar pa och
forstar dem, samt att personalen finns dér for dem (28). Nérstaende upplever att
personalen inte forstar hur plotsligt och ovéntat insjuknandet hade varit (20). De
nérstaende uttrycker behov av trost, empati, information och vila (18). Personalens
forhallningssitt paverkar de nirstaendes upplevelse av situationen. Tva olika upplevelser
beskrivs: personfokuserad patient — nérstaende samt organfokuserad. Det
personfokuserade beteendet innebir att de nérstaende kéinner att deras anhorige behandlas
med virdighet och respekt, samt att det tas hidnsyn till deras egna behov av empati, trost,
information, tystnad och vila. Det organfokuserade beteendet innebir att de nérstaende
upplever att personalen friamst dr engagerade i medicinska fragor och procedurer, samt
med att fa deras godkdnnande till donation och bevarandet av organ. De nérstaende kan
kédnna sig i vdgen och anklaga sig sjdlva for att Gverge sin anhorige, da de gor som de blir
tillsagda. De kan kénna sig ivdagkorda och uppleva att de inte far tid att ta farvél. De onskar
tid ostorda. De nérstaende riskerar att drabbas av traumatiska minnen beroende pa om
beslutet om organdonation omges av tveksamhet/klarhet samt om personalens
forhallningssatt upplevs vara personfokuserat/organfokuserat (18). Det framkommer att
manga upplever patientens vard som bra, att de som nirstaende far sina praktiska behov
tillfredsstédllda, men att de saknar emotionellt stod fran personalen (20). Faktorer som
underlittar nédrstaendes upplevelse i samband med anhorigs dodsfall dr information, inga
besoksrestriktioner och std fran den egna familjen (29). I en studie framkommer stora
brister i stod och information angdende sjédlva hjarndodsbegreppet och majligheten till ett
virdigt avsked, samt uppfoljningssamtal. Det &dr oerhort viktigt att det inte finns nagra
tvivel angaende att patienten har fatt bésta tinkbara vard och att inget har kunnat paverka
den tragiska utgangen (19). Det krivs utrymme for de nirstaende att kunna uttrycka sin
sorg pa det sitt de behover, samt tid och plats for dem att vara med patienten efter
operationen (26). Narstaende som viljer att ta farvil efter donationen upplever detta
trostande, att det kan vara en ldttnad att se den dode, det tas som en tydlig bekriftelse pa
dodsfallet. Det kan vara svart att siga farvil nér den anhorige fortfarande andas med
respiratorstod (18). I vissa fall beskriver de nérstaende att de saknar stod efter dodsfallet
(17,20). En viktig del av sorgearbetet &r ett uppfoljningssamtal da eventuella obesvarade
fragor kan lyftas fram. De nirstaende har behov av att veta hur det har gatt med de organ
som transplanterades samt mottagarens hilsotillstand. Detta kan ge trost i forlusten: att allt
inte var forgidves (19).

Miljo intensivvardsavdelning

Intensivvardsavdelningens uppbyggnad orsakar problem for de nirstaende. Mojligheten att
grata ostort forhindras av att inte ha enkelrum, att det bara dr ett draperi mellan sdngarna
(20). De nirstaende upplever att de inte far nagon mojlighet till avskildhet med sin
anhorige innan andningsuppehallande apparatur skall stingas av, eller patienten skall till
operation (20,26). Narstaende kan kénna ett behov av att vara nédra, men ocksa att kunna ga
undan en stund (20). Besokstider, konstant nédrvaro av personal och
intensivvardsavdelningens fysiska struktur hindrar de nérstaende fran att tillbringa tid med
sin anhorige. Att inte fa ta farvél och kunna sidga vad man kdnner i enrum upplevs svart
(30). Nérstaenderummen 4r sma, det finns att inte tillrackligt med stolar i vissa fall, en



kvinna berittade att hon staende fatt besked om att hennes son var dod (20). Att ge
familjen frihet och utrymme att uttrycka sin sorg pa sitt eget individuella sitt, innefattar att
organisera ett rum for avsked efter operationen, for att i lugn och ro kunna ta avsked av
sina kéra (19,26).

SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet var att utforska intensivvardssjukskoterskors erfarenheter av att stodja nirstaende
under tiden for donationsingreppet samt vid avskedet av den avlidne. Tonvikt lidggs pa
foljande fragestillningar: Vilka erfarenheter har intensivvardssjukskoterskor av att stodja
nérstaende i samband med organdonation? Vilka behov anser sjukskoterskorna att de
nérstaende har? Vilka mojligheter och hinder finns att ge stod? Finns det tid och utrymme
att ge trost? Finns det mojlighet till ett vérdigt avsked?

METOD

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Sjukvarden i Sverige utgar ifran en humanistisk ménniskosyn med god vard pa lika villkor
for alla ménniskor. Enligt hilso- och sjukvardslagen (31) skall sjukvard bedrivas sa att god
vard kan uppfyllas, samt att varden ges med respekt for alla méanniskors lika virde och for
den enskilda minniskans viardighet. God kvalitet innebér att patientens och nirstaendes
behov av trygghet maste tillgodoses. De minskliga réttigheterna (32) innebir att alla
minniskor har lika vérde och réttigheter. Alla minniskor har ritt till liv, frihet och
personlig sidkerhet oberoende av ras, hudfirg, kon, sprak, religion, politisk uppfattning,
nationellt eller socialt ursprung. Alla &r lika infor lagen, 4r berittigade till samma skydd,
har ritt till social trygghet, utbildning, arbete samt ritt till trygghet i hiindelse av sjukdom
eller narstaendes dodsfall. Nirnbergkoden (33) fran 1947 innehaller riktlinjer for
medicinsk forskning som innefattar att det krivs informerat samtycke och frivillighet.
Deltagaren maste informeras och fa kunskap om forskningens syfte och innehall, vilken
metod som ska anvéndas vid utférandet, studiens varaktighet och vilka risker och
oldgenheter som den kan forvintas medfora for hilsan, for att kunna fatta ett genomténkt
beslut om deltagande (33). Deltagarna ska informeras om att de nér som helst kan avbryta
sitt deltagande, deras val om deltagande eller val att avsta far inte paverkas genom nagon
form av tvang (33,34). Forskningen ska leda till resultat som samhillet har nytta av, som
inte kan anskaffas via nagon annan metod, den far inte vara slumpmassig eller onddig. Den
ska utforas pa ett sétt som undviker onddigt fysiskt och psykiskt lidande. Riskerna med
forskningen far inte 6verskrida forvintad nytta av den (33).

Helsingforsdeklarationen (34) beskriver etiska principer for medicinsk forskning som
involverar minniskor. Grundliggande principer innefattar att forskaren har krav pa sig att
beskydda forsdkspersonens liv, hilsa, virdighet, integritet, ritt till sjilvbestimmande,
avskildhet samt att personinformation halls konfidentiell. Forskning skall grundas pa
vedertagna vetenskapliga principer baserad pa grundlig kunskap av vetenskaplig litteratur
samt andra relevanta informationskéllor. Forskningens 6vergripande plan samt utférande
ska vara klart beskriven med etiskt stidllningstagande. Ansvaret for att beskydda deltagaren
ligger alltid pa forskaren trots informerat samtycke.
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Grundlidggande etiska principer for omvardnadsforskning kan delas in i fyra kategorier:
Autonomi (sjdlvbestimmande), detta innefattar att hinsyn tas till deltagarens vérdighet
(oersittlig), integritet (personlig sfir), sarbarhet (dodlighet) samt forutsitter frihet,
eftertanke, reflektion, engagemang och moraliskt ansvar. Detta sikerstills genom respekt
for frivillighet, skydd av privatliv, informerat samtycke, rétt att avbryta utan forklaring,
tystnadsplikt, att forskningsdata avpersonifieras och behandlas konfidentiellt.

Gora gott forskningen ska vara till nytta for omvardnaden inom omradet. Hiansyn till den
enskilde individens vilfard gar fore samhéllets och vetenskapens behov. Forskningen ska
bidra med ny kunskap for att lindra lidande.

Inte skada deltagarna, inventering av mojliga risker for obehag, samt vidtagande av
atgdrder for att forhindra eller minimera risker for detta.

Rdrtvisa, ménniskor skall behandlas lika, och forskningen ska védrna om svagare individers
rattigheter (35).

Riktlinjer for forskningen och deltagaren innefattar skriftlig och muntlig information som
ska vara saklig och tydlig om dvergripande plan, syfte, metod, risk, kontaktvég,
huvudman, frivillighet samt ritt att avbryta. Forskningens krav innefattar ocksa samtycke,
konfidentialitet och sidkerhet. Omvardnadsforskning dr en forutséttning for att bedriva
kunskapsbaserad och patientséker vard och omsorg. Sjukskoterskan har skyldighet att
forbattra och utveckla sina kunskaper och firdigheter. Enligt ICN (international council of
nurses) har sjukskoterskan fyra grundlidggande ansvarsomraden: att frimja hélsa, att
forebygga sjukdom, aterstilla hilsa och lindra lidande (35).

Det krivs forskning for att undersoka omhéndertagandet av nérstaende i samband med
organdonation, for att lindra deras lidande samt underlitta sorgebearbetningen. I detta
arbete undersoks vilka erfarenheter sjukskoterskor har av denna situation och vilket stod
de nirstaende far. De kédnslor som kan vickas hos de intensivvardssjukskoterskor som
deltar i studien anses kunna jdmstéllas med situationer de stélls infor i sitt arbete, vilket det
finns beredskap for att hantera.

URVALSPROCESS PILOTSTUDIEN

For pilotstudien tillfragades utbildningsansvariga pa tva intensivvardsavdelningar i
Goteborg om hjélp med att dela ut enkiiter till intensivvardssjukskoterskor med erfarenhet
av att stodja nérstaende i samband med organdonation. Dessa kliniker valdes ut pa grund
av nirhet och bra tillgéinglighet. Tjugotva enkiter samt kuvert delades ut, varav atta
aterlamnades besvarade. Enkiterna delades ut anonymt, diarfor kunde inte paminnelse ske
direkt till de berorda, utan pastotning till deltagarna fick ske genom respektive
utbildningsansvarig. Enkéterna himtades personligen pa respektive avdelning efter tva
veckor. De kvalitativa enkitfragorna utformades utifran syftet, efter genomlést litteratur i
amnet, samt efter egna erfarenheter. De flesta fragorna var oppet stéllda och besvarades
med egna ord.

INNEHALLSANALYS PILOTSTUDIEN

Enkitsvaren analyserades med kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman
(36). Detta innebdr att texten lédstes igenom i sin helhet. De delar av texten som hade
liknande innehall fordes samman till en analysenhet. Denna delades sedan i
meningsenheter som koncentrerades, abstraherades och kodades. De olika koderna
jamfordes och delades in i olika subteman. Den underliggande meningen, det dolda
innehallet formulerades till olika teman.
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FULLSKALESTUDIEN

For den utvidgade studien planeras tjugo utvalda intensivvardsavdelningar i Sverige att
undersokas. Intensivvardsavdelningar med varierande storlek och specialitet, utspridda i
olika regioner av landet ingar i studien. Informationsbreyv till vardenhetscheferna skickas
ut, med forfragan om att fa ta kontakt med intensivvardssjukskoterskor, som har tagit hand
om nirstaende i samband med organdonation. Tre intensivvardssjukskoterskor med <2, 2-
5, >5 ars yrkeserfarenhet inkluderas i studien fran respektive enhet. Detta for att se om
sjukskoterskornas arbetslivserfarenhet eventuellt paverkar resultatet.
Forskningspersonsinformationen skickas med informationsbrevet till vardenhetschefen.
Kvalitativa enkéter som besvaras med egna ord ldmnas ut i frankerade kuvert. Enkéterna
kodas, efter att innehallsanalys dr gjord, kontaktas vissa deltagare for uppfoljande
intervjuer for att ytterligare fordjupa svaren.

RESULTAT

Sjukskoterskorna som besvarat enkéten har i genomsnitt femton ars erfarenhet som
intensivvardssjukskoterska, med en spridning fran sex till tjugosju ar. En sjukskoterska
hade tagit hand om nirstaende i samband med donationsingrepp vid 1-2 tillfillen, fyra
sjukskoterskor 3-5 ganger och tre sjukskoterskor > 5 ganger. Antalet intensivvardsplatser
pa de avdelningar dir enkiten lamnades var atta respektive tjugofyra platser.

De teman som framkommit &r empati, forstaelse, tid och rum. De hir fyra delarna visar sig
nodvindiga for att kunna ge nirstaende stod i samband med organdonation.

Nirstaende

Forstaelse

Figur 1 visar de fyra teman som visats sig nddvindiga for att kunna stodja nirstaende.

12



Empati

Det forsta temat som framkommit &r de nirstaendes behov av empati i samband med
organdonation. Empati innefattar engagemang, nérvaro och respekt. Kursiv stil i texten &r
citat fran de sjukskoterskor som besvarat enkiterna.

Engagemang

Detta innebir att sjukskoterskorna ges méjlighet att digna all tid, kraft och engagemang till
familjen. De basala behoven maste tillgodoses, att hjéilpa de nirstaende att fa mat och
dryck. Attlata dem vila eller fa dem att ga en promenad. Det framkommer att det inte
kénns bra att vixla fran att varda en akut patient, dir man hoppas pa ett tillfrisknande, till
att varda en patient ddr man beslutat om organdonation. Det handlar om att visa
medmaénsklighet, det dr viktigt att fa tid att ldra kdnna de nirstaende sa de kan bemoétas pa
sitt individuella sétt. Om patienten legat ldnge pa avdelningen sa har de ndirstaende ldrt
kdnna oss och vi dem och de kdnner att vi gjort allt for dem. Det viktigaste dr att man som
personal engagerar sig helt. Detta kan innebira att stanna kvar vid behov édven efter att
arbetspasset dr slut.

Nérvaro

Nirvaro innebir att vara niarvarande, att orka vara med i de nirstdendes fortvivlan och att
ge stod och trost till de nérstaende nér det behovs. Manga nirstaende har behov av att bara
ha nagon att prata med och att nagon lyssnar och uppmérksammar dem. Att fa tala om den
avlidne, till exempel beritta om lustiga héndelser har en del nérstaende behov av. Att
finnas till, finnas for. Det dr betydelsefullt att personalen star pall néir de ndrstdiendes
varld dr i gungning.

Respekt

Att beméta de nérstaende med respekt innebér att kidnna av hur ndra man ska komma den
nérstaende, vissa vill vara mer for sig sjdlva, medan andra behover mycket nirhet. Det
betyder ocksa att patienter och nirstaende bemdits med respekt oberoende av fiirg, religion
eller vilket land patienten kommer ifran. Det visar sig ocksa i att manga sjukskoterskor
erbjuder de nérstaende att aka hem under tiden som organdonationen pagar for att hamta
kldder till den avlidne. Dessa siitts pa efter att donatorn kommit tillbaka till avdelningen.
Manga nirstaende kommer tillbaka efter organdonationen och tar avsked. En del

nérstaende viljer att ta farvil innan patienten fors till operation och avbojer att aterkomma.

En sjukskoterska beréttar:

Vi satt tillsammans. Min roll var bara att finnas ddr och lyssna. De anhoriga berdttade
om patienten hur den varit, bade roliga saker och grdt éver hur det blivit. Det var mycket
starkt. Min kénsla blev starkare i hur stor sorg det var for de anhoriga. Men dven viixte en
bild fram av donatorn. Hur den hade varit och hur dennes liv sett ut. Det gjorde mig mer
kanslomdissig och jag kdnde det svdrare att halla mig professionell. Vi griit tillsammans.
Tack vare att vi var tvd personal avdelade kunde vi stirka varandra och det gjorde det
hela lite ldttare. Men vi var bada viildigt ledsna”.
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Forstaelse
Det andra temat som framkommit dr de néirstaendes behov av forstaelse som innefattar
information och stédjandeprocesser.

Information

Det dr viktigt att de nirstaende kan fa svar pa sina fragor, detta underlittas av att fa
mojlighet att tala med olika personalkategorier. Aven om alla minniskor ir olika i sin sorg
ar manga fragor detsamma. Det dr bra om information ges av ett team bestaende av lidkare,
sjukskoterskor och underskoterskor, da dessa informerar pa olika sitt.
Transplantationskoordinatorerna kan ocksa hjilpa till som stod, att ge information eller
forklara for niarstaende. Det dr betydelsefullt med god, upprepad och fortlopande
information om till exempel vad som gors med deras anhorige, samt hur sjilva
donationsingreppet gar tillviga och ge ett ungefirligt tidsperspektiv. En sjukskoterska
uppfattade det som att den nérstaende kanske hade vanforestillningar om hur den avlidne
skulle se ut efter det att organen tagits ut, och dérfor valde att inte komma tillbaka efterat
for avsked. En asikt som framkommit r att en del nirstaende vill vara med nér respiratorn
stiangs av, detta dr dock svart att praktiskt genomfora i samband med donation. Att kinna
att allt som kan goras for patienten &r gjort, kriver en vilinformerad nérstaende. Det vore
ocksd bra om ordet " hjdrndod” forsvann, det kan stilla till mycket oro hos néirstdende.
Man dr bara dod enligt svensk lag. Att vara "niarvarande” och svara pa alla fragor rakt och
arligt podngteras. Regelbunden utbildning for personal, samt en donationsgrupp pa
avdelningen dr mycket bra.

Stodjandeprocesser

For att underlitta de nirstaendes krisbearbetning dr det viktigt att stodjandeprocessen
paborjas innan donationsingreppet utfors. Detta innebir att de nédrstaende forbereds genom
upprepade samtal med narkoslidkare och neurokirurger, dér dven sjukskoterskan
medverkar. Pa studerade avdelningar erbjuds alltid kuratorskontakt, manga tackar ja till
denna kontakt. I vissa fall 6nskas kontakt med prist eller diakon fran sjukhuskyrkan, som
dven kan formedla kontakt med andra samfund. Sjukskoterskorna uppméirksammar behov
av och erbjuder stod fran andra personalkategorier. Det uppmuntras och rekommenderas
att de nérstaende tar avsked efter donationen. De nérstaende som viljer att inte komma
tillbaka efter donationen ges information om att tillflle for avsked kan ske senare pa
barhusets visningsrum. Detta giller dven slidkt som kommer langviga ifran. Ett stod for de
nérstaende kan till exempel vara att det 1imnas ut informationsblad fran avdelningen med
telefonnummer, s att niarstaende létt kan ringa om det dr nagot de undrar 6ver. Det kan
ocksa innefatta att det erbjuds atertriff pa avdelningen tre-fyra veckor efter donationen, da
de nérstaende har haft tid att samla sig. Berord personal samlas tillsammans med
nérstaende och samtalar om vad som hént. I detta samtal berittas dven om vilka organ som
kunde transplanteras. Det fordes fram en tanke om att det kanske vore bra om
donatorfamiljen fick triffa receptienten och dennes familj, sasom de gor i USA till
exempel. Detta forutsdtter att alla inblandade vill, da kanske det vore en trist for familjen.
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Tid
Det tredje temat som framtrader dr tid, som innefattar vardandet och nérstaende.

Vardandet

En viktig stressfaktor for sjukskoterskorna dr kidnslan av otillriacklighet, att kéinna sig
splittrad mellan att varda en donator och ytterligare en patient. Det kan vara kinslomissigt
tungt for sjukskoterskan att varda en avliden patient, samtidigt som en annan patient
vardas for verlevnad. Ibland kan det behovas hjidlp med att varda den avlidne patienten,
detta kan innebira att ta hjélp av annan sjukskoterska eller transplantationskoordinatorn.
Att vara en sjukskoterska och en underskoterska pa en sal med tva patienter, ricker i vissa
fall till, de flesta uttrycker dock behov av hjilp for att hinna med att skéta patienten som
ligger bredvid. Mojligheten att vara tva sjukskoterskor som kan ge stod till varandra under
tiden de vardar en donatorpatient upplevs positivt. Sjukskoterskorna patalar hur viktigt det
ar att ha nagon att diskutera med, det dir den bdsta debriefingen, att prata med nagon som
sjdlv varit med.

Nirstaende

Sjukskoterskorna beskriver att mojligheterna att ge stod till nérstaende underléttas om
sjukskoterskan enbart vardar en patient. Det krivs ocksa att sjukskoterskan skapar tid for
att kunna dgna sig at de nirstaende. Det dr viktigt att ge den nérstaende tid, trots allt
praktiskt som maste goras i samband med organdonationen. Detta kan till exempel vara att
sitta ner och prata, eller informera om nir operationen &r klar. Om det finns tillrdckliga
personalresurser kan sjukskoterskan enbart varda den avlidne och dennes nirstaende. Det
ar en fordel att vara ett team med ldkaren och underskoterskan, att alla dr involverade leder
till en majlighet att helt finnas till for de ndrstaende. En begriansning dr att personalbyte
vid skift, kan leda till frustration 6ver att limna de nérstaende innan allt &r fardigt.

Rum
Det fjdrde temat dr rum, som innefattar intensivvardsrum, nirstaenderum och avskedsrum.

Intensivvardsrum

Intensivvardsrummet beskrivs som kalt med mycket ljud och ljus och spring. Den avlidne
patienten vardas ofta tillsammans med en annan akut sjuk patient. Narstaende har uttryckt
onskemal om enkelrum efter dodsbeskedet. Sjukskoterskorna dnskar mojligheten att alltid
kunna erbjuda enkelrum i denna situation. Det har ju hdnt att man “bara” haft donatorn
pa salen, och da far ju anhériga gdrna vara med. De nérstaende till patienter som ska
donera organ, behdver vara néra, ofta hela tiden, de behdver stod av varandra. Det dr
viktigt att fa ta ett enskilt avsked pa salen innan operationen. Om donatorn vardas pa
enskild sal kan de nirstaende anvinda salen da donationsingreppet pagar. Ofta dr de
nérstaende inte kvar pa avdelningen under donationsingreppet. Det patalas brist pa bra
utrymmen i form av anhorigrum och samtalsrum pa avdelningarna.

Narstaenderum

Nirstaende har behov av att kunna samlas och vara tillsammans nagonstans, att de har
nagonstans att vara. Sjukskoterskorna beskriver nérstaenderummet pa den ena undersokta
avdelningen som mycket litet och trangt. Det delas dessutom med flera andra nirstaende.
Det fanns tillgang till ett anhorigrum med sidng och fatoljer i anslutning till avdelningen,
som nérstaende kunde lana i man av plats. Utanfér samma avdelning fanns en soffgrupp
om nirstaende ville vara ndra. Denna var dock i direkt ndrhet till dorrar till olika
avdelningar, vilket innebar mycket storande spring. De nirstaende som hade plats pa
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anhorighotellet gick dit under tiden som donationsingreppet pagick. Det fanns fa
utrymmen for nérstaende pa avdelningen, men i kdnsliga situationer forsokte man dnda att
ordna fram utrymmen. Detta kunde till exempel vara ett tomt patientrum eller
konferensrum, dér de kunde fa vara i lugn och ro. Pa den andra avdelningen fanns ett stort
och bra nirstaenderum. Det fanns tillgang till litet kok, toalett, telefon och TV. Det kan
vara svart att ge de nérstaende till donatorn ett eget rum, andra patienters nérstaende kan
stora sig pd de sorjande som kan vara manga. En del nirstaende har berittat att de tyckte
att rummen var kala och opersonliga, medan de flesta inte brydde sig om inredningen. Pa
detta sjukhus fanns dven rum att hyra pa en annan vaning, samt ett intilliggande
anhorighotell med gemensamma séllskapsutrymmen, detta hotell ansags som ombonat och
personligt.

Avskedsrum

Mojligheten till ett enskilt avsked patalas av flera sjukskoterskor. Det ér viktigt att man
mojliggor en lugn miljo dér de nirstaende kan fa ta farvil pa sitt sitt och sa som de 6nskar.
En del nérstaende tar farvil innan patienten fors till operation och lamnar sedan sjukhuset.
De nirstaende som viljer att inte komma tillbaka efter ingreppet, behver fa utrymme och
tid att fa vara sa mycket de vill hos den avlidne. De nérstaende som bor relativt néra, aker
ofta hem for att ta igen sig och dta. Manga nirstaende kommer sedan tillbaka och tar
avsked. De nirstaende kan om de vill vara med och kld den avlidne. I vart mangkulturella
samhille och dven hos en del svenskar vill man aktivt delta, framforallt efter organuttag.
Sjukskoterskorna beskriver att det finns ett fint rum for avsked pa avdelningen. Dit kan
alla nirstaende till avlidna komma, bade donatorer och andra och ta ett sista farvil. Detta
rum har ddmpat ljus, det spelas lugn musik och det anses mycket vackert enligt
sjukskoterskorna.

En sjukskdterska beskriver en situation pa detta sitt:

”Ledsna ndr donationen blev ett faktum, men kdndes som om de varit med hela tiden och
att avskedet blev sa bra det kunde”.

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Malet med studien var att undersoka sjukskoterskors erfarenheter av att stodja nérstaende i
samband med organdonation. Enkitformen med 6ppna fragor valdes for att ge de
tillfragade en mojlighet att beskriva sina erfarenheter med egna ord. Det var ocksa
medtaget i berdkningen att enkéten vénde sig till sjukskoterskor med vana att uttrycka sig
skriftligt. De flesta besvarade fragorna utforligt, det var ingen svarighet att tyda
handstilarna. Svaren pa enkétfragorna besvarade fragestillningarna vil. I arbetet med
innehallsanalysen framkom tillriackligt for att svara pa syftet med studien. Trovirdigheten
ir hog eftersom sjukskéterskorna som besvarat enkiterna hade erfarenhet av att stodja
nérstaende i samband med organdonation, de hade olika lang erfarenhet som
intensivvardssjukskoterska. Detta gjorde att forskningsfragan belystes ur olika perspektiv,
vilket gjorde svaren tillforlitliga. En nackdel var att deltagarna arbetade pa samma sjukhus,
vilket paverkade resultatet med avseende pa utrymmesfragan. Detta forvintas dock inte bli
nagot problem infor den fullskaliga studien dir fler sjukhus inkluderas. De nérstaendes
behov finns belysta i tidigare studier, nu var syftet att se vad sjukskoterskan sag for hinder
och mojligheter att stodja narstaende. Palitligheten dr hog eftersom datainsamlingen
gjordes under kort tid, enkitfragorna var samma for alla deltagare. Metoden valdes med
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tanke pa att enkéter ger en mojlighet att na ut till fler och undersoka ett storre omrade rent
geografiskt. Enkitformen ger den tillfragade mojligheten att fundera dver sina svar i lugn
och ro, samt kanske komplettera svaren vid olika tillfdllen. En nackdel med enkitmetoden
ar att fragorna kan missforstas och att de inte kan fortydligas i den direkta situationen som
vid en intervju till exempel. En svarighet vid tolkningen av enkéterna kan vara att ldsa
olika handstilar. Det kan ocksa vara svart for den som ska besvara enkiten att avsitta tiden
som krivs, det tar tid att besvara en enkit med Oppna fragor. Av tjugotva utdelade enkéter
returnerades atta stycken besvarade. Det framfordes kritik dver att enkiten tog lang tid att
fylla i. Till den stora studien bor tid avsittas till de medverkande som vill besvara enkiten.
Arbetet har fordelats lika mellan forfattarna.

RESULTATDISKUSSION

Watsons (1) teori kan relateras till de nérstaende, som da ses som en miinniska som
drabbats av stress i samband med en foérdndring i sin sociala milj6. Den nirstaende maste
ses 1 sin helhet, med grundléggande behov, samt psykosociala och andliga behov. Det &r
viktigt att skapa en mellanminsklig relation for att kunna tillgodose den nérstaendes
behov. Detta forsoker sjukskoterskorna i var studie tillgodose genom fortlopande
information och genom stodjandeprocesser dér dven till exempel kuratorerna bistar. De far
ocksa stod genom nirvaro, respekt och engagemang, vilket krévs for att kunna skapa en
stodjande, beskyddande och fortroendefull relation for att hjdlpa den nérstaende i en
livskris. Travelbee (2) betonar att lidande 4r en del av manniskans liv, hon beskriver att
manniskor reagerar pa lidande pa olika sitt och att det dr en individuell upplevelse. For
sjukskoterskorna innebér detta bland annat att ge niarstaende mojlighet att samlas i lugn
och ro for samtal och avsked. I de fall dir den avlidne inte har enskilt rum, forsoker
sjukskoterskorna att 16sa detta genom utnyttjande av andra tillgéingliga lokaler. Syftet med
omvardnad, enligt Travelbee, dr att hjdlpa ménniskor att hantera lidandet och att hitta en
mening i upplevelserna och livserfarenheterna. Detta dr naturligtvis inte en enkel uppgift
da nérstaende stillts infor en svar situation i samband med anhorigs dodsfall och
organdonation. Sjukskdterskorna trostar genom nérvaro, engagemang och respekt. De
forsoker ge de nirstaende stod och skapa forstaelse i den fordndrade livssituationen.

Katie Eriksson (3) betonar ocksa vikten av att fa tid och rum att lida, det kan vara svart att
hitta en mening i det som skett, men man kanske kan komma till insikt om hur livet nu
kommer att te sig. Lira sig leva i en fordndrad livssituation. I dagens samhélle &r det
vanligt med stora familjekonstellationer, da dr det nddvindigt med anpassade
nérstaenderum. Detta for att ge alla mojlighet att samlas, samt att fa sorja i fred. Det finns
en brist i lokaler for de nérstaende att kunna vara ndrvarande och samlas.
Narstaenderummen beskrivs som sma, tranga och otillrdckliga i tidigare forskning, vilket
ocksa belyses av resultatet i var studie. Den tekniska och sterila miljon pa
intensivvardsrummet forsvarar mojligheten for nirstaende att vara niarvarande. De
nérstaendes nirvaro och mojlighet att fa sorja i fred kan ocksa forhindras av att rummet
delas med en annan patient. Manga nérstaende drabbas enligt Evans (8) av en akut kris,
detta kan te sig pa olika sitt, en del blir hogljudda och skriker, medan andra haller det
inom sig sjilva. Sjukskoterskorna beskriver det som en stor nackdel, att inte alltid kunna
varda en organdonationspatient pa enskilt rum. Mojligheten till ett enskilt avsked
underlittas av speciella avskedsrum, dir nérstaende kan stanna sa ldnge de behover.
Kock-Redfors (6) skriver att ett bra omhéndertagande av nérstaende i det akuta skedet kan
underlitta bearbetningen av det intréffade, samt forebygga senare fysisk och psykisk
ohilsa. Nirstaende behdver stod och trost for att ta sig igenom den akuta chockfasen i
krisreaktionen. Sjukskoterskorna beskriver for att kunna stodja och trosta, maste man vaga
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vara nira, samt skapa tid att kunna sitta ner med de nérstaende. Detta underlittas av att
bara ha ansvar for en patient, samt att det finns hjélp att fa av andra sjukskdoterskor eller
omkringresurser vid behov. Det framkommer av tidigare forskning att det &r viktigt for
sorgebearbetningen att den nirstaende tar farvil efter organdonationen (18). Det hénder att
nérstaende viljer att inte komma tillbaka for ett sista avsked, det framkom av resultatet att
sjukskoterskorna uppmuntrade de nérstaende att aterkomma.

Studien pavisar vilka hinder och mojligheter sjukskoterskor har att stodja nirstaende i en
mycket svar situation. Den visar att forbéttringar behover goras med avseende pa
nérstaenderum, enkelrum, samt personalens majlighet att bli frikopplad och enbart varda
en patient i denna situation.

En utveckling av var studie kan vara att uppritta riktlinjer for hur nérstaende kan stottas pa
bésta sitt, hur lidande kan lindras i storsta mojliga man utifran erfarenhet samt
evidensbaserad kunskap. Det skulle vara intressant att undersoka nérstaendes erfarenheter
och 6nskemal med avseende pa tiden for donationsingreppet. De som inte hade mojlighet
att stanna kvar pa sjukhuset, hade de onskat tillgang till ett eget rum, stod och nirvaro av
personal just da? Upplevde de att fick tillrdckligt med stod fran familj eller vianner? Ville
de nirstaende tillbringa den hér tiden pa en annan plats for att sedan aterkomma for ett
sista farvil? Studien pavisar ett stort behov av nirstaenderum, tillgang till samtalsrum,
samt enkelrum vid vard av doende patienter. Detta kan vara virt att ha i atanke vid
nybyggnation samt renovering av intensivvardsavdelningar. Den tidsperiod som var studie
fokuserade pa, specifikt under tiden for sjdalva organdonationsingreppet, visade sig vara
svar att sérskilja fran hela donationsprocessen. Det framkom inga studier vid
litteratursokningen som belyste denna tidsperiod. Detta kan bero pa att mycket fokus
ligger redan tidigare, det vill sdga vid perioden av faststillande av dodsfallet, samt da de
nérstaende tillfragas om organdonation. Det kan vara svart att sirskilja detaljer i nagonting
som uppfattas som en process, en helhet. Resultatet visar anda att
intensivvardssjukskoterskorna betonar betydelsen av tid och rum, samt att det krivs empati
och forstaelse for att kunna ge det stod som de nirstaende behdver i en mycket svar
situation.
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Marie Chronholm och Lotta Stenlund

Marie Chronholm Lotta Stenlund
0708-522185 0739-769701
marie @chronholm.com lottastenlund96 @hotmail.com
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Anvind gédrna baksidan pa pappret om du behéver mer utrymme att
skriva pa.

1. Antal ar som IVA sjukskoterska:

2. Antal intensivvardsplatser pa avdelningen:

3. Vid hur manga tillfdllen har du tagit hand om nérstaende i samband
med att donationsingrepp utforts?
1-2 3-5 >5

4. Beskriv dina erfarenheter av mojligheter/begriansningar som du
upplevt att det finns for att ge stdd, trost och lindring till
nérstaende under tiden for donationsingreppet.

5. Hur ser lokalutrymmena ut som de nirstaende hénvisas till under
tiden som donationsingreppet pagar?
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6. Vilka behov har du funnit ha storst betydelse att fa tillgodosedda
hos de nirstaende i samband med att donationsingreppet pagar?

7. Beskriv en situation utifran dina erfarenheter av att ge nirstaende
stod 1 samband med att donationsingreppet utfors.
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8. Ar dina erfarenheter att nirstdende viljer att stanna kvar pa
sjukhuset under donationsingreppet?

9. Har du nigon erfarenhet av att nédrstaende valt att ta avsked innan
donationsingreppet och inte sett den avlidne efter ingreppet?
Beskriv en sadan situation.

10. Finns det mojlighet till avsked efter organdonationen?
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11. Erbjuds de nirstaende stod av omkringresurser i samband med
organdonationen?

12. Ar dina erfarenheter att de nirstiende utnyttjar eller sjilva
efterfragar nagon form av stod fran omkringresurser?

13. I en ideal virld vilket stéd och bemotande skulle du vilja erbjuda
de nirstaende i samband med organdonation?
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Bilaga 2

Forskningspersonsinformation

Studiens bakgrund

En av intensivvardssjukskoterskans uppgifter ar att stdédja narstadende till patienter som
konstaterats hjarnddda, dar organdonation kan bli aktuell. De narstdende drabbas av en akut
kris da dddsfallet oftast ar ovantat och ytterligare stéllningstagande ibland maste tas
angaende donation. Det behdvs vetenskaplig kunskap om hur nérstdende omhéndertas for
att underlétta de narstdendes start pa sorgearbetet. Syftet med var studie ar att ta reda pa
vilket stdd de narstdende far under tiden fér donationsingreppet. Du tillfragas om deltagande
i denna studie eftersom du har yrkeserfarenhet som intensivvardssjukskéterska och stallts
infér liknande situationer.

Studiens genomférande

Studien kommer att genomféras i form av enkater. Frdgorna kommer att vara éppet stallda.
Enkéatsvaren kommer att analyseras och sammanstallas. Resultatet kommer sedan att
redovisas i en uppsats vid Goteborgs Universitet och utgéra grund fér ett eventuellt fortsatt
arbete som kan publiceras i en vetenskaplig tidskrift. Resultat av studien kan Du ta del av
genom kontakt med nedan angivna personer.

Vi hoppas att du inte ska uppleva nadgot obehag med anledning av Din medverkan med
enkaten. Eventuellt kan det upplevas positivt av Dig att Du bidrar till ny kunskap om
vardandet.

Enkaten kommer att besvaras anonymt. Dina svar och Dina resultat kommer att behandlas
sa att inte obehdriga kan ta del av dem. Hanteringen av dina uppgifter regleras av
Personuppgiftslagen (SFS1998: 204). D& data fran studien eventuellt publiceras kommer
enskilda individer inte att kunna identifieras. Deltagandet ar frivilligt. Du kan avbryta Ditt
deltagande i studien nar Du vill utan att ange skél och det kommer inte att paverka din
framtida yrkesutévning. Ingen ekonomisk erséttning kommer att utga.

Ansvariga

Marie Chronholm Ingvar Frid
leg.ssk univ.lektor

Tel 0708-522185 huvudhandledare
marie@chronholm.com Tel 031-7866000

ingvar.frid@fhs.qu.se

Lotta Stenlund

leg.ssk Britt Borg
Tel 0739-769701 univ.adjunkt
lottastenlund96@hotmail.com handledare

Tel 031-7866043
britt.borg@fhs.qu.se

Institutionen fér Vardvetenskap och halsa, Box 457, 405 30 Géteborg
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Jag har tagit del av information angaende studie av intensivvardssjukskéterskors
erfarenheter och samtycker till att delta i studien.

Datum

Namnunderskrift Namnfortydligande
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