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SAMMANFATTNING

En sjukskoterskas vardag bestar av att méta och lindra lidande hos sé val patienter som
narstaende. For de patienter som blir aktuella for organdonation spelar de nérstaende
stor roll da det i vissa fall blir deras uppgift att tolka den avlidnes vilja. Efterfragan pa
organ ar idag storre an tillgangen och av 219 mdjliga avlidna donatorer i Sverige ar
2011 valde 143 att donera sina organ efter egen eller narstaendes vilja. Lidande, kris och
sorg ar personliga upplevelser som bland annat kan utl6sas av en nara anhorigs dod.
Vanliga reaktioner pa detta ar chock och irrationellt tankande. For att kunna stodja de
narstaende och lindra deras lidande maste sjukskoterskan veta vilka upplevelser de
narstaende har. Syftet med denna studie var att belysa de narstaendes upplevelser nar en
anhorig dor och blir aktuella for organdonation. Elva kvalitativa artiklar har granskats
som samtliga belyst fenomenet narstaendes upplevelser nar en nara anhorig konstaterats
hjarndod och blivit aktuell for organdonation. Nio av artiklarna hittades via
systematiska sokningar i PubMed och Cinahl, de dvriga tva hittades via manuella
sokningar. Resultatet sammanfattades i tre huvudteman: Upplevelser vid konfrontation
med ddden, med subteman forvirring, lidande, hopp om 6verlevnad samt acceptans.
Upplevelser kring vardgivarna, med subteman trygghet, trést och bekraftelse samt
utanforskap, misstanksamhet och tvivel. Upplevelser kring organdonationen, med
subteman, ambivalens, skydda och bevara den dode, behov av information, ett slag i
ansiktet samt en mening med doden. Vardgivarna och dess bemotande hade stor
inverkan pa de narstaendes upplevelser. Sjukskoterskan har som omvardnadsansvarig
en viktig roll att se till att narstaendes behov tillgodoses och att de far ett gott
bemotande. Korrekt och tydlig information &r viktigt for att undvika forvirring och
skapa trygghet. Genom 6kad medvetenhet hos halso- och sjukvardspersonal kring
narstaendes upplevelser i samband med organdonation kan nérstaendes lidande lindras.
Ett gott bemotande och ett gott stéd fran vardgivare kan ocksa leda till att de narstaende
lyckas fatta ett beslut som de kan sta for en langre tid.
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INLEDNING

Sjukskoterskans vardag bestar till stor del av att varda patienter och narstaende. Ofta
sker moten med manniskor som hamnat i svara livssituationer och som kastas mellan
hopp och fértvivlan. Det kan vara nar nagon fatt ett omvéalvande sjukdomsbesked, rakat
ut for olycksfall eller av annan orsak drabbats av ohalsa. Aven de som star vid sidan av
dessa patienter, de narstaende, ar i behov av sjukskoterskans stod och omsorg. Inte
minst nar det handlar om nérstaende till patienter som avlidit och blir aktuella for
organdonation. Intresset for amnet véacktes nar vi i hostas sag TV-programmet “Min
Sanning” dar fore detta lanspolisméistare Carin Gotblad medverkade. Hon beréttade om
sina upplevelser kring sonens dod och hur det var att fa fragan om hon ville donera hans
organ.

Carin beskrev hur hon och hennes familj chockade kom till sjukhuset dér sonen, med
livshotande skador, befann sig. Efter nagra timmars véantan kom en lékare for att tala
med dem. De forvantade sig information om hur sonen skulle kunna bli frisk igen, men
istallet fick de fragan om de kunde godkénna att donera hans organ. Carin chockades
och sager att om man inte forstatt att nagon ar dod, sa kan man inte borja dela ut
personens organ. For dem var sonen fortfarande levande, han andades, hans hjarta slog
och hon kande bara en stark, stark kansla av att vilja skydda honom och hans kropp (1).

Berattelsen berdrde oss och vi tycker att det finns behov av att uppméarksamma de
narstaendes upplevelser for att kunna 6ka sjukskoterskans forstaelse for vad de
narstaende genomgar. En okad forstaelse for narstaendes upplevelser gor det lattare att
erbjuda det stdd och den hjalp som behdvs nar en nara anhoérig dor och blir aktuell for
organdonation.

BAKGRUND

Den forsta lyckade organtransplantationen mellan tva manniskor genomférdes i Boston
ar 1954. | Sverige genomfordes samma ingrepp, en njurtransplantation, for forsta
gangen 1964 (2). | takt med att utvecklingen gatt framat och goda resultat uppvisats har
organtransplantationerna successivt 6kat, bade i Sverige och internationellt (3). Idag ar
organtransplantationer en etablerad behandlingsform. Varje ar ges manga manniskor
mojlighet att dverleva svara sjukdomstillstand och/eller fa forbattrad livskvalitet genom
att ersétta sjuka organ med friska (4). Forutsattningarna for att genomfora
transplantationer ar att det finns manniskor som éar villiga att donera sina organ. Njurar
och delar av levern kan doneras av levande personer, medan andra organ doneras fran
personer som avlidit. De organ som idag ar mdjliga att donera ar njurar, lever, hjarta,
lungor, bukspottkortel och tunntarm (5).

Vid arsskiftet 2012/2013 vantade 775 personer i Sverige pa ett eller flera nya organ,
men samtidigt som efterfragan &r stor ar tillgangen liten. Under 2012 donerades organ
fran 141 avlidna personer. Totalt transplanterades fran levande och déda donatorer 692
organ. Av Sveriges dryga nio miljoner invanare fanns den 10 januari 2013, 1 501 738
personer anmalda i det svenska donationsregistret (6). Det &r endast de patienter som
avlider under pagaende respiratorbehandling som &r mojliga donatorer eftersom organen
maste ha kontinuerlig syresattning via blodcirkulationen. Under 2011 innebar det att av



de 3335 patienter som avled pa intensivvardsavdelningar i Sverige var 219 potentiella
donatorer. Av dessa donerade 143 personer sina organ efter egen eller narstaendes vilja

).

Europeiska kommissionen genomfdrde 2009 en undersokning som visade att Sverige
var det mest donationsvilliga landet i Europa. Snittet i EU-landerna lag pa 55 procent,
medan 83 procent av svenska befolkningen kunde ténka sig att donera sina organ efter
doden. Samma utredning visar att 73 procent av svenskarna kan ténka sig att donera en
nara anhorigs organ om denne skulle avlida och 62 procent har diskuterat fragan med
familjen (3). Regeringen arbetar aktivt med att forbéattra organisationen kring
organdonation, rutiner och etiska fragestallningar for att framja tillgangen pa organ och
vavnader (8). For att genomfora detta har regeringen utsett socialstyrelsen och
donationsradet till sin hjalp (9).

DODSBEGREPPET

Historiskt sett har manniskan varit dod nar den sa kallade hjartdéden har intraffat med
upphoérd andning och cirkulation. Sedan den medicinska tekniken utvecklats och det
blivit mojligt att bota ett hjartstillestand och fa tillbaka bade andning och puls har
begreppet hjartdod inte langre varit brukbart. Hjarndoden ar darfor den slutgiltiga och
odterkalleliga doden, d&ven om det via intensivvard gar att uppratthalla andning och
cirkulation (10). I Sverige géller sedan 1988 lagen (1987:269) om kriterier for
bestammande av manniskans dod, dar hjarnddden definieras som den enda och
slutgiltiga doden (11).

Enligt lag 1987:269 1 § &r en manniska dod nar samtliga funktioner totalt och
oaterkalleligt fallit bort i hjarnans alla delar, total hjarninfarkt. Vidare i SOSFS 2005:10,
2 kap, 2 § star det att doden ska konstateras av legitimerad lakare med hjalp av indirekta
eller direkta kriterier. Da det ar en potentiell donator som dodforklaras ska en klinisk
neurologisk undersokning utforas dar samtliga direkta kriterierna maste vara uppfyllda
under pagaende respiratorbehandling. De direkta kriterierna ar:

Medvetsloshet utan reaktion pa tilltal, beroring eller smarta.

Inga spontana rorelser fran 6gon, kékar, ansikte, tunga eller svalg.
Ljusstela, ofta vida, pupiller.

Bortfall av flera reflexer som till exempel svélj- och blinkreflex.

Ingen forandring pa hjartrytmen vid tryck/massage pa égonbulb och sinus
caroticus.

Forutom detta far ingen spontanandning finnas, vilket faststalls genom ett apnétest. Nar
en forsta klinisk undersokning gjorts dar alla kriterier &r uppfyllda ska
undersokningarna utforas ytterligare en gang till efter tva timmar. Finns oklarheter kring
orsakerna till hjarninfarkten eller om kroppstemperaturen ar mycket lag kompletteras de
tva neurologiska undersokningarna med en konventionell angiografiundersokning (12).

DONATIONSPROCESSEN

For att en person ska kunna bli aktuell som organdonator maste personen ha avlidit
under respiratorvard pa en intensivvardsavdelning, dar dodorsaken &r total hjarninfarkt
(13). En total hjarninfarkt beror vanligtvis pa att det intrakraniella trycket stigit sa hogt
att blod inte langre kan komma in i det intrakraniella rummet. Det forhojda trycket



uppkommer till féljd av spontan blédning i hjarnan eller trauma mot huvudet (14, 15).
Innan doden ar konstaterad ar det inte tillatet att soka i register eller pa annat satt ta reda
pa patientens installning till donation. En patient som uppvisar nagon form av livstecken
ges alltid optimal behandling (16). Vid misstanke om total hjarninfarkt paborjas ovan
namnda undersokningar for att faststalla doden (12). Enligt transplantationskoordinator
Lotta Kjellberg, pa Sahlgrenska Sjukhuset, Goteborg, far narstaende delta vid
undersokningarna om de onskar (Kjellberg, personlig kommunikation 130131).
Information om utredningar, undersokningar och tester som den déde maste genomga
for att donera ska ges pa ett sadant vis att hansyn visas mot den sorg som de nérstaende
kan kanna och de ska fa det stod som behdvs (17).

Nér en patient konstaterats avliden kontaktas en transplantationskoordinator som startar
en utredning for att ta reda pa den avlidnes installning till donation (17). Viljan kan vara
uttryckt antingen skriftligt eller muntligt till exempel genom att personen anmélt sig till
donationsregistret, fyllt i ett donationskort eller uttalat sin vilja till ndgon nérstaende.
Det ar alltid den senast kanda viljan som galler (18). Om den avlidnes asikt i fragan inte
gar att finna &r det enligt transplantationslagen 3 §, de narstaende som far tolka den
avlidnes vilja och at denne ge sitt samtyckte eller motséatta sig donation. Ar de
narstaende inte 6verens om den avlidnes formodade asikt far ingreppet inte genomforas
enligt 4 § (19). Om de néarstaende inte vet hur de ska stalla sig till fragan antas den
avlidne vara positivt instélld till donation (18). Ett ingrepp far inte paborjas innan
narstaende har blivit informerade och fatt reda pa ratten att inom skalig tid motsatta sig
ingreppet om den avlidnes vilja ar okand (19). Medicinska atgarder for att bevara organ
eller biologiskt material i avvaktan pa transplantationsingrepp far endast fortga i 24
timmar efter att doden konstaterats om inte sarskilda skal foreligger, till exempel for att
radda ett of6tt barn (11).

Om donation inte blir aktuell skall all behandling avslutas (12). Om det ddremot finns
ett samtycke for donation pabdrjas undersokningar och tester pa den avlidne for att
garantera organmottagarens sékerhet. Information inhdmtas fran den dédes journal och
via intervju med lidkare som ansvarat for dennes vard. Aven en intervju med ndgon som
kéant den avlidne val genomfors for att ta reda pa eventuella riskbeteenden och
riskhéndelser; till exempel injektionsmissbruk, tidigare olyckshéndelser och intag av
ldkemedel. Intervjuerna ska utféras med respekt for donatorns integritet (20).

NARSTAENDE

Wright, Watson och Bell (21) menar att det finns olika forestallningar om vad en familj
ar och att dessa forestallningar paverkar den kliniska verksamheten. Traditionellt har
familjen setts som individer som binds samman via blodsband, adoption eller aktenskap.
Sjukskaterskor maste finna en definition som gar bortom denna gréans for att godta den
enskilde individens uppfattning om vilka relationer som ar viktigast for denne. En
forestallning som skulle kunna vara anvandbar ar att en familj bestar av de personer som
individen sjalv anger. En annan definition &r att familjen halls samman av starka
emotionella band dar finns 6msesidigt engagemang och starka kanslor av samhdrighet
(21). I socialstyrelsens termbank gar att lasa att en person inom familjen eller bland de
narmaste slaktingarna raknas som anhérig. En nérstaende &r enligt samma termbank en
person som den enskilde anser sig ha en ndra relation till (22). Kirkevold (23) definierar
begreppet familj som dynamiskt, dar personer binds samman av olika strukturella,
emotionella och/eller funktionella band, men menar ocksa att familjen inte ar ett



entydigt begrepp utan kan forstas pa olika vis. Aven hon belyser att en familj bestéar av
de som den enskilde individen sjélv definierar som en familjemedlem (23, 24). 1 ICN:s
etiska kod for sjukskoterskor gar det att lasa att en familj bestar av medlemmar som ar
sammanbundna genom blod, slaktskap, emotionell eller laglig relation (25).

Oavsett vilken forstallning om familjen som anvands sa ar sjukskoterskans omvardnad
av familjen en viktig uppgift. PI6tslig, ovantad dod &r en komplex situation. Familjen
far stod den korta tid de &r pa sjukhus men det &r ocksa viktigt med ett langvarigt
familjestod. Situationen familjen hamnat i ar mycket svar och pafrestande.
Sorgereaktionerna kan skilja sig at mellan familjemedlemmarna och dven om det finns
ett gott samspel mellan medlemmarna kan situationen vara svarhanterlig. Familjer kan
ha svart att acceptera att medlemmarna sorjer pa olika sétt. Dessutom ar skuld inte helt
ovanligt vid plétsliga dodfall, addera detta till den redan svara situationen och risken for
konflikter &r stor. Familjesamtal dér olika sorgereaktioner belyses skulle kunna vara ett
stod for familjen (26). Wright, Watson och Bell (21) menar att malet i deras kliniska
arbete med familjen dr att lindra och/eller bota deras lidande. Forsta steget mot detta ar
att acceptera att lidandet finns. De menar att om familjemedlemmar far beratta om sitt
lidande kan det lindras (21). D& en patient blir kritiskt sjuk hamnar ofta familjen i
skymundan. De narstaende tenderar att satta sina egna behov at sidan for att istallet lata
fokus hamna pa patienten. Vardpersonal kan i dessa lagen lindra de narstaendes lidande
genom att se till att patienten far det basta omhéandertagandet. Da de narstaende kanner
sig trygga i detta minskar deras oro och angslan. Behovet av att fa tillracklig och korrekt
information samt majlighet att delta i omvardnaden av den drabbade ar ocksa viktigt att
beakta (24). Sjukskoterskan ska ocksa verka for en miljo dar familjers trosuppfattning,
seder, vérderingar och rattigheter respekteras (25).

LIDANDE

Lidande har lange funnits beskrivet inom vardvetenskapen, men det var forst pa 90-talet
som lidandet lyftes fram som ett betydelsefullt forskningsomrade (27). Travelbee (28)
beskrev redan 1971 lidandet som en personlig upplevelse och ndgot som forr eller
senare kommer att drabba alla pa ett eller annat satt. Hur lidandet upplevs ar avgérande
for huruvida personen kommer att ta sig igenom det sméartsamma eller ej. Lidande
uppstar ofta nar en person stoter pa svarigheter. Det kan till exempel vara att drabbas av
sjukdom eller en nara anhdorigs bortgang. Lidande kan ocksa vara en konsekvens av att
ké&nna sig utesluten och som om ingen bryr sig om en. Finns det sedan tidigare
svarigheter att skapa kontakter och relationer med andra manniskor blir detta lidande
extra svart. Det finns manga olika satt att reagera pa sitt lidande. Vanligt ar att soka en
forklaring till varfor, till exempel “varfor hinder detta mig? " Travelbee menar att de
existentiella fragorna formodligen beror pa svarigheter att acceptera det som hant. Detta
kan yttra sig emotionellt, till exempel genom ilska, bitterhet, att kénna sig avtrubbad
och/eller genom depressiva kanslor. Hon skriver ocksa att lida kan vara att standigt hora
respiratorns ljud, att se linjerna pa skarmen och att fa héra “det finns inget vi kan géra”
(28).

| Erikssons (29) omvardnadsteori har begreppet lidande en central plats. Ursprungligen
betyder patient just den lidande. Lidandet innebar enligt Eriksson att ménniskan tvingas
utsta nagot svart; pinas, vandas, kampa och samtidigt tvingas utharda och leva med det
som ar smartsamt. Eriksson beskriver livslidande som det som innefattar och hotar hela



ens identitet och existens. Det som tidigare sags som sjélvklart och helt, har plétsligt
forandrats och omkullkastats (29).

Personer som befinner sig i sorg, kénner stort lidande och det ar viktigt att dessa bem0ots
med empati och forstaelse for sitt lidande. Livet férbereder oss inte for att forlora nagon,
inte ens om en anhdrig tidigare forlorats &r vi redo att méta den nya forlusten.
Kommentarer som “du kommer éver det” och "ldr dig leva med det” kan skapa mer
skuld hos de sorjande an ddmpa sorgen (30).

Né&r en ndra anhorig avlider &r sorg en naturlig och ménsklig reaktion. Nar doden
kommer ovantat och pl6tsligt kan sorgen bli djupt omvélvande och innefatta kraftiga
reaktioner av ilska, chock och overklighetskanslor. Det gar inte att vara kanslomassigt
eller mentalt forberedd. Oskyddad och sarbar upplevs det intraffade som mycket
traumatiskt. Chock och kanslan av att vara avtrubbad eller fornekelse av att den dode
verkligen ar dod ar vanliga reaktioner i borjan av sorgeprocessen. Clements (31) menar
att i detta skede ar det viktigt for den som sorjer att fa prata om vad som intraffat och
vad som upplevs. Samtidigt ska den sorjande forses med bade muntlig och skriftlig
information om vad sorg &r och hur olika sorgeprocesser kan se ut, till exempel att det
ar precis lika normalt att grata som att inte gora det. Kansloméssig forvirring ar en
annan vanlig reaktion. Ett vanligt rad till de efterlevande &r att inte ta nagra stora beslut
utan att forst ha 6vervagt dem noggrant. Omdomet kan vara nedsatt vilket kan resultera
i beslut som i efterhand angras (31).

Det finns manga olika teorier kring sorg och sorgeprocessen. Vad de allra flesta ar
dverens om &r att sorg inte &r en linjar process, utan de olika faserna kan variera fran
dag till dag. Fem olika huvudomraden pa sorgereaktioner kan urskiljas. Det forsta ar
kanslorna. Ledsamhet, ilska, oro, angest och skam ar vanligt forekommande. Hoppet ar
borta och kvar finns maktléshet infor situationen. Det andra &r tankarna. Tankemonster
kan forandras, vilket bland annat kan innebadra irrationellt tdnkande,
koncentrationssvarigheter, apati, forvirring och kanslan av att ha forlorat nagon som
anda ar narvarande. Det tredje omradet ar fysiska symtom sa som huvudvark,
illamaende, fatigue och sémnrubbningar kan forekomma. | det fjarde omradet ses ett
forandrat beteendemanster som till exempel 6kad alkoholkonsumtion, konstant grat och
mer ilska &n vanligt. Att bli socialt tillbakadragen och undvika saker och platser som
paminner om sorgen och den ddde &r inte heller ovanligt. Den sista huvudgruppen
innehaller existentiella konsekvenser av sorgen. Att férlora ndgon som star en nara kan
vacka manga existentiella fragor kring bland annat orsaken till doden, trosmassiga
funderingar och mening med livet (30).

Enligt Love (30) delar Kubler-Ross in sorgen i fem olika faser; férnekelse, ilska, sorg,
depression och acceptans. Battenfield (32) har med inspiration av denna teori undersokt
manniskans lidandeprocess. Lidandets faser kan delas in i tre delar dér den forsta
kannetecknas av bland annat chock, avtrubbning och fornekelse. Dérefter foljer en fas
som innebér forvirring och kanslor av ilska, skam och 6vergivenhet. | sista fasen sker
aterhamtningen. Da accepteras lidandet och det blir hanterbart. Forst da kan den
drabbade se en mening i handelsen (32). Aven Erikson (29) menar att det kan finnas
positiva aspekter av lidandet i bemarkelse att nagonting konstruktivt, meningsbarande
eller forsonande kan ske.



Forutom sorg kan en néra anhorigs dod utlésa en psykisk kris. Cullberg (33) menar att
en kris ar ett tillstdnd da tidigare erfarenheter och reflexméassiga beteende inte racker till
for att kunna bemastra den livssituation som plotsligt uppstatt. Kriser som utlgses av
tydliga yttre skal kallas for traumatiska kriser. For att kunna forsta den drabbade
personens reaktioner maste vi kanna till personens tidigare erfarenheter och nuvarande
livssituation. De sociala forutsattningarna, sa som familje- och arbetssituation, kan
pragla hur krisen yttrar sig. Finns ett tryggt socialt natverk ar forutsattningarna bra for
ett gott stod. Vad som paverkar reaktionen pa en nara anhorigs dod ar enligt Cullberg
(33) bland annat vilken relation som fanns till den déde. Vilken roll denne spelade i ens
liv och hur mycket av ens eget liv till exempel i form av trygghet och livsmening, som
var beroende av den dode. For den efterlevande kan sorgen upplevas som fysisk smarta
och det kan k&nnas som en del av sig sjalv har dott.

Enligt Svensk Sjukskoterskeférenings vardegrund for omvardnad, ar lindring av lidande
en del i omvardanden. For att lindra maste patientens lidande bekraftas. Genom att
narvara och bekrafta lidandet kan patienten hitta nya vagar att forsta sin situation och
forsonas med sitt lidande (34). Aven i Socialstyrelsens kompetensheskrivning for
sjukskaterskor finns beskrivet att en sjukskoterska ska ha formagan att uppmarksamma
och mota patienters och narstaendes lidande, samt sa langt som majligt lindra det (35).

Eriksson (29) papekar att allt lidande inte kan elimineras helt, men det kan lindras. Hon
menar att sma vardagliga saker kan goras for att lindra lidandet inom varden. For att fa
forutsattningar att lindra lidande maste vi skapa en vardkultur dar patienter och
narstaende kanner sig valkomna, vardade och respekterade. Vidare menar hon att varje
lidande manniska behover karlekshandlingar. Det kan vara en vanlig blick, en smekning
eller nagot annat som signalerar arligt medlidande. Det ar ocksa viktigt att vara
tillganglig (29).

PROBLEMFORMULERING

En sjukskoterskas vardag bestar av att méta och lindra lidande hos sa vl patienter som
narstaende. Narstaende till potentiella organdonatorer hamnar i en mycket komplex
situation. Deras anhorig har just avlidit och de befinner sig i bérjan av en sorgeprocess
dar kanslor som ledsamhet, ilska och oro &r vanligt. Det &r ocksa vanligt med ett
forandrat tankemonster, dér tankarna kan bli irrationella. Kénslomassig forvirring ar
vanligt och ofta ges radet att inte fatta stora beslut. Om den avlidna inte gjort sin vilja
angaende organdonation kand blir det de narstaendes uppgift att tolka den. De hamnar
alltsa i en situation dar de ska hantera sorgen och reaktioner av en nara anhorigs
plotsliga dod samtidigt som de tvingas fatta ett beslut angaende en organdonation.

For att kunna utféra omvardnadsatgarder som ar forenliga med vad som star i
Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskéterskor samt i ICN:s etiska kod, bor
narstaendes upplevelser lyftas fram och belysas. Det ar viktigt att de narstaende far det
stod som de behover for att kunna fatta ett beslut de kan sta for i efterhand. Det ar ocksa
viktigt for att undvika familjekonflikter och ur ett langsiktigt perspektiv, ohélsa.



SYFTE
Syftet med studien &r att belysa narstaendes upplevelser nar en anhorig dér och blir
aktuell for organdonation.

METOD

Som modell for litteraturstudien valdes en av Fribergs (36) modeller som innebér att
analysera kvalitativ forskning for att bidra till evidenshaserad omvardnad. Modellen &r
anvandbar da ett fenomen eller en upplevelse som &r genomgaende i flera kvalitativa
studier ska belysas. Forskningsresultaten sammanstélls och bidrar till ett hégre
kunskapsvarde &n vad artiklarna var for sig bidrar med. Resultatet ska vara mojligt att
overfora till kliniskt omvardnadsarbete (36). Samtliga artiklar som studien bygger pa
finns presenterade i bilaga 1.

LITTERATURSOKNING

For att fa en 6verblick av vad som fanns publicerat i det valda &mnet gjordes en
inledande osystematisk litteratursokning for att, i enlighet med vad Friberg (36) skriver,
skapa en 6versikt av problemomradet. Breda sékningar utfordes i olika databaser,
lagtexter, uppslagsverk, lexikon och s6kmotorn Google. Sékord som anvandes var
exempelvis “organ donation, family, brain death, pain, relatives, decision, suffering,
sudden death, grief, experiences, tissue and organ procurement” i olika kombinationer.
Utifran resultatet av denna sokning kunde ett problemomrade ringas in och ett syfte
skapas. Innan de systematiska sokningarna inleddes utformade vi en plan dar sokord,
och synonymer till dessa, identifierade som bast stdamde 6verens med syftet. Den
systematiska litteratursokningen utférdes darefter i databaserna PubMed och Cinahl (se
tabell 1). Urvalet begréansades genom att endast inkludera artiklar som publicerats
mellan ar 2005 och 2012. | artikelsokningen i Cinahl fanns &ven inklusionskriteriet
“Peer reviewed”.

Forsta sokningen i Cinahl gav 17 traffar. Bland traffarna exkluderades alla artiklar som i
titeln eller abstracten visade att de var kvantitativa, handlade om levande donatorer,
hade ett personalperspektiv, eller var skrivna pa annat sprak &n engelska. Resterande
artiklar lastes igenom for att se om de 6verensstimde med syftet i denna litteraturstudie.
Artiklarna kvalitetsgranskades, for att sakerstalla kvalitet och evidens, med hjélp av
Carlsson och Eimans (37) exempel pa bedémningsmall for studier med kvalitativ metod
(bilaga 2). Efter detta valdes fyra artiklar ut till studiens resultat (tabell 1). S6kningen i
PubMed gav 24 tréffar, varav fyra artiklar redan valts fran Cinahl. Bland de évriga 20
traffarna exkluderades artiklar enligt samma kriterier som ovan. Resterande artiklar
granskades pa tidigare namnda vis. Ytterligare tva artiklar valdes till resultatet (tabell 1).

En ny sokning gjordes i Cinahl och PubMed dér sokordet “experience” uteslots.
Samma inklusionskriterier som ovan anvandes. Sokningen i Cinahl gav 69 traffar, varav
fyra artiklar redan var valda fran féregdende sokning. Artiklar som i titeln eller
abstracten visade att de var kvantitativa, handlade om levande donatorer, hade ett
personalperspektiv, eller var skrivna pa annat sprak an engelska exkluderades.
Artiklarna i den nya sokningen analyserades och kvalitetsgranskades pa samma vis som
redovisats ovan och bidrog till ytterligare tva artiklar. Sokningen i PubMed genererade
78 tréaffar, varav sex artiklar redan var valda. Efter exklusion och granskning valdes en
artikel ut till resultatet som Gverensstamde med vart syfte. Fran en avhandling av Frid



(38) med titeln “Att utharda det outhardliga”, ett tips fran handledaren, valdes en artikel
ut (47). Aven en manuell sokning pa artiklar forfattade av omvardnadsforskaren Ingvar
Frid gjordes i Cinahl. Denna s6kning gav sex traffar varav en var den artikel som redan
valts. Av de kvarvarande fem svarade en upp mot syftet och valdes ut till denna studie.
Bada artiklarna kvalitetsgranskades med Carlssons och Eimans (37) granskningsmall.
Samtliga artiklar utom tva (41,46) redovisar att de ar etisk godkanda. | kvalitet- och
evidensgranskningen fick samtliga artiklar grad 1 eller I, vilket innebér en hdg
trovardighet och god kvalitet (bilaga 3).

Tabell 1. S6koversikt

Informationskalla

Sokord

Inklusions-
kriterier

Antal
traffar

Valda
artiklar

Cinahl

(”organ donation” OR “organ
procurement”)

AND (famil* OR kin* OR relative*)
AND (“decision making” OR
decision)

AND (death OR “brain death”)
AND experience*

Peer reviewed
2005-2012

17

Nr:42
Nr:43
Nr:39
Nr:49

PubMed

(”organ donation” OR “organ
procurement”)

AND (famil* OR kin* OR relative*)
AND (“decision making” OR
decision)

AND (death OR “brain death”)
AND experience*

2005-2012

24

Nr:46
Nr:40

Cinahl

(’organ donation” OR organ
procurement”)

AND (famil* OR kin* OR relative*)
AND (“decision making” OR
decision)

AND (death OR “brain death”)

Peer reviewed
2005-2012

69

Nr:41
Nr:48

PubMed

(”organ donation” OR organ
procurement”)

AND (famil* OR kin* OR relative*)
AND (“decision making” OR
decision)

AND (death OR “brain death™)

2005-2012

78

Nr:45

Cinahl

l. Frid

AU Author

Nr:44




DATAANALYS

For att fa en helhetshild av artiklarnas resultat lastes dessa igenom ett flertal ganger.
Friberg (36) menar att helhetshilden ar viktig for att skapa en kéansla av vad innehallet
formedlar. Ett vanligt sétt att analysera och arbeta med kvalitativa artiklar ar att rora sig
fran helhet, till delar, till en ny helhet (36). Darefter identifierades alla narstaendes
upplevelser. Upplevelserna blev de meningsbérande enheterna och skrevs ner pa
pappersark for att fa en Gversikt av materialet. Enheterna grupperades efter i vilket
skede i donationsprocessen de narstaende beskrev upplevelsen. Upplevelserna
framtradde framst kring tre omraden; konfrontation med ddéden, vardgivarna och
organdonationen. Dessa tre omraden blev darfor resultatets huvudteman. Efter detta
analyserades huvudtemana var for sig dar likheter och skillnader identifierades och
subteman véxte fram till denna studies resultat.

RESULTAT

Efter analys av studiernas resultat framkom tre huvudteman. Det forsta temat var
upplevelser vid konfrontation med déden, med subteman forvirring, lidande, hopp om
overlevnad samt acceptans. Det andra temat var upplevelser kring vardgivarna, med
subteman trygghet, trost och bekréftelse samt utanforskap, misstanksamhet och tvivel.
Det tredje temat var upplevelser kring organdonationen med subteman, ambivalens,
skydda och bevara den dode, ett slag i ansiktet samt en mening med ddden.

UPPLEVELSER KRING KONFRONTATIONEN MED DODEN

Forvirring

De narstaende uppgav att nar de naddes av beskedet att deras anhérig var dod skapades
kanslor av kaos och forvirring. Forvirringen uppkom bland annat for att de medicinska
begreppen som anvandes var svarforstaeliga och relativt okanda (39, 40). Ett exempel
var begreppet hjarndod, som for manga var svart att forsta och ta till sig (39-43). Nér det
dessutom var en &lskad anhorig som drabbats skapades ytterligare forvirring och en inre
konflikt (42, 43). En del narstdende upplevde svarigheter att forsta skillnaden pa att
ligga i koma och pa att vara hjarndod (40, 43), de trodde att den dode kunde ligga i
respirator under manader och ar (39). | en studie (44) redovisar narstaende att de
upplevde den dode som nagonstans mitt i mellan livet och doden; som en levande dod.
Den ddde fick fortsatt behandling, exempelvis med respirator, trots att det var
meningslost for den dodes hélsa, vilket 6kade forvirringen (39, 42). Samtliga studier
visar att narstaende till den som dott hade svart att forsta och ta till sig att personen i
fraga verkligen var dod (39-49). Forestallningar kring hur en dod manniska skulle se ut
stamde inte Gverens med det utseende den dode hade (41, 45, 47). Framfor sig 1ag den
anhorige med puls, fin hudféarg och en brdstkorg som héjdes och sénktes. Kroppen var
varm och det sag ut som personen bara sov (41, 43-45, 47, 49). Situationen som den
narstaende plotsligt hamnat i var komplex och skapade en kanslomassig konflikt da
kroppen sande ut signaler av att vara vid liv (45). Forstallningar fanns att den dode lag
och kippade efter luft vid apnétestet som utfordes vid dodskonstaterandet (42). Tron om
liv forstarktes nar vardgivarna behandlade den déde som om den vore levande genom
att exempelvis fortsatta att prata med den déde (40). Aven nar personal anvéande
begrepp som att patienten fick “livsuppehallande behandling” eller “hélls vid liv med
respirator ”, forstarktes forvirringen (45).



Lidande

Under de narstaendes konfrontation med den nara anhériges dod upplevde manga stort
lidande. Ddden som varit hastig och oférutsedd innebar en kansla av att livet kollapsade
och medforde forandring i hela livssituationen, en kaotisk verklighet (44). Vanliga
kéanslor var chock, kaos, avtrubbning, koncentrationssvarigheter, hog kanslomassig
angest och att forlora greppet om tid och rum (39, 40, 43). | tva av studierna (40, 43)
beskrevs situationen som att falla in i det okédnda och att vardagslivet slets sonder.
Miljon upplevdes som besvarlig och kénslan av att leva i en bubbla, isolerad fran évriga
samhallet uppkom. Livet utanfor fortsatte som vanligt, vilket upplevdes konstigt (44).
Nar de narstaende insag att doden var oaterkallelig kunde skuldkanslor skapas. Studien
av Manuel et al. (43) visade att foraldrar skuldbelade sig sjalva for att inte ha skyddat
sina barn tillrackligt. En av de intervjuade upplevde ett misslyckande som foralder och
stallde sig fragan om det var ens eget fel att barnet avlidit (43).

Hopp om overlevnad

Nar den dode sag ut att vara vid liv, hade puls och andning, skapades fér manga
narstaende ett hopp om 6verlevnad och tillfrisknande (43, 44, 49). Hopp kunde ocksa
fodas nar vardgivarna inte talade klarsprak eller gav tillrackligt med information om
situationen (46). Enligt Ormrod, Ryder, Chadwick och Bonner (42) kunde &ven ett hopp
fodas hos dem som deltog vid undersékningarna for dodskonstaterandet. De hoppades
att den dode skulle uppvisa livstecken trots allt och végrade acceptera att deras anhérig
aldrig mer skulle vakna (42, 43, 49). Néarstaende forsokte finna bevis som férnekade
hjarndodheten och som kunde ge hopp om att den dode skulle 6verleva (43). In i det
sista fanns hopp om mirakel. En anhorig uttryckte att sa lange hjartat slog fanns ett hopp
narvarande, trots att hon visste att situationen var hopplds (49).

Acceptans

Studierna visar att trots forvirring och svarigheter att forstad déden fanns det narstaende
som kunde acceptera det intraffade (39, 42, 44, 45, 47-49). Enligt Long, Sque och
Addington-Hall (45) beskriver narstaende hur de kunde se doden som ett béttre
alternativ an att deras nara skulle drabbas av grav hjarnskada och bli liggande som en
gronsak resten av livet. Narstaende beskrev att de intellektuellt forstod att den dode var
dod eftersom personligheten var borta, sjalen hade lamnat och det bara var ett tomt skal
som lag dar (44, 47). Kroppen fortsatte fungera endast pa grund av respiratorn (44). Den
intellektuella forstaelsen kunde till exempel infinna sig nér de narstaende sag pa den
dodes dgon eller da ingen respons gavs vid handtryckning eller tilltal till den dode (45).
Faktorer som underlattade accepterandet av doden var att fa mer tid pa sig att ta in det
som intraffat samt att kunna se hur den dodes kropp forandrades under vardtiden (47).
En studie visade att om majlighet gavs till att fa vara nara och spendera mycket tid med
den ddde blev processen att acceptera doden lattare (47). Information dnskades som var
kénslig, forstalig, rak och fortlépande (41, 46). Rak och &rlig information kunde
upplevdas som grym, men hjélpte narstaende att acceptera doden (46). Som en av de
intervjuade i Jacoby, Breitkopf och Peases (41) studie menade att det &r inte vad du
séger utan hur du séger det.
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Sanner (39) menar att nar doden accepterades och det gick att lita pa den egna mentala
formagan skapades en trygghet hos de narstaende. En narstaende beréttade att hon var
forvanad over att hon kunde upptrada med sadant lugn (39). Narvaro vid
undersokningarna som gjordes for att konstatera doden underlattade for vissa att
acceptera déden och skapade en trygghet (41, 42, 45). Vidare menar Sanner (39) att
vissa upplevde att de tvivel som fanns kring doden forsvann nar de med egna dgon fick
tydliga bevis pa att den dode verkligen var dod. Det stammer 6verens med det som
Ormrod et al. (42) redovisar, att de som narvarat under testen inte kande nagra tvivel pa
att deras anhdrig nu var dod.

UPPLEVELSER KRING VARDGIVARNA

Trygghet, trost och bekraftelse

Narstaende beskrev att upplevelsen av god omvardnad fran vardgivarna gav ett
bestaende intryck (43, 44). Kanslan av att vara sedd och lyssnad pa var tréstande (41,
44). Det fanns ett behov bland de nérstaende att kanna sig forstadd samt ha kontinuitet
och tillganglighet bland vardgivarna eftersom dessa utgjorde ett viktigt emotionellt och
existentiellt stod (41). Nar vardgivarna var bra pa det emotionella omradet underlattades
den svara situationen. Narstaende dnskade att vardgivarna skulle vara omsorgsfull och
visa empati. Detta tillsammans med att fa sina behov av information och vila
tillgodosedda ledde till att narstaende kande sig bekraftade (40). Det upplevdes positivt
att vardgivarna brydde sig om dem och gjorde allt de kunde for att hjalpa dem (43, 44).
Det fanns dven behov av att vardgivarna lat de narstaende fa tid och majlighet att vara
hos den ddde och saga farval. Det var viktigt att vardgivarna behandlade den déde med
respekt, integritet och vérdighet (41). Flera av de narstaende upplevde att deras anhorig
vardades med respekt och vardighet vilket gjorde dem néjda och tillfreds med
vardgivarna (39-41). Enligt Jacoby et al. (41) namnde samtliga narstaende att det var
viktigt att vardgivarna visade respekt gentemot den dode genom att behandlade och
pratade med denne som om den fortfarande levde.

Utanforskap, misstinksamhet och tvivel

Sex studier visade att narstaende upplevde sig dvergivna och uteslutna av
vardpersonalen (40, 41, 43, 44, 47, 49). De upplevde brister i informationen angaende
hur tester och undersékningar for att bekrafta doden gick till (41-43). En av de
intervjuade hade velat delta vid undersdékningarna for att se att den dode verkligen inte
kunde andas pa egen hand. En annan menade att det fanns tvivel kring om
undersokningarna verkligen utforts eftersom han sjalv inte fatt delta. Att inte fa
medverka vid testerna kunde ocksa leda till traumatiska fantasier om hur de genomforts.
En av de intervjuade uppgav att testen troligtvis varit grymma eftersom det fanns blod
pa kudden efterat (42). Narstaende upplevde ocksa brister i deltagandet av varden kring
den dode (43). En deltagare uppgav kanslan att hennes barn inte langre tillhérde henne
utan vardgivarna (49). Enligt Frid et al. (44) och Kesselring et al. (40) kande sig
narstaende som ett medel som behandlades sekundart, var osedda och inte
omhandertagna. | tva av studierna uppgav deltagarna att de kande sig i vagen och
uteslutna i forberedelserna och genomférandet av organdonationen (40, 47).
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Det fanns en misstanksamhet och misstro om att den ddde vardats for att sjukvarden
ville 4t organen (47, 49) och darmed ocksa ett missnoje i omvardnaden av den dode (40,
44, 49). Enligt Kesselring et al. (40) férekom upplevelsen av att den déde behandlades
med fokus pa att bevara organen istallet for fokus pa vard av den dode (40). Narstaende
holl i vissa fall vardgivarna ansvarig for den anhoriges dod (46). En del upplevde att
personalen bara gjorde sitt jobb pa rutin och kandes kalla, harda och stela (41, 44, 46).
Vardgivarnas beteende kunde skapa angest hos vissa, till exempel nar de inte
underlattade for de narstaende att vara vid den dodes sida (49). Nar rummet lamnades
av de narstaende for att ge plats at vardgivarna vacktes kanslan av att 6verge sin anhorig
(40). Doden gjorde att de narstaende kande sig separerade och langt ifran den dade trots
fysisk narvaro. Vissa upplevde ocksa en skiljevagg mellan andra familjemedlemmar och
samhallet i 6vrigt. En kansla av 0vergivenhet och ensamhet infann sig (44).

UPPLEVELSER KRING ORGANDONATIONEN

Ambivalens

For flera narstaende innebar en eventuell donation kanslor av tveksamhet och
ambivalens (40, 49). For vissa berodde ambivalensen pa svarigheter att ta till sig den
anhoriges dod (49). Andra upplevde ambivalens da den dédes installning till donation
gick emot den egna asikten eller da det fanns olika asikter inom familjen. En av de
intervjuade uttryckte att hon upplevde sadan kluvenhet att hon nastan inte dverlevde
(40). FOr de flesta som visste vad den dode dnskade, var det lattare att ta emot
donationsfragan och respektera den dodes vilja (39, 47, 48). Det var svarare for dem
som inte visste vilken instéllning den ddde hade till organdonation (39, 40, 47-49).
Manga uttryckte en ovilja och obehag i att behdva bestamma och ansvara for beslutet
sjélva (39, 49). Att dessutom vara utmattad av situationens omsténdigheter 6kade
svarigheterna att fatta ett beslut (39, 48, 49). Funderingar kring vem som eventuellt
skulle ta emot organen redovisades i studien av Kesselring et al. (40). Tre av studierna
redovisade existentiella funderingar (39, 40, 49). Bland annat upplevdes osakerhet kring
vad den utdvande religionen ansag om organdonation (40). Det fanns dven funderingar
och oro kring om den ddde skulle behodva organen efter doden (39). Andra ansag att
vissa organ, till exempel 6gon och hjarta, hade en symbolisk betydelse vilket gjorde det
svarare att donera dessa (40, 49).

Skydda och bevara den dode

Flera av studierna beskrev hur de narstaende upplevde radsla och obehag Gver att
forstora den dodes kropp. De hade en kénsla av att vilja skydda den (39, 40, 44, 46, 48,
49). Narstaende hade i flera fall haft en skyddande roll gentemot den ddde och ville
fortsatta ha det (48). Funderingar 6ver hur kroppen skulle se ut efterat forekom samt
radsla Gver att fa minnen av den déde som uppskuren, forstord och i bitar (39, 46, 48,
49). De menade att kroppen skulle bli skandad och att detta endast skulle férlanga den
dodes lidande (48). Det fanns ocksa en oro Gver att organen inte skulle komma till nytta,
och narstaende ville darfor undvika att utsatta kroppen fran ett onodigt ingrepp (39, 48).
Manga narstaende ville skydda den dodes kropp, bevara den hel och att sjukvarden
skulle lamna kroppen ifred (39, 44, 48, 49). Den dode hade varit hel da doden intradde
och de nérstaende ansag att det skulle fortsatta vara sa aven efter doden (44).

Behov av information
Studier visade att de narstaende kande sig oinformerade (48, 49). De uppgav att de fick
vanta i vantrummet utan att fa besked om vad som pagick (43). | informationen som
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gavs fanns brister bade i innehallet och i hur den formedlades (40, 43, 49).
Informationen gavs for fort (41), var begrdnsad och bemotandet var okansligt (49). Nér
ldkaren kallade den avlidne for objektet upplevdes ilska (41). Vissa uppgav att de inte
fatt tillracklig och adekvat information angaende den dodes medicinska status (40, 41).
Manga kande att de fatt bristfallig information om ddden innan donationsfragan (41).
En del hade inte forstatt att den anhorige verkligen var dod, nar fragan om donation
stélldes (46) och var kritiska till hur informationen gavs (41). Flera studier visade att de
intervjuade saknade kunskap om organdonationen (41, 48, 49).

Det fanns ett behov av detaljerad information, bade skriftlig och muntlig, fran utbildad
personal (41, 49). Vissa kande oro infor donationsoperationen (48) och ville ha
forsékran om att den dodes kropp skulle respekteras under en eventuell operation (49).
Pa grund av situationen de narstaende befann sig i upplevdes informationen som svar att
bearbeta och ta till sig (39-41, 43, 48). En av de intervjuade i Manuel et al.s (43) studie
hade begréansade minnen kring hur informationen givits eftersom situationen i sig var
uppslitande. Informationen var léttare att forstd om en annan anhérig fanns narvarande,
som kunde oversatta vad som sades. Narstaende uppger att det hade varit vardefullt om
den som lamnat informationen visat lyhordhet for om de narstdende uppfattat vad som
sagts korrekt. I vilket skede informationen gavs var ocksa viktigt, likasa att
informationen gavs med empati och uppmarksamhet for de narstaendes kanslor samt att
informationen kontinuerligt gavs av samma person (41). Familj, vdnner och personal
var ett stdd i processen (43). En av de intervjuade i Jacoby et al.s (41) studie uttryckte
att det hade varit 6nskvart att fa tala med nagon som hade erfarenhet av samma
situation. Vissa uppgav aven att det var viktigt att befinna sig i en trivsam miljé nar
fragan om organdonation stalldes, det upplevdes negativt att diskutera situationen i
exempelvis vantrummet. Det fanns ett behov av enskildhet och tid att tdnka under
processen (40, 41).

Ett slag i ansiktet

Flera ansag att frdgan om organdonation kom vid en olamplig tidpunkt, vilket kunde
upplevas som ett slag i ansiktet (40, 46). Nar fragan stélldes for tidigt hade inte nyheten
om ddden hunnit sjunka in (46). Vissa narstaende kande sig oforberedda infor
donationsfragan (41) och upplevde den som ytterligare en borda. Mycket energi gick at
till att kontrollera sig sjalv och da blev frdgan extra tung (39, 46). Upplevelser av
obehag férekom och en kénsla av att bli stord i sin sorg, att bli tvingad till distans fran
sina kanslor och behdva ta sig samman for familjens skull (39). | Bellali et al.s (49)
studie framkom att vissa av de narstaende kéande att de bara ville férsvinna. Flera
uppgav att fragan var smartsam att fa och att det var svart att tanka klart. Nar fragan om
donation stélldes vacktes en kénsla av att vilja ge upp och det blev tydligt att allt hopp
for den anhdrige var ute (39, 41). Den beslutsfattande processen upplevdes svar.
Kénslan av att allt hande samtidigt forekom, och da parallella stressorer i livet fanns, till
exempel om den dode avlidit i en olycka dar &ven andra personer omkommit, 6kade
stressen ytterligare (49). Det fanns en motvillighet och oro dver att ge bort organ till
nagon okand med okand livsstil (40). Likasa ville inte de narstaende att den dodes organ
skulle leva vidare i en frammande kropp (39). Jacoby et al. (41), Martinez et al. (46),
Bellali et al. (49) och Kesselring et al. (40) beskriver hur de narstaende kunde uppleva
overtalningsforsok och press fran varden att ta ett beslut.
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En mening med déden

Det fanns narstaende som upplevde att allt foll pa plats nar fragan om organdonation
stalldes. De kande sig forhallandevis forberedda och en av de intervjuade blev glad Gver
att en donation var majlig (39). Fragan kom vid lamplig tidpunkt och timingen var sa
bra som den kunde bli (39, 41). Smartan var redan véldigt stor och forvérrades inte av
donationsfragan (49). Néar fragan dessutom var forvantad var den lattare att ta emot (40).
| studierna fanns d&ven manga narstaende som sag nagot positivt i att ge liv at en annan
méanniska och forbéattra dennes livskvalitet (39, 43, 47, 49). En donation skulle ge déden
en mening och att skéra i den dodes kropp skulle réttfardigas genom att det ledde till
nagot gott (39, 43, 44). Andra uttryckte en kénsla av att den déde skulle leva vidare om
organen donerades, vilket var positivt (39, 43, 49). Manuel et al. (43) beskriver hur de
narstaende upplevde att tiden innan donationen gav mer tid for férsoning och reflektion
Over det som héant.

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Var forforstaelse innan vi satte oss in i @amnet var relativt liten eftersom vi inte kommit i
kontakt med omradet tidigare, varken privat eller under utbildningstiden. Trots detta
fanns en forforstaelse om att de narstaendes upplevelser till storsta delen kretsade kring
att behdva ta ett donationsbeslut och slitas mellan for- och nackdelar i och med detta. Vi
anser att var forforstaelse inte orsakat ett selektivt urval av artiklar eftersom de s6kord
som anvants for att finna artiklarna gav utrymme for upplevelser av olika karaktar och
av olika orsaker. Under analysarbetet blev det i ett tidigt skede tydligt att upplevelserna
var riktade mot ddden i stdrre utstrackning an vi trodde. Det gjorde att vi tidigt blev
medvetna om var forforstaelse vilket minskade risken att var forforstaelse paverkat
resultatet negativt. Det ar viktigt ur ett etiskt perspektiv att bortse fran sin forforstaelse,
da den kan bidra till att grundtexten feltolkas. Vi har baserat denna studie pa andra
forskares resultat och det ar da viktigt att halla sig s nara grundtexten som majligt —
utan att skriva av.

Vid sokningarna exkluderades de kvantitativa artiklarna da dessa inte beskrev
upplevelserna lika ingaende som de kvalitativa. Resultaten belyste aspekter som inte var
relevanta for vart syfte, till exempel varfor narstaende gav sitt medgivande eller
motsatte sig en organdonation. Med anledning av detta valde vi att i denna studie utga
fran Fribergs (36) modell att bidra med evidenshaserad omvardnad med grund i analys
av kvalitativa artiklar.

Nar urvalet av artiklarna gjordes Iag fokus pa de artiklar som beskrev narstaendes
upplevelser nér en nara anhdrig konstaterats hjarnddd och blivit aktuell for
organdonation. Samtliga artiklar som anvants har speglat detta fenomen och vi anser att
de sokordvi anvant resulterat i artiklar som ger en samlad bild av det fenomen vi dnskat
belysa. S6korden utgick fran det som ansigs mest relevant i syftet: ”Organ donation,
family, decision making, death, och experience”. Vi anvinde oss i sokningarna av
synonymer till dessa sékord och 6ppnade upp dem ytterligare med trunkeringar och
boolesk soklogik for att inte relevanta artiklar skulle forbises (36). Alla traffar
granskades genom att l&sa igenom titlar och abstrakt och de som var relevanta for oss
kvalitetsgranskades (tabell 1).
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Syftet med studien var att undersoka narstaendes upplevelser. Sokordet “experience”
togs anda bort i den andra systematiska sokningen. Detta pa grund av att det inte fanns
bra synonymer och for att inte riskera att utesluta artiklar som handlade om de
narstaendes upplevelser beskrivna med andra ord, till exempel grief, pain och chock.
Nio av de artiklar som resultatet baserats pa hittades via systematiska sokningar. En
systematisk sokning ar enligt Friberg (36) nodvéndigt for att kunna gora ett bra
litteraturval och for att behalla ett kritiskt forhallningsstt. De tva 6vriga artiklarna
hittades via manuella sokningar och valde att inkluderas da de stamde vl verens med
syftet. En manuell sékning kan enligt Friberg (36) goras for att hitta relevant
information som komplement till den systematiska sokningen.

Da vetenskap ar en farskvara (36) var ett inklusionskriterie att artiklarna skulle vara
publicerade mellan 2005-2012 for att fa sa ny och uppdaterad forskning som mojligt.
Detta skulle kunna ha begrénsat studien da upplevelserna kanske inte hade skiljt sig at
fran forskning gjord innan ar 2005. Daremot Vet vi att mycket hander pa
organdonations- och transplantationsomradet, vilket ar en anledning till att vi drog en
gréns vid 2005.

Vid granskning av artiklar ar det viktigt att anvanda bedémningsmallar som stéd men
anda fortsatta vara kritisk a&ven om en artikel enligt en mall far hog poéang (50). For att
granska artiklarnas kvalitet till denna studie anvandes Carlsson och Eimans (37)
exempel pa bedomningsmall for studier med kvalitativ metod (bilaga 2) som stdd. Den
anvandes da den ansags innehalla relevanta fragor for ett granskningsprotokoll (50).
Mallen har en graderad podngskala vilket gjorde att artiklarna blev lattare att beddma
nar bedomningskriterierna lag i graskalan, om alternativen ar ja eller nej och svaret ar
kanske, ar det battre att ha en skala 0-3. Artiklarna som enligt denna mall fick grad Il
inkluderas anda i studien da de svarade bra mot syftet och tappade poang pa mindre
betydelsefulla punkter, exempel fick en 2a istéllet for en 3a. Artiklarna fick poéng for
“etiska aspekter”” endast om forfattarna reflekterat over det etiska, inte bara fatt ett
etiskt godkannande. De tva artiklar som inte redovisat att de fatt nagot etiskt
godkannande har vi granskat extra noga ur ett etiskt perspektiv. Vi studerade och
reflekterade 6ver om metoden var korrekt etiskt utford, vilket vi bedémde att den var. |
en litteraturstudie &r det av stor vikt att ha artiklar med en hog kvalitet, detta for att
starka den egna studiens vérde (51). Flertalet av de artiklar som valts till resultatet har
kommit upp under sokningar med olika s6kord och i olika databaser. Likasa har
artiklarna refererat till varandra vilket vi anser tyder pa hog trovardighet da de finns
med och ligger till grund for ny och anvéandbar forskning inom organdonationsomradet.

Det fanns totalt sett ingen storre skillnad mellan antalet intervjuade kvinnor och man.
Relationen till den dode varierade i de olika artiklarna men var mestadels foréldrar,
respektive, syskon eller barn. Samtliga deltagare har varit éver 18 ar. I artiklarna har
bade narstaende som valt att donera sin ndra anhorigs organ och narstaende som inte
valt att donera intervjuats. Detta tyckte vi var viktigt for att fa ett mer representativt
urval. Det ar ocksa viktigt eftersom samtliga artiklar har ett retroperspektiv och
upplevelserna och minnena kan skilja sig at beroende pa om de intervjuade valt att
donera eller ej. I artiklarna har olika lang tid gatt mellan intervjun och den anhoriges
dod. Den tidigaste intervjun genomfordes tre manader efter dodsfallet och den senaste
efter 19 ar. De allra flesta intervjuer har skett mellan 9 manader och tre ar efter
dodsfallet. Minnen kan vara selektiva och det béasta hade varit om artiklarna redovisat
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vad narstaende upplevde precis nar de befann sig i organdonationsprocessen, men detta
hade inte varit etiskt forsvarbart. Vi anser att trots att det i vissa fall gatt lang tid sedan
dodsfallet intraffade sa har det inneburit starka kanslor for alla inblandade. Starka
kéanslor och upplevelser, bade positiva och negativa tenderar att finnas kvar lange hos
manniskor, vilket gor att vi anser vart resultat trovardigt.

Artiklarna kommer fran USA, Storbritannien, Spanien, Sverige, Grekland och Schweiz.
Detta innebdr att resultatet till storsta del speglar vastvarlden, med dess normer och
kultur. Det &r lander med liknande lagstiftning kring dodsbegreppet samt donation- och
transplantationsforfarandet, vilket gor att artiklarnas resultat utgar fran liknande
forutsattningar. Europeiska Kommissionens utredning visar dock att det kan finnas
skillnader mellan vad befolkning i de olika landerna har for kunskap om organdonation
och vilka regler som styr (3) vilket kan ha betydelse for de néarstaendes upplevelser.

Identifieringen av upplevelserna, i analysarbetet, gjordes av forfattarna pa var sitt hall
for att sakerstélla att allt som var av intresse for studien kom med. Tematiseringen
gjordes tillsammans for att kunna diskutera och fora dialog om vad texten formedlade.
Upplevelserna placerades in i de tre huvudtemana och ifall det fanns osékerhet i vilket
tema upplevelsen tillhorde gick vi tillbaka till artikeln och letade upp dess sammanhang
for att placerades in i ratt huvudtema. Detta for att halla oss sa nara grundtexten som
mojligt (36). Kontinuerligt var vi uppmarksamma pa att inte tolka det som artiklarna
beskrev utan halla oss sa néra grundtexten som majligt. En svarighet kunde vara i
oversattningen fran engelska till svenska. Till exempel det engelska ordet “distress”
som ar mer uttdmmande pa engelska &n vad de svenska Gversattningarna &r. Vi hade
darfor kvar de engelska orden tills dess huvudteman och subteman urskilts. | de fall vi
var osakra pa i vilket sammanhang “distress” beskrevs, gick vi ater till grundkallan for
att fa sa korrekt dversattning som majligt.

RESULTATDISKUSSION

Konfrontationen med déoden

Det &r inte ovanligt att en s6rjande ménniska k&nner forvirring och avtrubbning (31).
Personer som befinner sig i chock och kéanner stort lidande kan ha svart att tanka
rationellt (32). Vart resultat visar att det ar en oerhort forvirrande och komplex situation
att se sin anhorig ligga i sangen med puls och andning, och samtidigt forsoka forsta att
denne dr dod (39-41,43-45, 47,49). Detta ar viktigt att halso- och sjukvardspersonal har
i atanke i bemotandet av de sérjande. Bemétandet och vardpersonalens agerande ar ofta
avgorande for hur kvalitén pa varden upplevs eftersom narstaende ofta ar kéansliga for
mottagandet de far. | vardsammanhang befinner de sig i en utlamnande och fraimmande
miljo dar brister i bemotandet kan skapa missnoje, 6kad konsumtion av sjukvard och i
varsta fall ohalsa (52). Resultatet visar att forvirringen forstarktes av vardgivarnas
benamningar pa den dodes behandling (45). Att nagon far livsuppehallande behandling
ar en direkt indikation pa att livet pa konstgjort vis uppratthalls, vilket inte ar korrekt
nar det handlar om personer som konstaterats doda. For att minska forvirringen bor
darfor vardpersonalen anvénda ett begripligt sprak. Kanske skulle forvirringen minska
om det inom halso- och sjukvarden fanns andra bendgmningar for de medicinska
atgarderna efter att doden ar bekréftad.
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De narstaende hade svart att forsta den ofattbara doden néar tydliga tecken forknippade
med liv visade sig (39-49). Detta kan gora det svart att lita pa vad lakare och
sjukskaterskor formedlar. Information ska enligt lag ges pa ett individanpassat vis (53).
Vi tycker darfor att samtidigt som dédsbeskedet ges bor ocksa information lamnas om
att personen kan tyckas se levande ut. Till exempel att hon/han andas, har cirkulation
och normal kroppstemperatur. Detta skulle kunna minska forvirringen och samtidigt
underlatta den kanslomassiga konflikt de narstaende upplever. Kommunikation som
baseras pa dialog mellan nérstaende och vardpersonal ar centralt for att hos den
narstaende skapa trygghet, egenkontroll och tillit till sin egen férmaga (54). Det &r
viktigt att forsta att kommunikation sker bade verbalt och ickeverbalt i varje mote med
en individ och hur kommunikationen paverkar individens sjukdom och lidande (28).
Ungersk forskning gjord av Smudla, Hegedus, Mihaly, Szab6 och Fazakas (55) visar att
83 procent av deltagarna i deras studie hade fatt information om hjarndodsdiagnosen,
men 40 procent saknade trots detta tillit till diagnosen och hade mer intensiva
sorgereaktioner och allvarligare depressiva symtom an évriga. Deras resultat visar att
det inte racker att endast informera narstaende, utan informationen bor baseras pa god
kommunikation mellan vardpersonal och narstaende for att na fram (55).

En ABCDE-modell har tagits fram av Rabow och McPhee (56) som ér till vagledning
och stod da vardpersonal ska lamna svara besked. Nar svara samtal med nérstaende
genomfors dar dennes livssituation, sjalvbild och syn pa framtiden drastiskt férandras
orsakas stort lidande (57). Lidandet kan lindras om den som lamnar det svara beskedet
vagar se lidandet och ta in hur personen reagerar pa det som berattas. Baserat pa vad
som framkommit i resultatet tror vi att denna modell & mycket anvandbar i samtalen
med de narstaende.

A - Advanced preparation: Den som informerar bor se till att vara noggrant forberedd.
Till exempel genom att ordna en plats dar samtalet kan genomféras ostort, stinga av
personsokare, i forvag ha planerat ord och fraser kring det som ska informeras om,
eventuellt se till att en stédperson finns tillhands, sjalv vara kansloméssigt forberedd
samt i borjan av samtalet fraga patienten vad denne vet om situationen i nuléget.

B - Build a therapeutic environment/relationship: Skapa en terapeutisk miljo/relation
genom att vara ostorda, sitta bekvamt pa lagom avstand fran varandra, vara
uppmérksam pa lidande och dvergivenhet hos personen.

C - Communicate well: Kommunicera pa ett rakt och tydligt sétt utan forskonande
omskrivningar eller slanguttryck. Sag till exempel ordet “dod” om det ar det samtalet
galler. Tillat tystnad. Fraga personen vad den uppfattat i det som sagts. Se till att ordna
fler samtal. Repetera informationen bade muntligt och skriftligt.

D - Deal with patient and family reactions: Ta hand om patienten och de narstaende
genom att bedéma fysiska, kognitiva och emotionella reaktioner. Lyssna aktivt, visa att
deras kanslor &r tilldtna och uttryck empati.

E - Encourage and validate emotions (reflect back emotions): Avslutningsvis bor
den som informerar korrigera missuppfattningar, vara uppmarksam pa vilka
konsekvenser beskeden far for patienten, ordna extra stod vid behov, ordna uppféljande
moten samt bearbeta sina egna kénslor (56).
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Forvirrade och irrationella tankar leder till kdnslomassiga och tankemassiga slitningar
som orsakar stort lidande. Lidandet ar en personlig upplevelse som innebér att utsta
nagot svart och smartsamt som kan utgora ett hot mot hela ens existens (28, 29). En stor
del av den narstaendes identitet kan ga forlorad, till exempel nér ett barn avlider och den
narstaende inte langre ar en foralder. Nar identiteten gar forlorad kan lidandet bli djupt
och i stunden omojligt att bemastra (29). Cullberg (33) talar om att en nara anhoérigs dod
kan utlésa en traumatisk kris. Denna kris, och de reaktioner som foljer, ar beroende av
den relation som den narstaende hade till den som avlidit (33). Som halso- och
sjukvardpersonal ar det viktigt att veta vilken relation den narstdende hade till den dode
och vad lidandet innebér for just denna narstaende. Kontinuerlig dialog ar darfor ett
maste och det ligger pa vardgivarnas ansvar att se till att den kaotiska verkligheten blir
mindre kaotisk och att de narstaende inte kanner sig isolerade. Det kan till exempel
goras genom att erbjuda de narstaende en battre miljo, bade fysisk och psykisk.

Oftast ar det sjukskoterskan som har den mesta vardagliga kontakten med de narstaende
och det &r sjukskoterskan som har de bésta forutsattningarna till att uppmarksamma och
lindra lidandet. Det ar viktigt att redan fran borjan uppméarksamma och lindra lidandet
for att undvika langsiktiga, negativa konsekvenser. Forst nar lidandet accepteras gar det
att se en mening i det som hant (32), vilket ar en uppgift for sjukskoterskan att vara
stodjande i. Det viktigt att tanka pa att bade den verbala och icke verbala
kommunikationen spelar roll. En liten handling kan lindra stort lidande (29). Som
sjukskaterska tycker vi det ar viktigt att tanka pa att de sma detaljerna kan spela stor
roll. En vanlig blick, ett leende eller ett stadat sangbord ar sma detaljer, men kan vara
avgorande for upplevelsen av en situation.

Trots den kéansloméssiga forvirringen kunde flera narstaende intellektuellt forsta att den
anhdrige var dod eftersom personlighet och méjligheten till kommunikation var borta
(44,45,47). Resultatet tyder pa att narstaende med egna 6gon och 6ron behdver folja
med i processen for att kunna acceptera doden. Genom att ta i den dode, se
réntgenbilder, ta del av provsvar och fa dem tolkade, erbjudas att delta vid
undersokningar och samtidigt fa tydliga forklaringar till vad som hander och sker skulle
kunna underlatta accepterandet for de narstaende. Kirkevold (24) beskriver hur
narstaendes lidande kan lindras genom att de far vara deltaktiga i varden och férses med
sa sanningsenlig och tydlig information som mdjligt. De narstaende har da lattare att lita
pa att vardgivarna gjort allt som star i sjukvardens makt for att radda den anhérige. De
narstaende kan dessutom sjélva se att ingenting som gors langre har nagon effekt. Om
oro och radsla for felbehandling minskar, kan lidandet lindras (24). Att fa ge uttryck for
sitt lidande och bli bemo6tt av vardgivarna i lidandet medfor ocksa det en lindring av det
svara (21). Som omvardnadsansvarig ar det viktigt att ha i atanke hur mycket
vardgivarna kan bidra till trygghet, forstaelse och acceptans av det som hant. Att kunna
acceptera doden och erkénna forlusten &r ett steg i sorgeprocessen (31).

Vardgivarna

Sjukskaterskan har ett ansvar att varda sa vl patienter som narstaende (35). | de fall
nagon dor och blir aktuell for organdonation & omvardnaden av de narstaende extra
viktig da dessa befinner sig i en komplex och svar situation. Vardgivarnas betydelse,
bemdtande och satt att vara pa hade stor betydelse for de narstdendes upplevelser (40-
44,46,47,49). Detta gar i enlighet med det Fossum (52) beskriver om att brister i
bemdtandet kan skapa missnoje och ohélsa. Vardgivarna visade sig vara ett viktigt stod
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i de existentiella fragorna (41). Nar nagon dor kan manga av dessa fragor vackas (30).
Det ar sjukskdterskans ansvar att stotta och uppmarksamma nérstaende i dessa fragor,
da det ar latt att som narstaende satta sina egna behov at sidan (24). En god omvardnad
gav ett bestaende intryck (43,44). Nar familjer hamnar i en svar situation tycker vi det ar
extra viktigt att de far en sa positiv upplevelse som mojligt av varden och vardgivarna. |
de fall vardgivarna bidrar till utanférskap, misstanksamhet och tvivel ar det en
indikation pa att de misslyckats med sitt uppdrag. Ett utanforskap kan skapa lidande
(28) och att som personal bidra till lidande istallet for att lindra lidande gar emot allt
som sjukskoterskeyrket star for. Det ar sjukskoterskans uppgift att lindra lidande inte
skapa det. Istallet bor vardgivarna uppmuntra till delaktighet, stétta, hjalpa och forse
narstaende med den information som behovs.

En intressant upptackt som gjordes var att narstaende ville att vardgivarna skulle
behandla den dode med respekt, till exempel tala till den dode som om den levde (41),
samtidigt som detta var en bidragande faktor till forvirring (40). Vi anser att det kan
vara fel att tala till den déde som om den vore levande, da det kan bidra till forvirring
och forlanga lidandet. For att varda patienten med respekt och samtidigt forsoka minska
forvirringen bor vardgivarna tala till den narstdende och inte till patienten. Till exempel
vanda sig till den narstaende for att informera om att den dode ska tvéttas eller vandas
eller liknande. | den komplexa situation som de narstaende befinner sig i ar det viktigt
att underlatta for dem. Om forvirrig redan finns kring huruvida den dode ar dod eller
inte ar det viktigt att inte bidra till &nnu mer forvirring och misstanksamhet. For de
narstaendes skull maste vardgivarna féra kontinuerlig dialog om vad som pagar. Dialog
mellan narstaende och personal kan ge en trygghet och tillit till sin egen formaga (54).
Forst nar narstaende kanner sig trygg med vardgivarna kan han/hon lita pa dem, 6ppna
sig och visa sitt lidande.

Att de narstdende upplever misstanksamhet om att den dode endast vardats for att
bevara organen (47,49) anser vi vara fruktansvart. En patient far optimal vard tills denne
ar konstaterad dod (16). Det ar vardgivarnas ansvar att detta efterfoljs och vi tror att
misstanksamheten till viss del kan bero pa att vardgivarna utesluter de narstaende och
inte uppmuntrar till delaktighet. Uteslutandet kan vara ett resultat av en ensidig
kommunikation. Det finns alltid en risk att information ges genom
envagskommunikation dar det &r vardpersonalen som sitter inne med kunskapen och
den narstaende blir mottagare (54). Den ensidiga kommunikationen kan motverkas
genom att strava efter dialog under informationsutbytet dar den narstaende blir delaktig
samt far 6kad kunskap och forstaelse (58). Resultatet visar att de narstaende hade ett
behov av kontinuitet bland vardgivarna (41), eftersom en trygghet skapas nar
information ges av samma person (58). Vi tycker att detta ar viktigt att beakta, da vi tror
trygga och delaktiga narstaende inte upplever misstanksamhet i samma utstrackning. Att
vardgivarna ter sig kall, hard och jobbar pa rutin far inte forekomma inom varden. Alla
patienter och narstaende ska behandlas med respekt (25). Vi tror dock att detta beteende
kan bero pa att aven vardgivarna hamnar i en komplex och ovan situation. For att sjalva
kunna hantera detta stanger de av sina egna kanslor och gor sitt jobb pa rutin. Detta ar
ingen ursakt for ett daligt bemaotande, utan en indikation pa att battre rutiner borde
upprattas pa hur narstaende ska behandlas.

Forskning har visat att vardgivarnas egna installning till organdonation i hdg grad
paverkar vilket beslut de narstaende kommer fram till. Nar vardpersonalen sjalva var
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trygga med hjarndddsbegreppet och donationsprocessen hade de lattare for att ndrma sig
de narstadende med information om den intraffade doden och forfragan om
organdonation (59). Eftersom organdonatorer pa mindre sjukhus mycket sallan
identifieras, finns en risk att vardpersonal saknar kunskap och erfarenhet. Okad
utbildning och mer debatt kring organdonation skulle kunna hjélpa vardpersonal att dels
identifiera fler donatorer men ocksa vara mer trygga i moten och samtal med de
narstaende.

Organdonationen

Clements (31) menar att stora beslut inte ska fattas i en sorgeprocess da kanslomassig
forvirring ar en vanlig reaktion pa sorg. Aven Love (30) talar om att forvirring ar en
vanlig upplevelse i sorg. Narstaende till potentiella organdonatorer star infér en
situation dar den anhdriges vilja ska tolkas for att komma fram till om organen ska
doneras eller inte, vilket gor att beslut maste fattas trots sorg och forvirring. Viktigt ar
da att som personal stétta de narstaende i att fatta ett beslut som de kan sta for dven
langre fram. Detta ska goras pa ett respektfullt satt och inte pa ett satt som sétter press
pa de narstaende. Till exempel &r det viktigt att fundera 6ver vilka kanslor som vacks av
kommentarer som “du kan hjdlpa nagon annan att éverleva”. Att skuldbelégga sig
sjalv och uppleva misslyckande &r vanligt forekommande hos sérjande manniskor (26).
Kommentarer som dessa kan vacka annu mer skuld och bidra till att satta press pa de
narstaende.

Enligt SOSFS 2012:14 ska verksamheten vara utformad pa ett sadant satt att
organdonation framjas (60). Detta kan vara etiskt svart for vardpersonalen da de inte ska
vardera de narstaendes svar. Vi anser att vardgivarnas stod under beslutsprocessen ska
vara att sttta de narstaende i att ta ett beslut som de i efterhand inte angrar. Sque, Long
och Payne (61) fann i sin forskning tva aspekter som var av betydelse for att de
narstaende i efterhand skulle vara nojda med sitt beslut. Det forsta var att underlatta
diskussionerna kring organdonation genom att peka pa mojliga konsekvenser av vad ett
medgivande respektive motséttande beslut skulle kunna innebéra. Det andra var att se
till att de narstaende fick god omvardnad och stéd under hela sjukhusvistelsen oavsett
vilket beslut de kom fram till (61). A och O for att de narstdende ska kunna fatta ett sa
bra beslut som mojligt &r att de har tillgang till all information. I ett irrationellt tillstand
kan dock information vara svar att ta till sig och informationsbrist kan upplevas (39-41,
43,48). Detta ar ett omrade dar vi anser att tidigare namnda ABCDE-modell (56) kan
anvandas i det praktiska arbetet for att f narstaende att kanna sig battre informerade.
Modellen lamnar utrymme for flera av de behov de narstaende uttryckte (40,41,43,49).
Dessutom paminns vardgivarna i modellens sista punkt att bearbeta och erkanna sina
egna kénslor kring samtalet vilket vi tror kan vara av stort varde. Att vara medveten om
sina egna kanslor kan vara en god hjalp till att vaga och vilja se de narstaendes lidande
och bli mer professionell i samtalen kring organdonation

Information ska ges pa ett kansligt och empatisk vis (52) Vi tror att det ar svart att saga
exakt vid vilken tidpunkt fragan om organdonation ska stéllas och information ska ges,
utan detta ar individuellt och varierar fran narstaende till narstaende, patient till patient.
Istallet maste en lyhordhet gentemot de narstaende finnas. Genom att lyssna av dem,
forsta deras lidande och uppmarksamma deras behov gar det att hitta det ratta tillfallet,
eller iallafall bra och mindre bra tillfallen. Det skulle innebdra en praktisk tillamning av
lagen om individanpassad information (53). Eckenrod (62) redovisar att de narstaende
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maste fa tid att kognitivt aterhamta sig innan donationsfragan kan diskuteras. Om
diskussionerna borjar for tidigt okar risken for att motsatta sig donation eftersom de
tankemassigt inte forstar fragan eller pa grund av att fragan i sig ar chockerande och
uppfattas som krankande (62). | resultatet framkommer att narstaende énskade rak och
arlig information (41,46), samtidigt som just rak och arlig information kunde upplevas
grym (46). Detta behover inte vara motsatser. Om narstaende blir informerade otydligt
och undvikande kan hoppet om att situationen inte ar sa allvarlig fodas. Hopp innebér
lindring for stunden, men ett hopp utan realistiskt mal forlanger lidandet i ett langre
perspektiv. Vi tror darfor att rak och tydlig information &r det mest lindriga sattet att
framfora svara besked sa lange det gors pa ett empatiskt, lyhort och kénsligt satt. Att det
for narstaende kanns grymt i stunden ar inte heller detsamma som att de 6nskar att det
skett pa annat vis.

Resultatet visar att det fanns narstdende som ansag att det fanns positiva aspekter i
samband med en eventuell donation som bidrog till lindring och meningsfullhet
(39,43,44,47,49). For vissa var orsaken att en donation kunde hjalpa en annan individ
(39,43,47,49), medan andra menade att en donation innebar att den dode skulle fortsétta
leva vidare i en annan manniska (39,43,49). Vi anser att en del av vardgivarnas stod
under beslutsprocessen kan vara att underlatta for narstaende att saga ja till en donation,
for att de ska finna en mening och acceptera det som hant. Detta bekréftas av forskning
gjord av Manzari, Mohammadi, Heydari, Sharbaf, Azizi och Khaleghi (63) som visar att
trots att sorgen och smartan hos narstaende var svar efter den avlidnes bortgang kunde
trost, frid och mening finnas nérvarande under sorgebearbetningen om en donation hade
genomforts. Sarskilt om de narstaende i efterhand fick reda pa att transplantationen gatt
bra. Ingen av dem som lamnat sitt medgivande till organdonation angrade sig i
efterhand. Forskningen visar daremot att nagra av dem som motsatt sig donation i
efterhand upplevde anger éver beslutet och om samma situation uppkom igen skulle
svaret vara annorlunda (63). Vi anser dock att det &r viktigt att inte satt nagon press pa
de narstaende, utan det &r vart ansvar att stétta och hjalpa dem till att fatta ett beslut de
kan sta for en langre tid. Detta tror vi kan mojligoras genom ett gott bemétande, en
trygg relation och god omvardnad.
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Klinisk implikation

Narstaende hamnar ofta i skymundan och satter sina egna behov at sidan till férman for
patienten. Var litteraturstudie visar att narstaende under en kort och intensiv tid erfar en
méangd smartsamma upplevelser som orsakar stort lidande och férandring av hela
livssituationen. Troligtvis kommer minnen fran denna period finnas med under resten
av deras liv. Resultatet visar att narstaende har bade bra och daliga erfarenheter kring
omsténdigheterna av deras nédra anhorigs dod och potentiella organdonation. En stor del
av dessa erfarenheter beror pa hur halso- och sjukvarden har tagit hand om, informerat,
och bemott de narstaende. For att utveckla omvardnaden kring de narstaende i samband
med organdonation kan vi se flera omraden dar kompetensutveckling och nya rutiner
skulle kunna lindra de narstaendes lidande. Denna litteraturstudie kan i det kliniska
arbetet bidra till att:

+  Skapa medvetenhet om narstaendes upplevelser och darmed bidra till debatt
bland vardgivare om hur de kan utforma narstaendestodet under
donationsprocessen pa ett sa bra satt som mojligt.

+  Se behovet av tydliga rutiner och material for hur narstaende kan goras delaktiga
i den grad de 6nskar under hela donationsprocessen. Till exempel genom att
erbjudas vara med under dodskonstaterandet och genom att se rontgenbilder och
provsvar.

« Belysa vikten av att anvanda ett sprak och begrepp som de narstaende forstar
och som minskar forvirringen, till exempel genom att undvika ord som
”livsuppehallande atgarder” och att inte tala till den déde som om denne levde.

+  Uppméarksamma ABCDE-modellen for kommunikation vid svara besked.
Modellen blir ett stod for vardgivarna och nar dess punkter foljs tas hansyn till
de narstaendes reaktioner och behov samt ger utrymme for lyhort och empatiskt
omhéndertagande.

Denna litteraturstudie har gett upphov till andra forskningsfragor som ror
organdonation- och transplantationsomradet. Hur paverkar ett gott bemotande fran
vardgivarna det beslut en narstaende fattar? Hur paverkar bemotandet de efterlevandes
sorgereaktioner ur ett langsiktigt perspektiv? Skulle battre rutiner kring omvardnaden av
de narstaende innebdra att fler transplantationer skulle kunna genomféras och darmed
réadda fler liv?
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fran denna tid?

*GT-analys
*40 narstaende
intervjuades

*Att falla in i det okdnda

*F6rsta motet - forvirrat chocktillstand
*Far de daliga nyheterna

*Konfrontation med hjarndod

*Fragan kring organ donation

*Att fatta beslutet

*Halso- och sjukvardspersonals beteende
*De narstaendes minnen

-Traumatiska

-Icke-traumatiska

Viktigt hur man som vardpersonal beméter dessa
olika tillstand. Brist pa information och daligt
bemdtande kan ge upphov till traumatiska minnen
som i sin tur kan leda till PTSD.




41. Titel: A
Qualitative
Examination

of the Needs of
Families Faced With
the Option of Organ
Donation
Forfattare: Jacoby,
Breitkopf, Pease
Tidskrift: Dimensions
of Critical Care
Nursing

Artal: 2005

Land: USA

Antal referenser: 39

Trots medial
uppmarksamhet ar
antalet nekande
donationer stora. Det
finns manga studier som
visar vilka faktorer som
paverkar beslutet och
sjukvardspersonal har en
viktig roll i det
emotionella stodet.

*Att undersoka familjers behov
av stod under sjukhusvistelsen
*Hur beskriver och tolkar de
narstaende kommunikation och
beteende hos personer som de
interagerade med nar de fick
donationsfragan samt i den
efterfoljande processen?

*Vad kan vi lara av familjers
behov av stod i
donationsbeslutet?

*Vilka omvardnadsatgarder
skulle méta familjernas behov?

*Explorativ
*16 personer som
deltog i fokusgrupper

*Omstandigheterna paverkade:

- ndrvaron och beteendet av personalen

-Tidpunkt for fragan

*Bemotandet paverkade: -omvardnad av
den dode

-kdnslomassig support

- att fa tid och stéd i donationsprocessen
*Informationsbehov

*Emotionella behov

-lugn miljé

*Spirituella behov

Behov av tydlig information angaende narstaendes
status/ organdonationen.

Kanslomassigt stod och arlig kontinuerlig
information

Medkannande vard av bade den déde och de
narstaende

Forbattrad miljo

Tidigare forskning visar att sjukskoterskor kan
tycka att det &r svart att varda déda och diskutera
organdonation med anhdériga. Viktigt med
uppmarksamhet och utbildning kring detta.

42. Titel: Experiences
of families when a
relative is diagnosed
brain stem dead:
understanding of
death, observation of
brain stem death
testing and attitudes
to organ donation
Forfattare: Ormrod,
Ryder, Chadwick,
Bonner

Tidskrift:
Anaesthesia

Artal: 2005

Land: Storbritannien
Antal referenser: 20

Utgar fran ett
rekommenderat material
som ar framtaget for att
anhoriga ska forsta vad
hjarnstamsddod innebar.
(broschyrer + mojligheten
att vara med vid
dodstest.

*Fyller rekommendationerna
sitt syfte?

*FOrstar narstdende vad
hjarnstamsdod innebar nar de
far ta del av rekommenderat
publicerat material med syfte
att 6ka forstaelsen?

*Vill anhoriga kunna vélja att
vara med vid
hjarnstamsddédstestningen och
vad blir konsekvenserna for
dem som deltar?

*Finns det nagot samband
mellan de som forstar
hjarnstamsdod och de som
valjer att donera?

*Explorativ.

*27 narstaende fyllde i
tva frageformular (IES
och GHQ-12) samt
genomforde
strukturerad intervju.

*De 24/27 forstod varfor man
dodstestade

*9 hoppades att testen skulle visa att de
fortfarande levde

*18 visste att doden redan intraffat
*alla ville ha mojligheten att vara med
vid testningen, dven om fa tackat ja
*att observera hjalpte férsta déden
*obehagliga testningar som sag ut att
gobra ont

*3/4 som bevittnade testen donerade
*Sorgereaktioner kopplade till om man
bevittnat testen eller inte

Att fa vara med vid testning kan hjalpa anhériga att
forsta och acceptera dodsdiagnosen pa ett battre
satt an om man inte ar delaktig alls.

Man boér noga forklara allt som hander under
testningen sa att inte deltagandet i sig skapar
obehag.

Att man forstod déden paverkade hur man stéllde
sig till organdonation.

43.Titel: Organ
Donation Experiences
Of Family Members
Forfattare: Manuel,
Solberg, MacDonald
Tidskrift: Nephrology
Nursing Journal
Artal: 2010

Land: USA

Antal referenser: 69

Vad som paverkar
anhorigas sorg.
Sjuk-

skoterskans roll i
vardrelationen

*Att beskriva och tolka hur livet
ar for anhdriga som sagt ja till
att donera en narstaendes
organ.

*Fenomenologisk.
*Fem kvinnor som sagt
ja till en donation av
narstaendes organ blir
ostrukturerat
intervjuade.

*Kampen att acceptera doden

*Behovet av att ndgot gott ska komma ur
déden

*Att 13ta den dode leva vidare

*Att kunna kopa tid - den dodes hjarta
skulle sla langre

*Betydelsen av stdd fran personal, familj
och vanner i beslutsprocessen

Diskussionen visar sjukskoterskan vad anhériga
utsatts for och hur man som personal kan stodja
dem i att hantera sin forlust.

Anhoriga reagerar olika och behdéver individuellt
anpassat stod.

Familjer till avlidna barn behéver annat stéd an de
till vuxna

Battre utbildning till sjukskoterskor behovs




44, Titel: Brain death:
close relatives’ use of

Att en ndra anhorig

drabbas av hjarndodhet

*Att utforska betydelsen av
bildsprak for att beskriva

*Hermeneutisk och
fenomenologisk analys

*Kaotisk overklighet
*Inre kollaps

Flera bilder visade pa forvirring och att inte vara
forberedd pa doden vilket skapar lidande. Den

imagery as a beskrivs som en extrem upplevelsen av att *17 narrativa *Kansla av 6vergivenhet narstaende blir kénslig for personalens

descriptor of svar erfarenhet. Anhériga | konfrontateras med berattelser fran *Halla kvar vid hoppet om 6verlevnad upptradande vilket kan 6ka lidandet.

experience kan ocksa ha svart forsta hjarndéden hos en nara narstaende. *Forsoning med doden Bilderna visar en pendling mellan att sjunka ner i
Forfattare: Frid, begreppet hjarndédhet anhorig. *ta emot vard/omsorg som ger trost djupet och att lyftas upp av hopp om 6verlevnad.
Haljamée, Bergbom, vilket kan medféra Tva dimensioner av bilder: Likasa att kdnna sig avskilda fran omvarlden vilket
Ohlén svarigheter att forsta *ndrvaro - franvaro skapar lidande.

Tidskrift: Journal of information. *delbarhet - odelbarhet Vilbefinnande under hjarndédskonfrontationen
Advanced Nursing Att konfronteras med déden: forutsatter att lidandet ar uthardligt vilket kan ske
Artal: 2006 - att komma in i dodens vantrum bland annat genom personalens omsorg

Land: Sverige - moéta en ndra som ar “levande dod”.

Antal referenser: 37 - uppleva ett kaotiskt drama av lidande

45, Titel: Conflict Hur synen pa *Att utforska vad konceptet *GT-analys *Paradoxal kommunikation och IVA- Konflikt i att vilja att ndgon ska leva som en

rationalisation: How
family members cope
with a diagnosis of
brain stem death

dodsbegreppet har
andrats over tid. Synen
pa begreppet
hjarndédhet. Hur

“hjarnstamsdod” och dess
innebord for
familjemedlemmar:

*Vad innebdr “dod” baserad pa

*Sekundéranalys fran
tva tidigare studier
(longitudinella
tvarsnittsstudier).

miljon bidrog till emotionella och
kognitiva konflikter

*Den livsuppehalland behandling som
gavs motsade hjarnstamsdiagnosen

gronsak eller viljan att de dor.

Konflikt i att forsta déden nar kroppen uppvisar
flera levande tecken och fortfarande behandlas
med tanke pa donation

Forfattare: Long, hjarndédheten en hjarnstamsdodsdiagnos for *28 intervjuer med 16 *Familjemedlemmar och personal Att vara rationell ar bade forsvar och

Sque, Addington-Hall | kommuniceras till familjer som férlorat en deltagare forsokte rationalisera de kdnslomassiga copingstrategi

Tidskrift: Social anhoriga. anhorig och blivit tillfragade om och kognitiva konflikter som orsakats av

Science & Medicine donation? hjarnstamsdiagnosen Resultatet gav “the Theory of Paradoxical Death”
Artal: 2008 *Hur forstar familjen begreppet

Land: Storbritannien hjarnstamsdod?

Antal referenser: 61

46.Titel:Family Stress- *|dentifiera faktorer som *Explorativ *Instéllning till organ donation Kunskap och information om organdonation ar en
perception of the hanterings- paverkar beslutsfattandet i diskursanalys. *Familjens uppfattningsférmaga i bérjan | viktig faktor, dar media spelar en stor roll. Man
process of organ modell. donationsprocessen *Semistrukturerade av krisen stélls infor en ny situation, dar det &r svart att

donation. Qualitative
psychosocial analysis
of the subjective
interpretation of
donor and nondonor
families

Forfattare: Martinez,
Lopez, Scandroglio,
Garcia

Tidskrift: The Spanish
journal of psychology
Artal: 2008

Land: Spanien

Antal referenser: 31

Behov ndr men befinner
sig i en situation dar ens
nara anhorig ar aktuell for

organdonation.

*Undersoka interaktionen
mellan dessa faktorer
*Att foresla en beslutsmodell

intervjuer utfors med
nio anhoriga.

*Relationen med hélso- och
sjukvardspersonal

*Hur doden formedlades
*Omstandigheterna kring hur
organdonations- fragan stalldes
*Beslutsprocessen

kontrollera sina kédnslor. Det finns en tidpress pa
att fatta ett beslut. Personalen paverkar de
anhoriga med sin instéllning, aven konflikter inom
familjen. Otydlig information kan leda till
misstanksamhet och misstro till varden. En god
relation mellan personal och anhdriga ger ett gott
klimat. Det finns olika strategier som personal kan
dndvanda vid en organdonations fraga, exempel
argumentera for det positiva som kan komma ur
en donation.




47. Titel: No going
back: narratives by
close relatives of the
braindead patient
Forfattare: Frid,
Bergbom, Haljamae
Tidskrift: Intensive
and Critical Care
Nursing

Artal: 2001

Land: Sverige

Antal referenser: 66

Eriksson’s teori om
lidande och Martinsen’s
teori om “caring”

*Belysa innebodrden i att vara
nara anhorig till en patient som
diagnostiserats som hjarndod.

*Fenomenologisk-
hermeneutisk analys.
*14 narrativa
berattelser fran 17
deltagare.

*Borjan pa en inre resa fran det valkanda
trygga till det okanda

*Bade bra och daliga upplevelser fran
olika méten pa IVA

*Kande sig 6vergivna

*Missade att ta farval

*Att leva och ta sig igenom sorgen
*Svart att forsta

*Ett bra eller daligt avslut
kronologiska berattelser:

*Den forédande handelsen

*Den osdkra vakan

*Den svara kampen

*Den svara vagen tillbaka

Forlusten av en nara innebar en kris dar kampen
mellan liv och déd innebér stort lidande.

Att bli bekraftad och mott i detta lidande ar viktigt
for att kunna ta sig igenom det.

48. Titel: Why
realatives do not
donate organs for
transplants:
“sacrifice” or “gift of
life”?

Forfattare: Sque,
Long, Payne &
Allardyce
Tidskrift:Journal of
Advanced Nursing
Artal: 2007

Land: Storbritannien
Antal referenser: 41

Personliga uppoffringar
och att ge liv.

*Att undersoka varfor familjer
sager ne;j till donation

*Tvarsnitts studie. *26
deltagare intervjuas,
som alla vart anhorig till
en hjarndéd, med
Oppna fragor

Sex identifierade teman:

*Skydda kroppen

*Omstandigheter kring tiden vid
dodfallet

*Brist pa information
*Donationsdiskussionen - angaende tid
och kanslighet vid diskussionen
*Bevittna livets slutskede - nar
patientens hjarta slutade sla
*Anhorig och den dodes attityd mot
organdonation

Den storsta orsaken till ett nej ar att man vill
skydda kroppen. Oro Over integriteten hos den
dode. Det finns de som sager nej daven om bade
den dode och den anhdrige ar positiva till
donation.

49, Titel: Empirically
based
recommendations to
support parents
facing the dilemma
of paediatric cadaver
organ donation
Forfattare: Bellali,
Papazoglou,
Papadatou

Tidskrift: Intensive
and Critical Care
Nursing

Artal: 2007

Land: Grekland
Antal referenser: 45

Tillgdngen pa organ for
transplantation ar kraftigt
lagre an behovet av dem.
Vardpersonal bor bli
battre pa att identifiera
mojliga donatorer och pa
att bemota anhoriga. Fa
studier finns om
narstaendes upplevelser
kring att donera sitt barns
organ. Mer av detta
behdvs.

*Beskriva vilka utmaningar
foraldrar moter innan, efter
och under ett organdonations-
beslutsfattande, och att
identifiera familjers behov och
forvantningar pa
vardpersonalen.

*Explorativ studie.
*Grounded theory.
*22 deltagare, som alla
vart anhorig till en
hjarndod, intervjuas
med 6ppna fragor

Tre teman i “pre-donations fasen”:
*Personaliga utmaningar
*Omstandigheterna kring hur
donationsfragan stalldes
*Utmaningar mellan manniskor
*Post-donations fasen; kdnner sig
oinformerade och far ingen st6ttning
*Post-icke donations fasen; kdnner sig
oinformerade

De personliga utmaningarna handlar om att
acceptera doden och hantera fantasier om en
muterad kropp. Hur dessa hanterades avgjorde
besluten.

Hur de anhorigas behov méttes av personalen
spelade stor roll.

Ett forslag till bemotande fran personalen
presenteras




BILAGA 2 CARLSSON OCH EIMANS EXEMPEL PA BEDOMNINGSMALL FOR

STUDIER MED KVALITATIV METOD

Podngsattning 0 1 2 3
Abstract (Syfte, metod, Saknas 1/3 2/3 3/3
resultat=3p)

Introduktion Saknas Knapphéandig Medel Valskriven
Syfte Ej Angivet Otydligt Medel Tydligt
Metod

Metodval adekvat till fragan Ej angivet Ej relevant Relevant
Metodbeskrivning Ej angivet Knapphéandig Medel Utforlig
(repeterbarhet majlig)

Triangulering Saknas Finns

Urval (antal, beskrivning, Ej acceptabel Lag Medel Hog
representativt)

Anhoriga till hjarndéda Ej undersokt Liten andel Halften Samtliga
Bortfall Ej angivet >20% 5-20% <5%
Bortfall med betydelse for Analys Nej

resultat saknas/Ja

Kvalitet pa analysmetod Saknas Lag Medel Hog
Etiska aspekter Ej angivna Angivna

Resultat

Fragestallning besvarad Nej Ja

Resultatbeskrivning Saknas Otydlig Medel Tydlig
(redovisning, kodning etc.)

Tolkningar av resultat (citat, Ej acceptabel Lag Medel God
kod, teori etc.)

Diskussion

Problemanknytning Saknas Otydlig Medel Tydlig
Diskussion av egenkritik och Saknas Lag God

felkallor

Anknytning till tidigare Saknas Lag Medel God
forskning

Slutsatser

Overensstimmelse med Slutsats Lag Medel God
resultat (resultatets saknas

huvudpunkter belyses)

Ogrundade slutsatser Finns Saknas

Totala podang (max 48)

Grad I: 80%

Grad Il: 70%
Grad Ill: 60%
Titel:

%:

Forfattare:

Grad:



BILAGA 3 ARTIKLARNAS KVALITET OCH EVIDENS

Titel Poang och procent Grad

39. Two perspectives on organ 41/48=85 % I
donation: experiences of potential
donor families and intensive care
physicians of the same event

40.Traumatic memories of relatives | 44/48 p = 92% I
regarding brain death, request for
organ donation and interactions with
professionals in the ICU

41. A qualitative examination of the | 36/48 p = 75% I
needs of families faced with the
option of organ donation

42. Experiences of families when a 35/48 p=73% I
relative is diagnosed brain stem
dead: understanding of death,
observation of brain stem death
testing and attitudes to organ
donation.

43. Organ donation Experiences of 37148 p=77T% I
family members.

44, Brain death: close relatives’ use | 45/48 = 94 % |
of imagery as a descriptor of
experience

45. Conflict rationalisation: How 42/48 p = 88% I
family members cope with a
diagnosis of brain steam death.

46. Family perception of the process | 40/48 p =83 % I
of organ donation. Qualitative
psychosocial analysis of the
subjective interpretation of donor
and nondonor families.

47. No going back: narratives by 44/48 p = 92% I
close relatives of the braindead
patient.

48. Why realatives do not donate 45/48 p =94 % I
organs for transplants: “sacrifice” or
“gift of life”?

49. Empirically based 43/48 p= 90 % I
recommendations to support parents
facing the dilemma of paediatric
cadaver organ donation




