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Till statsriddet och chefen
for socialdepartementet

Transplantationsutredningen har haft till uppgift att bl.a. 6verviga
och ldmna forslag till vilka krav som bor stillas pd samtycke till
transplantationsingrepp. I direktiven for utredningen har pekats pa
vikten av att frigor kring organdonation fors ut till debatt och att
minniskor i allménhet tinker igenom de frdgor som hir uppkom-
mer.

I syfte att fa ett breddat underlag for 6verviigandena har utredning-
en initierat flera olika undersokningar med anknytning till frigor
om organdonation och transplantation. Dessa har utforts av leg.
psykologen Margareta Sanner, Uppsala. Undersokningama avser
allménhetens och sjukvérdspersonalens kunskaper, uppfattningar
och erfarenheter rorande sddana frigor. De har genomforts i form
av enkiter till allmédnheten och viss sjukvéirdspersonal samt som
intervjusamtal med lekmén och med sjukvérdspersonal som kommer
i kontakt med donations- och transplantationsverksamheten.

Transplantationsutredningen fir hirmed éverldmna rapporten
(SOU 1989:99) Organdonation och transplantation - psykologiska
aspekter, vari redovisas resultatet av de genomférda undersskning-
arna.

Rapporten dr ett sjilvstiandigt arbete, och Margareta Sanner svarar
ensam for innehéllet. Undersokningsmaterialet har anvints som
underlag for de 6verviganden som utredningen redovisar i sitt
betinkande (SOU 1989:98) Transplantation - etiska, medicinska och
rdttsliga aspekter.

Malmé i november 1989
Erland Aspelin

[Lars Goran Abelson
Lars Elmgqvist






SOU 1989:99

ORGANDONATION OCH TRANSPLANTATION -
PSYKOLOGISKA ASPEKTER.

INNEHALL

Del I. INTRODUKTION

2.1
2.2

3

Inledning
Rapportens uppldggning

Bakgrund

Dodsbegreppet

Bestimmelser och forfaringssitt vid transplantation,
obduktion, dissektion, begravning och jordfdstning

Do6d och dodséngest

DEL II. ALLMANHETENS ATTITYDER TILL

ORGANDONATION OCH TRANSPLANTATION

Inledning
Bakgrund, syften och fragestillningar

Metod

Instrument

Urval och genomférande
Bearbetning och analys

Resultat

Svarsfrekvens och bortfall

Beskrivning av svarandegruppen

Attityder till organdonation och transplantation

Vilka forhallanden péverkar attityderna?

Jamforelse med malmobornas instéillning innan hjdm-
relaterade dodskkriterier inférdes

13
13

16

21

25

25
25

29
29
30
31

33
33
33
35
38

42



6 SOU 1989:99

74 Diskussion 45
7.1 Bortfallets betydelse 45
7.2 Sammanfattning och slutsatser 45

DEL III. ATTITYDER TILL TRANSPLANTATION -

BAKOMLIGGANDE FAKTORER 51
8 Bakgrund och syfte 51
9 Metod 53
9.1 Deltagare i undersokningen 53
9.2 Genomforande 57
9.3 Intervjusamtalet som instrument 58
9.4 Etiska overvdganden 58
9.5 Innehdllet i intervjusamtalet 59
9.6 Bearbetning, analys och tolkning 60
10  Redovisning av intervjusamtalen 63
10.1 Instillning till intervjun 63
10.2 Kunskaper och uppfattningar om sakforhallanden 65
10.3 Forhdllanden som pdverkar ménniskors instéllning till
transplantationsverksamhet 67
10.3.1 Motiv bakom instdllningen till dtgérder med
den doda kroppen 67
10.4 Analys och tolkning av motivkategorierna 81
10.4.1 Att skilja doda fran levande. "Kvardrojnings
illusionen" 81
10.4.2 Att vima den enskildas virde 83
10.4.3 Projektion och omtanke 85
10.4.4 Trygghet i riten 86
10.4.5 Angest for att inte finnas till 87
10.4.6 Hinsyn till mottagaren 88
10.4.7 Misstro och oro 88
10.4.8 Grinser satta av Gud eller naturen 90
10.4.9 Altruism 92
10.4.10 Rationalitet 92
10.4.11 Motivkomplex. En summering a3

10.5 Gruppens reaktionsmonster 96



SOU 1989:99

10.6 Stillningstagandet

10.7 De osidkra

10.8 De religiost engagerade

10.9 Instillningen till donationskort
10.10 Att ta stidllning som ombud
10.11 Stabiliteten i attityderna

11  Diskussion
11.1 Urvalets betydelse
11.2 Sammanfattning och slutsatser

DEL IV. DONATIONSPROCESSEN
12 Inledning
13 Syfte och fragestillningar

14  Metod

14.1 Deltagare i undersokningen
14.2 Intervjusamtalet

14.3 Etiska dvervidganden

14 4 Genomforande

14.5 Bearbetning och analys

15 Resultat
15.1 Inledning

15.2 Donationsprocessen i upplevelseperspektiv

15.3 Fas 1
15.3.1 Dodsdiagnosen
15.3.2 Dé&dsbegreppet
15.4 Fas?2
15.4.1 Overgingen

15.4.2 Initiering av organdonation
15.4.3 Forfragan om organdonation

15.4.4 Respiratoravstingning
15.5 Fas3

15.5.1 Vird av donatorn

15.5.2 Donatorns anhériga
15.6 Fas4

99

102
104
106
106
109

113
113
114

119

119

123

125
125
127
128
130
131

133
134
135
135
135
137
138
138
139
142
147
147
147
152
155



8 SOU 1989:99

15.6.1 Organuttagningen 155

15.6.2 Efter operationen 162
15.7 Attityder till transplantations- och donationsverksamhet 165
15.8 Forslag till forbattringar 170
15.9 Instillning till intervjusamtalet 172
16  Diskussion 175
16.1 Urvalets betydelse 175
16.2 Sammanfattning och slutsatser 175
17  Vad kan underlitta arbetet med donationer? 185

DEL V. LAKARES OCH SJUKSKOTERSKORS KUNSKAPER
OCH ATTITYDER RORANDE DODSBEGREPP OCH

TRANSPLANTATION 189
18 Inledning. Bakgrund och syften 189
19 Metod 191
19.1 Instrument 191
19.2 Urval och genomférande 191
19.3 Bearbetning 193
20 Resultat 195
20.1 Svarsfrekvens och bortfall 195
20.2 Kunskaper om dddsbegreppet 195
20.3 Attityder till dodsbegrepp, organdonation och trans-
plantation 200
20.4 Sambandet mellan kunskaper och attityder 202
21  Diskussion 205
22 AVSLUTANDE DISKUSSION 209
Referenser 215

Bilagor 219



SOU 1989:99 9

DEL I. INTRODUKTION

1 INLEDNING

Transplantationsverksamhet &dr ett omrade som utover rent medi-
cinska frigestillningar vicker viktiga etiska, intellektuella och
emotionella fragor. I friga om andra medicinska framsteg ér det
konsekvenserna for den behandlade patienten som stdtt i fokus for
intresset. Dilemmat nir det giller transplantationer 4r att det finns
tvd sidor att ta hiansyn till: den ménniska som behover organ och
den ménniska som skall bestd organen. I diskussionerna har de
levande givarna beskarts ett begrénsat intresse, fast det dven i dessa
fall kan finnas svérlosta etiska och emotionella problem. Det ir i
stallet de doda organgivarna som vickt manniskors uppmirksambhet.
Detta har bl a att gora med villkoren for verksamheten, d v s att de
organ som skall transplanteras bor/maste tas ur en kropp med bibe-
héllen blodcirkulation. Nir hjarnrelaterade dodskriterier infordes i
Sverige forbittrades séledes majligheten att utfora transplantationer,
och det innebar ocksa att hjartan kunde overforas. Diskussionerna
kring dodsbegreppet och om transplantationsverksamhet har darfor
forts parallelit.

De offentliga meningsutbytena har ofta engagerat personer med
speciellt intresse for frigorna, som lakare, teologer och filosofer.
Vad folk i allménhet anser vet vi mycket lite om. Erfarenheter och
upplevelser hos dem som arbetar med donationsverksamhet pa
intensivvards- och operationsavdelningar har inte heller belysts
systematiskt. Vi vet vidare foga om kunskaper och attityder hos
ldkare och sjukskoterskor i allménhet pd detta omrade. Jag har dir-
for pd uppdrag av transplantationsutredningen genomfort fyra
studier kring allménhetens och olika kategorier sjukvérdspersonals
erfarenheter, kinslor och forestillningar kring transplantations-
verksamhet och frégor med anknytning till denna. Tv4 av undersok-
ningarna baseras pa enkiter och de tva andra pa intervjuer.
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Frigor som pé detta sitt har att gora med doden aktiverar i olika
grad ménniskors dodsdngest och #r darfor svara att belysa. Icke
desto mindre ir attityder och reaktioner infor de 4tgidrder som kan,
fAr eller méste vidtas efter en minniskas dod viktiga att kartligga
och analysera, d4 villkor, tillvigagdngssitt och bemétande i dessa
sammanhang bittre skulle kunna anpassas efter méanniskors behov
och uppfattningar.

Allménheten.

I Sverige dor cirka 93 000 minniskor per ar. Uppskattningsvis
avlider mellan 200 och 700 under sddana omstidndigheter att organ-
donation skulle kunna bli aktuellt. Av dessa &r det cirka 150 som
blir organdonatorer. Antalet organmottagare per 4r dr ungefér
400; merparten har fitt en njure transplanterad. Sammanlagt har
ungefir 6.000 svenskar fitt nigot organ transplanterat. Det dr alltsd
relativt f4 personer som direkt berrs av transplantationsfrdgorna.
Andi kan vem som helst av oss nir som helst forsittas i en situation
dér antingen vi sjilva eller vira anhoriga kan bli organdonatorer.
Det kan ocks4 bli aktuellt for oss sjilva och nirstdende att even-
tuellt ta emot ett organ for att rddda vara liv. Det @r siledes trots
verksamhetens relativt ringa omféng frigor som kan berora oss
alla. Minniskors 4sikter i dessa frigor ar sjilvklart viktiga att ta
hinsyn till nir det giller att utforma regler for hur verksamheten
skall bedrivas. Det #r hir av intresse bdde att kartlidgga attityderna
hos en storre befolkningsgrupp och att mera intringande analysera
bakgrunden till olika instillningar. De tva forsta studierna behand-
lar dessa frdgor.

Sjukhuspersonal i transplantationsverksamhet.

P4 sjukhusen ér det intensivvards- och operationspersonal som
framst kommer i kontakt med donations- och transplantations-
verksamhet: transplantationskirurger, koordinatorer, anestesiologer,
sjukskoterskor i olika befattningar (sdsom klinikadministratorer,
klinikforestdndare, avdelningsforestdndare, avdelningsskoterskor
och operationsskoterskor), underskoterskor, sjukvérdsbitriden,
operationsassistenter. Deras konkreta erfarenheter av arbetet, deras
kénslor infor detta och deras forestidllningar om verksamheten ér av
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generellt intresse att belysa - inte minst i relation till allménhetens
uppfattningar. Den tredje studien &r en intervjuundersokning av
dessa grupper.

Likare, sjukskoterskor och sjukskoterskeelever.

Vérdpersonal av olika kategorier har viktiga uppgifter som
informatorer bdde i sin professionella roll och i privatlivet. Det ir
ddrmed utomordentligt visentligt att de sjilva har adekvata kun-
skaper eller att de tminstone vet vilka kunskaper de saknar. I
samband med dodsbegreppsutredningens arbete gjordes tva enkiiter
for att inventera dels allménhetens kunskaper om "hjirndod" och
frdgor med anknytning till detta, dels nyblivna lidkares och sjuk-
skoterskors kunskaper (SOU 1984:80). Resultaten av bida enkiterna
var nedsldende. Vardgruppens standard var visserligen bittre in all-
ménhetens men ingalunda tillfredsstillande.

Det finns anledning att &nyo undersoka vardpersonalens kunskaper.
Det har ocksa ett sjilvklart intresse att kartligga deras forhallnings-
satt till transplantationsfrigor, eftersom deras funktion som attityd-
bildare i dessa sammanhang inte skall underskattas. Den sista studien
dr en kunskaps- och attitydundersokning av AT-likare, sjukskoter-
skor under vidareutbildning samt sjukskéterskeelever.

1.1 Rapportens uppliggning

I rapporten ges forst en beskrivning av dodsbegreppet och en kort
genomgéng av vissa bestimmelser som reglerar de
verksamhetsomrdden som berors i studierna. Direfter foljer ett
avsnitt om dod och dodsangest som underlag framfér allt for del 111
(intervjuer med allménheten). De olika studierna presenteras sedan
var for sig och diskuteras ocks& pa sina egna villkor i varje avsnitt.
Slutligen fors en avslutande diskussion kring vad som kan goras for
att manniskor skall ta stillning till egen organdonation och kring
vad som kan underlitta situationen for anhéoriga vid forfrigan om
organdonation, nir den avlidna inte uttalat sig.
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I rapporten diskuteras i ménga olika sammanhang grupper av indi-
vider som ir positiva, negativa eller odeciderade till egen organ-
donation. For att inte i onddan tynga framstillningen med langa
formuleringar, forkortar jag ofta rubriceringen till exempelvis "den
positiva gruppen”. Jag vill understryka att denna formulering inte
innehaller nigon virdering utan enbart har som syfte att underlitta
ldsningen.

En annan spraklig friga giller ordet "hjirndod". Den korrekta
betydelsen av detta begrepp ar "tillstdndet hos en respiratorbe-
handlad patient med total hjirninfarkt". Ordet "hjarndod" skulle
kunna vara en kort och bra term, om det inte vore sa belastat med
missuppfattningar om innebérden. I denna rapport undviker jag
dirfor s& langt mojligt detta ord. Det forekommer dock i en del
citat samt i del V, dir en enkit innehdller denna beteckning.

Projektet har godkints av forskningsetiska kommittén vid
medicinska fakulteten, Upsala universitet. De etiska Overvigandena
diskuteras i anslutning till respektive studie.



SOU 1989:99 13

2 BAKGRUND

2.1 Dodsbegreppet

I Sverige infordes hjarnrelaterade dodskriterier den 1 januari 1988.
Genom "lagen om kriterier for bestimmande av ménniskans dod"
preciseras dédens intréde till den tidpunkt d4 hjirnans samtliga
funktioner totalt och odterkalleligt har fallit bort. Detta tillstdnd
kallas total hjarninfarkt. Det innebir att funktionerna hos stora
hjdrnan, lilla hjirnan och hjimstammen helt har fallit bort. Att sd
ir fallet kan konstateras genom antingen direkta eller indirekta
metoder.

De indirekta metoderna dr de vanligaste och anvinds i mer én 99 %
av samtliga dodsfall. Dessa metoder innebdr att man sluter sig till att
hjarnans samtliga funktioner har fallit bort, ndr hjért- och
andningsverksamheten varit upphévd i cirka 20 minuter. D4 har
namligen hjdrnan gitt under pi grund av den syrebrist som uppstar
i vdvnaderna nir blodcirkulationen upphort. Olika organ i mén-
niskokroppen dr olika kinsliga for syrebrist och forstors sdledes
olika snabbt nir cirkulationen upphor; hjarnan &r kinsligast. Till de
indirekta metoderna hor EKG-registrering samt klinisk undersok-
ning.

De direkta metoderna att konstatera doden eller total hjarninfarkt
(som det tillstdnd kallas nir hjiarnfunktionerna 4r helt utslidckta),
undersoker hjamans tillstind utan omyvidg over hjdrtverksamheten.
Hir kan man anvinda en klinisk neurologisk undersokning, dir de
reflexer som ir direkt beroende av hjirnverksamheten kontrolleras.
Man kan ocksa gora olika typer av rontgenundersokningar, dir
blodcirkulationen i hjaman registreras. Enbart EEG-undersokning
ricker inte for att konstatera upphédvd hjarnverksamhet.

Direkta metoder for att konstatera om doden intrétt blir endast
aktuella nir den person det giller vdrdas i respirator, d v s nér
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andningen hélls igdng pa konstgjord vdg. De minniskor som &r s
svart hjamskadade att den spontana andningen sviktar, kan laggas i
respirator for att pd s sitt f andningsstdd. Det dr hjiman som styr
andningsverksamheten liksom flertalet av véra kroppsliga funk-
tioner. Hjértat har dock ett eget nervcentrum som gor att, om det
fortfarande forses med syresatt blod, muskelsammandragningarna
kan fortsitta en kort tid efter det att hjarnan forstorts. Det dr denna
omstindighet som gjort att fenomenet "hjarndéd”, uppstitt - som en
effekt av den medicinsk-tekniska utvecklingen. Innan méjligheten
fanns att behandla andningssvikt genom respirator upphorde hjértats
verksamhet nir blodet inte lingre syresattes. Den tid som andnings-
verksamheten kan uppritthdllas pa konstgjord vig varierar vanligen
mellan nigon eller ett par dagar till ett par veckor beroende pa den
behandlade kroppens allméntillstdnd.

"Hjarnddd", ett begrepp som anvints for att beteckna tillstdndet hos
en respiratorbehandlad méanniska med total hjarninfarkt, forvixlas i
den allminna diskussionen ofta med andra svéra hjdmskador som t
ex kronisk medvetsloshet. Vid dessa tillstdnd dr hjarnstammen del-
vis oskadad, varfor andningsfunktionen bevaras liksom Gvriga
hjarnstamsreflexer. Blodcirkulationen i hjarnan &r inte heller helt
upphidvd. Sidana patienter kan under specialistvard verleva i &ra-
tal.

De vanligaste orsakerna till total hjarninfarkt, dér respirator-
behandling kommit till anvandning, dr subarachnoidalblodning,
intracerebral blédning, hjarnskador vid olycksfall, hjirntumdorer
och inflammatoriska tillstdnd.

Nir total hjarninfarkt har konstaterats skall respiratorbehandlingen
avbrytas, eftersom patienten dr dod. Det fins dock tva tillfdllen nir
detta inte skall ske: nidr den avlidna eller hennes anhoriga medgett
att organ far tas for transplantation, och nir det giller en gravid
kvinna, dar det dr befogat att gora kejsarsnitt for att rddda fostret. I
dessa bida fall fir respiratorbehandlingen fortsitta ytterligare hogst
ett dygn, eller vid synnerliga skil langre.

Sverige var ett av de sista linderna i véstvidrlden som inforde hjarn-
relaterade dodskriterier. Tidigare var dodskriterierna av praxis och
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tradition knutna till hjirtverksamheten. En ménniska dodférklarades
ndr hjdrtat slutgiltigt upphort att sld. Respiratorbehandling av
patienter med total hjarninfarkt har anda kunnat avbrytas sedan
1973 enligt anvisningar frin Socialstyrelsen, eftersom de medi-
cinska insatserna betecknades som meningslosa vid detta tillstdnd.
Efter det respiratorn kopplats bort avvaktade man tills hjirtat stan-
nade och dodforklarade direfter patienten.

Hjdrmrelaterade dodskriterier innebdr att organ for transplantations-
dndamél kan opereras ut under pagdende respiratorbehandling.
Detta betyder att organens kvalitet bibehdlls biittre eftersom blod-
cirkulationen forhindrar vivnadsdod genom syrebrist. Dessutom #r
det nu mdjligt att ta hjdrtan, ett organ som #r sirskilt kansligt for
syrebrist.

Dédskriterierna har debatterats intensivt, dels i samband med att
dodsbegreppsutredningen lade fram sitt betinkande (SOU 1984:79),
dels i samband med riksdagsbehandlingen av lagpropositionen
(1986/87:79). Nir lagen slutligen tridde i kraft vid &rsskiftet 1987-
88 tog diskussionen fart igen. De forsta hjérttransplantationerna
med svenska givare bevakades noga av press, radio och TV.

Det debatten framst handlat om ér huruvida allméinhetens
fortroende for sjukvarden skulle rubbas, nir ménniskor inte lingre
sjdlva pd traditionellt sitt kan konstatera att livet flytt. Ytterligare
farhdgor har gillt svérigheten att uppfatta en ménniska med sliende
hjirta som reellt dod. Den viktigaste frigan har rort sjilva
principen for dodforklaring: Ar det hjirtat eller hjirnan som ir
sdte for livet? En del av motstdndarna till den nya lagen har
framfort att transplantationslagen i stillet skulle dndras s att det
blev tilldtet att ta organ frin personer med total hjiminfarkt, som i
sé fall skulle dodforklaras efter det respiratorn stéingts av under
organuttagningen.
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2.2 Bestammelser och forfaringssitt vid transplanta-
tion, obduktion, dissektion samt begravning och
jordfistning

Transplantation

Att transplantera innebdr att fora dver vivnad frin ett stélle till ett
annat. Detta kan ske hos en och samma person och kallas da autolog
transplantation. Men det kan ocksé ske frin en individ till en annan,
allolog transplantation. Det #r den senare typen av transplantation
som avses i denna rapport. Det som dverfors kallas transplantat och
kan vara ett stycke vdvnad eller ett helt organ. De organ som fn
brukar transplanteras i Sverige 4r njure, lever, bukspottkortel och
hjirta. Annat som transplanteras dr hud, hornhinna, blod, benmirg.
Lungor transplanteras i bl a England.

Nir vivnad frin en ménniska fors over till en annan reagerar mot-
tagarens kropp spontant med att via sitt immunforsvar forsoka stota
bort den frimmande vivnaden, vilket tidigare gjorde transplantatio-
ner vanskliga. I slutet av 1970-talet introducerades ett nytt likeme-
del, cyklosporin, som minskar kroppens avstdtningbenzgenhet ge-
nom att piverka immunforsvaret (immunosuppression). Ddrmed
har transplantationskirurgins resultat avsevart forbittrats, och njur-,
hjirt- och levertransplantationer riknas nu till etablerad sjukvérd.
(se vidare transplantationsutredningens betidnkande, SOU 1989:98)

I transplantationslagen (1975:190) ges bestimmelser om transplan-
tation, dvs om tagande av "organ och annat biologiskt material frén
levande eller avliden person for behandling av sjukdom eller
kroppsskada hos annan person." Hir slds fast att organtagning frén
en levande inte fir goras om "ingreppet med hénsyn till sin art eller
till givarens hilsotillstind kan befaras medfora allvarlig skada till
liv eller hilsa." Om det giller en avliden fir organ tas, om denna
under sin livstid medgett detta skriftligen. Det fir dven ske "om det
finns grundad anledning" att tro att den avlidna skulle ha medgivit
organtagning. Om den avlidnas uppfattning inte 4r kénd fdr organ
tas om en nira anhorig medger detta. Om anhoriga inte dr 6verens
far ingrepp inte goras. Enligt denna formulering fir man sdledes
inte ta organ om den avlidna saknar anh&riga och inte sjélv har
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uttalat sig i frigan.

Medgivandebestimmelserna i transplantationslagen dndrades i sam-
band med tillkomsten av lagen om bestimmande av ménniskans dod.
Tidigare gillde, att om den avlidna inte uttalat sig motatt donera
organ antogs det att hon stéllde sig positiv till detta. Det forutsattes
emellertid att néra anhérig skulle underrittas om ingreppet innan
det dgde rum. I praktiken innebar detta att det var de nirmast anho-
riga som fick ta stillning till donation om det inte foreldg nigot
uttalande frin den avlidna. Saknades anhoriga och fanns inget utta-
lande frin den doda fick organen dock tas.

Den nuvarande formuleringen innebir en skirpning av reglerna for
organtagning.

Tagning av blod, hornhinna och hud (s k mindre ingrepp) regleras
inte i transplantationslagen, vilket betyder att tillstind frin den av-
lidna eller hennes anhoriga inte behdvs i sidana fall. De anhoriga
behdver heller inte underrittas om sddana ingrepp. Beslut om or-
gantagning fér inte fattas av ldkare som har ansvar for varden av
den person som skall ta emot organen.

Ju bittre samstimmighet mellan det organ som skall transplanteras
och mottagaren, nir det giller immunologiska forhillanden och
ibland ocksa organstorlek, desto bittre kan resultatet bli. Darfor
koordinerar de regionala transplantationsenheterna, som #r de som
svarar for verksamheten i sina sjukvérdsregioner, sitt arbete med
varann och ingér ocksa i ett skandinaviskt och europeiskt samarbete.
Tillgdngen pa organ kan ocksé vara ojimn mellan olika enheter och
lander, varfor samarbetet kan minska véntetiderna for mottagarna.
Detta samarbete kraver en vil fungerande organisation. En motta-
gare skall snabbt kunna kallas in pi ett sjukhus och goras i ordning
for inséttning av organet, medan man p4 ett annat sjukhus opererar
ut transplantatet och t ex med flyg sénder ver det till mottagar-
sjukhuset. De svenska transplantationsenheterna har s k koordina-
orer som skoéter denna samordning.
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ktion

Tva former av obduktion férekommer: rittsmedicinsk obduktion
och klinisk. Hir skall endast behandlas den kliniska obduktionen.

En obduktion innebiir att den déda kroppen &ppnas och att inre
organ och vidvnader undersoks. Detta kan goras ndr dodsorsaken dr
okind; i sidant fall finns en ovillkorlig ritt att obducera. Nér dods-
orsaken ir kind men det ind4 finns intresse av en obduktion (t ex
for att studera hur en behandling fortskridit eller for att kartligga
olika sjukdomars utbredning) krivs att den avlidna eller hennes an-
horiga inte uttalat sig emot ingreppet, for att det skall f& goras.

Efter obduktionen Aterstills de organ, dir ytterligare patologisk
undersokning inte behovs, och kroppen tillsluts. Om inte sérskilda
skil foreligger, d v s sjukdomens art, gors ingreppen sd att kroppen
skall kunna visas for de anhoriga, t ex vid bisittningen utan att gora
ett dverkat intryck. Begravningen sker pa sedvanligt sitt. Bestdm-
melser om obduktion finns i obduktionslagen (1975:191).

Dissektion

Dissektion utgor grunden for anatomin, som dr vetenskapen om hur
kroppar 4r uppbyggda. For vissa yrkesutovare dr denna kunskap
grundliggande, t ex for likare och sjukgymnaster. Dissektion an-
vinds dirfor som inslag i utbildningen av dessa yrkesgrupper.
Dissektion betyder "sonderskira"; kroppen delas i olika fraktioner
s4 att mojlighet ges att studera musklernas uppbyggnad, nervut-
bredning, blodomlopp osv. Kroppsdelamna behandlas med kemika-
lier och kyla for att hejda forruttnelse. En individs kropp kan pa
detta sitt anvindas i cirka ett &r. Tillgdngen pa kroppar 4r ndmligen
begrinsad, vilket gor att varje kropp nyttiggors s& langt mojligt.

Eftersom tidsforloppet 4r sd langt sker jordfdstningen av den doda
innan dissektionen, medan sjidlva gravsittningen dger rum efterdt.

Sedan 1973 tillgodoses behovet av kroppar for dissektion framst
genom att minniskor via testamente donerar sin kropp till
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anatomiska institutioner for undervisnings- och forskningsindamal.
Tidigare anvindes avlidna, som méste begravas pd allmén
bekostnad.

Begravning och jordfistning

En viss terminologisk forvirring rider nir det giller beteckningar
for olika akter i samband med begravningen. I féljande beskrivning
anvinds de beteckningar som begravningskungorelsen (1963:540)
anviénder.

Bisdttning kallas det tillfille nidr den avlidna ir firdigsvept och
overldmnas av begravningsentreprendr eller den som annars tagit
hand om stoftet, i en sérskild bisattningslokal. Dir kan slikt och
vénner ta avsked av den doda innan kistan forsluts. Ofta halls en
religios ceremoni i samband med detta.

Jordféstningen kan utforas antingen av en prist vid en kyrklig
ceremoni eller av vem som helst annan vid en borgerlig begravning.
Detta dr en minnesstund 6ver den avlidna.

Om familjen/den avlidna valt en jordbegravning gravsiitts kistan
ome-delbart efter jordfastningsakten, som d utgor avslutningen pa
begrav- ningssekvensen. Om de valt kremering fors kistan till
krematoriet, dédr kroppen brinns. Askan tas tillvara och ldggs i en
urna, som gravsitts ndr de anhoriga onskar. Ett alternativ till egen
grav ir nedsittning av urnan eller enbart askan i en minneslund i
anslutning till kyrkogarden. Detta sker utan de anhériga, som pa si
sitt inte far vetskap om exakt var askan griivts ner. Gravsdttning
mdste ske pd en begravningsplats, som kommunen ombesérit.
Ytterligare en variant dr att sprida askan for vinden, vilket kan ske
i minneslunden eller Gver havet. Efter sirskilt tillstind frin linssty-
relsen kan askan f4 stros p4 annan plats.
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3 DOD OCH DODSANGEST

Tankar och forestdllningar om doden hor till det mest privata i vara
liv. Det #r sillsynt att vi talar med andra om vilka forestidllningar vi
har om déden, om att do, om att vara dod. Véra tankar om déden &r
ofta oklara och fragmentariska och vi finner sillan anledning att pa
ett mera djupgéende sitt fundera over frigor i samband med doden.
Vi har en benédgenhet att hilla ifrén oss sddana tankar, eftersom de
ldtt aktiverar den dodsdngest som vi alla i mer eller mindre hog
grad bir. De personer som stdr oss ndrmast 4r manga ginger dem
vi har svirast att tala med om doden, eftersom de - liksom vi -
gdrna avfdrdar dmnet. Det dr smértsamt att bli pAmind om att dven
véra anhoriga dr dodliga och att vi kommer att forlora dem.

Aven "samhillet" triinger undan déden frin det vardagliga livet och
isolerar den pé vérdinstitutioner. Det finns idag stora mdjligheter
for ménniskor att undvika att bli vittne till doden. Manga har aldrig
sett en dod ménniska fast de uppnétt vuxen eller t o m hog élder.
Loma Feigenberg (1976) har kallat det visterldndska samhillet for
dodsfornekande. Genom vér hoga levnadsstandard och den tekniska
och medicinska utvecklingen har ocksd doden blivit mindre drama-
tisk. Det dr gamla ménniskor som levat ett 1dngt liv som dor och
inte lika ofta spddbarn och yngre, som forr i tiden. Vi som lever i
dag har kanske dirfor en sdmre beredskap for frdgor som har att
gora med doden. Det kristna trossystemet har till stor del forlorat
sin stdllning som vigvisare i detta dmne. And4 priiglar oss den
religiosa traditionen fortfarande i viss mén, utan att vi kanske rik-
tigt vet varifrdn vi hdmtar vara uppfattningar.

Samtidigt som doden sdledes tringts undan frin det dagliga livet
stdlls det i hogre grad 4n tidigare krav pd den enskilda att ta stall-
ning till olika atgdrder i samband med sin egen eller anhdrigas dod.
Nir det giller jordfdstning och begravning for att inte tala om
doédsannons och liknande sedvinjor 4r valfriheten stor. Vart "dods-
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system" #r pluralistiskt. Det innebir att vi inte lingre har den
tryggheten att allt som skall goras dr ként i forvig, att rollerna dr
tydliga och att situationen 4r under kontroll. I det patriarkaliska
sjukvardssystemet behovde manniskor inte heller utséttas for att ta
stillning till sidana 4tgéirder som obduktion och organtagning utan
detta avgjordes av ldkaren. Nu har vart sjialvbestimmande utstrickts
dven till det som skall hinda vér kropp efter déden, vilket konfron-
terar oss med frigestillningar med existentiella fortecken som tidi-
gare generationer inte haft anledning att fundera Gver.

Cirka 80% av alla dodsfall i Sverige intridffar p4 en vardinstitution.
Det blir séledes de professionella vdrdgivarna som i allt storre ut-
strickning fir mota doden. Detta har lett till ett 6kat intresse och ett
okat behov av kunskaper i Zmnet. De tvé senaste decennierna har
sociologer, psykologer, likare, filosofer, historiker m fl dgnat en
hel del uppmirksamhet at frigor med anknytning till doden bade
inom sjukvdrden och i samhiillet i vrigt. Populidrvetenskaplig litte-
ratur om doden borjar efterfrdgas inom breda grupper och i dags-
pressen har forekommit artikelserier om doden och doendet. Det
tycks alltsd som om en motrorelse mot den tabubelagda doden &r pd
vig. Aries (1978) menar att det just dr pd grund av att &mnet varit
s& forbjudet som massmedias intresse vaknat.

Robert Kastenbaum 4r en amerikansk psykolog som dgnat doden ett
djupgéende studium. Han framhdller att dngest kanske dr den mest
typiska psykologiska reaktionen p& dod (1979). Han framlidgger
ocksd hypotesen att réddslan for vad som helst i grunden dr en dods-
relaterad fruktan som hdrrér ur samma hot, ndamligen hotet mot var
overlevnad. Dodsangesten har sdledes ett 6verlevnadsvirde genom
att gora oss uppmérksamma péd det som hotar vért liv. Kastenbaum
vinder sig emot den tendens han menar finns idag att betrakta
dodsdngest som ndgot oacceptabelt och ndrmast osunt. Han anser att
vi alltid méste leva med ett visst métt av dodsdngest.

Filosofen Jacques Choron (1964) menar att man kan sirskilja tre
typer av dodsdngest:

1) Fruktan for att upphora att vara till, att sakna existens. Detta dr
det centrala och grundliggande i dodsdngesten.
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2) Fruktan for sjdlva doendets process. Har finns en riddsla for
lidandet och for den emotionella utsattheten och ensamheten nar vi
dor.

3) Fruktan for vad som kommer efter doden. Vintar straff eller
fordomelse eller tomma intet?

Till dessa typer av dodsdngest kan fogas ytterligare tva:

4) Fruktan for de déda. Om man inte handlat ritt mot den avlidna
fore eller efter doden finns risken att man kan utsittas for
vedergillning.

5) Fruktan for anhorigas dod. Tanken pd att bli 6vergiven och
lamnad i sorgfylld saknad kan vara dnnu mera smartsam och
angestfylld &n tanken pa den egna doden.

Beroende pa personlighet, livsdskadning, tidigare erfarenheter och
situationen som sddan kan ndgon av dessa former av dodséngest
aktiveras. De speciella forhdllanden som omgirdar organdonation
som foreteelse kan forvintas vicka vilken som helst eller alla dessa
typer av fruktan for doden.
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DEL II. ALLMANHETENS ATTITYDER TILL ORGAN-
DONATION OCH TRANSPLANTATION

4 INLEDNING
4.1 Bakgrund, syften och fragestillningar

Sedan ett 20-tal ar tillbaka har allménhetens instéllning till trans-
plantationsfragor studerats i USA, Kanada och England. Den meto-
dik som anvints har framst varit enkiter, telefonintervjuer och di-
rekta intervjuer med standardiserade frdgor och fasta svarsalterna-
tiv. Beroende pa vilka grupper som tillfrigats har resultaten varie-
rat starkt; mellan 25% och 85% har uppgivit att de varit positiva
till att donera sina egna organ efter doden. Ett flertal studier har
forsokt kartldgga hur mdnga personer som har undertecknat ett s k
donationskort och vad som karakteriserar dessa individer.En
Gallup-undersokningen utford i USA i april 1987 visade att 48 % av
ett slumpmassigt urval amerikaner var 6vervigande positiva till att
donera egna organ. 61% skulle ge medgivande till donation av sitt
barns organ. Denna tendens att oftare vilja medge donation av nir-
stiendes organ 4n egna terfinns i flertalet amerikanska undersok-
ningar men inte i de engelska.

Miénga av undersokningarna redovisar forsok att identifiera bak-
grundsforhallanden som dr karakteristiska for dem som stiller sig
positiva respektive negativa till egen donation. Man har vanligen
funnit samband mellan dessa attityder och alder, utbildning, in-
komst, ras, religios instdllning samt blodgivarstatus (se t ex Evers
m fl 1988, Shandor Miles m fl 1988, Gallup 1987, Manninen m fl
1985).

Syftet med dessa undersokningar har varit att uppskatta den potentiella
tillgdngen pa donatorer, mita effekten av upplysningsinsatser och
donationskortskampanjer och att f& uppslag till olika atgérder for att oka
viljan att donera organ.

I Sverige har tidigare endast ett forsok att kartlagga allménhetens



26 SOU 1989:99

instdllning gjorts, ndmligen i Malmo vintern 1986-87 (Gibel och
Lindskoug, 1987). Denna studie visade att majoriteten (65%) av ett
slumpmissigt urval av Malmés befolkning uppgav att de var posi-
tiva till att donera egna organ, 16% var negativa och 20% odeci-
derade. 45% sade att de kunde tdnka sig att ge tillstdnd till donation
av ndrstdendes organ och 72% att de var villiga att ta emot organ
om det kunde rddda deras liv. Man fann vidare att de som var posi-
tiva till egen donation i hogre utstrackning var mén, yngre, hogut-
bildade, ointresserade av religiosa frigor, uppvuxna pé landet,
svenskar, hade ett gott socialt stod och en kinsla av samhorighet
med sina arbetskamrater samt var blodgivare.

Malmé-undersokningen gjordes ett ar innan hjdrnrelaterade dods-
kriterier infordes i Sverige. I juni 1987 fattade riksdagen beslut om
inférandet av en ny lag om kriterier for bestimmande av ménnis-
kans dod. Beslutet foregicks av en intensiv debatt dar lidkare, for-
fattare, journalister och andra pé olika grunder tog stillning for och
emot nya dodskriterier. Nar lagen triadde i kraft bevakades de forsta
svenska hjirtdonationerna pa nyéret 1988 mycket grundligt av mass-
media. Om allminheten paverkats av allt detta kunskaps- och atti-
tydmissigt och i sa fall i vilken riktning vet vi inte. I undersok-
ningar bl a i England (Lewis och Snell, 1986) har man dock kunnat
se att donationsfrekvensen gitt ner i samband med TV-program som
framstdllt transplantationsverksamhet pé ett negativt sitt, och att
frekvensen gitt upp efter program som gett en positiv bild, vilket
tyder pé att opinionen ir lattpaverkad.

Det var ddrfor av intresse att &nyo med liknande instrument som
vid Malmé-undersokningen gora en métning av allmédnhetens in-
stdllning till donation och transplantation for att studera hur situa-
tionen tedde sig nigra manader efter att de nya dodskriterierna in-
forts. Av praktiska skl valde jag att gora undersokningen i Upsala.

Frégestillningarna preciserades pé foljande sitt:

1. Vilken instillning har ett slumpmissigt urval av befolkningen
till organdonation och transplantation?

2. Foreligger samband mellan dessa attityder och olika
bakgrundsfaktorer?
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3. Har dessa attityder fordndrats efter inforandet av nya
dodskriterier?

Jag ville ocksé studera ménniskors djupare motiv att vilja
donera/inte donera egna och anhdorigas organ, ndgot som svarligen
later sig féngas in via en enkdt. For ett sddant andamal passar per-
sonliga intervjuer bittre. En enkit skulle dock gora det mojligt att
nd ménniskor, vars instidllning till donation jag pd sé sitt kédnde till,
och be dem medverka i en uppféljande intervju. Att gd ut direkt till
ett slumpmissigt befolkningsurval skulle betyda att intervjugruppen
maste goras mycket stor for att alla dsiktsriktningar skulle bli re-
presenterade. Genom enkitresultaten skulle jag f& underlag for ett
begrinsat urval.
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5 METOD

Lyl b Instrument

Det frigeformuldr som anvints bygger i vdsentliga delar pd den
inledningsvis ndmnda Malmo-enkéten. Denna bestdr av en forsta del
med frigor om sociala och andra forhdllanden samt en andra del
med fakta- och attitydfrdgor kring organdonation och transplan-
tation. Den forsta delen har anvints i flera olika studier och anses
vil beprovad. Den andra delen konstruerades for Malmo-undersok-
ningen och anses ticka vésentliga aspekter av attitydkomplexet
(Gibel och Lindskoug,1987).

Till detta frigeformulir har jag tillagt ytterligare ndgra fragor:

1) om man sjilv ndgon gidng drabbats av en allvarlig sjukdom,

2) om man skrivit ett vanligt testamente,

3) vilka organ man kan ténka sig att donera ndr man &r positiv till
egen donation,

4) om man anser att det r ldkaren som skall ta stéllning till
donation nir den doda inte uttryckt sin vilja,

5) hur man stéller sig till transplantationsverksamhet i allménhet
6) vilken typ av begravning man &nskar.

Den sistndmnda frigan medtogs dd man i en amerikansk undersok-
ning funnit att de som fyllt i donationskort oftare viljer kremering
4n de som inte har sddana kort (Simmons m fl 1974).

Eftersom jag avsdg att gora en jaimforelse med resultaten frin
Malmé-enkiten, var jag angeldgen om att inte skillnader i frage-
formuldren skulle orsaka svarsskillnader.Vissa omformuleringar
for att forenkla frdgorna har dock gjorts och tvé fridgor har ute-
slutits (om man har hemmavarande barn samt hur ldnge man bott i
staden). En tredje frdga om man skulle tycka det var svarare att
donera hjirta dn njurar och lever uteslots ocksd, dd den ticktes av
ovanndmnda tilliggsfriga om undantag for vissa organ. Frige-
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formuliret (se bil 1) omfattar slutligen 30 fragor, varav 17 ror
bakgrundsforhdllanden och 13 fakta- och attitydfrdgor kring
donation och transplantation. I denna senare avdelning ges tre svars-

alternativ: "ja", "nej" och "kan inte svara pé frigan".

I ett foljebrev (se bil 2) beskrevs undersokningens syfte med hanvis-
ning till transplantationsutredningen och dessutom gavs viss fakta-
information. Bland annat angavs att organdonation kan bli aktuellt
anda upp i 70-4rsdldern. Denna upplysning gav jag eftersom det
antagits att dldres indifferenta eller negativa attityd till egen dona-
tion kan bero pa att de felaktigt anser att de dr for gamla for att
donera sina organ (se t ex Corlett, 1985). Jag understrok vikten av
att alla tillfrdgade besvarade enkiten dven om de tyckte frigorna
var svara och informerade ocksd om att jag hade for avsikt att sena-
re ta kontakt med nigra av dem som besvarade enkiten for en upp-
foljande intervju. Om det var ndgot de undrade over erbjods de
ringa till mig for ndrmare besked. Jag forsakrade vidare att enkit-
svaren skulle behandlas under sekretess.

5.2 Urval och genomforande

Enkiten jamte foljebrev och anvisning om hur ifyllandet skulle ga
till sdndes till 400 upsalabor mellan 18 och 75 ar. Urvalet skedde
slumpmissigt och utférdes av Dataenheten vid ldnsstyrelsen i
Upsala. Det forsta utskicket avsidndes sista veckan i april 1988 och
ddrefter foljde tvd paminnelser med ca 10 dagars mellanrum. Ett
tiotal personer utnyttjade mojligheten att diskutera enkédten med mig
telefonledes.

Frigeformuldret inneholl varken namn eller personnummer men
var numrerat sd att jag infor en uppfoljande intervju skulle kunna
identifiera dem som svarat. Detta system medgav dven paminnelse
endast till dem som inte besvarat enkiten i forsta respektive andra
omgédngen. Efter det intervjuerna genomforts har alla samband
mellan enkitsvar och identifieringsdata forstorts.
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- Bearbetning och analys

Materialet har sammanstillts i enkla frekvens- och procenttabeller
samt i korstabeller som chi-2-testats. Darefter har en logistisk
regressionsanalys genomforts med instillning till egen donation som
beroende variabel. De oberoende variablerna har valts utifrin de
samband som visats i tidigare undersokningar (se avsnitt 4.1) samt
utifrin chi-2-analysen. Den logistiska regressionsanalysen har
utforts av hogskoleadjunkt Marie-Louise Nordstrom.
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6 RESULTAT

6.1 Svarsfrekvens och bortfall

298 (74,5%) av de 400 utsinda enkiterna dtersindes besvarade. Nir
det gillde bortfallet hade 5 personer inte nitts av enkiten pd grund
av okiand adress, utlandsvistelse eller sjukdom. 13 var icke-svenskar
(att doma av deras namn) och kan formodas ha haft sprakliga sva-
righeter att besvara frigorna. 17 personer skickade tillbaka oifyllda
formulédr och 9 av dessa kommenterade att de inte ville delta i un-
dersokningen.

Bortfallet var nigot storre for mén i dldern 30-39 &r och for kvin-
nor mellan 40 och 49 &r men var i vrigt jamnt fordelat Gver kon
och dlder.

Det interna bortfallet, d v s uteblivna svar pa enstaka frigor, var
mycket 1dgt: 9 stycken.

En jamforelse mellan svar som skickades omedelbart och de som
inkom forst efter en eller tvd pdminnelser visar en viss dvervikt av
odeciderade till egen donation bland sent in sinda svar. 76% av bade
positiva och negativa besvarade enkiten omedelbart; av de odecide-
rade var det 68% som gjorde detta.

Négra stora skillnader har inte framkommit mellan bortfallet och
dem som svarat pé enkiten i de avseenden vi har uppgifter om
(&lder och kon).

6.2 Beskrivning av svarandegruppen

Av dem som besvarade enkiten var 55% kvinnor och 45% min.
26% var mellan 18 och 29 &r, 55% mellan 30 och 59 4r och 19%
mellan 60 och 75 ar (se tabell 6.1). 89% var infodda svenskar, 7%
fodda i utomskandinavsika linder.
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Tabell 6.1 Svarandegruppens #ldersfordelning

Alder Antal

18-19 5 17
20-29 73 24,5
30-39 65 21,8
40-49 60 20,1
50-59 38 12,8
60-69 38 12,8
70-75 18 64
2 298  100,1

Drygt en fjirdedel, 27%, hade examen frén statlig eller kommunal
hogskola och ytterligare 30% hade gymnasieutbildning. Ovriga,
42%, hade kortare utbildning (se tabell 6.2). Har dr skillnaden
mellan olika dldersgrupper frappant. I dldrarna 18-29 &r hade 81%
hogre utbildning (gymnasieutbildning eller ddrover) medan endast
16% i 4ldersgruppen 60-75 &r hade detta. Ndgon konsskillnad
betriffande utbildning framkom inte.

69% forvirvsarbetade, 9% studerade och 16% var pensionirer. 5%
var hemmafruar eller arbetssokande. 20%, overvdgande kvinnor,

hade kortare eller lingre erfarenhet av sjukvérdssarbete.

Tabell 6.2 Svarandegruppens utbildning.

Utbildning: Antal %
Ofullstandig folk- eller grundskola -+ 1,4
Folkskola 58 19,7
Yrkesutbildning, minst ett ar 32 10,8
Grundskola el motsv (t ex realex, flickskola) 31 10,5
Gymnasium (2-, 3 el 4-drigt) 52 17,6
Utbildn minst 1 &r utéver gymnasium 39 132
Hogskoleexamen 79 26.8
)Y 295* 100

*Tre personer har inte uppgett utbildning.
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67% angav att de var gifta eller sammanboende.

38% uppgav att de vuxit upp pd landsbygden, 16% i ndgon tétort
och 46% i en stad.

Den stora majoriteten (89%) var fodd i Sverige; 4% var fodda i de
nordiska grannlindemna och 7% kom frdn andra linder. Dessa
representerar praktiskt taget "hela virlden".

28% sade sig vara intresserade av religiosa frigor och 5% att de var
regelbundna kyrkobesdkare.

Nir det giller socialt ndtverk uppgav cirka tva tredjedelar att de
kdnde samhorighet med sitt bostadsomrdde och sina arbetskamrater
och 95% angav att de skulle kunna fa hjilp av en eller flera
personer i ett nodlige.

Endast 9% markerade att de regelbundet 1dmnade blod medan 18%
sade sig ge blod vid enstaka tillfdllen.

En fjdrdedel uppgav att de ndgon ging drabbats av en allvarlig
skada eller sjukdom. Vad som ar "allvarlig sjukdom eller skada"
definieras inte i frdgan och svaren blir ddrfér mycket subjektiva och
varierar frdn blindtarmsinflammation och bruten arm till
hjartinfarkt.

68% hade pé nira hall upplevt en anhorigs dod.

14% hade i testamente forordnat om hur deras dgodelar skulle
fordelas efter doden.

6.3 Attityder till organdonation och transplantation
Svaren pa frigorna i enkitens andra del, som ror faktiska uppgifter

samt attityder kring organdonation och transplantation, presenteras i
tabell 6.3.
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Tabell 6.3 Svarsfordelning pd donations/transplantations-

frigorna samt frigan om begravningsform (n=298)

Svari %

Friga Ja_ Nej 2
18. Kénner du nigon som blivit transplanterad, t ex fétten

ny njure? 13 85 2
19. Har du och dina anhériga ndgon géng diskuterat frigor om

organdonation? 47 49 4
20. Organ som skall transplanteras tas frdn avlidna personer.

Kan du tinka dig att dina organ anvinds for transplantation

efter din d6d? 66 9 25
21. Har du vid ndgot tillfdlle talat om for dina néirmaste vad du

anser om att donera dina organ efter déden? 37 56 7
22. Har du skriftligen (i testamente el dyl) uttryckt din uppfattning

om att donera/inte donera dina organ efter din dod? 03 B89 -
23. Anser du det riktigt att varje svensk medborgare dver 18 4r skall

ta stéllning for eller emot att donera sina organ efter doden? 55 15 30
24. Skulle du besvar en skriftlig férfrigan om organdonation, om

riksdagen bestdmde att alla skulle ta stillning for eller emot or-

gandonation efter déden? 69 9 22
25. Anser du det riktigt att anhoriga skall ta stillning till

organdonation om den doda inte uttryckt nigon &sikt? 57 26 17
26. Anser du det riktigt att likaren skall ta stéllning till

organdonation om den doda inte uttryckt nigon asikt? 17 65 18
27. Om den doda under sin livstid inte uttryckt ndgon dsikt, skulle du

som anhorig d4 medge att organ far anviindas for transplantation? 46 26 28
28. Skulle du sjilv kunna tinka dig att ta emot organ frén en

avliden, om en transplantation skulle radda ditt liv? 78 5 17

29. Hur stiiller du dig till transplantationsverksamhet i allménhet?

Positiv 81%
Negativ 2%

Odeciderad 17%

30. Vilken form ay begravning skulle du vilja ha? Jordbegravning 21%

Begravning efter kremering 54%
Odeciderad 25%
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Som framgér i tabellen uppgav tvé tredjedelar att de kunde tinka sig
att donera sina organ efter doden. En fjardedel sade sig inte kunna
ta stillning till detta och 9% sade nej.

Av de 196 personer som forklarade sig villiga till donation
specificerade 37 personer (19%) organ som de ville gora
undantag for (se tabell 6.4). 12 var min och 25 kvinnor.
Rangordningen av organen stimmer dverens mellan mén och
kvinnor, dvs man valde oftast bort hud och minst ofta njurar i bdda
grupperna.

Tabell 6.4 I princip positiva till egen donation som goér
undantag for specifika organ (n=37)

Organ Antal % av samtl pos (n=196)
Njurar 2 1
Lever 6 3
Hjirta 13 7
Lungor 15 8
Bukspottkortel 6 3
Hud 27 14

Invandrare fran utomnordiska ldnder sade lika ofta ja till egen
donation som infédda svenskar. Diremot var det en storre andel
som sade nej. De odeciderade var ddrmed férre.

En enda person uppgav att hon gjort ett skriftligt uttalande om sin
instdllning. 37% sade emellertid att de meddelat sina anhoriga hur
de stillde sig till egen organdonation. Hilften uppgav att de Gver-
huvudtaget inte diskuterat &mnet med sin familj.

46% markerade att de skulle medge organtagning fran en anhorig,
som inte sjédlv uttryckt sin instidllning, medan 27% sade nej till detta.
Merparten av de svarande, 57%, uppgav att de ansdg det riktigt att
anhoriga tar stdllning i sddana ldgen. Endast 17% sade att likaren
borde bestimma detta.
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En stor majoritet, 78%, uppgav att de skulle kunna tdnka sig att
sjdlva ta emot organ om detta skulle kunna ridda livet, och
ungefidr lika minga sade sig positivt instéllda till trransplantations-
verksamhet. Endast 2% angav att de var negativa.

De flesta, 55%, markerade att alla vuxna borde ta stdllning for
egen del om de vill donera sina organ och 69% angav att de skulle
besvara en myndighetsforfrigan om detta.

Nir det gillde begravningsform uppgav majoriteten, 54%, att de
ville kremeras. En fjardedel, mestadels ungdomar, sade att de inte
kunde ta stéllning till detta. Om hinsyn endast tas till dem som
antingen véljer jordbegravning eller kremering (dvs om de odeci-
derade utesluts), framkommer ingen skillnad mellan olika dldrar
och vilken begravningsform som foredras.

6.4 Vilka forhallanden péverkar attityderna?

For att soka belysa om olika bakgrundsfaktorer har samband med
instdllningen till egen donation har jag i ett forsta steg gjort
korstabuleringar som chi-2-analyserats.

Foljande sociala och andra forhdllanden stillda mot donationsattityd
visade dirvid statistiskt signifikanta samband (p< .05): dlder,
uppvixt, arbetsmarknadsstatus, utbildning, vardarbete, hjilpmaj-
lighet, samhorighet med arbetskamrater, religiost intresse, blod-
givarstatus samt instdllning till begravningsform.

Detta skulle innebira att de grupper, som har storsta andelen posi-
tiva till att donera egna organ dr 1) de yngre, 2) de som har vuxit
upp i en stad, 3) de som forvérvsarbetar, 4) de som har hog ut-
bildning!, 5) de som har nigon erfarenhet av sjukvirdsarbete,

6) de som har mojlighet att fa hjilp av en eller flera personer vid
behov, 7) de som kidnner samhorighet med sina arbetskamrater,

1 Med uttrycket "hog utbildning" avses gymnasial och postgymnasial
utbildning; beteckningen ldg utbildning avser kortare utbildning #n gymnasium
eller gymnasieskola.
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8) de som ir foga intresserade av religiosa frigor, 9) de som ar
eller kan tinka sig att bli blodgivare samt 10) de som viljer att
kremeras efter doden.

Nir det giller ovanndmnda faktorer finns det dock skil att tro att
flera av dessa samvarierar med varandra, t ex &lder med arbets-
marknadsstatus och samhorighet med arbetskamrater. En pensionér
t ex hor i allménhet till den #dldre dldersgruppen, forvirvsarbetar
inte och har d4drmed ingen kontakt med arbetskamrater.

En modell for att beskriva andelen positiva, negativa och
odeciderade i olika bakgrundsvariabler togs fram med hjilp av
logistisk regression. Ursprungligen provades en modell med
samtliga forklarande variabler och samspelseffekter. Denna modell
reducerades successivt. De variabler som hade minst betydelse for
att forklara instéllningen till egen donation togs dérvid bort. Den
slutliga modellen innebir att instéllningen beror av dlder, utbild-
ning, attityd till begravningsform samt samspelet mellan dalder och
utbildning. Detta betyder att vad som kan forklaras av andra fak-
torer, redan "finns med" i den variation som forklaras av ovan-
namnda variabler.

I figur 6.1-3 visas hur instillning till egen donation forhdller sig till
ilder, utbildning och begravningsform.



40 SOU 1989:99

Figur 6:1 Alder och instidllning till egen organdonation
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Figur 6:2 Utbildning och instillning till egen organ-
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Figur 6:3 Begravningsform och instillning till egen
organdonation

Begravningsform

- ..

g Positiva

§ Odeciderade
A Negativa

Jordbegr. Kremering Vetej
Egen donation

Analysen visade som namnts att det finns en samspelseffekt mellan
alder och utbildning. Denna innebir att typen av utbildning
(hog/lag) spelar olika stor roll for instillningen till donation i olika
aldrar. For dldre personer har det storre betydelse ndr det giller
attityd om de har hogre eller lidgre utbildning én det har for ung-
domar. For de yngre dr det i stillet valet av kremering eller jord-
begravning som betyder mest i relation till donationsattityd.

Nir det giller andra frigor kring donation och transplantation skil-
jer sig de som uppger sig vara positiva, negativa och odeciderade
fran varandra i flera avseenden. En betydligt storre andel av de
positiva har diskuterat imnesomrddet med sina anhoriga och med-
delat sin instidllning. De markerar ocksd oftare att alla bor ta still-
ning till donationsfrdgan och att de sjdlva skulle besvara en sddan
forfrdgan. Vidare uppger de i hogre grad att de skulle medge
organtagning for en anhorig och att de anser att det &r riktigt att
familjen fér ta stillning till detta om den avlidnas asikt inte dr kénd.
De skulle ocksé vara mera benigna att sjdlva ta emot organ vid
behov. Slutligen dr andelen av de positiva som anger en positiv
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héllning till transplantationsverksamhet betydligt stérre 4n motsva-
rande andel av de negativa och odeciderade. Se vidare tabell 6.5!

Tabell 6.5 Olika attitydgruppers instillning till enkit-
frdgorna 19, 21, 23, 24, 25, 27, 28 och 29 (Siffrorna anger
andel som inom den positiva, negativa och odeciderade gruppen
svarat ja pd frigorna)

%- andel som svarat ja
Attityd till donation: Pos Neg Odec

Frigor: (n=196) (n=26) (n=76)
19. Diskuterat &mnet med familjen 60 27 22
21. Meddelat familjen sin instéllning 50 23 g/
23. Alla bor ta stillning 66 46 32
24. Skulle besvara en skriftlig forfrdgan 84 35 43
25. Anhoriga skall ta stidllning om inte den dodas

asikt dr kdnd 72 27 32
27. Skulle medge organtagning frin avliden anhorig 64 8 12
28. Kan tiinka sig att sjilv ta emot organ vid behov 97 12 53
29. Ar positiv till transplantationsverksamhet 96 38 56

De fem forsta av dessa frigor dr neutrala till attitydinriktning och
kan sdgas mita intresse for amnet. Den positiva gruppen kan dé
anses uppvisa ett betydligt storre engagemang i relation till
transplantationsfrdgor dn den negativa och odeciderade gruppen.

6.5 Jamforelse med malmdbornas instillning innan
hjarnrelaterade dodskriterier infordes

Mellan denna undersokning som gjordes varen 1988 och den
tidigare nimnda Malmo-studien, utford novemberl 986-januari
1987, infordes "lagen om kriterier for bestimmande av ménniskans
dsd" den 1jan 1988. Den nya lagen foregicks av en intensiv diskus-
sion i massmedia (se vidare avsnitt 2.1). Som ett forsta steg att
forsoka analysera om dessa hidndelser har haft effekter pd instill-
ningen till organdonation och transplantation har jag undersokt om
det foreligger skillnader i uppfattning enligt dessa bdda undersok-
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ningar vilka inte kan hirledas till skillnader i befolkningsstrukturen.

En jamforelse mellan svaren pé frigomna 19-21, 23-25 samt 27-28
(enligt numreringen i Upsala-enkiten) gors i tabell 6.6.

Tabell 6.6 Jamforelse mellan vissa svarsfrekvenser i
Malmo- och Upsala-enkiten

Upsala 1988 Malmg 1986-87
% %
Friga: ia  nej 2 ja  nej 2
19. Diskuterat Zmnet med familjen 47 49 4 42 56 3

20. Kan tinka sig donera egna organ 66 9 26 65 16 20
21. Meddelat familjen sin instdllning 37 56 7 35 60 6
23. Alla bor ta stillning 55 15 2730 49 25 26
24. Skulle besvara skriftlig forfrigan 69 9 522 73 9 18
25. Anhoriga skall ta stillning om ej

den dodas sikt dr kind ST TF26 1 44 - 3540721
27. Skulle medge organtagning frin
avliden anhorig 46 26 28 45 w28 27

28. Kan tinka sig att sjilv ta emot organ 78 5 17 72 8 19

Vid en direkt jamforelse av svarsmonstren framgér inga stora
skillnader. Den storsta differensen giller friga 25, didr andelen som
anser att anhoriga skall ta stdllning dr 13% storre i Upsala-
undersokningen och andelen som inte tycker det 4r 11% mindre.

Som framgétt av analysen av bakgrundsfaktorerna i avsnitt 6.4 ir
det utbildning och 4lder som har klart samband med attityd till egen
donation. I tabell 6.7 och 6.8 jaimférs Malmo- och Upsala-grupper-
na i dessa avseenden.
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Tabell 6.7 ;deersfﬁrdelning i Malmo- och Upsala-
grupperna.

Al la-gr* Malmé-gr (%
18-20 4 3
21-30 25 16
31-40 22 19
41-50 19 17
51-60 13 19
61-70 13 18
71-75 5 8

* Aldersklasserna har anpassats efter Malmo-undersokningens aldersindelning.

Tabell 6.8 Fordelning i olika utbildningar for Malmé-
och Upsala-gruppen

Utbildning Upsalagr (%) Malmogr (%)
Ofullstindig folk- eller grundskola 1 1
Folkskola 20 27
Yrkesutbildning, minst ett ir 11 21
Grundskola el motsv (t ex realex, flickskola) 11 19
Gymnasium (2-, 3 el 4-arigt) 18 11
Utbildn minst 1 4r utbver gymnasium 13 8
Hogskoleexamen 27 11
Annan utbildning - 2

Som framgér 4r 51% av Upsala-gruppen 40 ar eller yngre, medan
motsvarande aldrar omfattar 38% i Malmo-gruppen. 31% i Upsala-
gruppen ér dver 50 4r; i Malmo-gruppen dr motsvarande andel
45%. Upsala-gruppen karakteriseras sdledes av betydligt yngre
personer.

I Upsala-gruppen har 40% postgymnasial utbildning mot endast
19% i Malmo-gruppen. 43% i Upsala-gruppen och 68% i Malmo-
gruppen har grundskoleutbildning eller kortare utbildning. Upsala-
gruppen har siledes betydligt fler hogutbildade &n Malmé-gruppen.
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7 DISKUSSION

i | Bortfallets betydelse

Bortfallsanalysen visar att en fjdrdedel av de tillfrigade upsalaborna
inte besvarat enkiten. Andelen som inte svarat dr ndgot storre i
aldersgruppen 30-49 &r och fordelar sig i dvrigt jimnt over aldrar-
na. Eftersom de som var yngre dn 60 dr stillde sig mera positiva till
donationer #n de &dldre &r ett antagande, att om alla som fatt enkiten
besvarat den, skulle andelen positiva ha ckat. Mot detta talar den
omstdndigheten att de som svarade forst efter pdminnelse visade sig
ndgot mera tveksamma till donation 4n de som svarade omedelbart.
Av dem som per telefon eller brevledes kommenterade varfor de
inte ville svara, uppgav flertalet att de tyckte amnesomréidet var
olustigt. Dessa var sannolikt negativa till transplantationsverksam-
het.

En omstindighet som kan ha bidragit till bortfallet var min prop4
om intervjuer med undersokningsdeltagarna. Detta kan ha upplevts
som besvirande och minskat villigheten att delta i studien oberoen-
de av vilken instédllning man hade.

Det dr sdledes svart att bedoma hur resultaten skulle ha fordndrats
om samtliga tillfrigade svarat. Ett forsiktigt antagande ir att den
grupp som uppgav sig tveksam eller negativ till egen donation i
ndgon mén skulle ha okat sin andel. Huvudtendenserna torde dock
inte ha paverkats.

7.2 Sammanfattning och slutsatser

Undersokningen visar att en betydande andel av upsalabomna, fyra
femtedelar, stiller sig positiva till transplantationsverksamhet i
allménhet. Ungefir lika manga (78%) kan ocksé tinka sig att
acceptera transplantation for egen del om det skulle ridda livet.
Endast 2 respektive 5% stiller sig direkt negativa. Nir frigan giller
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att donera de egna organen minskar dock bendgenheten dven om
majoriteten, cirka tva tredjedelar, fortfarande &r positiv. Nir det
handlar om att medge tillstdnd for donation av nérstdendes organ
krymper den positiva gruppen ytterligare; endast 46% skulle ge
medgivande till detta.

Denna attitydférskjutning dr vilbekant frin utlindska unde-
sokningar och dterfinns dven i Malmé-undersokningen. Méanniskor
anser att transplantationer dr viktig sjukvird men det finns en
bristande msesidighet nir det gdller att vilja ha och att vilja ge. Det
dr uppenbart att det finns barridrer som kan hindra en relativt stor
grupp ménniskor som i princip dr positiva till verksamheten frin att
bidra till den, om de skulle forsittas i en situation dd detta var moj-
ligt. Merparten av de icke-positiva uppger inte att de 4r negativa
utan framfor allt tveksamma. Detta kan tolkas som en eftergift dt en
i vart samhille allmint omfattad moralisk norm om 6msesidighet;
det dr ett storre avsteg frdn denna regel att siga nej till donation dn
att markera tveksamhet. Men det kan ocksd innebdra att det finns
inslag i verksamheten som upplevs si okidnda, provocerande eller
motbjudande att man faktiskt inte kunnat ta stéllning.

Undersokningen ger inte svar pd vilka orsakerna 4r till de olika
attityder som demonstreras i svaren. Det som kunnat visas dr att de
yngre och de som har en hogre utbildning oftare &r positiva till att
donera egna organ in de dldre och ldgutbildade. Detta stimmer vil
overens med tidigare forskning. Denna forskning har ocksa fram-
héllit olika andra faktorer som karakteristiska for den positiva
gruppen. I dessa studier har man emellertid inte analyserat sam-
spelet mellan de olika faktorerna p det sitt som gjorts i denna
undersokning. Det dr inte osannolikt att de signifikanta bakgrunds-
forhdllanden, som framkommit i undersokningar, som gjorts pa
slumpmaissiga urval av storre befolkningsgrupper, skulle kunna
reduceras till dlder, utbildning och instillning till begravningsform.

Varfor dr d& de yngre och de hogutbildade mera benigna att svara
ja till forfrigan om egen organdonation? De yngre har vuxit upp i
en tid av viktiga medicinska och tekniska landvinningar, vilket kan
ha bidragit till en beredskap infér ny verksamhet, som de ildre,
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som formats under en annan period, inte omfattar i samma grad.
Med okad élder foljer ocksé ofta en 6kad konservatism. Som fram-
gitt av den statistiska analysen motverkas emellertid dessa tendenser
av hog utbildning, som kan innebira ett positivt forhdllningssitt till
ny kunskap och en tilltro till vetenskap i allménhet. Ju éldre en
person dr, desto mer avgorande for hennes donationsattityd 4r om
hon har hog eller 1ag utbildning.

Ett antagande har framforts att dldres mera odeciderade och nega-
tiva attityd till egen donation skulle bero p4, att de inte tror att dldre
ménniskors organ kan anvindas for transplantation(se avsnitt 5.1).
For att s 1dngt mojligt eliminera denna missuppfattning informe-
rade jag i foljebrevet till enkdten om att vissa organ kan vara
aktuella for transplantation upp i 70-4rsdldern. Denna upplysning
medforde dock inte att flera i de dldsta grupperna (60-75 4r) upp-
gav en positiv instdllning till egen donation.

Nir det giller instéllning till begravningsform 4r en hypotes, att det
finns en bakomliggande faktor, som har att gora med forhallnings-
sdtt till vilka atgérder som far vidtas med doda kroppar, och som ir
gemensam for attityden till donation och begravningsform. Ju yngre
en person dr desto mer sannolikt 4r det att hon &r positiv till dona-
tion om hon ocksé valt kremering. For dldre var detta samband inte
lika starkt. Detta kan tolkas som att dldre personer gor en mera
komplex (kognitiv och/eller emotionell) differentiering mellan olika
begravningsformer én yngre.

Upsalaborna skiljer sig frin det 6vriga Sverige genom storre andel
yngre och hogutbildade personer. (Uppgifterna 4r himtade frin
SCB:s data om befolkningsstrukturen 1986 12 31.) En 4ldersjim-
forelse visar att 59% av Upsalas befolkning dr under 40 ir mot 53%
i riket totalt. 19% av upsalaborna 4r dver 60 4r mot 23% i landet
som helhet. I Upsala har 26% av invinarna postgymnasial utbild-
ning och 33% endast grundutbildning, medan motsvarande andelar
for riket totalt dr 14 respektive 43%. Utifrdn detta kan man anta att
om enkiten riktats till ett riksurval skulle resultaten ha visat en
mindre positiv instidllning hos de tillfrigade.
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Attityderna hos malméborna vintern 1986-87 och hos upsalaborna
varen 1988 kan vid en forsta anblick synas mycket likartade. Med
hinsyn till de demografiska skillnaderna mellan Malmé och Upsala
(se avsnitt 6.5) hade man dock kunnat forvinta sig en generellt mera
positiv instéllning bland allménheten i Upsala. Den uteblivna 6k-
ningen av den till donation positiva gruppen kan tolkas s att tvek-
samheten infor transplantationsfrigorna har okat. En forklaring till
detta skulle kunna vara inférandet av nya dodskriterier och de
forhallanden som omgirdat detta. Nir enkiten i Upsala sindes ut
hade &siktsbrytningarna i massmedia dnnu inte avtagit, och béde
korrekta och felaktiga uppgifter om fenomenet total hjdrninfarkt
och transplantationsverksamhet framfordes. Allménhetens upp-
fattningar torde inte vara opdverkade av detta. Det kan ocksd
noteras att den positiva gruppen bedoms vara mera intresserad av
transplantationsfrigor och dirfor kan ha informerat sig bittre om
villkoren for verksamheten. Hur attitydbilden pa sikt utvecklas kan
dirfor bl a antas piverkas av hur och vilken information som for-
medlas.

Ett antagande som forts fram p4 ménga hall 4r att ménniskor i
allminhet skulle ha svérare att donera sitt hjirta dn andra organ. I
denna undersokning framstér i stdllet hud som kénsligast med
lungor p4 andra och hjirtan forst pa tredje plats. Det kan hér pd-
minnas om att gillande transplantationslagstiftning betecknar
tagning av hud som ett "mindre ingrepp", och ett sddant behover
inte ha godkints av den avlidna eller hennes anhoriga (se avsnitt
2.2). Med hinsyn till den siirstillning hud intar hos en hel del
minniskor kan diskuteras om det inte borde finnas mojlighet for
dessa att pdverka dven anvidndandet av detta likavil som annat.

Majoriteten av dem som 4r positiva till donation viljer kremering
framfor jordbegravning. En gemensam, bakomliggande faktor till
dessa bida attityder kan ha att gora med instédllningen till vad som
fir goras med en ménniskas kropp efter doden.

Attityder kan betecknas som en beredskap att agera i en viss rikt-
ning i en given situation. Om handlingen verkligen utloses beror pd
vilka ytterligare omstindigheter som foreligger i situationen. Atti-
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tydundersékningar ger ddrfor inga definitiva svar pd hur ménniskor
kommer att handla, utan resultaten kan ndrmast betecknas som rikt-
virden. Hela 25% av deltagarna i denna undersékning har emeller-
tid uppgivit att de inte kan ta stéllning till donation. Det dr alltsd en
stor grupp vars attityder vi inte kdnner till och vars osidkerhet vi
inte kan f ndgon forklaring pé i enkiten.

Samtidigt som denna undersokning gett svar pé vissa fradgor har den
ocksa vickt frigor som inte kunnat besvaras inom ramen for
enkiten. Syftet med den uppfoljande studien, som presenteras i
nésta del av rapporten, &r just att forsoka belysa vissa av dessa
frigor med hjdlp av intervjusamtalsmetodik.
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DEL . ATTITYDER TILL TRANSPLANTATION -
BAKOMLIGGANDE FAKTORER

8 BAKGRUND OCH SYFTE

En frdga som inte  kunde besvaras ienké\tundersékningen (se del )

var vika motiv  méarmiskor i grunden har for sina yppfattningar

kring transplantationsverksamhet. Nagra forsok — att klarlagga detta

har gjorts 1 UsA, Kanada och ppgland huvudsakligen — Vvia enkater

eller standardiserade intervjuer. De flesta av dessa undersokningar

har haft som syfte att ta reda pa varfér ~ manniskor inte  har skrivit

donationskort (Gallup, 1987; Parisi och Katz 1986; Corlett, 1985

; Moores  m {l, 1976).

De skal som vanligen angetts har varit

[) att man g|drig kommit 3 tanken;

2) att man inte vill tanka p& doden;

3) att man &r radd att bli dodforklarad innan  man verkligen ar dod;

4y att man vill att kroppen skall vara intakt;

5) att man tror gjg vara f8r gammal;

6) att det kanns som om doden skulle komma  narmare, om man
signerade €t donationskort;

7) religiosa Sk&l utan ndrmare  precisering.

I en yndersokning  angavs ocksd att man inte ville att nagon annan

skulle anvédnda ens organ och att man trodde det fanns mottagare av

ens organ SOM man inte kunde  acceptera (Moores ™ fl, 1976).

De skal som ppgetts for att skriva  donationskort har framst  varit
en onskan  att hjalpa svart sjuka och en uppfattning oM att dona-

tioner & riktiga fr&n  ekologisk utgangspunkt  (iteranvandning &
organ). Aven en kansla av stolthet &ver att vara generos och fram-
stegsvanlig har framhallits liksom méjligheten att f& fortleva pa
detta satt (Parisi och Katz,986;Prottas,1983). De som i ggenskap

av narmast  anhgriga  medgivit organdonation  for en aviiden, har
ocksa narrmt att donationen upplevs fungera som ett slags
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rehabilitering for en person, som i livet kanske inte forhdllit sig
sdrskilt respektabelt (Prottas, 1983).

Simmons fl gjorde 1974 en undersokning i Minneapolis, USA, av
en grupp ménniskor som skrivit donationskort och en grupp som
inte gjort det. De fann att det som karakteriserade "donations-
gruppen” var ett icke-traditionellt férhallningssitt till religion och
vetenskap: de upplevde ingen konflikt mellan vetenskapliga och
religivsa forestillningar, trodde inte pa en existens efter doden,
betraktade inte den doda kroppen som helig och var positiv till
kremering (Simmons m fl, 1974).

Huvudsyftet med foreliggande undersokning var att n en for-
djupad forstdelse av vilka faktorer som péverkar ménniskors
instillning till organdonation och transplantationsverksamhet i
allminhet. Jag ville ocksd studera hur kdnslomissiga, rationella,
kunskapsmissiga och etiska uppfattningar vivs in i, forsvagas eller
forstirks i stidllningstagandet till hur man skulle vilja forfara med
sina egna organ i en donationssituation. Ett annat syfte var att belysa
minniskors instidllning till hur man skall ge sin uppfattning om detta
till kdnna.

Jag bedomde att bista sittet att studera dessa frigor var genom
intervju-samtal. De personer som intervjuats har valts sd att sam-
talsmaterialet skulle bli rikhaltigt och ménga olika uppfattningar
representerade. Nagon bild av hur frekventa olika fenomen dr hos
manniskor i allménhet ges inte; en strdvan har i stillet varit att ge en
s4 allsidig belysning som mdjligt av médnniskors motiv, tankar och
kédnslor infor detta @mne.
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9 METOD

ok Deltagare i undersokningen

Utgangspunkten for urvalet av intervjupersoner var att fa ett méng-
facetterat och varierat samtalsmaterial for att kunna ge en s allsidig
belysning som mojligt av forestillningar och bevekelsegrunder
kring organdonation. Ett ay syftena med enkiten var att ge underlag
for urval till intervjusamtalen. I enkitsvaren kunde jag identifiera
faktorer som var intressanta i detta perspektiv.

Det forsta urvalskriteriet gillde instillning till egen organdonation,
dvs om man stillde sig positiv, negativ eller odeciderad till att done-

ra sina organ. Detta var en variabel som visat sig fruktbar som ut-
gingspunkt i de statistiska analyserna.

Nista kriterium gillde &lder: personer under 30 &r var mest positiva
till donation, de som var 6ver 60 &r minst positiva medan de medel-
4lders intog en mellanposition. Det framstod dérfor som visentligt
att personer i olika 4ldrar ingick i alla tre undergrupperna (positiva,
negativa och odeciderade).

Hogre utbildning visade sig ha ett klart samband med positiv instill-
ning, varfor det borde vara viktigt att ta med badde personer med
hogre och med ldgre utbildning i de tre undergrupperna.

Nigon signifikant attitydskillnad mellan min och kvinnor framkom
inte. Jag anség det 4nd4 angelidget att ta med lika minga méin som
kvinnor eftersom det dndock kan foreligga skillnader i motiv-
bilden.

Ett uteslutningskriterium var personer med icke svensksprikig
bakgrund. P4 grund av dmnets karaktir ville jag i mojligaste mén
gardera mig mot att spriksvérigheter komplicerade kommunika-
tionen mellan mig och min samtalspartner.
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Urvalet skulle utifrin dessa utgingspunkter i foljande utseende:

SVENSKSPRAKIGA

osv
medelald

Minimiantalet i varje attitydgrupp skulle p detta sitt bli 12 perso-
ner och sammanlagt skulle s&ledes 36 personer intervjuas. Jag beslot
mig for att inledningsvis arbeta enligt denna modell och att even-
tuellt utoka antalet intervjuade i viss riktning om det framkomna
intervjumaterialet gav anledning till detta.

Urvalet skedde pa foljande sitt. Forst sorterade jag ut de icke
svensksprékiga bland de 298 enkitsvaren. Direfter delade jag in
kvarvarande enkitsvar i en grupp som var positiv till egen donation,
en som var negativ och en som var odeciderad. I nista steg indelade
jag sedan de tre undergrupperna efter kon, utbildning (h6g/ldg) och
dlder (yngre/medeldlders/dldre). Inom dessa ramar skedde urvalet
sedan slumpmissigt utom ifrdga om den negativa gruppen.

Endast 26 personer hade genom enkiten uttalat sig emot egen
donation; av dem var tre ej svensksprikiga. Tre #ldre méin och tvi
dldre kvinnor avbaojde vid forfrigan att medverka. En #ldre kvinna
bedomde jag vid telefonkontakt vara i psykisk obalans och avstod
dérfor frén en intervju med henne. En éldre kvinna insjuknade i en
svdrare sjukdom nir samtalet skulle 4ga rum, varvid intervjun sked-
de per telefon. Denna intervju har uteslutits ur materialet di den av
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forklarliga skil blev alltfor ofullstindig. Sju dldre kvinnor kunde
inte Aterfinnas i telefonkatalogen. Aterstiende nio personer medver-
kade alla i intervjuerna. Den ojdmna 4ldersfordelningen i gruppen
(se tabell 9.1) beror pi att endast tvd ungdomar var negativa, varav
en ej svensksprakig.

Bland de positiva som tillfrigades svarade tvé personer nej till med-
verkan och av de odeciderade var det en som avbojde. Deras platser
fylldes av andra personer med samma karakteristika.

Medan jag genomforde intervjuerna framkom é&sikter hos de med-
verkande som hade att géra med hur ménniskor med ett religiost
engagemang stillde sig. Jag vidgade dérfor intervjugruppen till att
dven omfatta en grupp personer med ett uttalat religiost intresse. I
enkitsvaren hade 10 i den positiva gruppen angivit "stort eller
mycket stort intresse” for religiosa frigor. I det forsta urvalet hade
ingen av dessa tillfrigats om intervju varfor jag inbjod tre av dem
till ett intervjusamtal, vilket alla accepterade. I den odeciderade
gruppen hade sju personer i enkiten uppgivit stort intresse. Av des-
sa hade tre redan utvalts. Tre av de dvriga var av utlindsk hirkomst
och exkluderades dérfor. Den sjunde tillfrigades och sade ja till
medverkan. Jag kompletterade dessutom med en person som uppgav
ganska stort intresse. Sammanlagt tillkom siledes fem personer med
religiost intresse.

Om gruppen delas in efter attityd till egen donation kan den
beskrivas silunda:
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Tabell 9.1 Beskrivning av intervjuundergrupper enligt
enkiatsvaren.

Attityd till donation:

1 = = =14) Tot(n=

Min 7 4 7 18
Kvinnor 8 S 7 20
Hogutbildade 9 4 7 20
Légutbildade 6 5 7 18
Yngre 4 1 4 9
Medelalders 7 6 6 19
Aldre 4 2 4 10
Religiost intresse:

Litet 7 5 8 20
Stort 5 3 6 14

w

—
1

=S

Kan ej svara pa frigan

Revidering av indelningen

Vid intervjusamtalen visade det sig att bland dem som i enkiten
markerat att de var osékra pa hur de ville stilla sig till egen organ-
donation antingen i mellantiden fram till intervjun eller under
intervjun kommit fram till en klarare uppfattning. Endast tre i
denna grupp var fortfarande osikra. 7 hade tagit stillning for att
donera sina organ och 4 emot detta. Den positiva gruppen kom pé
detta sitt att innehélla 22 personer och den negativa 13. I resultat-
redovisningen ir det denna gruppindelning av dem, som betecknas
som positiva till egen donation, negativa eller odeciderade, som
avses. De reviderade grupperna kom att se ut pa féljande sitt
(uppgifterna himtade frén enkdtsvaren utom instillningen till
donation):
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Tabell 9.2 Beskrivning enligt enkitsvaren av intervju-
gruppen med reviderade undergrupper.

Attityd till donation:
YQD'QEI .EQS‘E""ZZ! Nggm=|3| !M§§!ﬂ=3! Tot (n=38)
Min 10 6 2 18
Kvinnor 12 7 1 20
Hogutbildade 13 6 1 20
LAgutbildade 9 74 2 18
Yngre 6 1 2 9
Medelélders 10 8 1 19
Aldre 6 B - 10
Religiost intresse:
Litet 12 7 1 20
Stort 7 5 2 14
Kan ¢j svara pd frigan 3 1 - 4
9.2 Genomférande

Samtalen dgde rum mellan slutet av augusti och bérjan av december
1988. Efter att telefonledes ha bett de utvalda att medverka triffade
jag dem i allménhet ett par dagar senare pd mitt tjansterum. Tre
personer sammantréffade jag med i deras hem och tva pd deras
tjansterum. Varje samtal varade mellan 75 och 120 minuter och alla
utom ett togs upp pa band med de intervjuades godkinnande. I det
fall den intervjuade avbojde inspelning forde jag anteckningar under
och efter intervjun. Jag inledde med en kort introduktion om syftet
med understkningen varefter delta-garna vanligen tog upp nigra
egna synpunkter och samtalet var i full gng. Efter intervjun er-
bjods de intervjuade att ta kontakt med mig om de i efter-hand kom
pé aspekter som de vill komplettera med eller annars hade funde-
ringar som de ville diskutera. Hittills har ingen av dem tagit kontakt
med mig i det syftet.
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9. 3 Intervjusamtalet som instrument

Den metodik jag anvant benamner  jag intervjusamtal for att bade
understryka  samtalsformen, dvs att samtalet  far I6pa fritt  och utan
tydlig  styr-ning for att lamna  yyrymme for associationer och mindre
4ttillgangligt erfarenhetsmaterial, och intervjukaraktaren, som
innebar att vissa, if(j,—vag bestdmda teman tacks av.

Om  deltagare i intervjuer  skall vyilja dela med gjg av mer an trivialt
material ~ kravs dels att de finner samtalet meningsfullt, dels att de

har tilltro  till att intervjuaren anvander sig av materialet pa ett
fruktbart satt. Det behdvs ocksd ett visst fortroende for intervjuaren
SOM person.  Det tar tid att pygga upp €N sddan relation, liksom  det
ocksd kravs tid for att aktivera sina upp-levelser och kénslor i

sammanhang ~ SOM ar s komplicerade som inom det omrdde det héar

géller. Det kunde darfor ha varit &nskvért med mer an en jntervju.

Detta var inte mgjligt @ praktiska skdl. Min  pedémning & emel-

lertid  att de manniskor jag telade med yttryckte  sig tillrackligt fritt

och engagerat  for att samtalsmaterialet skall ha bide djyp och
bredd.
9. 4 Etiska Overvaganden

| intervjusamtalet  penetrerades fragor som rorde orsaker fill olika

stéllningstaganden kring den doda kroppen. Dessa orsaker har ofta
samband med emotionellt laddade och mer eller mindre  porttrangda

forestallningar om dsden, som kan aktivera olust och i vissa fall
dodsangest. AV intervjuaren  kidvs en finkanslig balansgdng mellan
Onskan att n& kunskap ©M bakomliggande faktorer ~ och kravet att
inte utsétta jntervjupersonen 0" A&ngestvickande impulser. Ett
problem | detta sammanhang & at man kan fovanta  sig fordrojda

reaktioner, dvs att samtalet satter igéng en process SOM kan vara

svar att forutse. Jag valde att utfora alla ntervjuerna  sjalv eftersom

jag sOm  psykolog har en mangarig vana att yppskatta manniskors
forsvarssystem  OCh jagstyrka. Regeln var att hellre avstd frén o,
gifter &n att provocera. D€ intervjuade  erbjéds At ta kontakt  med
mig igen oM de s& dnskade och i nagra fall forlangde jag Samtals-

tiden for att lata deltagarna fundera igenom vissa upplevelser ~ som
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vickts av virt samtal, men som ldg utanfor damnet for intervjun.
Som motvikt till dessa eventuella negativa konsekvenser av samtalet
skall ocks& nimnas de for deltagarna positiva féljderna. Dit hor
mdojligheten att med en intresserad men neutral samtalsledare f3 tala
om ett &mne som man annars sillan aktualiserar och fa gora klart
for sig egna uppfattningar och bevekelsegrunder.

9.5 Innehdllet i intervjusamtalen

En presentation av de olika frigeomridena i intervjusamtalet ges i
bilaga 3.

Forutom organdonation och transplantation har jag dven tagit upp
obduktion och dissektion, eftersom sddan verksamhet har tydliga
beroringspunkter med organtagning. I alla tre fallen handlar det om
ingrepp pa doda kroppar. Man kan ocksa se en upptrappning av
ingreppens omféng frin organtagning éver obduktion till dissektion
som det mest omfattande. Syftet med de olika verksamheterna
skiljer sig dock ifrdn varandra. Jag antog att dessa skillnader kunde
ge viktiga upplysningar om bakgrunden till olika reaktioner av
relevans for min frigestillning.

Den hoga samstimmighet som framkom vid enkiétbearbetningen
mellan begravningsform och instillning till donation gav mig ocksé
anledning att forsoka belysa detta i intervjun. Aven hir ror det sig
om vad som hiinder med en ménniskas kropp efter doden.

Trosfrdgor och forestillningar om en existens efter doden kan antas
paverka vart forhdllningssitt till transplantationer, varfor sddana
dmnen naturligt kom upp i samtalen.

Aven frigor om erfarenhet av sjukdom och sjukvird diskuterades.

Eftersom kunskaper och erfarenheter kring de imnen som berordes
av intervjun i allménhet var bristfilliga gav jag sjilv upplysningar
om faktiska forhdllanden nir det gillde dodsbegreppet, bestim-
melserna vid organtagning, transplantation och obduktion samt
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forfaringssittet vid organtagning. Om andra sakupplysningar efter-
frigades laimnade jag detta i den mén jag hade sddana uppgifter, t ex
statistik dver olika typer av trans-plantationer.

9.6 Bearbetning, analys och tolkning

Analysen av vilka faktorer som pdverkar ménniskors attityder till
organdonation och transplantation har skett i tre steg och kan
schematiskt beskrivas sdlunda:

Steg 1
....000000000000000000000000000000000....

Cirka 500 utsagor om motiv och argument for vad som kan, fir och
skall goras eller inte goras med doda kroppar.

Steg 2

O0000000000000000040

20 kategorier som sammanfattar utsagor med likartat innehall.

Steg 3

00000

Sex centrala motivkomplex, som framtrider vid analys av motiv-
kategorierna.

Hir nedan beskrivs tillvigagingssittet i analysarbetet vid de tre
stegen var for sig.

Steg 1.

Utskrifterna frin de bandade intervjuerna omfattade 1.270 sidor.
Den forsta delen av bearbetningen bestod i att gruppera och sam-
manfatta innehdllet i varje enskild intervju efter olika teman oavsett
i vilken foljd olika utsagor kommit under samtalet. De teman jag
anvinde var frigeomrddena som finns uppriknade i bilaga 3. P4
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detta sitt kunde jag komprimera intervjuerna till 3-5 finstilta sidor.
Sammanfattningarna har jag anvint for att versiktligt belysa
specifika problemomriden och de har ocksa underlattat for mig att
hitta utsagor i intervjuutskrifterna nir jag behovt gé tillbaka till
dessa.

Direfter gjorde jag en beskrivning av varje intervjupersons install-
ning till transplantationsverksamhet, egen donation, obduktion,
dissektion och begravningsform samt till att sjdlv ta emot organ. Jag
noterade speciellt de motiv och argument som angavs och forsokte
bilda mig en uppfattning om vilka faktorer som var viktiga eller
avgorande for instédllningen.

Hirvid fann jag att nastan alla slags motiv dterkom i alla tre grup-
perna, den positiva, den negativa och den odeciderade. Jag gick
dérfor vidare med en forteckning over samtliga utsagor som pé
nigot sitt berorde faktorer som pédverkade attityderna. Forteck-
ningen kom att omfatta flera hundra utsagor.

Steg 2.

I nésta steg sammanforde jag utsagor med likartat innehdll till
sammanfattande kategorier. Kategorierna utgors inte endast av
utsagor om motiv och argument infér donation och transplantation.
Eftersom samtalen dven omfattade andra amnen har utsagor som
mera generellt har att géra med motiv for vad som kan, far och
skall goras eller inte goras med minskliga kroppar vid och efter
doden medtagits.

17 kategorier som anger motstand eller hinder mot olika forfaran-
den har definierats pa detta sitt liksom tre kategorier som anger
faktorer som minskar sddana hinder. I avsnitt 10.3.1 beskrivs de
olika kategorierna.

Steg 3.

De tjugo ovanndamnda kategorierna presenterar faktorer som de
intervjuade sjdlva angivit som skal till att det dr ldttare eller svarare
att ta stéllning till dtgérder visavis den doda kroppen. Det &r alltsé
omstdndigheter man dr medveten om och kan formulera verbalt.
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| den fortsatta analysen ville jag n& ett storre forstaelsedjup. Jag
anség att fgrklaringsvardet i flertalet av de forsvarande katego-
riema inte var tillrackligt. Mycket —av det som framfoérdes dar hade
en axiomatisk pragel, SOM jag ocksd fann i de enkat- och jntervju-
undersokningar som forsokt  ta reda pg orsaker till att manniskor

inte vill donera organ. Ef undantag & Parisi och Katz (1986) som
menar  att fruktan for forstoring av den doda kroppen ar djupt rotad
i det omedvetna och innehaller religivsa, mystiska och vidskepliga
inslag. Uppenbarligen ar det sa att utsagan det &r otackt att man
skar i den doda kroppen spontant  upplevs Som sann av de flesta
maénniskor och som en helt tillfredsstallande forklaring till  att nagra
inte vill donera sina organ. Vardet av den sk kroppsliga  integriteten

hos doda &r séledes ndgot som tas for gijyet, dvs bygger pa

forutsattningar ~ SOM  tycks S& sjalvklara at man inte jfr3gasatter  dem.

| nasta analyssteg stallde jag darfor frégan var-for? infor ~ var och

en av de tjygo kategorierna. EN annan  fr3ga jag Stallde var vilken

funktion " psykologisk, social eller annan - fyller detta reaktions-
monster?. Svaren  pg dessa frgor har jag SOkt i de intervjuades
egna kommentarer och forklaringar. Jag har ocksé& genom At

analysera och forsoka  forsta varje enskild intervjupersons beve-

kelsegrunder ~ forsokt  yrskilja ~monster  som ger en psykologiskt

meningsfull och trovardig bild av de olika reaktionerna.
Denna analys beskrivs i avsnitt  10.4.1-10.
I avsnitt  10.4.11 sammanfattas sedan sex komplex av faktorer  som

paverkar attityden il olika  &tgarder med doda kroppar. Hur de
intervjuade fordelar sig over komplexen visas i avsnitt  10.5. Ett
ytterligare ~ moment i analysen v komplex gors, 94r jag bedomer

vilket  motstand som ar mest centralt foér var och en av intervju-

personerna.

stallningstagandet ~ tll egen organdonation diskuteras  gjutligen

termer av de sex komplexen (avsnitt  10.6).
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10 REDOVISNING AV INTERVJUSAMTALEN

10.1 Instiallning till intervjun

De dmnesomraden som i forsta hand belystes vid intervjusamtalet -
transplantationsverksamhet och organdonation samt frdgor
forknippade ddrmed - beskrevs av alla deltagare som nya och ofta
som helt frimmande i deras forestillningsvirld. Den kunskap de
hade uppgavs bygga pé inslag i tidningar, TV och radio. De sade sig
endast i ett fatal fall ha diskuterat hithrande &mnen med nirstien-
de, vénner eller arbetskamrater. Mojligen hade ndgon kommentar
féllts i samband med t ex ett TV-inslag, men mera ingdende samtal
uppgav man att man inte funnit anledning till. Man sade att man
framfor allt inte uppfattat att donations- eller transplantationsfrigor
kunde bli verklighet i den egna familjen.

Bl a mot denna bakgrund uppgav alla deltagare att de fradgor som
aktualiserades var svdra bdde att tala om och att ta stillning till:
man saknade ett tillrickligt faktaunderlag, det foreldg ofta rena
missuppfattningar och man hade inte tidigare ftt prova sina dsikter
i dialog med andra.

En annan betydelsefull faktor var sprket. Nir vi talar om
grinslandet mellan liv och dod eller ska forsoka formedla de
forestdllningar vi har kring doende och dod upptécker vi att vi
ibland saknar ord som riktigt kan beskriva vad vi kédnner. Det
handlar ofta om svarfingade, dunkla eller subtila kénslor och
erfarenheter, som inte litt later sig klds i vdra vanliga vardagsord.
Detta uppgavs manga génger som frustrerande for deltagarna.

Slutligen &r naturligtvis @mnet i sig provocerande med sin anknyt-
ning till existentiella problem, hur vi ser pé livet och doden, p
moralen, pd den medicinsk-tekniska utvecklingen, pa sjukvérds-
prioriteringar och andra frdgor som det inte finns ndgra enkla svar

pé.
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Trots denna  ypplevda svérighet uppgav anda ingen att samtalet  varit

angestvackande  ©ller olustigt. Néstan - alla ytiryckte tvartom - en ypp.
skattning ~ Over att ha fatt denna majlighet ~ att under ostérda  forhal-

landen fA satta gjg in i OCh pepetrera  detta okdnda - fAlt. Al samtalet
férdes med en neutral person, dvs ndgon som man inte tidigare
hade en personlig relation till, vars kanslor man inte behdvde ta
sarskild hansyn till, som inte uttryckte vare sjg gillande eller
indignation och som markerade, att det var tillatet att  fritt siga det
man ville, anségs bidra till att underlatta samtalssituationen. En
kvinna  yttryckte ~ det sa har:

Det &r val det att du inte tycker att det ar sa markvardigt  heller, Som ggr att jag
kanske inte heller tycker att det ar sa otackt som jag skulle om du vore mera sa dar
lite forskrackt infor de frggor du stéllde. Nej, jag har sagt vad jag tycker. Fastan
jag kanske skulle ha tvekat lite grand p& vissa fragor. Men du har stallt dem s3, att

det har liksom varit mera paturligt for mig och inte vara saradd for att saga vad

jag tyckte.

Nar  den jntervjuade ©°Ch jag i slutet av samtalet gjorde €n sum-

mering uttryckte mé&nga spontant At de andd pa nagor satt haft
svaren  inom sig fastan de inte riktigt visste var de stod nar de kom

tll intervjun. De tycktes allsd yppleva att deras grundvarderingar |
olika avseenden  hade kunnat tjlampas &ven pa detta frammande

omrdde  och att deras stallningstaganden V& kongruenta med andra
betydelsefulla  uppfattningar., ~ Trots  detta betecknade  ett tiotal

personer €N del av sina yppfattningar ~ och kanslor  som  konstiga

eller ologiska. Manga efterfrigade  andras  reaktioner, ~ dvs man
tycktes behova ha forsékran om att man inte tedde gjg alltfor

avvikande. Cirka  halften av gruppen framholl att det kravdes tid

och tankemdoda att n& fram till et stzllningstagande.

Flera personer Visade sin yppskattning v att en statlig utredning pa
detta satt hade ambitionen att ta reda p3 vad gemene Man  tycker i sa

viktiga ~ fragor. Dessa personer ~ Aterfanns  bland dem som ytryckte
ett framlingskap infor  den snabba tekniska utvecklingen och som

kédnde oro infor vart det bar han (se nedan).
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10.2 Kunskaper och uppfattningar om sakférhallanden

I samband med att dodsbegreppsutredningen presenterade sitt betin-
kande i november1984 och att riksdagen diskuterade och slutligen
antog forslaget om nya dodskriterier pd forsommaren 1987 fordes
en relativt intensiv debatt i massmedia om dodsbegrepp och trans-
plantationsverksamhet. Nir den nya lagen om kriterier for bestdam-
mande av midnniskans dod tridde i kraft uppmérksammades detta
ocksa av massmedia. I Upsala ldn skickade landstinget till varje
hushéll ut socialstyrelsens broschyr om de nya dodskriterierna
tillsammans med katalogen "Vérd och rdd 1988". De forsta hjirt-
transplantationerna med svenska organ bevakades ocksd synnerligen
intensivt av press och TV.

Den massmediala informationen har innehdllit sakliga och veder-
hiftiga inslag men dven felaktiga och sensationsinriktade sddana. I
insdndarspalterna har emotionellt laddade inldgg baserade pé rena
missuppfattningar férekommit.

Hur detta péverkat allmdnhetens kunskaper vet vi inte.

Négon aktuell, systematisk undersokning av svenska folkets kun-
skaper i dessa avseenden finns inte. Som tidigare ndmnts visade
dodsbegreppsutredningens enkat 1983 att kunskaperna om "hjdrn-
dod" var synnerligen bristfdlliga.

I den grupp om 38 personer som jag samtalade med hade endast fem
personer korrekta kunskaper om vad tillstdndet total hjarninfarkt
under respiratorbehandling innebdr, dvs de kdnde bdde till att
hjarnfunktionerna 4r odterkalleligt utslagna och vad detta innebir
samt att tiden dr mycket kort innan hjértat upphor att fungera trots
respiratorbehandling. De 6vriga trodde respiratorbehandlingen
kunde pdgéd i manader och &r och ménga var oklara Gver vad det
betyder att hjdrnan &r utslocknad. Ndgra trodde t ex att en respi-
ratorbehandlad patient med total hjdrninfarkt kédnner smirta.

I vilka sammanhang det kan bli aktuellt att ta organ var obekant for
de allra flesta. Manga trodde att det var i samband med olycks-
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hiindelser, ndr man sdg att livet dnd4 inte stod att ridda. Detta &r
inte fel men #nd4 inte hela sanningen, och avspeglar de massmediala
reportagen i samband med hjadrttransplantationer. Hur sjilva
organtagningen gér till - att donatorns blodcirkulation hills igdng
under operationen - var det f4 som kinde till eller hade reflekterat
over. Didremot var det vil bekant hur organen tas om hand och
transporteras mellan olika orter, ndgot som ocksd skildrats av press
och TV.

Hjirttransplantationer var det ingrepp man forst tinkte pa ndr
transplantationsverksamhet kom pé tal med njurtransplantationer pd
andra plats. Att det finns "dldersgranser” for olika organ kidnde
ytterst fa till. Uppfattningen om transplantationskirurgins resultat
var till storsta delen positiv. Tolv personer, varav atta tillhorde den
negativa gruppen, var dock tveksamma till verksamheten som man
uppfattade att den bedrevs. Ytterligare fem personer, fyra negativa
och en odeciderad, férmodade att den bara leder till ett forldangt
lidande for dem som fér nya organ, att 6verlevnadstiden generellt
bara dr ett par madnader och att merparten av insatserna ér spekta-
kuldra experiment.

Négra av de intervjuade tog upp funderingar kring vilka ménniskor
det dr som far nya organ. De uttryckte farhdgor for att mottagarna
dr personer som levt ett osunt liv och misskott sig pé olika sitt.
Flera tog ocksd upp ekonomiska frigestillningar och stillde resur-
serna for transplantationsverksamheten i relation till forebyggande
hélsovérd, 1dngvard och traditionell sjukvard, som man befarade
kunde eftersittas. Ndgra sade att om det satsades ordentligt pa att
forebygga sjukdomar skulle vi inte behdva ha bekymret med trans-
plantationer, eftersom det allmédnna hilsoldget skulle forbittras. Det
var emellertid ocksé flera som antog att det var i samband med
olyckshandelser, framst trafikolyckor, som behovet ay ett nytt
organ kan bli akut, t ex om levem eller njurarna trasats sonder.

Obduktion var ett omrdde som ménga hade kommit i kontakt med i
samband med dodsfall i familjen eller sldkten. Det stora flertalet
trodde att obduktion var obligatorisk. Om dodsorsaken var kidnd
hade man rent spontant svart att forstd varfor man i sddana fall
kunde vilja obducera.
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Nir det gillde dissektion var erfarenheterna av naturliga skl
praktiskt taget obefintliga. De frdgor som stilldes om detta &mne
gillde framst hur man gor med begravning i sddana fall.

De bestimmelser som reglerar begravning och jordfdstning var for
flera personer ganska oklara. S4 trodde man t ex manga génger att
kremering forutsitter nedgravning eller spridning av askan i en
minneslund och att man ddrmed inte kan ha en vanlig grav. Jord-
fastningsceremonin var ndgot centralt fér mdnga bade yngre och
dldre liksom att ha en grav eller att begravas i familjegraven.

10.3 Forhéllanden som péverkar minniskors
instillning till transplantationsverksamhet

Av de 38 personer jag talade med var det endast sju som ansdg det
Ldtt att svara ja pd frdgan om egen organdonation och sex som ansig
det enkelt att sdga nej. Nir det gillde att bestimma sig for att ge
tillstind till tagning av anhorigas organ var det 4nnu firre som
tyckte detta var problemfritt. Samtalen har mot denna bakgrund i
hog grad kommit att handla om det som upplevts som svért och
problematiskt.

I analysen av intervjumaterialet har jag forsokt finga in bide det
som underlittar att vidta dtgdrder med déda kroppar och det som
upplevs som motstdnd. Det forstnimnda fir dock mindre utrymme
helt enkelt dirfor att materialet hir dr mera begrénsat. Detta bety-
der dock inte att dessa faktorer har mindre tyngd i den enskilda
minniskans beslut. Tvirtom ir det oftast de som Gverviger att doma
av enkitresultaten.

10.3.1 Motiv bakom instillningen till dtgirder med den
doda kroppen
Det forsta steget i analysen (se avsnitt 9.6) bestod i att forteckna alla

utsagor av de intervjuade som berérde motiv och argument inf6r
dtgiarder med doda kroppar. Forteckningen kom att omfatta flera
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hundra utsagor. Direfter sammanforde jag utsagor med likartat
inneh4ll till sammanfattande kategorier.

I tabell 10.1 ges en dversikt av de 20 motivkategorierna. For varje
kategori anges hur stor andel av den totala gruppen som namnt
nigot motiv som hor hemma i denna kategori samt motsvarande
andel av dem som stillde sig positiva eller negativa till egen organ-
donation. Den odeciderade gruppen &r sd liten att det inte dr
meningsfullt att presentera den separat.

Tabell 10.1 Motivkategorier
(Bendmning samt andel av totalgruppen och tvd undergrupper som
angett motiv i resp kategori)

Attityd till donation:
Motivkategori Pos Neg Totalt

n_ (%) e a(%). = 1 (%)
1. Olust infér ingrepp i en dod kropp 9 (41 8 (61) 18 (47)
2. Vikten av den doda kroppens helhet 7 (32) 2 (15 11 (29)
3. Motvilja att ge vissa organ 8 (36) 8 (61) 18 (47)
4. Svérigheten med ingrepp pa barn 4 (14) 10 (8) 6 (16)
5. Fruktan for destruktion 703 3 N@23) 10 (26)
6. Obehag infor blottldggning 4 (18) 15 (E) 6 (16)
7. Respekt for doda 12. (55) 9 (69) 23 (61)
8. Hiinsyn till anhoriga 10 45 S5 (38) 15 (39
9. Olust infor utseendeférdndringar, 3 (14) - - 300 1(8)
10. Farhdgor att jordfistningen paverkas 6 (27) 1 (8 8 (21

11. Hinder for aterfodelse 1 (5) 2 (15 4 1D
12. Motvilja ta emot en annans organ el.

mot att ens organ fortlever i en annan 1 ¢y 10" ~(77) 14 (37)
13. Risken att ge oanvindbara organ 2 A1) 275(15)
14. Problem kring dédsbegreppet 4 (18) 4 (31) 10 (26)
15. Misstro mot likarna 6 (27) 6 (46) 14 @37
16. Oro for utvecklingen 5 (23) 3 (23) 10 (26)
17. Oro att g& emot naturen/Gud 3 (19 8 (61) 14 (37)
18. Hjilpsamhet och solidaritet 22 (100) S5 (3% 30 (79)
19. Rationalitet 18 (82). 4 .(31) 24 (63)
20. Bidrag till medicinsk utveckling 13 (59) 7 (54) 21:5(55)
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Beskrivning av motivkategorierna.

Hir nedan ges en presentation av innehallet i de olika motiv-
kategorierna med ett urval citat ur intervjusamtalen som illustra-
tion. I parentesen efter varje rubrik anges forst andel av hela grup-
pen som nimnt motiv i denna kategori. Darefter visas andelen per-
soner som 4r positiva (p) till egen donation respektive negativa (n)
till detta .

1. Olust infor ingrepp i en dod kropp. (47%. p=41%, n= 61%).

En olust vid tanken p4 att sjdlv som dod bli skuren i, dverkad och
forstord eller att anhoriga blir det. Detta giller bdde organtagning,
obduktion och dissektion. Aterstillandet av den déda kroppen efter
olika ingrepp blir viktigt, att kroppen sys ihop och att det inte syns
utanpd vad som gjorts.

Citat: "Det #r just det hir att skéira upp mig som ir svart.” -"Dom ska inte halla
pd och karva och greja med en." - "Nej direkt (till obduktion). Aven om man blir
mordad skulle dom inte f4 skiira upp." -"Syr dom ihop s jag blir som en hel
miinniska igen?"

2. Vikten av den déda kroppens helhet. (29%. p= 32%, n =15%)
En 6nskan att kroppen skall bevaras hel, dvs att ingenting skall tas
ifrdn den. Man vill ha kvar det man en géng har fitt och nimner
snilhet, egoism, 4gandekinsla och en kinsla av intring i privata
dgodelar. Aven en kiinsla av tomhet infor tanken att man tar ut stora
organ finns med hér.

Citat: "Obduktion gor ingenting for d4 tar dom vil i alla fall ingenting ifrin
kroppen?" - "Lite sjilviskt. Man vill behlla sina saker for sig sjély dven om man
irdod." - "Kinns som att bli berévad ndgot." - "Jag vill i graven s hel som
mojligt. Ar nog lite smasnal." - "Den dir ishockyspelaren, Pelle Lindberg, jag sig
honom for mig alldeles ihlig..." - "Kénns motbjudande att ta organ frin en déd
och siitta in i kroppen. Det éir som stld." - "Det éir en si stor del av mig som
forsvinner. Har en kiinsla av att det 4r som en tomhet som finns kvar dé bara av
mig." - "I den tid som varit har det alltid varit svirt att ta ndt frAn den dode. Det
ligger i oss sen gammalt, Och finns inte det kvar hos oss nu da?"
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3. Motvilja att ge vissa organ (47%. p=36%, n= 61%)
En kinsla av att vissa organ betyder mera och dr svérare att done-

ra. Det giller oftast hjédrta och 6gon, som man kan se eller kidnna.
Hjartat har ocksé ett symboliskt vdrde som site for kinslolivet och
Ogonen som sjilens spegel. Levern, njurarna och andra inre organ
ter sig mera anonyma och opersonliga. Hud intar en sirstillning.
Det kan vara svért att tinka sig ge hud eftersom detta ingrepp syns
utanpd, men det kan ocksa vara litt dd man har sd mycket av detta
organ och det dessutom dterskapas efterhand. Detta senare nimns
av dem som fruktar for att dodsdiagnosen stills i fortid.

Citat: "Ogonen ddremot skulle jag aldrig kunna tinka mig. Dom ir mera mig n
vad indlvorna #r. Ogon ir en del av ens person." - "Ansiktet ir virre. Det ir
kiinsligare i livstiden och sd dverfor man det pd doden.” - "Ogonen? D4 ir man ju
inte minniska efter en sin grej. DA tar dom bort ens personlighet.” -" Hjirtat, det
ir ju det som symboliserar livskraften och dven om livet dr dott... nej, det dr nit
som fattas." - "Minniskor flir man inte om &n med aldrig sa goda syften." -
"Hud kan man ju avvara. Inre organ ir virre. Man ska vil inte forstora sint som

man méste ha."

4. Svérigheten med ingrepp p4 bam. ( 16%. p=14%, n=8%).
En uppfattning om att det 4r svarare att medge ingrepp pa doda

barn. De egna barnen &r det kiraste man har och man upplever dem
som en del av sig sjilv. Att de inte ir firdigutvecklade bidrar ocksé
till att gora det svarare.

Citat: "Nir det giller lillflickan #r det en virre tanke. Det kanske #r lite skillnad p4
tvidringen dn de storre, dir allting #r firdigutvecklat." - "Det skulle vara djivligt
svirt nir det giller en sdn dir liten. Det éir den virsta frigan.” - "Barnet ir i alla
fall ndnting som har varit mitt, utav mitt kétt och blod." - "Jobbigare nu nir dom
dr si sma."

5. Fruktan for destruktion. (26%. p=32%, n=23%).

En kinsla vid dissektion av total forstorelse i kombination med
fornedring. Man skulle kiinna sig som ett forsoksdjur i ett labora-
torium och frinhdnd minskliga karakteristika. Hit har ocksé forts
kommentarer kring vad som ofrdnkomligt héinder med kroppen
efter doden. Att idtas upp av maskar eller ruttna bort i graven (som
namns som argument mot jordbegravning) samt att fortiras av eld
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(som motiv mot kremering) #r en form av forstéring som ocksa
beskrivs som motbjudande.

Citat: "De som skinker sin kropp till sint &r vil i allménhet absolut
ensamstiende?" - "Det &r ju hela jag, nej, fy vad otickt. Man forstor ju hela
kroppen. Jag tinker p4 de déir gamla laborationerna man hade i skolan med djur. "
- "Dir gir grinsen, ett karvande utan like." - "Att bli helt sénderspréttad och
hackad i bitar, nej." - "Jag skulle bara bli som en ritta eller kanin som &r utsatt for
ett forsok.” - "Dom méste vara totala ateister som gor det." - "Det dr ju
forskrickligt att tinka sig att ligga diir och ruttna, maskarna ska &ta upp mig. Men
4 andra sidan elden, si fruktansvirt."

infor blottldggnin =18%. n=
En kiinsla av att bli blottad, utsatt for andras blickar och avsldjad 1
samband med obduktion och framfor allt dissektion. Man kénner
olust infor en respektlos jargong och kandidater som skojar kring
den doda kroppen.

Citat: "Till allmiint beskidande si dér. Till vem som helst av dom hir unga
likarna, som gir déir och tittar och gor kommentarer." - "Att alla ska f& g igenom
min kropp och titta inuti mig, i mitt huvud och Sverallt. Som att ta av sig kldderna
och springa naken pd stan!" - "Verkligen gor intring i min personlighet, S ligger
jag diir liksom blottad. Det kan ju vara ndn som vet vem jag r." - "Man tinker sig
att det 4r en massa di , flera stycken som..." - "Det ir mitt privatliv hur jag ser ut
inuti."

7. Respekt for doda. (61%. p= 55%, n= 69%)

En uppfattning om att det dels ér respektlost att gora ingrepp pa
doda, dels att hanterandet av de doda vid organtagning, obduktion
och dissektion sker pé ett ovardigt sétt. Huvudregeln dr att de doda
ska limnas i fred, de skall vila i frid. Detta gor det svart att medge
tillstdnd for anhorigas rakning. Man tycker det ar littare att sdga nej
4n ja om man inte vet den avlidnas onskan. Om ingrepp 4ndd vidtas
maste de ske under virdiga former och med ett personligt omhén-
dertagande. Det ir viktigt att den avlidna fortfarande uppfattas som
en individ, inte blir bara ett objekt som tillhandahaller organ. Man
tar avstind frin en l6pande-band-verksamhet. Att ingreppen mdste
ske professionellt betonas. Man fruktar att obduktioner och framfor
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allt  dissektioner kan fa en lekfull karaktdr  genom att de ocksd  jngar
i utbildningen ~ for olika  studerandegrupper.  Det s k styckmordet,

med en obducent och en annan lakare gnklagade for mord i
bestialisk form, namns som avskrackande exempel pé bristande
vérdnad.  Nara-déden-upplevelser s ypp SOM en mgjlig risk att
sjaly efter doden ppdgas beskdda  hur lakarkandidater bar gjg at med

ens kropp vid dissektion.

Citat: ~ Man respekterar inte doden |sngre. Ar man dod sa ycker jag Man ska
eldas ypp och gravas ner sa fort som mojligt. - Det &r ovardigt att rota i kroppen
p4 folk som dott. - Aven om jag sjaly inte ar tillstades narvarande och kan
paverka S&fiNNs jag ju dér s jange jag inte ar forintad.  -Man  kanner j, vordnad
for en dod kropp eftersom man i livet utsatts for s& mycket fr&n myndigheter —©Och
allting. Man ska ggra &n det ena, &n det andra. Och sd p3 slutandan far dom inte
vara ifred heller utan da ska dom ha en del ock. -Men jag tycker dom skulle ha
lamnat henne ifred, hon vari alla fall 84 ar. - Fast man skulle tycka det var svart
nar de skar i en dod manniska: ska dom pyrja ytterligare Med den dér stackarn? -
Man tar bort det fina och peliga frdn méarmiskan nar hon ar dod om dom ska borja
ta bon gjing och skara  ~ siga nej SOM respekt fOr dom, att man inte ska ta nat
frdn dom , om inte dom.. S& att dom inte kommer och gpgkar for en efterdt. -
Det &r pog lattare att leva med att man sager stopp, d& har jag atminstone den
tryggheten. T At jngen skari en for sin lusts skull utan for att det yerkligen
fyller €N viktig funktion. - Om det var mitt bam och dom maste obducera skulle

jag helst vilja vara med sjaly och setill att det blev jgensytt ordentligt ©ch med

vordnad - Det &r det héar stora med doden, att dom ska vara ifred. Det blir lite
helgonaktigt ~ funt personen. - Skulle vara hemskt om man kan st ovanfér och
titta (refererar till nara-déden-upplevelser). Jag kan sakert se pg en donation med

en viss stolthet. Men st& och titta nar en skolklass leker med en!

8. Hans n till anhéri a 39% =45%  n=38%

En  forestallning om att de narmaste  skulle ha svart att std ut med
vetskapen att man gjsly blev  yppskuren eller frantagen organ. Detta
galler 4aven att direkt bevittna en franstétande syn Vid t ex bisatt-
ningen. Framfor allt  &ar det i samband med funderingar kring
dissektion som  hansyn il anhérigas Kkanslor  tas yp, som et motiv

emot  detta.

Citat:  gpligt mina &sikter borde jag Vdl gg med p3 det ocksd. jag tanker mest p&

de efterlevande faktiskt. De skulle nog tycka det var yonstigt. "~ Jag Vill inte
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dissekeras. Tror mina anhoriga skulle vilja ha mig lite hel. Jag tror inte dom skulle
vilja tiinka den tanken utinte." - "De yngre skulle tycka det var obehagligt." -
"Kanske skulle man kéinna sig ndjdare ndr man mister ndgon att f4 gd och se den,
att den var borta, man blev liksom 6vertygad. D4 finns det ju ingen om man bley
dissekerad." - "Dir méste jag respektera kinslorna hos mina anhoriga. De kan ju
uppleva en viss olust infor att tidnka sig att morsan sopas ihop i en liten sopsick si
sminingom.” - "Min fru vill inte jag ska donera ndgot, si dirfor vill jag inte ge
négot av hinsyn till henne, om jag dor forst."

9. Olust infor utseendeforindringar. (8%. p=14%, n=0%)
En oro 6ver hur den déda kroppen skulle se ut efter ingreppet. Man

vill kunna visas i kistan vid bisédttningen och veta att man ser ut som
man gjorde i livet. Detta dr bdde for egen skull och for anhoriga
som skall ta avsked. Delar av huvud och ansikte blir ddrmed sérskilt
svéra att ge bort, t ex dgon. Aven hud &r kéinsligt. Man kan
acceptera att donera 6gon nir man upplysts om att 6gonlocken fills
ned efter ingreppet, sd att det inte syns att gonen saknas. Denna
kategori skiljer sig frin nr 3 genom att fokus hér ligger pd hur man
uppfattas av andra.

Citat:"Det iir vil nigot estetiskt inom mig som siger att 4r det s& att dom Gppnar
mig sd fir dom sy ihop mig sd jag ser ndgot s& nidr ut." - "Det dr ménga som vill
se en nir man dr dod och man ligger dér sista gngen. DA vill jag inte se
sonderskuren ut, Det 4r viktigt, tycker jag." - "Jag ser mig liksom, att jag skulle
ligga diir i kistan utan 6gon. Ogonen dr s vildigt... det iir ju hela jag niistan." -
"Dom har inte tagit s mycket s att hela kroppen har sjunkit ihop?"

10. Motvilja att fordndra jordfastningen. (21%. p=27, n=8)

En uppfattning om att det ar viktigt att jordfastning och begravning
sker utan extra tidsutdréikt och i traditionell form. Det 4r angelidget
bide for egen del och i rollen som anhorig att den akt som symbo-
liserar avslutningen pa livet sker pd ett sdtt som man &r van vid och
inte vdcker anstot. Det 4r ocksd viktigt att denna ritual verkligen
ager rum.

Citat: "Det kan ju rubba vordnaden vid begravningen om inte hela kroppen &r
med, det kan ju stilla till det for nigon." -"Begravs man och liggs i kista i alla fall
efter operationen? Jag vill ha en grav, ett stille att g till."- "Det tar vil inte lingre
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tid innan man kan ha begravningen? S4 man inte behdver g och undra vad dom
hiller pA med."

11. Hinder for dterfodelse. (11%. p=5%, n=15%)

En tro att minniskan efter doden pi ett konkret sitt dterfods i sin
gamla skepnad och lever vidare. Uppfattningen dr motségelsefull
eftersom foretrddarna for den inte kan tinka sig att donera organ
med tanke pé att dessa kommer att behovas i det kommande livet
men #nd4 riknar med att kroppen forstors genom forruttnelse eller
kremering. En variant ér tron pa dteruppstindelse, dir en vag
kinsla ay att kroppen méste vara som den var i dodsdgonblicket kan
finnas med.

Citat:"D4 behovs alla delar, for annars fir man borja med att ta emot organ i sitt
nista liv for man kan ju inte fi ndgra nya av sig sjidlv." - "Det later roligt forstds,
men jag tror pa dterfodelse. S4 jag tinker att blir man av med nigon del som givare
s4 kanske man behover den delen lingre fram." - "Om det skulle bli uppstindelse
en vacker dag - kroppen ir ju forintad, men det finns dir ndnstans i bakhuvudet
detta att jag skall vara som...inte vara sonderskuren. Fast man vet det 4r absurt."
- "Man har ju tvd av vissa organ, d4 kan man ldmna ett. Huvudsaken man kan
Overleva i ... det dr ndstan s& man tror man ska gé igen."

12. Motvilja att ta emot en annans organ eller mot att de egna
organen fortlever i ndgon annan.(37%. p=14%, n=61%)

En olust att forestilla sig att ens organ fortlever i en annan person
fast man sjilv dr dod, eller att sjdlv ta emot organ frén en okind
person. Detta kdnns osdkert och oklart. Man vill vara 6vertygad om
att hela ens kropp dor samtidigt. Detta giller dven anhdriga, som
man vill veta 4dr helt och héllet avlidna. I absolut sista hand kan man
mojligen tinka sig att som levande donera en av sina njurar till ett
barn. Att tinka sig djurorgan som transplantationsobejkt framstar
som omojligt.

Citat: "Det later inte sA virst kul, att nigon annan skulle gi omkring med min
hud." - "D4 ir inte jag dod riktigt. En del utav mig fortsétter ett helt annat liv."-
"Det blir ju inte hela han som begravs d4, det finns ju saker i ndgon annan, en del
av honom fortsitter."-"Tror jag skulle kdnna det som att jag lever inte mitt liv, det
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dr inte jag lingre." -"Jag skulle kanske kdnna mig programmerad utay nigot annat,
att jag inte skulle fungera som tidigare."

13. Risken att ge oanvindbara organ. (8%. p=5%, n=15%)

En mycket stark upplevelse av att de egna organen inte duger for
transplantation. Man vill vara 6vertygad om att det man 6verldimnar
dr sd livsdugligt att mottagaren inte riskerar ett misslyckande.

Citat: "I 6ver 10 4r har jag vrikt i mig medicin. Nir man har en sjukdom s4 iir det
nénting med kemin i kroppen som &r fel och pdverkar bide det ena och det andra.
Jag dr ingenting att ha, det dr sd man kénner det." - "Jag harrokti 10 &r sd
lungorna lér vil inte vara sé friischa, si det #r vil inte s& nyttigt for mottagaren di

med just dom organen.” - "Mina organ ir inget vérda."
14. Problem kring dédsbegreppet. (26%. p=18, n=31%)

Hit har forts tre problem:

A. (En person frén den positiva och en frin den odeciderade
gruppen.) En negativ instillning till hjarnrelaterade dodskriterier.
Man anser att en person med total hjarinfarkt 4r déende men inte
dod forrdn hjartat upphort att sld. Dérfor kan man inte heller ta
organ medan respiratorbehandling pigar om inte donatorn uttryck-
ligen sagt ifrdn att det fir ske innan han dott. Ytterligare fyra
personer, tva positiva och tvd negativa, ansig hjimrelaterade dods-
kriterier vara fel men angav inte att detta direkt paverkade deras
stidllningstagande i donationsfragan.

Citat: "Dodsbegreppet ér anpassat efter transplantationskirurgins krav. Det 4r
falsk varudeklaration att séga att organ tas frin doda i stillet for dbende. Man
skulle ha éndrat transplantationslagen i stiillet.” - "Det handlar om méinniskans ritt
till sin d6d." - "Dom ror mig inte si linge hjértat slar!" - "Livet sitter i
hjértat.Fast jag vet att det ir hjérnan som styr det hela.” - "And4 lever ménniskan
liksom. OK, det #r pd konstlad vig, det ér liy i dom #nd4."

B. (16%. p=14%, n=23%) En svérighet att uppfatta en
respiratorbehandlad avliden som dod och en forestidllning om att
bdde smirtfornimmelser och visst medvetande kan finnas kvar.
Man #r tveksam om att under sidana forhllanden beteckna trans-
plantationsverksamhet som helt etiskt godtagbar och att kunna
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medge organtagning for sig sjilv och anhoriga.

Citat:"Ar dom bara hjirndoda... d4 kan man tycka att det finns hopp fortfarande."
- "Det 4r niistan precis som att man tagit den ménniskans liv. Det &r en som dott
f6r min skull."- "Medvetandegraden varierar ju mycket pd slutet. Men att di gd in
och avbryta..." - "Det vore ju forskrickligt om dom ir i livet, vid medvetande
och dom gér detta."-"Det kan ju kéinnas vildigt hirt att hjirtat slir och hjérnan &r
dod, att koppla ihop det dér eller vilja inse det. Och har man sagt ja ir det ju
definitivt."

C. (21%. p=14%, n=31%) En oro for att den diagnostik som an-
vinds for att faststilla att en ménniska 4r dod inte #r helt siker eller
att man dodforklarar ménniskor i fortid for att komma Gver organ.
Nir man inte sjilv med sina sinnen kan uppfatta att doden intrétt
kinner man sig osdker, Det man frimst 4r rddd for 4r att kiinna
smirta vid organuttagningen men det finns ocksd en tanke att man
kanske kunde ha dverlevt om man inte blivit utvald till donator.

Citat: "Jag tycker inte det finns ndgra enkla, bra metoder att kolla det. Det &r
dirfor jag inte gillar det nya dodsbegreppet. Jag tror alltsd inte att liikarna dr
tillréickligt felfria for att kunna avgora det héir ordentligt. Till slut kan man inte lita
p4 om man blir mordad inom sjukvirden ellerej." - "Dom har gjort fel forr." -
"Dom bérjar nog innan hjirnan ocks 4r déd, om man har kort tid pa sig. Man vet
aldrig om den lever, kan ha kiinslorna (kiinseln) kvar. Idag fifflas det med allting."
- "Att dom inte sétter in s mycket behandling p4 en ménniska som kan bli
donator. S4 fort man behdvde in p sjukhus for ndgot allvarligt skulle man kanske
tycka det var obehagligt.” - "Det kan hiinda dom kan kvickna till. Man kan inte
vara siker pd att dom dr déda." - "Om jag var siker pd att han verkligen var dod.
Men man kanske skulle tvivla pd vetenskapen eller likarna, att det &r ritt diagnos."
- "Ar jag verkligen dod niir dom gor det hir ingreppet. Det tror jag 4r vad man
tinker mest pd." -"D4 tinker dom s& hiir: Jag ska ridda den dir 20-dringen, den
dir kiirringen ér snart 100, si det 4r ingenting att ha kvar."

15. Misstro mot likarna. ( 37%. p=27%, n=46%)

En uppfattning om att den enskilda ménniskans onskningar inte
respekteras, att regler och bestimmelser 6vertrids, att karridr-
inriktade likare trampar over etiska granser och att mycket oként
experimenterande bedrivs utan kontroll och insyn utifrén.
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Sjukhusen betraktas som en sluten viérld, dir den enskilda har foga
att siga till om. Man 4r riddd att samtyckesreglerna inte foljs: att ett
nej till donation eller obduktion inte respekteras, att man tar fler
organ #4n man gett tillstind till, att organen inte anvinds till beho-
vande ménniskor utan till experiment.

Citat: "Likarna gor nog mycket man inte vet om.” - "Sjukvérden #r en viirld for
sig med ett eget normsystem. Lite skrimmande for att man inte kiinner den." -
"T4nk om folk gick omkring med organ frin manniskor som inte gett sitt
tillstdnd!" - "Man méste kunna lita pd att foreskrifter £6ljs. D4 skulle man nog ha
gott om givare." - "Jag undrar om det verkligen gir att f4 sikra
samtyckesbestimmelser som det inte gér att fuska med." - "Skulle uppleva det
som en enorm kridnkning av den personliga integriteten om jag inte sjily fick
bestimma. Men jag ir inte s& 100 pé likaretiken idag.” - "Jag kan inte lita pd att
min déda kropp blir viil behandlad. Jag litar alltsd inte pa den hir likarvirden, jag
har métt en sin kyla ibland och man har ju hort hemska saker." - "Ofta blir det
bara ett spektakulirt experiment." - "Nej jag litar inte pA dom, det finns sd
karriirmedvetna och relativt okinsliga likare. En etisk ndmnd vid varje sjukhus
skulle kunna fylla en funktion, skulle kunna se till att formema kring det hela var
virdiga." - "Likare i karridren trampar p lik, till slut skiter man i var grejerna
kommer ifrdn. Det ér bara pengar och makt som giller." - "Jag tror det ir lite si
och s34 med hur man gor, forskarna maste hdlla sig framme."- "Det ir nog inte
mycket som hjilper vad den enskilde siger. S4 dom inte borjar plocka @nd4." -
"Man kan aldrig veta och man fér inte reda pa det heller." - "Man fir sig en
eftertanke: hur har dom gjort det dir, var har dom fatt material till det osv. Visst
tinker man pd det ibland." - "Dom forskar s mycket men man vet inte vad som

"

hiinder. Det dr mycket skumraska prylar." - "Vill dom obducera si gor dom ju det
4nd4." -"Man gor det i vetenskapens namn mera n for den enskildas basta."

16. Oro for utvecklingen. (26%. p=23%, n=23%)

En osikerhet infér vad som hinder inom det medicinska omrédet,
en oro Gver vart utvecklingen kan leda och en otrygghet i en virld
som stindigt fordndras. Man uttrycker farhdgor for att transplan-
tationsverksamheten skulle breda ut sig pd bekostnad av annan nod-
vandig sjukvard och kommersialiseras; att statusskillnaderna mellan
transplantationskirurgi och t ex ldngvérd skulle oka och gora det
svért att rekrytera personal till mindre glamords verksamhet. De
som kan betala for sig skulle kunna komma att gynnas. Import av
organ sker redan nu frin u-linder, dér vi inte har ndgon kontroll
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over hur organtagandet sker och dir de fattiga exploateras. Genom
intensivvardens utveckling skulle det kunna bli ldngtidsforvaring av
hjarndoda ménniskor som anviinds som reservdelslager. Verksam-
heten skulle fa karaktir av I6pande-band och leda till en mekani-
serad ménniskosyn med negativa effekter pd hela vdrden. Samhillet
fick smd mojligheter att kontrollera vad som sker och respekten for
den enskilda ménniskan skulle minska. Man uttrycker kénslor av
hjélploshet, och okunnighet. De senaste &rens s k affdrer uppges ha
minskat fortroendet for de styrande. Transplantation av fosterceller,
genteknik, olika fertiliseringsforsok dr utvecklingsomrdden som ter
sig skraimmande.

Citat: "Det ir snart ingen minniska man kan lita pd. Man vet inte vad som
héinder. Det ér riitt otiickt for det finns inget ménniskovirde snart." -"Jag reagerar
starkt mot moraluppldsningen i samhillet , upplever en skrimmande skillnad.
Diirfor #r det s& viktigt att individens integritet skyddas." - "Vi far inte tappa
kontrollen dver sjukvarden. Den skulle sortera ut oss som den ville. Vart skulle det
barka hidn? Om den enskilda ménniskan inte har ndnting att sitta emot makten..." -
"Man far inte veta ett smack om vad dom gor hir. Det 4r vissa grejer man blir
orolig for. Tekniken har gétt forbi mig, det kommer som en chock.” - "En fara att
det blir lyxsjukvérd, att dom som har pengar gir fore, att det blir ndrmast
kosmetiska operationer." "Sa lidnge det gér i positiv riktning &r det ldtt men nér det
kan missbrukas ér det virre." -"Sciencefictionartat: att folk siljer sina organ, man
fér ta livet av dom efter si och s ling tid, man vet inte vart det kan barka hin. Det
finns onda intressen dverallt." - "Jag dr ridd for att dom skulle bygga upp
sjuksalar dir dom har lagerhallning pd hjirtan. De kommer ju att utveckla tekniken
att hdlla iging en hjirndod." - "Jag dr viildigt riidd for allting sint som kan
missbrukas. Det kommer mer och mer. Man méste dra hdrda grinser." - "Man ser
p# den miinniskan som en samling organ bara, det paverkar likarnas

minniskosyn, en forrdad méinniskosyn som ofelbart leder till forsdmrad vard."-
"Om man kor med for mycket transplantationer 16ser man upp det hir med att vara
en individ, man luddar till begrepp, och till slut kommer vanligt folk inte att
begripa vad det handlar om." - "Vad ir det f6r ménniska som blir kvar pd
operationsbordet? Om man borjar byta ut stora delar. Ar det den miinniskan som &r
kvar eller r det ndgot annat?"
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17. Oro att g8 emot naturen/Gud. (37%. p=14%, n=61%)

En forestdllning om att transplantation strider mot naturen eller en
hogre makt. Mianniskan har en utmitt tid hér pa jorden som inte fir
overskridas. Det finns en grins for manniskans manipulationer med
liv och ddd; sé linge det handlar om att reparera kroppens egna
delar eller system #r det godtagbart men nir det giller att ersitta
kroppens organ med doda ménniskors &r det en principiell skillnad
och da har vi gitt for ldngt. Vi dr som ménniskor en del av ett
biologiskt system, en del av naturen, och det dr férmétet och i
grunden felaktigt att gd emot detta.

Citat: "Folk kan f4 en uppfattning om att vi 4r herrar dver naturen, att likarna
klarar allt. D4 kommer naturen att sld igen." - "“Vad har en ménniska ritt att gora,
hur mycket bestimmer jag Sver mitt liv, hur mycket bestimmer andra och #r det
ndgon som egentligen bestdimmer Gver alltihop?" - "Har jag riitt att forlinga ndgot
som inte var menat att bli lingre?" - "Man missar den dér dimensionen att man dr
en biologisk varelse och hor ihop med naturen i dvrigt." - "Vi ménniskor kan styra
over sé forskrickligt mycket, for mycket. Det finns liksom inget som kallas for
gud eller ddet lingre utan vi har blivit s vildigt allenarddande." - "Man syndar p&
ndden. Vi har fitt dom delar vi ska ha och nir dom inte fungerar liingre si ska vi
inte vara hér langre." - "Jag undrar om vi ér kapabla till att ta livet 1 vir hand, det
dr inget vi ska styra 6ver helt. Vi har en tid hiir pd jorden." - "Ibland tycker jag det
dr fel att vi sitter in s4 mycket hjdlpmedel. Jag tycker livet sjilvt ska bestimma.” -
"Man fir dom som #r halvddda att dverleva, dom skulle ju ha dott i vanliga fall.
Det kiinns onaturligt." - D4 skulle jag hellre acceptera att do, for livet ska ju dnd4
ta slut." - "Det finns en tendens att forldnga livet till varje pris. Drdmmarmna om
likekonsten har sin grund i att man #r ridd for att d6." - "For stannar hjértat , dé ir
livet slut, d4 ska man inte forséka och motarbeta det. Hjirtat ska man inte ge sig
pé, det hiller jag stenhdrt pa. Livet miste respekteras, det fir inte verskridas." -
"Skulle ninting sluta att fungera i mig dA #r det ju s4 att min kropp inte orkar leva
lingre, ett naturligt slut p livet." - "Det #r ingenting som &r normalt egentligen.Det
kanske inte dr meningen att den ménniskan ska leva. Det dr som med djuren.
Rékar de ut for nénting sd dor ju dom. Dom som lever i flock kan Limna dom som
ar svaga."

De tre foljande kategorierna innehdller utsagor med motiv som
verkar i riktning mot ett tilldtande av medicinska Atgirder p4 doda
kroppar.
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18. Hjilpsamhet och solidaritet. (79%. p=100%, n=38%)

En vilja att vara generds och osjilvisk eller en &nskan att visa med-
kinsla med samre lottade for att man sjélv har varit frisk eller blivit
hjilpt. Om man sjilv kan téinka sig ta emot organ vill man ocksd
vara beredd att ge. Hir finns ocksd en kiénsla av stolthet over att
kunna och vilja hjélpa.

Citat: "Att man vet att hon lever vidare tack vare mig. Jag har gjort ndgon glidje
med det.” - "Det #r littare att donera till en ménniska &@n for produktion av
likemedel."- "Samhillslojaliteten bygger pd dmsesidighet. D4 méste jag ocksd
stilla upp.” - "S4 varfor skulle man inte sjilv kunna hjilpa till? Man tinker mera pd
det niir man sjilv fatt hjdlp." - "Allt vad I viljen miinniskorna skola goéra eder, det
goren I ock dem."-"Skulle kanske réidda ndn annans liv. Det tar vil bort den ddr
tveksamheten."

19. Rationalitet. (63%. p=82%, n=31%)
En uppfattning att man méiste tinka férnuftigt och att den doda
kroppen bor nyttiggoras si langt sig gora later.

Citat: "Ar man dod s4 4r man. Finns det d4 nn som kan ha glidje av en..." -
"Hellre 4n att tva dor.” - "Jag kan ju inte anvdnda min kropp nir jag dr dod."- "Det
kommer Atminstone till nytta dé, det 4r ndn mening med att dom dott di."-"Man
méste forsdka komma dver det alltfor kéinslomissiga, vara mera pragmatisk.”

20. Bidrag till medicinsk utveckling. (55%. p=59%, n=54%)

En 6nskan att bidra till medicinsk forskning eller en uppskattning av
dem som gor det, eftersom detta i ett lingre perspektiv hjdlper and-
ra ménniskor. Detta giller enbart frigor om obduktion och dissek-
tion.

Citat: "Om det befrimjar likarvetenskapen fir man se positivt, det 4r
behjdrtansvirt."
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10.4 Analys och tolkning av motivkategorierna

For att nd en fordjupad forstdelse av de skil och argument intervju-
personerna angivit, dvs forsoka komma at bakomliggande faktorer
till dessa medvetna motiv, har jag i den fortsatta analysen stiillt fri-
gan "varfor?" infor var och en av de tjugo motivkategorierna. Jag
frdgade ocksé vilken funktion som de olika reaktionsmonstren
kunde tdnkas fylla (se avsnitt 9.6).

Svaren har jag sokt i de intervjuades egna kommentarer och forkla-
ringar, Jag har ocks& genom att analysera och forsoka forstd varje
enskild intervjupersons bevekelsegrunder forsokt urskilja monster
som ger en psykologiskt meningsfull och trovirdig bild av de olika
reaktionerna.

Hir nedan redovisas detta arbete.

10.4.1 Att skilja doda frén levande. "Kvardrojnings-
illusionen"

De forsta fem kategorierna behandlar vikten av kroppslig integritet
hos déda, dvs olust infor att skira upp kroppen, att avligsna olika
organ frdn den, att brinna den, att ldta den formultma. Varfor ér
detta otéickt? En dod kan inte kidnna smirta eller uppleva en krink-
ning av den kroppsliga integriteten; vi vet att kroppen kommer att
upplosas genom kremering eller forruttnelse; vi vet att doden ir det
absoluta slutet p4 vért kroppsliga jordeliv. Anda reagerar vi som
om det géllde en levande ménniska. Kan det vara s att vi generellt
har en mer eller mindre bristfallig forméiga att skilja mellan levande
och doda, s att vi tillskriver doda egenskaper som endast de levan-
de har?

Det finns mycket som talar for att det forhdller sig s3. Vi ér ofor-
mogna att forestilla oss att vi sjilva dr doda, att vi saknar existens.
Nir vi forsoker tinka oss att livet och virlden fortsitter efter var
dod kan vi dnd4 inte undgi att p& ndgot sitt se detta ur ett dskidar-
perspektiv. Intellektuellt kan vi i ndgon min begripa att vi skall do
och vad detta innebér. Men nir vi forestiller oss vir egen doda
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kropp ir den s laddad med liv och personlighet att vi fortfarande
tillskriver den egenskaper som vi bara har i livet. Detsamma giller
var reaktion infor andra avlidna. Ju nirmre dessa stir oss, ju mer
de betyder for oss och ju mer vi kdnner igen oss sjilva i dem, desto
svérare blir det for oss att "avladda" deras doda kroppar det liv som
varit si centralt for oss. Det 4r déirfor det dr svarare med barn, som
4r si inten-sivt levande och som 4r "kott av vart kott".Vissa organ
kan ocksd vara mera laddade med personlighet och kinslor @n and-
ra, t ex hjirtat och 6gonen. Nir vi gor ndgot mot en dod ar det som
om det var mot en levande! Nir vi diskuterar omhindertagande av
den doda, svepning, inredning av kistan, begravning osv, talar vi
som om hon kunde uppfatta och reagera pa olika dtgirder. Vid
jordfistningsritualen tilltalar vi den avlidna med namn, och vi siger
"du". "Av jord dr du kommen, jord skall du dter varda.” Hela detta
traditionella forhdllningssitt bidrar till svrig-heten att uppleva den
doda som dod. Det finns skil att tro att det dr forst efter jordfést-
ning och gravsittning eller kremering som vi borjar kunna uppfatta
doden i alla dess bemirkelser. Det tycks behdvas en viss tid och en
ritual, dér vi ger upp den déda kroppen, for att detta skall kunna
ske.

Fyller detta reaktionsmonster , som jag kallar "kvardrojnings-
illusionen"”, ndgon viktig funktion? Frin psykologisk utgdngspunkt
kan en ldngsam process som s& sméningom leder fram till en for-
stielse av inneborden av den kroppsliga déden tjdna till att mota,
minska och dosera den dodséngest som ndstan ofrdnkomligt akti-
veras nir vi forestiller oss vir egen dod eller i samband med nér-
stdendes dod. Om vi fir en period med gradvis avveckling av den
levandes karakteristika hos den doda dr det sannolikt att sorge-
arbetet fir en gynnsam start.

Den bristande formégan att skilja mellan levande och doda skall inte
sammanblandas med de chockreaktioner som kan férekomma vid ett
plotsligt och ovintat dodsfall och som innebir ett fornekande av
doden. De reaktioner som avses hir betraktas som allmanménskliga
- om #n med varierande styrka - och férekommer ocksd i oprovoce-
rade situationer, vilket intervjusamtalen ér ett exempel pa. Ddremot
kan chockfasen i en sorgekris givetvis forstiarka detta reaktions-
monster,
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Kategori 6, som behandlar kénslan av att bli blottad, avsléjad och
utsatt for andras blickar, dr ett annat exempel pd hur svirt det ir att
riktigt forstd doden i dess fulla bemirkelse, att komma ifrin
upplevande- eller 4skddarperspektivet.

I samtalsmaterialet finns ménga exempel p hur man talar om sig
sjdlv och sina ndrmaste som om de fortfarande levde nir man dis-
kuterar tgérder med den doda kroppen. En kvinna uttryckte prob-
lemet pa detta sitt:

"Fortfarande #r det den méinniska man druckit kaffe med p4 morron och han har
inte hunnit bli dod. Det skulle kiinnas nistan som om jag gjort nigot vid honom
som levande. Det behovs tid."- "Han har dnnu inte hunnit bli bara en sjil i mina
tankar, han #r fortfarande kropp och sjil ihop."

10.4.2 Att viarna den enskildes virde

I kategori 7, respekten for doda, tas upp 6nskan eller kravet att den
avlidna behandlas med minst lika stor respekt som en levande indi-
vid och dessutom med vordnad. Varfor 4r det viktigt att kroppen
efter en dod ménniska far atnjuta en respekt som kanske inte ens har
kommit den personen till del i livstiden? I intervjuerna finns flera
olika forklaringar, som inte utesluter varandra utan samverkar till
denna instédllning.

En orsak bedoms vara ridsla for de doda, en form av dodséngest (se
avsnitt 3). Man ir ridd for hemsokelse eller himnd frin de doda
om man gor ndgot som vicker deras missndje. Darfor 4r man noga
med att t ex kroppen ska behandlas s varsamt som méjligt och att
man inte gér emot den dodas vilja. Kdnner man inte till den dodas
uppfattning &r det bittre att hilla sig till det som traditionellt gors
vid dodsfall 4n att medge en 4tgird som kiinns obekant och drastisk.
De skuldkdnslor som ofta aktiveras vid ett dodsfall kan formodas
forstirka dessa reaktioner: man vill inte 6ka sin skuldborda gent-
emot den avlidna.

En annan forklaring forefaller vara behovet att virna den enskildas
vérde i ett samhille ddr ménga upplever, att individen fr allt
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mindre méjligheter att styra sin egen tillvaro och alltmer endast blir
en del av ett kollektiv. Individualiteten suddas ut, man blir anonym,
reduceras till ett (person-) nummer. Man kan uppleva en form av
utplaning redan under livstiden. Hir kan en parallell goras till den
typ av dodsingest som innebir fruktan for att sakna existens, att inte
finnas till.

Att kroppen hanteras hinsynsfullt tycks da bli en viktig symbol for
att den enskilda individens virde fortfarande halls hogt, att den jag
en gdng var,representerat av min déda kropp, behandlas med
vederborlig respekt. Ur detta perspektiv kdnns det kriankande att
uppfattas som ett reservdels-lager, som blott och bart ett medel for
ndgon annans vilbefinnande eller som ett objekt for ldkarkandida-
ters forsvarspriaglade jargong.

Kategori 5 "destruktion" hor ocksa delvis hemma i detta samman-
hang. Det ér hér reaktionerna infor dissektion som avses, en upp-
levelse av fomedring att hanteras som ett férsoksdjur. En intensiv
kinsla av totalforstoring speglas ocksd i denna kategori. Denna
kommer dock inte att nirmare analyseras hir, eftersom den faller
utanfor ramen for min framstédllning.

Den kristna traditionens betoning av att den doda kroppen dr helig
och dirfor méste behandlas pietetsfullt torde ocksd vara en viktig
faktor, dven om fi av de intervjuade anspelar pa detta.

Det tycks klart att "kvardrojningsillusionen" spelar en viktig roll
dven i detta motivkomplex. Vi kan inte hélla isdr vad vi onskar for
de dodas ridkning fran vad vi forvintar oss som levande. ;

Ytterligare en orsak ir de konsekvenser man forutser att ett ovér-
digt handskande med doda kroppar fir for dem som sysslar med
denna verksamhet. Man férmodar att det skulle kunna leda till av-
trubbning och brutalisering som dven kan resultera i en generellt
samre omvardnad pé sjukhusen.

Att respektera de doda, dvs antingen lita dem vila i frid eller &t-
minstone behandla dem med samma varsamhet och vordnad som
tillkommer prominenta levande kan som vi sett fylla tvd funktioner:
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att avvirja skuldkénslor och dodsangest (hemsokelse frdn de doda,
att sakna existens) samt att sld vakt om den enskilda manniskans
virde i sjukvérden sdvil som i samhillet i stort

10.4.3 Projektion och omtanke

Kategorierna 8 och 9 behandlas hir tillsammans eftersom de
bakomliggande faktorerna dr likartade. Det handlar i dessa kate-
gorier bl a om att ta hinsyn till anhorigas obehagskinslor dels infor
dsynen av ett verkat lik i kistan, dels infor forestdllningen om att
liket verkas. Varfor dr det viktigt att anhoriga skonas i dessa av-
seenden? Eftersom man inte diskuterat dessa frigor med sina nir-
maste ir det ett antagande man gor, att de skulle ha svérare att sti
ut med detta 4n man sjdlv. Finns det fog for detta antagande? Nir de
intervjuade fick frdgan om hur de trodde deras anhoriga stéllde sig
till de amnen vi diskuterade, svarade alla ndstan undantagslost att de
nog hade samma uppfattning som de sjélva. Detta skulle kunna inne-
béra att man tillskriver familjen sina egna reaktioner. Dirfor gir
det att tolka hansynen till anhorigas kénslor som ett lika stort hén-
synstagande till den egna olusten. Detta fenomen kallas i psykologin
projektion och innebir att man hos en annan ménniska ldser in
kénslor, onskningar och forestidllningar som man har svart att
acceptera hos sig sjilv. De som hinvisade till omtanken om anhéoriga
som en orsak till tvekan eller avvisande - oftast i friga om dissek-
tion - var till storsta delen positiva till att donera organ, Det kan
tankas, att deras moraliska instillning talade for att de dven nir det
gillde dissektion borde stilla sin kropp till férfogande, men att
deras kraftiga aversion mot s omfattande ingrepp tog 6verhanden.
Denna moraliska konflikt 16ses genom att man istillet for till de
egna kénslorna hénvisar till de anhorigas.

I detta finns givetvis ocksd en dkta omtanke. Eftersom man sjilv
tycker att forestdllningen om atgdrden dr obehaglig vill man inte
heller utsidtta sin familj for denna forestdllning. En slutsats &r att
man sjdlv inte skulle vilja att ndgon nérstdende i sin tur utsattes for
samma &tgird.
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Hanvisningen  tll anhorigas negativa kanslor — kan fyjlg funktionen  att
man  sjaly slipper ta ansvar for vad man anser ggmtidigt som den
sociala  onskvérdheten att visa hgnsyn och omtanke  ggr en sédan
referens  gantastlig.

De estetiska aspekterna innefattar mer &n fgrestallningen om ett
ingrepp.  Det handlar  ocksd om en reell besiktning & den avlidna

vid pisattningen,  varvid - man inte vill framstd  som mothjudande. Har
ar det ocksd frga om omtanksamhet ~ de karaste far inte bli

skramda  och ypprgrda, — Situationen ar svdr pog 4andd " men &en om
kvardrojningsillusionen, att  man Vil se p3got sd nar ut i kistan.
Andra  aspekter v kategori 9 analyseras | foliande ~avsnitt.

10.4.4 Trygghet i riten

Kategori 10 och vissa aspekter a kategori 9 behandlar  vikten —av att
fram-for allt jordfastning men &ven gravsattning  Sker p§ ett tradi-
tionellt  satt och att dessa atgarder inte  forskjuts tidsmassigt. ~ Varfor
ar detta vyiktigt?

Vid den traditionella jordfastrxingen & det sista g&ngen ens kropp
blir sedd. Det ar ett tilfalle d& man vill bl igenkand och erkénd

som den man var. Det & den stund nér ens livsgarning summeras.

De som petytt nagot for oss ilivet petygar sin heder. Det & en

ritual  som i hggsta grad Sétter den aviid-na  och hennes liv i cent-
rum.  Dénned ar det 3terigen frdga ©Om funktionen att sla vakt om
den enskilda, €N ayvarjning gentemot  anonymisering.

Jordféstningsriten markerar slutet p& jordelivet. Att det inte for-
flyter langre tid &n normalt mellan  doédsfall och jordfastning kan
tolkas som en iver att fA& den doda harbargerad p& et betryggande
och ovligt  satt, sd att man har kontroll over  kroppen och inte beho-

ver fundera 6ver vad som hander den. Har kan den typ av dods-

&ngest som innebar  radsla for de déda vara en vasentlig komponent.

Yiterligare en tolkning & att man s& fort som mojligt vill. ha de

praktiska atgarderna avklarade for att sedan satta igang och

bearbeta sorgen. Tiden  mellan dod och begravning ar ett ingen-
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mansland som #r pldgsamt i sin brist pa struktur.

Jordfédstningen kan s#gas fylla funktionen att ge trygghet infor det
okinda fenomen som ddden utgor. Dess religiosa betydelse behand-
las inte hir eftersom ingen av de intervjuade tagit upp den aspekten
i detta samman-hang. Det religiosa syftet torde dock ha en lika vik-
tig funktion fér dem som har en religios tro som de faktorer som
tagits upp har.

10.4.5 Angest for att inte finnas till

Att dterfodas till jordelivet igen (kategori 11) med sin vanliga kropp
och sjil innebir egentligen att man undgdr foljderna av déden. Man
méste d6 men slipper vara dod. Forestillningarna om hur 4ter-
fodseln och tillvaron som aterfodd skulle te sig dr i intervju-
utsagorna sa vaga, outvecklade och inkonsekventa att de kan tolkas
som effekter av starka psykologiska angest-forsvar. P4 detta sitt be-
hover man inte konfronteras med det centrala i dodséngesten, nim-
ligen fruktan for att sakna existens.

Funderingarna kring &teruppstidndelse dr mera konsistenta. I bibeln
talas om kroppens uppstindelse och man har pa olika sitt bibringats
en uppfattning om att man kommer att f4 mota sina kéra igen och
kidnna igen varandra i en existens efter ddden. Om man tolkar detta
konkret skulle det kunna innebira problem med en kropp som
stympats genom olika atgirder efter doden. De som tog upp sédana
tankar hinvisade dock till det faktum att kroppen 4ndé forvandlas
till stoft och avfirdade dem som absurda. Dessa personer uppgav
att de inte hade ndgon religios tro. Deras uppfattningar tycks emel-
lertid fargade av religitsa forestillningar och kan dven i detta fall
tolkas som forsvar mot dodsdngest (dngest infor vad som kommer
efter doden).
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10.4.6 Hansyn till mottagaren

En sjukdom kan gora att man forestiller sig att de egna organen ar
for daliga for att kunna anviéndas till transplantation (kategori 13).
Varfor ldter man inte den medicinska sakkunskapen avgora vad som
gér att anviinda eller ej? Ar det s att man genom att bestimma sig
for att organen dr oanvindbara egentligen slipper ifrdn att ta stall-
ning till donation p4 ett socialt acceptabelt sitt? I de fall det hir gil-
ler tycks det inte forhdlla sig sd. Endast tvd av dem som var nega-
tiva till egen donation angav i enkiten att de kunde tédnka sig till-
styrka organtagning for anhoriga. Dessa tva utgor den lilla grupp
som avses hir. De skulle ocksd medge obduktion och en av dem
dessutom dissektion. Den tredje séger ja till tagning av alla organ
utom lungorna, som han anser dr virdelosa. Tva faktorer bedoms
styra denna in-stidllning: man kénner ett ansvar for att mottagaren
inte skall behova ris-kera defekta organ, nir det handlar om s om-
fattande operationer och gil-ler liv eller dod; man upplever en
skamkinsla infor tanken att organen vid en eventuell tagning skulle
visa sig odugliga. Det sistndmnda &r tydligt endast hos en av de
intervjuade. Aven hir tycks det handla om "kvardréjningsillusio-

nen .

Denna instillning skulle fylla funktionen att skydda bide mottagare
och givare fran ett misslyckande.

10.4.7 Misstro och oro

I kategori 14 behandlas problem i samband med hjdrnrelaterade
dodskriterier och de omstiandigheter som utgor forutsittningarna
for organtagning. Det ir just dessa forutsittningar - en respirator-
behandlad avliden - som tveksamheten emanerar ur. Man ifrdga-
sdtter dels sjdlva definitionen pd dod (“kénner han verkligen ingen-
ting?"), dels metoderna for att faststilla doden (“det slarvas nog").
Man misstidnker ocksa att patienter dodforklaras i fortid om de har
anvindbara organ,

Denna misstro mot sjukvarden behandlas dven i kategori 15, som
dérfor analyseras tillsammans med kategori 14 hir.
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Varfor kdnner manniskor denna misstro och tveksamhet?

I donationssituationen stills fortroendet for den medicinska veten-
skapen och sjukvédrden pd sin spets. Vdra sinnen vittnar om liv men
den medicinska experten betygar dod. Vi méste ha sddan tilltro till
likaren och de diagnos-metoder hon anvinder att det Gverbryggar
vért eget motsatta vittnesbord. En kunskapsbas om hur ménnisko-
kroppen fungerar fysiologiskt underldttar den intellektuella for-
stdelsen av vad "hjamdod" innebiér. Saknas sddana kunskaper, och
det finns goda skl att anta att sa ofta dr fallet (SOU 1984:81), ter-
stdr bara att tro likaren pd hennes ord att en ménniskas hjarna kan
vara helt utslickt fast kroppen i 6vrigt halls igdng pd konstgjort sitt,
och att det betyder att allt upplevande har upphort. I minga situatio-
ner i livet dr vi ju hdnvisade till expertutldtanden, som vi har mer
eller mindre ldtt att ta till oss och tro pd. Dilemmat hir 4r att vi
madste acceptera nigot som strider totalt mot hdvdvunnen uppfatt-
ning och det pa ett filt som handlar om liv och dod. I ndsta moment
giller det att tro att det just i mitt eller min ndrmastes fall verkli-
gen har gétt att faststilla att det foreligger en total hjarninfarkt.
Man har ingen méjlighet att sjédlv kontrollera det och man kan inte
som i andra fall dir man &r oséker konsultera en annan expert. Man
har ddremot ménga exempel pd misstag som begdtts i sjukvarden.
Sammanfattningsvis 4r det sdledes en situation som i sig stiller
ovanligt hoga krav pa fortroende och tillit.!

Men dérutdver tillkommer det en annan sorts misstdnksamhet: att
ndgon annan prioriteras pa ens egen bekostnad. Det innebir inte
bara att man skulle bli dédad, nir man kunde ha dverlevt, utan dven
att man kanske vid den operation som skulle innebira det definitiva
slutet, utsattes for den smérta som t ex en hjértuttagning utan be-
dovning skulle &samka. Det dr alltsa ett hemskt scenario som mélas
upp, dédr dodsdngesten, i detta fall fruktan for doendet, 4r central.
Till detta kommer kiénslan av att det inte gar att gardera sig emot
sddana overgrepp. Det hjilper inte att skriva papper om hur man
vill ha det! I den slutna virld som sjukhuset betraktas som, skulle vi
inte ha nigon insyn och ingen kontroll 6ver vért 6de.2

1 Hir bér nimnas ytterligare en komplikation i samband med dédsbegreppet,
nidmligen "kvardr6jningsillusionen", som kan forstérkas i denna situation.
2 Endast tvA personer, som tog avstind frin hjdrnrelaterade dédskriterier av
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Denna  halining speglar hjalploshet, ~ osékerhet  och tanfgrskap.
Samma  yppfattning ~ Men i ett vidare perspektiv ~ framkommer i

kategori 1§ Oro for - utvecklingen. Har har man lamnat  den

individuella nivdn, dar det ar den enskilda lakaren som misstanks.

Nu ar det gjalva sjukvarden SOM system SOM yppfattas Som s&

komplicerat,  specialiserat ¢ svaréverskadligt att den yanliga

méarmiskan inte langre har n&gonting  att satta emot. Och inte bara
sjukvarden  utan hela den medicinska  kunskapsutvecklingen ter sig
sciencefictionartad och skrdmmande. Portalfigurer anses i olika

sammanhang ha visat en ghederlighet Och inkompetens SOm gor att
man inte litar pg att ytvecklingen kan gryras 0 ratt riktning eller att

den gverhuvudtaget  Kan tyglas. S&dana ypplevelser av framlingska
g yg gskap
och hjalpléshet kallas  alienation.

Misstron och misstanksamheten kan hér fylla funktionen att hgja

beredskapen MOt misstag, Gvertramp ~ ©och oroande  tendenser inom

den medicinska varlden. Syftet ar att vara pé sin vakt for att inte

drabbas  som enskild person eller som samhilisvarelse.

10.4.8 Granser satta av  Gud eller naturen
Att transplantationsverksamhet strider mot  naturen eller mot en
gudomlig viljia behandlas i kategori 17- Endast et par personer

ansag at verksamheten borde |aggas ned: C")vriga menade  att detta
skulle vara orealistiskt, ~ att de som yerkligen Vil donera grgan oCh
ta emot organ skall f& ggra s& men att det maste g att fd stalla sjg

utanfor denna  verksamhet.

Vad ar det som gy att av olika  medicinska atgarder just transplan-
tationsverksamhet anses hora hemma 3 andra sidan en grgps som

naturen eller Gud skulle ha stakat ut for méarmiskan?

En uppfattning  tycks vara, att en manniska som blir barare av en

principiella  skél, uppgav detta som skal for sin tveksamhet visavis transplan-
tationsverksamhet. Bada sade sig beredda att donera de grgan som kunde tas sedan
hjartat upphort att sla, och de var ocksa positiva till obduktion —och dissektion for

egen del. Det tycks alltsd héar vara fraga om en konskevent och genomtankt

uppfattning.
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annan ménniskas organ fordndras i ndgon avgorande bemirkelse
(kategori 12). Hon blir inte "sig sjdlv" lingre. Detta giller framfor
allt om hon fér sitt hjérta utbytt. Darfor dr det Littare att acceptera
konstgjorda organ, "som det inte dr liv i" och som man dirfor inte
behover riskera pdverkas av pa ett oforutsdgbart sitt. Att ta emot
djurorgan blir av samma skil ndgot helt oacceptabelt. I kategori 16
tas likaledes upp aspekter pa vad det dr for médnniska som blir kvar
om man borjar byta ut stora delar. Aven hir tycks det finnas inslag
av dodsangest, nimligen dngest for de doda, som man berdvat ett
organ, och som man inte vet hur de kommer att pdverka ens person.

De som har detta synsitt menar sdledes att transplantationer strider
mot den egna naturen, den fysiska och psykiska helhet som varje
individ utgér. De motsiitter sig bdde att ta emot organ och att do-
nera egna organ. Detta senare kan kan tolkas som en forestillning
om, att de genom sina organ i ndgon mén skulle bli delaktiga i en
annan ménniskas personlighet, ndgot som de virjer sig emot. De kan
mojligen tidnka sig att ge organ till egna bamn, som "4nd4 &r av eget
blod".

Detta forhallningssitt kan tjdna till att minska en ridsla for person-
lighetsupplosning, att forlora kontrollen Gver sig sjdlv och att utsit-
tas for de dodas vedergillning.

En annan uppfattning hanvisar till "ménniskans delaktighet i det
biologiska totalsystemet", att hon &r en varelse bland alla andra
levande varelser med en begrinsad tid pa jorden och egentligen inte
skall paridkna ndgon sérstillning. Det finns ocksd en gudomlig makt
som ytterst styr véra liv, var-for méanskliga manipulationer med liv
och dod blir hiddiska. De som hidvdar detta accepterar dock annan
form av sjukvédrd. Att man godtar kranskirlsoperationer, cytosta-
tikabehandling, pace-maker-ingrepp och liknande innebir ocks4 att
man vid andra tillfillen, @n nér transplantation 4r den enda eller
bista behandlingen, anser det riktigt att ingripa i livsprocessen. Det-
ta kan tolkas som att det @nda i sjdlva verket handlar om en grad-
skillnad mellan transplantation och annan sjukdomsbehandling och
inte en artskillnad. Instillningen speglar kanske snarare en konser-
vatism, en ovana vid detta nya och frimmande, som transplantaions-
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verksamhet fortfarande &r for de flesta ménniskor, eller en ridsla
for vad nyheter p4 det biomedicinska omrédet kan leda till. Men det
tycks ocksd finnas inslag av magiskt tinkande och fruktan for gu-
domlig bestraffning.

De uppfattningar som behandlas i detta avsnitt kan tyckas disparata
men kan p4 samhillsnivédn fylla samma funktion: en bromsande
eftertinksamhet. Denna instéllning har likheter med den som
beskrivits i féregdende avsnitt och som handlar om en oro for vart
utvecklingen leder.

10.4.9 Altruism

Det som kunde biira dver den olust som néstan alla spontant kéinde
infor tanken pa organtagning var en vilja att visa sig generds och
osjdlvisk och hjdlpa en svart sjuk manniska. Samtliga positiva angav
viljan att ridda liv som huvudmotiv att donera sina organ och inte i
nagot fall enbart likgiltighet infor vad som hinde med deras krop-
par efter doden. Det finns ocksd i den positiva gruppen en kinsla av
glidje och stolthet 6ver att ha kommit dver sitt initiala obehag och
dirmed kunna visa hjidlpsamhet och solidaritet. Dessa utsagor sam-
manfattas i kategori 18. Bland de negativa var det endast fem per-
soner som tog upp altruistiska motiv.

Hjélpsamhet och solidaritet dr den grund ett samhille vilar p, sjilva
villkoret for dess existens. Det dr etiska principer som bibringas alla
medborgare. Att veta att man uppfyller dessa normer och att man
kan ridda livet pd en medminniska kan bidra till att stdrka sjdlv-
kinslan. I omsesidighetstanken finns ocksé en garanti for att man
sjdlv skulle kunna f4 undsattning i en nddsituation.

10.4.10 Rationalitet

Utover viljan till altruism var den intellektuella uppfattningen om
att en dod minniska 4ndé 4r dod i egentlig mening, inte kdnner nd-
got och inte behdver ndgot, och att det kdnslomissiga obehaget dr
irrationellt, det som kunde minska motstindet vid tanken pa att ge
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organ. 18 av de 22 positiva betonade att man méste tinka fornuftigt
och inte lata olustkiénslorna ta dverhanden. Endast fyra av de 13
negativa anforde sddana skil. Kategori 19 behandlar utsagor av
detta slag.

Vi anviinder fornuftet som korrektiv till kdnslomissiga reaktioner.
Detta betyder att vi inte alltid omedelbart féljer vdra kidnslor utan
att vi kan ersitta kortsiktig behovstillfredsstillelse med andra akti-
viteter som pd sikt kan ge storre utdelning eller leda till socialt mera
onskvirda mdl. "Man ar ju inte sd fortjust i att betala skatt heller.
Men man gor det i alla fall i samhéllsnyttans namn." En utilitaristisk
etik, vars mal 4r att maximera nyttan, bygger pa rationella utgangs-
punkter. I det aktuella sammanhanget kan en rationell analys av
emotionella reaktioner avsloja t ex sentimentalitet och fordomar.

Over hilften av hela gruppen ansig det viktigt att den medicinska
forskningen fick mojlighet att utvecklas genom att ménniskor stillde
sina kroppar till forfogande (kategori 20). Detta dr ett rationellt
synsitt.

23 personer kunde tinka sig att tillstyrka obduktion fér egen
rakning och &tta personer att donera hela sin kropp till medicinsk
forskning. Bland dessa &terfinns bl a en del av dem som uttryckte
tveksamhet mot hjdrnrelaterade dodskriterier. ("Men nir jag ar
tvirdod fir dom gora vad dom vill med mig.") Aven de som inte
sjdlva ville tanka sig dissektion kunde uttala sig uppskattande om
dem som donerade sina kroppar. De sdg detta som en sd extrem
atgird att de utan vidare kunde avfirda den for egen rikning, négot
som underlittade en positiv virdering av dem som 4ndé "vdgade"
detta.

10.4.11 Motivkomplex. En summering

Analysen av motiv for atgdrder med doda kroppar som den inter-
vjuade gruppen uppgivit (motivkategorierna) pekar pd sex centrala
komplex. Som framgdr av nedanstdende summering aterfinns nigra
av motivkategorierna i mer n ett komplex. Enligt analysen i avsnitt
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10.4.1-10.4.10 kan man yrskiljia olika  fgrklaringar och  hakgrund
il samma  reaktionsmonster. Innehallet ikategori 9, olust infor
utseende-férandringar, tolkas  t ex bdde som yslag @ kvardrdj-
ningsillusionen, som omtanke med gnhgriga infor en frénstotande

anblick  vid  pjsattning eller jordfastning och som vamande av res-
pekten for den enskilda individen. Kategori 15, misstro  mot  lakar-
na, har tolkats som &ngest for déendet, SOom en ypplevelse av utan-

forskap och som ett behov att varna den enskildas varde i

sjukvarden.
TvA  kategorier har lamnats  utanfor  motivkomplexen. Kategori 11,
hinder  for &terfodelse, passar inte in i de centrala komplexen och

jag har inte ansett att de reaktioner som avses dar motiverar ett
sarskilt komplex. Det som galler en direkt och konkret aterfodelse
betraktar ~ jag som mindre  allméangiltigt i var kultur. Det som dar-
emot avser hinder  for éteruppsténdelse skulle  kunna tankas omfattas
av flera, &ven om bland dem jag intervjuade endast tva personer ~ be-
rorde detta. Nar det galler kategori 8, hansyn till anhériga, skulle
det projicerade innehallet iprincip kunna  hénforas till  vilket  som

helst av komplexen, Vvarfor denna  kategori ocks&  exkluderats.

Det kan diskuteras  om (adséngest Skall utgora et sarskit — motiv-
komplex, eller om denna fundamentala kansla hellre  skall betraktas

som ett genomgdende inslag | 9 fyra forsta  komplexen. Jag har
valt det senare alternativet for att markera  dess centrala betydelse

for vara upplevelser infor  den doda kroppen.

Den dpds&ngest som kan yrskiljas i de olika reaktionema omfattar

samtliga typer @av fruktan  som beskrivits i del |, avsnitt 3, pamligen
&ngest for sjalva doéendet, for att inte finnas |, for vad som hander
efter dgden, for de doda och for gphgrigas dod. Angesten ses som
inflatad i de olika reaktionsmonst-ren och kan beskrivas som  driv-

kraften i dessa.

Har nedan ges ©n sammanfattande beskrivning @ motivkomplexen.
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vardrojningsillusionen.

Motivkategorier: 1,2,3,4,6,8,9,13.
Det som kénnetecknar detta komplex ér en bristande forméga hos
ménniskor att uppleva den egna kroppen och nirstdendes kroppar
som reellt déda; vi tillskriver den doda kroppen samma egenskaper
som en levande kropp. Ju mer en ménniska eller en kroppsdel bety-
der for oss, desto svérare ir det att avladda den frdn livsegenskaper.
Vi fér en illusion av att livet dr6jer kvar. Denna reaktion kan fun-
gera som ett forsvar mot dodsdngest, genom att den later oss grad-
vis ta till oss inneborden av den kroppsliga déden.

2. Vdmande av den enskildas virde.

Motivkategorier: 7,9,10,15
Det centrala i detta komplex dr dngesten for att utpldnas som indi-
vid. P4 det kroppsliga planet sker detta ofrdnkomligt genom vir
dod; att den déda kroppen behandlas respektfullt fir d& symbolisera
respekten for den enskilda ménniskan som fenomen. Aven fore-
stillningar om vedergillning frin de do6da om vi inte respekterat
deras Onskningar ingdr hir. Den funktion som detta reaktionsmons-
ter bedoms ha forutom att avvirja dodsdngest 4r att sld vakt om
individens virde i kollektivet.

3. Misstro, oro och utanforskap.
Motivkategorier: 14,15,16

Betecknande for komplexet dr misstron mot det medicinska
etablissemanget, vanmakt infor bristande insyn i sjukhusvirlden,
oro infor forskningens snabba och fér lekmannen oftrutsebara ut-
veckling, en ridsla for att forlora kontrollen 6ver framtiden. Hir
finns en angest for att sjidlva doendet skall bli obegripligt, smirtfyllt
och opékallat. Detta komplex kan fungera som en forhéjd beredskap
mot misstag och oroande tendenser inom sjukvérden.

4. Grinser satta av Gud eller naturen.
Motivkategorier: 12,16,17

Detta komplex karakteriseras av en uppfattning om att verforing
av en dod ménniskas organ till en levande strider mot naturen och
mot en gudomlig makt, som pé detta sitt krinks. Det miste finnas
en grans for médnniskans manipulationer och enligt detta synsitt
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overskrider transplantationsverksamheten denna gréns: vi forlorar
kontrollen &ver oss sjilva samtidigt som vi med tvivelaktig kompe-
tens Overtar ansvaret att behiirska naturkrafterna. Risken for ve-
dergillning frén Gud eller naturen 4r stor enligt detta synstt, om vi
fortsitter p4 den inslagna végen. Den funktion detta reaktions-
monster kan fylla 4r eftertinksamhet och sans infor praktiserandet
av nya medicinska ron. Den tycks ocksd tjina som forsvar mot
dngest for de doda.

5. Altruism

Motivkategori: 18
Det centrala i detta komplex #r uppfattningen att transplantationer
kan riddda liv och att det #r en solidaritetshandling, som man kan
kdnna sig nojd med, att bidra till detta. Detta reaktionsmonster kan
oka sjilvkinslan och fungera som en garanti for att man sjilv skall
kunna fa hjalp.

6. Rationalitet.

Motivkategorier: 19-20.
Detta motivkomplex utgors av en uppfattning om att en dod
minniska inte kan skadas av atgéirder efter doden, och att forsk-
ningen kan frimjas genom obduktion och dissektion. En rationell
analys kan korrigera emotionella reaktioner som t ex baseras pé fel-
aktiga premisser.

10.5 Gruppens reaktionsmonster

Aven om den intervjuade gruppen inte i statistisk bemirkelse kan
anses representativ for nigon annan #n sig sjilv kan det vara av int-
resse att studera motivkomplexens fordelning dels for gruppen som
helhet och dels fér undergrupperna. I redovisningen av motivkate-
gorier anges hur stor andel av gruppen som nimnt de olika moti-
ven; pd motsvarande sitt visar nedanstiende tabeller andelen indi-
vider vars utsagor kan hénforas till de sammanfattande motiv-
komplexen.
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Tabell 10.2 Hela gruppens samt undergruppernas fordel-
ning over motivkomplexen.

Attityd till donation:

Pos Neg Odec Totalt

(n=22) (n=13) (n=3) (n=38)
Motivkomplex: antal % antal %  antal antal %
Kvardréjn.ill. 20 90 11 85 2 33 87
Den ensk virde 18- #=82 11 85 3 32 84
Misstro 1 50 8 162 20 215D
Naturens grins 3 14 g ez 3 14 37
Altruism 22 100 5 3R 3 30 79
Rationalitet 20 9] 9 69 3 32 84

Tabellen visar att kvardrojningsillusionen och vdrnandet om den en-
skildes virde har tolkats som det vanligaste motstindet mot atgérder
med den doda kroppen. Drygt hilften av gruppen uppger att misstro
av varierande grad pdverkar deras instillning. For drygt en tredje-
del har jag bedomt att uppfattningen om vad som strider mot natu-
ren eller en gudomlig vilja har betydelse for attityderna. I de tva
forsta motivkomplexen dr andelen frdn den positiva och negativa
gruppen ungefir lika stora. I de tvé senare komplexen dr andelarna
frin den negativa och odeciderade gruppen storre. Detta giller sér-
skilt det fjarde komplexet dér 11 av 16 dr negativa eller tveksamma
till egen organdonation.

Av tabellen framgér att det dr de som &r positiva och odeciderade
till donation som frimst uppfattar transplantationer som en hjilp-
atgird. Dessa grupper har ocksd en mera rationell instéllning till
ingrepp i déda kroppar och till den forskning som kan bedrivas i
samband med obduktioner och dissektioner.

Ovanstdende analys visar att de fyra forsta motivkomplexen i stor
om-fattning bedémts ingd i den intervjuade gruppens motstind eller
olust infér de diskuterade atgidrderna. Ddremot gors ingen upp-
skattning av vilken vikt de olika reaktionsmonstren har for olika
individer. For att komma ett steg nidrmare en sddan gradering har
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jag forsokt bedoma vad som for varje enskild individ varit det cent-
rala i hans eller hennes olustupplevelser infor just organdonation.
Denna bedémning redovisas i tabell 6 nedan. For tre personer kan
ingen direkt olust eller tveksamhet annat &n for dissektion spéras. I
nio fall bedomde jag tvd komplex som lika viktiga; tvd av dessa per-
soner horde till den odeciderade gruppen, fem till den negativa och
tva till den positiva.

Tabell 10.3. Fordelning av det viktigaste motivkomplexet
for gruppen som helhet samt for undergrupperna.

Attityd till donation;
Pos Neg Odec Totalt
Motivkomplex: (n=22) (n=13) (n=3) (n=38)

Kvard.ill. 10 3 1 14
Ensk.virde 2 - - 2
Misstro 4 % - 6
Naturen | 3 - 4
Kvard.ill+natur 1 3 1 5
Kvard.ill+misstro 1 | - 2
Ensk.v.+natur - | - 1
Ensk.v.+misstro - - 1 1
Ingen olust 3 - - 3

Den tolkning av materialet som lett fram till tabell 10:3 visar att for
dem som &r positiva till egen organdonation ir det viktigaste mot-
stindet knutet till "kvardréjningsillusionen” (12 av 22). Aven for de
negativa spelar "kvardrojningsillusionen” en betydelsefull roll (7 av
13). For denna grupp dr dock "of6renlighet med naturen” minst lika
viktig (7 av 13). Misstron mot sjukvédrden och den biomedicinska
utvecklingen bedoms mindre betydelsefull bade for den positiva och
negativa gruppen. Oron for att den enskildes virde skulle formins-
kas dr i denna analys minst framtrddande for gruppen som helhet.
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10.6 Stillningstagandet

I analysen ovan framgdr att olika motivkomplex har varierande
betydelse for olika individer. Dessutom varierar, som tidigare
framhallits, intensiteten i reaktionerna mellan olika individer. For
en viss person kunde t ex tanken pd att bli skuren i som dod vicka
en litt olust, medan det for en annan blev ett odverstigligt hinder
ndr det gillde att uttala sig for att donera organ eller att medge
obduktion. Uppfattningen att det gors misstag i sjuk-vdrden och att
man som enskild person méste se upp med vad som hidnder mins-
kade i vissa fall viljan att donera organ men inte alltid. Att gradera
intensiteten i reaktionerna later sig dock svérligen goras.

"Slutresultatet"”, dvs instédllningen till egen organdonation, kan ses
som en produkt av tvd motverkande krafter, nimligen det som
hindrar (motivkomplex 1-4) och det som befrimjar (motivkomplex
5-6) en sddan dtgird. Nar motstdndet ir for stort eller den under-
ldttande faktorn for liten blir effekten en negativ attityd till egen
donation. Detta skulle innebira att nir inga etiska eller rationella
argument talar for donation far motstindet fritt spelrum. Frin en
psykologisk utgédngspunkt kan ekvationen tolkas pd ett annat sitt:
Om de hindrande krafterna 4r mycket starka kan detta resultera i att
de frimjande faktorerna mer eller mindre medvetet trings undan
och minimeras.

Bland de negativa var det endast fem personer som tog upp alt-
ruistiska motiv; tvd av dem ansdg sig ha odugliga organ och ville
inte donera dem av det skilet. En tredje person menade att det i
princip méste betraktas som en kirlekshandling att donera organ
men att det for hans del fanns sd starka negativa komponenter i
verksamheten att dessa tog 6ver. Tva andra per-soner understrok att
de i andra sammanhang uppfattade sig som utpréglat hjilpsamma
och generdsa. De upplevde en tydlig konflikt mellan en 6nskan att
osjélviskt bidra till en annan mianniskas tillfrisknande och en inten-
siv skrick for att dverka en dod kropp. I dessa fall tog olusten 6ver.
Denna konflikt var kanske @nnu starkare bland dem som inte kunde
ta stillning, dir de motstridiga tendenserna var mera jimnstarka.
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Citat:  J ag tycker det ar valdigt modigt gjort, jag kanske beundrar en sé&n
ménniska, dom kanske &r starkare &njag. ~ Skulle jaqg kunna  pjzlpa nan
manniska med pidrag ©€ller pengar Skulle jag ju aldrig siga nej. Men jyst det har att
mina kroppsdelar Skulle ges il ndn annan..- Jag Skams for att jag tycker S& har
for man borde vara givmilcL ~ Det finns sa manga Manniskor som tycker det ar
sjalvklart, Och ar det d& en manniska som tycker det ar sl joppigt infor det har sa
tycker jag att jag har ratt att szga nej. - Huvudkontlikten ar att det ar tva
manniskor  inblandade: givaren OCh mottagaren.- ~ Det hade varit béattre om man
inte fatt veta nagot. Att dom fortsatt i I6nndom, da& hade jag sluppit fundera. jag

skulle inte vilja vem att dom plockade grejer & mig.

En liten grupp bland de positiva  ligger nara dessa tva negativa och
de tvek-samrna genom att de upplever dilemmat pé liknande satt.

Det & personer SOM anser att hjartat Intar en sarstalining och som

ocksd har svart att tinka gjg att ge ¢gon, hud eller jyngor,  Daremot

sager de ja fil att donera pjurar och tex pukspottkortel.

Citat:  Jag Onskar att dom gaidrig hade pgrjat flytta kroppsdelar, det hade varit
enklare annars. Dom skulle aidrig ha borjat titta p3 hjartat, da hade vi inte haft det
h&r problemet. Manniskan & fOr nyfiken. -Jag har nog svart att lamna ifrdn  mig
nénting, jag. Bara njurar for da arjag dod. Men dom ror mig inte s8 |ange hjartat
slar.-Man blir pg sétt och Vis patvingad et ddligt Samvete om man inte vill, en
fdrmatenhet att man inte Vil gj5ppa till nanting och hjalpa. An ar det s& nytt s& man
kan f& tycka att det &r skrammande men ratt vad det ar sé ar det osolidariskt. - D&
stdr man i den situationen att man i princijp har dédat en ménniska som inte far det
har organet. -En del saker kan man inte krava, det kan jy finnas alldeles vanliga

manniskor som inte ens kan tanka tanken. Manniskor fér inte kénna sig minder-

vérdiga for att dom sager nej.

Av citaten harovan  och i fsregdende stycke framgér att man starkt
kanner  kravet att stélla upp ™Men  samtidigt forsoker varja sig for

skuld-  och skamkéanslor och hévda att det méste vara tilldtet att szga

nej °M organtagning ' sig for  skrammande.

Bland de positiva Var det mycket f& som skulle siga nej till - obduk-

tion men mangg framholl att  syftet med  grgangivning kdndes  mera
angelaget. Tanken  pg att direkt och patagligt radda livet  p& nagon
eller medverka till et fyll-vardigare liv var mera motiverande an

att man p3 skt kanske pjdrog till batre  kunskaper ©m olika  sjuk-
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domar. Flera upplevde ocksd en motvilja infor utsikten att om man
tog steget att donera sina organ, dessa kanske endast anvéndes for
medicinska experiment eller till medicinframstillning. "Hon lever
tack vare mig.Tror inte jag skulle vilja skdnka bort nét bara for att
dom skulle forska i det. Bara slinger det sen." Over hilften av bide
positiva och negativa framholl énd4 vikten av att den medicinska
forskningen fick méjlighet att utvecklas genom att ménniskor stéllde
sina kroppar till férfogande, 4ven om inte alla sjdlva ville bidra till
det.

Att si fi i den negativa gruppen tar upp altruistiska motiv i sina
resonemang kring organdonation uppger man bero pé att man inte
ser transplan-tationer som positiva dtgirder. Man séger att ménnis-
kor méste ldra sig att livet har ett slut, och att vi har att finna oss i
att var tid dr utmitt; man ifrdgasitter virdet for den ménniska som
fr ett nytt organ ("Ett forldngt lidande bara") eller anser att
resurserna kan anvindas pa bittre sétt ("Det ér vil som att kasta
pengar dver axeln"). Det 4r naturligtvis en vérderings-friga hur
lang 6verlevnadstiden for en transplanterad skall vara for att in-
greppet skall anses befogat och det dr sannolikt att den negativa och
positiva gruppen hir har olika virderingar. En annan forklaring
kunde vara att den negativa gruppen &r simre informerad om
transplantationskirurgins resultat, vilket kan ha bidragit till deras
attityder. Omvindningen kan ocks4 tinkas gilla: Man tar bara till
sig information som dverensstimmer med den egna, i detta fall
pessimistiska, uppfattningen (s k selektiv perception), vilket vl
stimmer overens med den hypotes om undantriangning som fors
fram pé sidan 99.

For manga var det en forutsittning for att donera egna och framfor
allt anhorigas organ att operationen och omhindertagandet av krop-
pen skedde pd ett virdigt och respektfullt sitt. Kunde man bli
garanterad detta skulle man med ldttare sinne kunna ldmna sitt med-
givande. Ett sidant bemétande skulle minska ridslan for att man
utsatte den doda for vanvordnad och lindra obehaget i "kvardrdj-
ningsillusionen". Motivkomplex 2, "vimande av den enskildes
virde", som endast i fyra fall tolkades som det mest centrala mot-
stdndet, men som fanns med i viss omfattning hos 31 av de inter-
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vjuade, skulle kunna bedémas som det hinder som &r littast att kom-
ma tillrdtta med, om villkoren och omstindigheterna for organtag-
ning osv ter sig acceptabla.

Praktiskt taget alla ansdg det viktigt att individens sj4lvbestim-
mande dven fick gilla tgirder efter doden; detta betraktades
ndrmast som en sjélvklarhet. Ndgra, som upplevde stillningstagande
till donation som ett stort problem, menade emellertid att det vore
bittre om det fanns regler, som medgav att sjukhuset fick ta organ
utan att tillfriga eller ens meddela anhoriga. P4 detta sitt skulle man
slippa ifrdn alla oticka tankar p& vad som gjordes med den avlidna
samtidigt som behovet av organ skulle tillgodoses. Hir #r konflikten
mellan altruism och &ngestkinslor mycket stark.

10.7 De osikra

Speciellt intressant i detta sammanhang ar att forsoka analysera vad
som fick 11 av de frdn borjan 14 personer, som var odeciderade till
egen donation, att ta stillning i en bestdmd riktning.

Av de sju som kom fram till att de ville séga ja till donation hade
tva personer tinkt igenom fragan pé egen hand innan de kom till
intervjun och meddelade mig inledningsvis detta. En av dem hade i
mellantiden tagit reda pé fakta om transplantationsverksamhet och
menade att med hédnsyn till de resultat som uppnéddes blev de in-
viandningar han haft obetydliga. Den andra framhéll att det var ett
beslut som tagit tid att nd fram till och att tveksamheten forsvunnit
efterhand som hon tinkt igenom saken. For en tredje person hand-
lade det om bristande kunskaper om forhallandena kring organtag-
ning. Nir han fétt klart for sig att det inte 4r friga om doende
manniskor (med t ex hjirtsvikt) utan om respiratorbehandlade med
total hjarninfarkt var beslutet litt for hans del. Aven for tva andra
personer innebar ett klarldggande av de omstindigheter som giller
for organtagning att de spontant forklarade att det undanréjde den
avgorande tveksamheten. Slutligen forklarade tvé personer att det
var under intervjun som de fitt mojlighet att bearbeta sina tankar
och farhdgor samt klargéra sina virderingar, och att de genom
denna dialog kommit fram till "en slutlig formulering" av sin
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instillning.

For de fyra som visade sig negativa till egen donation var det
uppenbart att de ként ett socialt tryck att inte i enkiten markera sitt
avstindstagande. En av dem hade en i grunden positiv instéillning till
transplantationer men an-sdg att han hade for ddliga organ. For en
annan var misstinksamheten mot dodsbegreppet det avgorande. Den
tredje menade att hennes uppfattning om att transplantationer strider
mot Guds vilja djupnat. Fér den fjirde gillde det en stark konflikt
mellan en generds liggning och en dodséngest, som aktiverades av
frigestillningarna, och dir hindret dvervigde.

Nir det giillde de sju som s& sméningom tog stillning for att donera
sina organ var det siledes i dtminstone fyra fall 6kade kunskaper om
sakforhdllanden som var avgorande. I de andra fallen var det ett
medvetandegorande av motiv och virderingar och en aktiv bear-
betning av detta som ledde till ett sidkrare stillningstagande. De fyra
negativa var i sjilva verket "dolt" negativa i den odeciderade

gruppen.

Tre personer kunde inte heller vid intervjun bestimma sig for om
de kunde tinka sig att donera egna organ eller ej. For tvd av dem
bedoms "kvardrdjningsillusionen” vara jimnstark med de altruis-
tiska och rationella motiven. For den tredje, som principiellt tog av-
stdnd frin hjirnrelaterade dodskriterier, gillde det, om han kunde
tillita att hans organ togs frin honom medan han, enligt sin upp-
fattning, 4nnu levde. Trots att han redan i samband med enkiten
verkligen forsokt ta klar stillning (och skaffat sig extra informa-
tion) var han fortfarande tveksam.

Finns det ndgot i de odeciderades svarsmonster pd enkédten som kan
ge en fingervisning om i vilken riktning ett senare stillningstagande
skulle ga? P4 frigomna 27, 28 och 29 som férutom frdga 20 dr de
som direkt belyser instillningen till de viktigaste problemstillning-
arna (se bil 3) finns ingen skillnad i markeringarna mellan dem som
vid intervjun visade sig positiva, negativa och fortfarande osikra.
Gruppen 4r emellertid s liten att nigra ndrmare analyser inte dr
meningsfulla.
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10.8 De religiost engagerade

I enkiten var det min avsikt att belysa religios instédllning med friga
13: "Hur vill du beskriva ditt intresse for religiosa frigor?" Svars-
alternativen var 1) "mycket litet eller litet", 2) "ganska stort", 3)
“stort eller mycket stort”, 4) "kan inte svara pa frdgan". Vid inter-
vjun visade det sig att denna frdga fungerat mindre bra som mitare
av religiositet. Ett par av de inter-vjuade med en uttalad tro pd en
gudomlig makt hade uppfattat frigan som att man méste vara anslu-
ten till ett speciellt religiost samfund for att markera svarsalternativ
2 eller 3. Ett par andra med ateistisk instillning hade 4 andra sidan
markerat just dessa svarsalternativ for att de var intresserade av
existentiella fragor.

Den uppfattning om en gudomlig makt och en tillvaro efter doden
som deltagarna angav i samband med intervjun framgér av tabell
104 och 10.5.

Drygt hilften uppgav att de hade nigon form av gudstro och drygt
en tredjedel att de inte trodde pa ndgon gud. Ovriga var osikra pd
vad de trodde. Fem av dem som var positiva till egen donation
uppgav att de hade en stark gudstro liksom fyra av de negativa och
en av de odeciderade. Av dessa tio personer tillhrde nio svenska
statskyrkan och en person en frikyrka.

Tabell 10.4
Intervjugruppens uppfattning om en gudomlig makt

Attityd till donation:
Pos(n=22) Neg(n=13) Odec (n=3) Tot(n=38)
Trosuppfatning: antal % antal % _ antal antal %
Tror p4 en gudomlig makt 11 50 7 54 3 21 55
Tror ¢j pd en gudomlig makt 9 41 SR - 14 37

Osiker 25 19 1 8 - 3 8
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En tredjedel av gruppen uppgav sig inte tro pd en fortsatt existens
efter doden medan hilften sade att de trodde pa ndgon form av liv
efter detta. Fem av dessa senare angav att de anslutit sig till tron pd
reinkarnation. Av dem som uppgav sig tro pa en fortsatt tillvaro
angayv fyra att de inte hade ndgon gudstro.

De elva positiva som uppgav sig ha en gudstro sade, att deras reli-
giosa instillning inte hade ndgot storre inflytande pé attityderna
gentemot transplantationsverksamhet. Fyra av dessa personer mena-
de att det i sé fall skulle vara godhetsidealet och det livsbejakande i
den kristna ldran som péverkade dem. Ytterligare tv ansig att vad
som hinde med den déda kroppen blev fullstindigt betydelseldst om
man trodde pa reinkarnation.

Tabell 10.5 Intervjugruppens uppfattning om en existens
efter doden

Attityd till donation:
Pos(n=22) Neg(n=13) Odec(n=3) Tot(n=38)
antal % antal % __antal antal %

Tror pé en fortsatt existens 10 45 8§ 62 1 19: 50
Tror ¢j pé en fortsatt existens 7 32 SH 38 - 12: 592
Osiker 57" 28 - - 2 7 18

Bland de negativa och odeciderade med en uttalad gudstro (fem per-
soner) sade fyra personer att deras uppfattning om att det dr Gud
som skall rdda 6ver ménniskolivet paverkade instdllningen till trans-
plantationer. Den femte framholl att tron pa dteruppstindelse hind-
rar kristna att donera sina organ.

Sammanfattningsvis anger de som har en positiv instillning till egen
donation samt uppger sig ha en gudstro att deras religiosa uppfatt-
ning inte har nigon avgorande betydelse for deras attityder. Majli-
gen skulle den i sd fall ha en frimjande paverkan. Bland de negativa
och odeciderade menar fem personer att deras religidsa tro 4r
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avgdrande for eller &minstone  paverkar deras attityder ! negativ
riktning.
10.9 Instéliningen till donationskort

55% av samtliga, SOM besvarade  enkaten, ansdg att alla medborgare
borde ta stallning till egen organdonation. Siffran  var densamma for
intervju-gruppens enkatsvar. I slutet av jntervjun stallde jag samma

frAga igen til dem som medverkade i samtalen. Det var alldeles

uppenbart 2t deltagarna Nu hade fat et nt perspektiv p& denna
fragestallning framfér  allt efter diskussionen om man skulle medge

donation  av anhérigas organ.

Alla  gnsdg det nu gngelaget att var och en efter f5rmaga forsoker
komma  underfund med hur de skulle yjljg ha det om situationen

intraffar. Det ar visserligen ©" sallsynt situation, —men  samtidigt &

det eft |3ge Som vem som helst kan forsattas .

Daremot fanns det olika d&sikter ~om hur man skulle ge sin vilja
tillkarma. 69% tyckte att pagon form av donationskort kunde vara
ett bra sat, men hur detta skulle se yt férvaras, registreras eller
inte yegistreras fanns det ingen enighet omkring. Deé 31% som  tog
avstdnd  frdn  donationskort anforde  skdl som gt det blir svart att
andra en markering oM man vill  det, att man inte &r anonymitets-
skyddad om man t ex registrerar det pé korkortet, att det ar latt att
tappa bort ett kort, att det finns en magi i att skriva pé ett sadant

kort som inverkar  pegativt, att det blir for m&nga kort av olka g|ag
iplénboken och att manniskor andd inte skulle komma sig for med
att fylla i korten. Alla var dock o¢verens om att det kunde finnas ett

varde att skicka ut donationskort till  hushéallen eftersom detta kunde

iniera  samtal i familjen kring organdonation.
10.10 At ta  stillning som  ombud
Nar det inte ar kant vilken instalining den avlidna hade till organ-

donation, blir  det ipraktiken de narmast anhériga  Som far avgora

om organ far tas eller gj Aft forsdttas i en sédan beslutsituation
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uppgav de allra flesta skulle vara svart av tva skil.

For det forsta var man ridd att gd emot den avlidnas vilja, och d
ansdg man det sikrast att séiga nej. Detta kan tolkas som ett antagan-
de om att den avlidna sannolikt var negativ till donation eller som
att det dr bittre att hantera den doda kroppen pé traditionellt sitt
ndr man &r oséker. I flertalet fall tycks det senare gilla. Endast ett
par personer reflekterade dver att hur man én bestimde fanns det en
risk att det blev fel relativt den avlidnas 6nskan. I ett sidant lige var
det bittre att sdga ja, ansdg den ene, eftersom man di Atminstone
astadkommit négot gott med sitt eventuella misstag. Ytterligare en
aspekt pé att gd emot den avlidnas 6nskan kan tillkomma. Resone-
manget kan innehélla en uppfattning om att den doda far vetskap om
vad som hinder med hennes kropp och att detta gors /inte gors i
enlighet med hennes vilja. Denna uppfattning borde kunna fore-
komma bland dem som tror pa en existens efter doden. Av dem som
uppgav sig tro pd ett liv efter detta sade cirka hilften, 47%, att de
inte ville tillstyrka tagning av anhorigas organ medan ungefir lika
ménga ville gora detta. Min tolkning av de skil som framfors hir ir
att bevekselsegrunderna ér likartade dem som beskrivs i motiv-
komplex 2, den enskildas virde.

For det andra skrimdes man av tanken p4 hur man skulle uppleva
forestillningen om hur kroppen behandlades, om detta skulle vara
uthérdligt och om det skulle géra sorgen tyngre.

Nérmare en tredjedel av gruppen menade att sjilva situationen, om-
standigheterna kring dodsfallet och hur frigan aktualiserades, skulle
betyda mycket for vilken stillning man tog. Att slippa vara ensam
om beslutet, att fi rddgora med andra familjemedlemmar s att man
delade ansvaret, skulle upplevas som en littnad. Flera understrok
behovet av att i en dialog fA komma fram till ett underbyggt still-
ningstagande.

For dem som var negativa till egen donation var frigan i allminhet
lattare: det skulle vara sjdlvklart att séiga nej.

20 personer (53%) sade sig 4nd4 beredda att tillstyrka organtagning
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for sina anhoriga. Av dessa var 18 positiva till egen donation och
tva negativa, namligen de som antog att deras egna organ var oan-
vindbara. Fyra i den positiva gruppen var tveksamma. Totalt 14
sade att de skulle avbdja. Av dessa senare var 11 negativa till egen
donation och tre odeci-derade. Jimfért med den instéllning de redo-
visat i enkiten innebir detta att 11 av de intervjuade skulle ha 4ndrat
uppfattning frin en mera negativ till en mera positiv héllning,
medan tva personer skulle ha #ndrat sig i motsatt riktning. Denna
attitydforindring uppger man bero pa att man dels i samtalet fatt
gora klart for sig sina bevekelsegrunder, dels fatt svar pé frigor
som ror faktiska forhillanden kring transplantationsverksamheten
och som undanrdjt rena missuppfattningar.

Skall anhoriga behova stillas infor en friga som uppfattas som sd
svar i en situation som #nda #r sé tragisk? Négra av de intervjuade
menade att det skulle vara littare om sjukvarden helt enkelt hade
ritt att ta organ frin limpliga givare, si att anhoriga 6verhuvud-
taget inte behovde veta om vad som hinde. "Det som dr bestdmt
finner sig ménniskan i." Detta var personer som hade en i grunden
altruistisk instdllning men samtidigt stark olust infor tanken pa
operationer i déda kroppar. Flera tog upp behovet av normbildning,
att det blir vedertaget och naturligt att donera sina organ, sa att man
ocks kan rikna med att ens sociala krets ser med gillande pa det
man gjort. Man efterlyste forebilder som med en sjilvklarhet dekla-
rerar sin positiva instillning.

Endast fyra personer forordade aktivt samtycke, dvs att den doda
sjalv under livstiden méste ha samtyckt till organdonation, for att
man skulle f4 ta organ. Ovriga uppgav visserligen att det vore en
oerhord ldttnad att veta den avlidnas vilja. Samtidigt menade de att
om s inte var fallet skulle de anhoriga éndd kunna ta pé sig upp-
giften som "ombud". De nirstdende kidnner den avlidna tillrackligt
vil for att kunna sluta sig till hur denna vill ha det, sade man. En-
dast en person ville att anhdriga skulle ha vetoritt gentemot den
avlidnas onskan. "Den som ska dras med tanken mdste f& avgora.”
Ett forslag gillde att beslutet skulle tas 6ver av en etisk kommitté
vid varje sjukhus som efter horande av familjen skulle ta pé sig
uppgiften att avgora frigan och ocksé overvaka att organtagningen
skedde pé ett respektfullt sitt.
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10.11 STABILITETEN I ATTITYDERNA

Intervjugruppen framholl som tidigare framgdtt att frigor i sam-
band med transplantationsomrddet var svdra och att man kénde sig
osdker pd vad man egentligen tyckte i flera avseenden. Nigra av de
fragor som stilldes i enkiten togs ocksd upp i intervjun och ddrmed
ges en mojlighet att jamfora sva-ren péd dessa frigor for att fa en
uppfattning om stabiliteten i attityderna. I allménhet hade det for-
flutit ett halvdr mellan enkit och intervju. Det viktigaste som hént i
relation till Zzmnet var att man ombetts medverka i intervjusamtalet,
vilket flera ansig ha stimulerat funderingar, samt naturligtvis sjdlva
intervjun, som ocksd innebar en bearbetning av frigoma. Aven
besvarandet av enkiten tycks i en del fall ha startat en process som
lett till en storre uppmérksamhet pd omrédet.

De frigor som har jamforts pd detta sitt giller instéllning till egen
organdonation, till att ge tillstdnd att ta anhorigas organ, till att sjilv
ta emot organ och till transplantationsverksamhet i allménhet. Aven
svaren pé fragor, som giller om alla medborgare bor ta stillning
till organdonation samt om anhoriga skall ta stéllning till organ-
donation om den avlidna inte uttalat sig om det, har jamforts. Detta
har redovisats i avsnitt 10.7 och 10.10 ovan.

I tabell 10.6 visas hur de, som 4r positiva till att donera egna organ,
och de, som &r negativa dirtill, svarat vid enkiten respektive vid
intervjun3 p4 frigorna 27-29. (Siffrorna héinvisar till enkitens
frigenummer, se bil 3.) Med "positiv riktning" menas att nej-svar
ersatts med "kan inte svara" eller ja-svar, och att "kan inte svara"
bytts ut mot "ja"; med "negativ riktning” menas att ja-svar ersatts
med "kan inte svara" eller nej-svar, och att "kan inte svara" bytts ut
mot "nej".

De tre som fortfarande var odeciderade har inte éndrat instillning i
ndgon hogre grad i dessa frigor och har darfor inte tagits med i
tabellen.

3 Jag markerade forst vars och ens instillning vid intervjun och forde dérefter
vid dessa svar in de alternativ var och en valt p4 enkéten.
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Tabell 10.6 Svarsforindringar mellan enkit- och
intervjufragor for den positiva och negativa gruppen.

* * *

Svarid

s
Of6rindr 10 18 18 -
I pos riktn 11 4 3 18
I neg riktn 1 0 1 2
Svariden
negativa gr,
Of6randr 10 4 2 -
I pos riktn 2 1 . 3
I neg rikin 1 8 11 20

(*Fraga 27:"Om den déda under sin livstid inte uttryckt ndgon dsikt, skulle du som
anhorig d4 medge att organ fir anvindas for transplantation?"

*Fréga 28: "Skulle du sjilv kunna tinka dig att ta emot organ frén en avliden, om
en transplantation skulle rddda ditt liv?"

*Friga 29: "Hur stiller du dig till transplantationsverksamhet i allménhet?")

Som synes gér flertalet svarsforindringar for den till donation
positiva gruppen i positiv riktning och for den till donation negativa
gruppen i negativ riktning. De elva odeciderade som vid intervjun
slutligen tagit stéillning for eller emot egen donation svarade for
drygt hilften av fordndringama i positiv riktning och 1/3 av for-
andringarna i negativ riktning.

Nir det giller den positiva gruppen @r det fraimst svaren pd frigan
om att donera anhorigas organ som fordndrats. Detta var den friga
som i enkiten gav flest "nej"- eller "kan inte svara"-svar bland de
positiva till egen donation (av de tre frigor som avses hir). Den
hade med andra ord den storsta positiva forandringspotentialen. P4
de tvd andra frigorna var svaren redan forut till storsta delen "ja"-
svar,

For den negativa gruppens del dr det svaren pa frigan om instill-
ning till transplantationsverksamhet som fordndrats mest foljt av
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svaren pd frigan om att sjdlv ta emot organ. Den sistndmnda frigan
hade de flesta "kan inte svara"-markeringarna i enkidten bland de
negativa. I intervjun tog man en klarare stillning mot ett "nej"-svar.
Friga 29 gav i enkéten mest positiva svar medan man i intervjun
markerade sin tveksamhet eller klart negativa instillning. P4 friga
27 hade den negativa gruppen redan i enkiten tagit stillning mot att
donera anhorigas organ och stod i intervjun kvar vid denna uppfatt-
ning.

Det forefaller sdledes som om den positiva och negativa gruppen
konsoliderar sin uppfattning i intervjun genom att instillningen blir
mera uttalat positiv respektive negativ. For de positiva tycks vigen
dit ha gétt via klargéranden av de egna bevekelsegrundema medan
det for de negativa ocksd tycks handla om att man ként sig fri att
yppa sin egentliga uppfattning i intervjusamtalet.

Sammanfattningsvis kan ségas att de som redan vid enkittillfallet
haft en klart uttalad uppfattning om att donera/inte donera sina egna
organ fortfarande efter ca ett halvér stir kvar vid detta och inte i
ndgot fall dndrat instdllning. I andra sammanhang som ror trans-
plantationsfrigor har de bdda grupperna ytterligare polariserats. De
osdkra som tagit stidllning antingen for eller emot egen donation vid
intervjun har vid intervjutillfillet antagit respektive grupps svars-
monster.
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11 DISKUSSION

11.1 Urvalets betydelse

Kan man anta att intervjugruppens uppfattningar 4r karakteristiska
for vad ménniskor i allménhet kdnner infor transplantationsverk-
samhet? De jag intervjuat har valts ur ett slumpmassigt urval
upsalabor mellan 18 och 75 dr, som medverkade i enkiten. De har
valts pa ett sddant sitt att s3 manga uppfattningar som méjligt skulle
bli representerade (se avsnitt 9.1). Det innebir att de som i enkiiten
uppgav att de var negativa eller osikra infér egen organdonation ut-
gor en storre andel av intervjugruppen in av upsala-borna totalt.
Det innebir ocksd att det i den positiva gruppen finns en storre an-
del éldre och en ndgot mindre andel medeldlders personer 4n bland
dem som enligt enkiiten &r positiva. I den odeciderade gruppen ér
det likasd ndgot firre personer i medeldldern. Nir det giller den
negativa gruppen finns det en mindre andel éldre och storre andel
medelalders. Det &r ocksé fler hogutbildade i denna grupp &n bland
de negativa upsalaborna i allménhet.

Detta urvalsforfarande gor att det inte gar att dra nigon slutsats om
hur férdelningen av motivkategorier och motivkomplex skulle se
ut i en representativ grupp. Diremot kan man anta att de motivka-
tegorier och motivkomplex som beskrivits ocksé skulle 4terfinnas i
andra allménhets-grupper, eftersom de samtliga forekommer i alla
tre attitydgrupperna och darmed skulle kunna betraktas som relativt
allméngiltiga. Om de &r uttommande eller om det finns andra typer
av motiv, som andra ménniskor skulle kunna beskriva, eller som de
personer som inte yppat i samtalen med mig, kan inte avgoras. Det
bor observeras att endast de som hade svensksprakig bakgrund har
medtagits i intervjuerna. Det 4r mojligt att man hos manniskor med
ett annat sprdk och ddrmed ofta en annan kulturell och religios
bakgrund kan finna ytterligare motiv bakom attityderna.
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11.2 Sammanfattning och slutsatser

Transplantationsverksamhet var for det stora flertalet i intervju-
gruppen ett frimmande omréde, vars betingelser, regelsystem och
resultat i huvudsak var okidnda. Fa hade diskuterat frigor kring
detta imne med andra, 4nnu firre hade innan de ndddes av enkiten
funderat pd om de ville donera sina egna organ.

Tanken pd organdonation vickte hos de allra flesta obehagskinslor,
farhdgor och betidnkligheter av olika slag och av varierande styrka.
Det #r ofrdnkomligt att tankar och kénslor kring den egna déden
alltid aktiveras i detta sammanhang, eftersom tagning av livsviktiga
organ forutsitter att donatorn dr dod. De motiv som de intervjuade
gav till sina kinslor, fore-stillningar och uppfattningar har sam-
manfattats i sex motivkomplex. Fyra av dessa komplex, som karak-
teriseras som hinder mot organdonation, inne-héller alla inslag av
dodsangest.

Motivkomplex 1 och 2 ("kvardrojningsillusionen” och "vdrnande av
den enskildas virde") 4r de "hindrande" komplex som har det mest
uttalade och omfattande emotionella innehéllet. "Kvardrojnings-
illusionen" tycks uteslutande innehdlla reaktioner pd dodséngest. I
komplex 2 tillkommer édven rationella inslag, sdsom resonemang om
foljderna pa sikt av bristande respekt for doda. Komplex 3 och 4
("misstro" och "mot naturen") innehéller 4nnu mera av kognitiva
element. Dirmed kan dessa tre senare komplex prévas nir det giller
konsistens och logik. Det forefaller klart att frin de forutséttningar,
som angetts, kan bide komplex 2 och 3 betraktas som logiskt sam-
manhingande och rimliga - om man godtar férutsittningarna. Det
motivkomplex som innehdller uppfattningar om transplantationer
som stridande mot naturen eller en gudomlig makt uppvisar dir-
emot till dels logiska motségelser och inkongruenser. Under sddana
forhillanden finns det skil att anta att detta reaktionsmonster fir
fungera som en kognitiv dverbyggnad till icke-rationella orsaker till
motvilja. Det dr, som tidigare framhéllits, sannolikt, att utéver den
typ av dodséngest, som tagits upp i beskrivningen av komplexet, det
hir ocksd finns inslag av magiskt tinkande och fruktan for hogre
makters bestraffning.
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Det tycks sdledes som om tanken pd organdonationer primért
utloser avvirjandereaktioner, som hér samman med dédsingest och
i vissa fall med ridsla for 6vernaturliga krafter. Dessa kinslo-
missiga reaktioner ersitts, forsvagas eller forstirks genom att bide
andra kénsloméssiga liksom foruftsméssiga och etiska komponenter
aktiveras i 6vervdgandena. De kinslomissiga inslagen bestar av
medkénsla med dem som behdver organ, glidje dver att eventuellt
kunna hjélpa en medminniska och/eller oro 6ver onskade eller
oforutsebara konsekvenser av verksamheten. De fornuftsmissiga
komponenterna innehéller dels uppfattningar om transplantations-
kirurgins betingelser, resultat och virde, om hur sjukvarden be-
drivs, om transplantationsverksamhet som en del i ett stérre sam-
hilleligt och vetenskapligt sammanhang, dels uppfattningen om vad
en dod ménniskokropp innebir. De moraliska komponenterna slut-
ligen innehdller normer om generositet och hjélpsamhet, om att
vdma den enskilda ménniskans varde, om att inte krinka naturens
eller Guds lagar.

Alla dessa fornuftsmissiga, kdnslomissiga och etiska element utgor
ett mer eller mindre ambivalent underlag for stillningstagandet till
om man vill donera sina organ. Detta karakteriserade ocksd inter-
vjugruppens diskussion kring sina motiv. Den instillning man kom-
mit fram till upplevdes 4ndé av de flesta som samstimmig med de
attityder och virderingar man hade i andra sammanhang. Detta
skulle innebiira att instillningen till donation avspeglar individens
totala virdesystem eller livsiskddning. Intensiteten i dodsingesten,
vért sitt att bygga upp olika forsvar emot den liksom att bearbeta
den kan firga vér uppfattning i olika existentiella frigor och vice
versa. Vart forhallningssitt till samhaillet och dess olika institutio-
ner, som t ex sjukvérd och forskning, avspeglas ocksa i dvervigan-
dena kring donation. De som hade svérast att nd fram till en 6ver-
tygelse i donationsfrigan hade enligt min bedémning ett starkt
moraliskt krav pd egen hjilpsamhet, en uppfattning om att trans-
plantationer kan ge hjilp samt mycket kraftiga aversiva reaktioner.
I dessa fall talar virdesystemet for att bejaka egen donation medan
en stark dngest motverkar detta.



116 SOU 1989:99

Analysen av stabiliteten i attityderna pekar ocksd pé att instdllningen
till olika transplantationsfrigor dr konsistent och stabil och tenderar
att bli #n mer konsoliderad nir man fir tillfille att diskutera igenom
amnet.

Kunskaper om faktiska forhillanden forefoll spela en avgorande
roll endast for dem som i enkiten uppgett att de inte kunde ta
stillning. Frimst gillde detta rena missuppfattningar kring dods-
begreppet, om under vilka forutsittningar donation kan bli aktuellt
samt hur ingreppet gér till. Nir det gillde kunskaper om transplan-
tationskirurgins resultat tycktes det ocksd vara hur man virderade
dessa resultat som skilde de positiva och odeciderade frdn de nega-
tiva.

I alla tre attitydgrupperna fanns personer med religios forankring.
Av dessa uppgav de som var positiva till donation att de inte upp-
levde att deras gudstro i sig direkt paverkade deras stillningstagan-
de, och de tycktes inte heller se ndgot motsatsférhllande mellan
transplantationsverksamhet och religion. Fem av de negativa och
odeciderade angav att deras religiosa uppfattning var avgorande for
deras hillning i donationsfrigan. De anség att transplantationer
stred mot Guds vilja. Ndgon samstimmig uppfattning om transplan-
tationer har sledes inte de religiost engagerade i intervjugruppen.

Endast cirka hilften av de intervjuade hade i enkéten uppgivit att de
ansg att alla svenskar borde ta stillning i donationsfrégan. Framfor
allt samtalet kring om man skulle medge tillstdnd att anviinda avlid-
na anhorigas organ som transplantat, 6kade medvetenheten om att
detta kunde bli ett etiskt dilemma. Det uppgavs som mycket svart att
sjilv avgora en sddan sak med risk att g& emot den dddas vilja, vil-
ket ansdgs som felaktigt, stotande och kanske farligt. Med anledning
av detta framstod det for samtliga som onskvirt att alla tar stillning
och meddelar sina anhdriga hur de vill ha det, om situationen skulle
uppkomma, eller skriver nigon form av donationskort. Nistan alla
som var positiva till transplantationer skulle ind4 medge tagning av
anhorigas organ och da dirfor att de trodde sig veta vad deras
ndrmaste onskade. De som var negativa till transplantationsverk-
samhet uppgav av naturliga skil att de skulle svara nej om de till-



SOU 1989:99 117

fragades.

Till sist vill jag ta upp och sérskilt betona de férhdllanden som
sammanhinger med motivkomplexens kognitiva innehdll. De fyra
"hindrande" komplexen har, som framgdtt, mer eller mindre uttala-
de inslag av &ngest. Att se reaktionsmonstren (utom "kvardrojnings-
illusionen") enbart som &ngestforsvar uppfattar jag dock som otill-
rackligt. Den motivbakgrund som beskrivs skall ocksé ses som vik-
tiga forbehall for verksamheten. De allra flesta dven av de positiva
hade, som framgétt av fordelningen av motivkategorier och -kom-
plex (tabell 10.5 och 10.6), sddana forbehdll. Detta innebir att man
inte vill medverka till donation om donatorns kropp behandlas
ovirdigt, om forhdllandena kring dédsdiagnos och donationsforfa-
rande inte gors begripliga och uppfattas som oantastliga eller om
utvecklingen av transplantationsverksamheten framstdr som oetisk
och inhuman.

Den bristande normbildningen kring transplantationsfrigorna visar
att utvecklingen av transplantationsverksamheten har gétt snabbare
4n vad samhillets institutioner, sdsom kyrkan, hunnit omsétta for att
végleda medborgama. For att minska ménniskors villrddighet 4r det
nodvindigt dels att information om dmnet fors ut, sa att de far fak-
tiska kunskaper, dels att virderingarna av dessa fakta diskuteras p
ménga plan och i olika sammanhang.
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DEL IV. DONATIONSPROCESSEN

12 INLEDNING

Transplantationsverksamheten forutsitter insatser frén flera olika
enheter inom sjukvérden och frin ménga olika befattningshavare. I
forsta hand dr det intensivvardspersonal och operationspersonal som
ar involverad. Ndgon systematisk kunskap om hur dessa personer
upplever arbetet pa detta omrdde finns inte nér det giller svenska
forhdllanden. Didremot finns publicerade ndgra undersokningar fran
Canada, USA och England. Eftersom donationsfrekvensen i dessa
linder uppfattats som 1dg har dessa studier framst fokuserat even-
tuella hinder f6r donation inom sjukhusets ram, narmare bestimt
inom intensivvérdsenheterna.

De barridrer man diskuterat dr

1) 14 nigenh illf; nhoriga om medgivande till
organtagning (Oborne,D.J.& Gruneberg,M.M. 1979, Corlett, S. mfl

1985);

2) anhorigas negativa instéllning till donation (Pollak, R m fl 1986);

3) vardpersonalens attityder till donationsverksamhet (Sophie, L.R.
m f1 1983);

4) rollkonflikter hos vérdpersonalen (Oborne, D.J & Gruneberg,
M.M 1979);

5) sjukskoterskornas bristande kunskaper om majliga organgivares
karakteristika (Sophie, L.R. m fl 1983);

6) vérdpersonalens bristande kunskap om regler och rutiner vid
donationer (Oborne, D.J & Gruneberg,M.M. 1979, Robinette, M.A.
m f1 1986, Ettner, B. J. m fl 1988)
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7) bristande kommunikation med transplantationsteamet (Robinette,
M.A. m fl 1986);

8) ekonomiska hinsyn t ex vem som ska std for kostnaderna for
varden av den avlidna donatorn (Robinette, M. A. m fl 1986,
Corlett, S. mfl 1985);

9) juridiska faktorer frimst i samband med dodskriterierna
(Robinette, M. A. m fl 1986);

10) problem angéende dodsdiagnosen (Corlett, S. mfl 1985);

11)_multiorgantagningar (Corlett, S. m fl 1985).

Nir det giller operationspersonals och transplantatdrers
erfarenheter och upplevelser av organtagningar finns sdvitt jag vet
inte ndgra studier publicerade i vetenskaplig press.

Merparten av det som i ovannimnda utlindska undersokningar
rubriceras som hinder mot organdonation kan ocksé ses som
problem och svérigheter for olika yrkeskategorier i deras arbete
med donationer.

1983 gjorde jag sjilv en explorativ studie for dodsbegrepps-
utredningen om bl a intensivvérds- och operationspersonals (ldkares
och dvrig vardpersonals) instidllning till hjarmrelaterade dods-
kriterier ("Hjiarndod - psykologiska aspekter. SOU 1984:81). I
denna undersokning beskrevs ocksa personalens upplevelser i sam-
band med vérden av respiratorbehandlade patienter med total hjarn-
infarkt och blivande donatorer samt uttagandet av organ. De tyngsta
komponenterna ansags vara dubbeltydigheten, dvs att patienten
uppfattades som bide déd och levande, konfrontationen med
anhoriga samt de hektiska operationsforhdllandena.

Svenska forhdllanden skiljer sig pé flera sitt frin andra ldnders men
det finns gemensamma grunddrag i situationen, ndmligen att orga-
nen tas frin en respiratorbehandlad avliden, som vardas pd en inten-
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sivvirdsenhet, att anhoriga tillfrigas om medgivande och att orga-
nen opereras ut pd det sjukhus dir donatorn vérdas. Detta innebér
att vissa av de problem som beskrivits i ovannimnda studier sanno-
likt Aterfinns dven i Sverige. Det finns dock anledning att ndrmare
studera hur donationsprocessen i sin helhet upplevs inom det svens-
ka systemet, inte minst for att belysa mojligheter till forbittringar
av villkoren for involverad personal.
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13 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Huvudsyftet med denna undersokning var att frin psykologisk
utgdngspunkt studera donationsprocessen - frdn identifiering av en
mojlig organgivare till uttagning av organen - utifrdn sjukhusper-
sonalens perspektiv.

Detta syfte bedomde jag bist skulle kunna uppfyllas genom inter-
vjuer, dir jag direkt kunde folja upp de olika @mnen som aktua-
liserades. Av tidsskil var det inte mojligt att gora ett statistiskt
representativt urval av anstidllda inom donationsverksamhet. Min
ambition var i stillet att fi en bred belysning av problematiken
genom att intervjua ménniskor med olika typer av erfarenhet.

Fragestillningarna preciserades pa foljande sitt:
1. Hur upplevs de olika faserna i donationsprocessen av intensiv
vérdsldkare, 6vrig intensivvardspersonal, operatorer och Gvrig

operationspersonal?

2. Skiljer sig erfarenheterna mellan anstillda pa regionsjukhus,
lanssjukhus och ldnsdelssjukhus och i sé fall hur?

3. Skiljer sig attityder och erfarenheter mellan ldkare och 6vrig
personal och i s fall hur?

4. Vad kan goras for att underlitta arbetet i samband med
organdonationer?
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14 METOD

14.1 Deltagare i undersékningen

Deltagarna i studien har varit anstillda pd en intensivvardsavdelning
samt en operationsenhet pa ett regionsjukhus, ett linssjukhus och ett
linsdelssjukhus. Medlemmar i regionsjukhusets transplantationsen-
het har ocksé deltagit.

Fem av de enheter som medverkat karakteriseras av en stabil perso-
nalsituation med 13g personalomsittning. Majoriteten har arbetat i
minst fem 4r och minga i dver tio ar pd respektive enhet.

Situationen pi regionsjukhusets intensivvardsavdelning dr annor-
lunda. Personalsituationen kan ndrmast betraktas som krisartad,
ménga har slutat pd grund av verbelastning och det dr svért att
rekrytera nya.

P4 operationsenheterna intervjuade jag klinikforestdndaren/-
administratéren och pi intensivvérdsavdelningarna avdelnings-
forestdndarna. I tabell 14:1 ingdr dessa i gruppen sjukskoterskor. P4
intensivvardsavdelningarna samtalade jag ocks& med en eller flera
ansvariga lakare. Det varierande antalet likare beror dels pd orga-
nisatoriska faktorer, dels pa tillfalligheter.

Nir det gillde 6vrig personal ville jag intervjua bdde dldre och
yngre, bdde personer med stor och med mera begrdinsad
erfarenhet av omradet samt bdde sjukskoterskorloperations-
assistenter och underskéterskor/bitrdden for att kunna belysa si
ménga olika aspekter av amnet som mojligt

Som underlag for urvalet ville jag ha en bild av hur respektive
enhet sdg ut nir det gillde alder, anstillningstid, befattning och
erfarenhet av organ-donationer. Till tvd av intensivvérdsav-
delningamna skickade jag dérfor ett mycket kort frigeformuldr med
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dels en liten beskrivning av den pagdende studien och dels frigor
som téckte ovannimnda variabler. Med hjilp av avdelnings-
forestdndaren skulle dessa formulir distribueras till samtliga
anstillda pd avdelningen och direfter besvarade skickas tillbaka till
mig. Trots flera pAminnelser fick jag endast tillbaka ca 40 for-
muldr frin varje avdelning . Jag beslot mig for att andd utgd ifrin
detta material, och nir det gillde det ena sjukhuset kontaktade jag
sjdlv dem jag onskade skulle medverka i studien. Alla samtyckte till
att delta. P4 det andra sjukhuset bad jag avdelningsforestindaren
frga dem jag valt ut angdende medverkan. Det visade sig att ndgra
av dessa hade semester, just hade fétt graviditetsledigt eller var
tjanstlediga av andra skil. Dessa ersattes av andra personer med
liknande karakteristika. Alla tillfrigade samtyckte. P4 den tredje
och sista intensivvardsavdelningen bad jag avdelningsforestdndaren
friga personalen om de ville delta i min undersokning och direfter
bland dem som var villiga att géra detta vilja personer som stimde
med de ovan nimnda kriterierna. P4 operationsenheterna forfor jag
pé liknande sitt.

Deltagarna kan beskrivas pa foljande vis:

Tabell 14.1 Deltagare fordelade efter sjukhustyp, enhet
och befattning.

Befattn/Sjukh.typ Region Lin  Linsdel ¥
Intensivvard

Likare 2 1 3 6
Sjukskot 8 8 24
Undersk + bitr 3 3 5 11
Operation

sjukskot + op.ass 4 4 5 13
underskot + bitr 2 3 2 i
Totalt 17 19 23 61

w

Transpl.team
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Undersokningsgruppens (exklusive likarna) dlder och anstill-
ningstid redovisas i tabell 14:2. Eftersom endast fyra férutom
likarna var mén redovisas inte kon. For att forenkla framstill-
ningen kallas sjukskoterskor, operationsassistenter, underskéterskor
och bitraden fortsidttningsvis med ett samlingsnamn for "skoterskor”
utom nér en dtskillnad dr befogad av sérskilda skil.

Tabell 14.2 Skoterskegruppens fordelning efter
sjukhustyp, dlder och anstillningstid.

Sjukhustyp Alder Anstillningstid

-34 Ar 35-44 &r 45-4r -24r3-54r 6-104r 11- 4r
Regionsjukh.
Intensivvérd 3 3 5 2 1 3 5
Operation 3 2 1 - 3 = 3
Lénssjukh.
Intensivvard 6 4 1 1 1 4 5
Operation 2 E 1 - 1 3 3
Lansdelssjukh.
Intensivvard 6 4 3 1 1 5 6
Operation 2 = 2 Ve akg 3k 4
% D2 EN21) 13 £ e 16 26

Bédde dag- och nattpersonal fran alla enheterna ingdr i under-
sokningsgruppen. Fran operationsavdelningarna ingér bade
operations- och narkospersonal. For enkelhets skull kallas hir alla
frdn operationsenheterna for "operationspersonal” utom nir jag just
beskriver skillnader mellan narkos- och operationspersonal.

14.2 Intervjusamtalet
Med dem, som haft ledningsbefattningar har jag talat enskilt, medan

jag triffat 6vrig personal i smé grupper pa 2-4 personer. Jag ville
att grupperna skulle komma frdn samma enhet och ha likartade



128 SOU  1989:99

arbetsuppgifter och darmed diskutera  sina ypplevelser utifrdn  en
gemensam ram. P& intensivvardsavdelningama tréffade  jag 1 all-
manhet sjukskaterskor och underskoterskor for sig medan  det pé
operationsenhetema oftast var blandade gmpper. Det var for att
undvika statuseffekter, dvs att personer i arbetsledande stallning

verkar  harnrnande p& ovriga och darmed  minskar  pjidragen frén

dessa, som jag foredrog enskilda samtal med |skarna, Klinik-

férestdndamal-administratérema och avdelningsforestdndama.

Jag benamner min  metodik intervjusamtall for att bade under-
stryka samtalsformen, dvs att samtalet  far l6pa fritt och utan tydlig
styrning for att lamna utrymme for associationer och mindre latt-
tillgangligt  erfarenhetsmaterial, och intervjukaraktaren, som inne-
bar att vissa, i forvag bestdmda teman tacktes av.

Nar det galler gruppsamtal & det en petydelsefull —komponent  aft

deltagarna  k&mer  sig tillrackligt trygga Med varandra  for att kunna

ta ypp det de skulle onska i samtalet. Min allmarma  erfarenhet ar att
gruppsamtalsformen ofta ar att foredra  framfor individuella inter-
vjuer nar det galler frdgor som har samband med arbetsforhallan-

den. Man har ett gemensamt intresse  att formulera sina erfaren-

heter, stamningen kan bli mera  ayspand M intervjuarens  intresse
fordelas  over flera  pergoner, man kan stimuleras  av andras jnjagg
och pygga Vidare p3 dem p3 ett papyrligt  Sétt. Samtalsledarens upp-
gift ar att underlatta for deltagarna att komma il tals, att genom
kommentarer visa vad som frdn hennes sida ar tildtet att tala om

samt att balansera  eventuella utspel igruppen.

143 Etiska  gvervaganden

De forskningsetiska ~ problem SOM vanligtvis ~ @ktualiseras i under-
sokningar dar anstallda  {jllfrigas oM sin  arbetssituation och sina
personliga  upplevelser och kanslor  &r dels konfidentialiteten och
dels frivilligheten. Det kan vara svart att undvika att personer  SOM
har unika positioner eller ingar i smad enheter identifieras. Det ar
inte heller latt att avboja medverkan i en studie som Overordnade
sanktionerat.

For att komma tillratta med det forsta problemet kommer
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redovisningen av studien att till storsta delen ske pd gruppniva. I
den min ndgon enstaka person fir komma till tals forsoker jag gora
detta sd att det inte gir att knyta personen till flera identifikations-
uppgifter (dvs sjukhustyp, befattning och enhet).

Det andra problemet som beror den reella frivilligheten att med-
verka i undersokningen kan delvis 16sas under sjélva intervjun, dir
den i grunden ovilliga kan vilja att inte svara pa frigor eller att ge
informationstomma svar. Dirfor har jag forsokt att under samtalen
kinna av de motstdnd som kan tolkas som ovilja mot att egentligen
delta i undersokningen och respektera detta.

Ytterligare ett dilemma som aktualiseras i just denna studie har att
gora med dmnets karaktdr och behandlas i de etiska dvervigandena i
samband med "allménhetsintervjuerna” (se avsnitt 9:4). Sjukhus-
personal som arbetar direkt med respiratorbehandlade patienter
med total hjidrninfarkt och med organdonation och dven i andra fall
kommer i kontakt med déden kan dock forutses ha en storre
psykologisk beredskap att tala om detta omréde.

Slutligen kan ocksd den metodik jag anvinde i intervjuerna med
vardpersonalen - gruppsamtal - ge anledning till funderingar om
detta kan leda till olust eller till och med skada for enskilda
gruppdeltagare. En risk kan vara att man "forfors" av sam-
talsledaren eller den allménna stimningen i gruppen att ta upp
kanske djupt personliga uppfattningar som man sedan &ngrar att
man avslojat. Samtalsledarens uppgift 4r naturligtvis att sd 1dngt
mdjligt vara uppmirksam pa sddana fenomen.

I en forskningsetisk kalkyl ingér inte bara en bedomning av even-
tuella negativa faktorer utan dven av tinkbara positiva (Hermerén,
1986). Forutom de kunskapsvinster som forhoppningsvis nds kan
dven tillkomma fordelar for de medverkande i form av 6kad med-
vetenhet om forhdllanden i arbetet och om den egna instéllningen.

For att fa en bild av hur gruppsamtalen upplevdes skickade jag en
enkit med fragor kring intervjun till tvd av sjukhusen. Denna enkiit
redovisas i resultatavsnittet (avsnitt 15.9).
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14.4 Genomforande

Sedan berorda klinikchefer lamnat sitt godkdnnande av undersok-
ningsuppléggningen kontaktade jag 6verlikare och avdelnings-
forestindare pd intensivvardsavdelningarna samt klinikférestin-
dare/-administrator pd operationsenheterna. Samtliga dessa stillde
sig ocksd positiva till studien och hjélpte mig att arrangera samman-
triffanden med dem jag ville intervjua. Alla intervjuer gjordes pa
sjukhusen utom en, som av praktiska skil dgde rum i en moteslokal
"pa stan".

Intervjusamtalen genomférdes med mig som intervjuare mellan
slutet av februari och borjan av september 1988. Frin transplan-
tationsteamet intervjuade jag en medlem alldeles i borjan av filt-
arbetet och tvd andra nér jag hunnit g igenom och bearbeta de
andra intervjuerna, dvs sommaren 1989. Bide de individuella sam-
talen och gruppsamtalen varade mellan en och tva timmar och alla
utom tva spelades in pd band. Tvé personer avbojde inspelning av
samtalen varfor jag istillet forde anteckningar bdde under och
omedelbart efter intervjun. Sammanlagt gjorde jag 32 intervjuer,
varav 17 gruppsamtal och 15 enskilda.

Sekretessfrigan togs upp av mig och jag lovade att s 1&ngt mojligt
bibehdlla personanonymitet i min redovisning av undersokningen
(se ocksd avsnitt 14.3.)

Jag borjade samtalet med en kort redovisning av transplantations-
utredningens uppdrag och syftet med min egen studie. Ddrmed var i
allminhet samtalet i full gdng. I den mén den eller de intervjuade
inte sjilva tog upp de amnesomrdden, som jag onskade fé belysta,
introducerade jag dem sjilv vid lampligt tillfille. Om min egen
uppfattning om transplantationsverksamhet efterfrigades beskrev
jag min instillning sedan det egentliga intervjusamtalet avslutats.

Frigeomrddena presenteras i intervjuguiderna i bilagorna 4, 5 och
6.
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14.5 Bearbetning och analys

De bandinspelade intervjuerna skrevs ut, varefter jag avlyssnade
banden och justerade utskrifterna, som omfattade 1.300 sidor.
Direfter sammanfattade jag varje intervju genom att féra samman
utsagor kring olika teman oberoende av i vilken ordning de kom i
intervjun. Dessa teman anvinde jag som underlag for att beskriva
upplevelser och forestillningar under olika faser i donationspro-
cessen. Faserna foljer den tidsmissiga sekvensen i forloppet, och i
varje fas forsoker jag fokusera det frin psykologisk synpunkt mest
centrala, dvs det som vicker mest kinslor och tankar hos de inter-
vjuade.

I den foljande beskrivningen av donationsprocessen anvinder jag
rikligt med citat for att illustrera beskrivningama och géra fram-
stdllningen mera levande. Jag har valt utsagor som jag ansett vara
representativa for de grupperingar vars upplevelser det handlar om.
Forhoppningsvis kan ldsaren pa detta sétt i nAgon mén bilda sig en
uppfattning om trovirdigheten i min skildring.
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15 RESULTAT

15.1 Inledning

En transplantation &r en ldng och komplicerad héndelsekedja som
borjar med att en sjuk eller skadad ménniska tas in pa ett sjukhus
och utvecklar en total hjarinfarkt och slutar med att en annan svart
sjuk ménniska skrivs ut frin ett sjukhus mer eller mindre botad. I
det foljande ges en schematisk beskrivning av hur detta hindelsefor-
lopp vanligen ser ut fram till uttagningen av de organ som skall
transplanteras, dvs sjédlva donationsprocessen. Insdttningen och mot-
tagandet av organen berdrs mycket knapphindigt eftersom detta
ligger utanfor syftet for denna framstillning. Beskrivningen &r
tankt att fungera som ram for nésta avsnitts redogorelse for lakares
och 6vrig vard- och operationspersonals erfarenheter av de olika
skeendena.

Forloppet har delats in i fyra olika faser.

Ifas 1 tas en patient om hand pa sjukhuset. Beroende p sjukdo-
mens eller skadans art och sjukhusets specialisering och organisation
kan detta ske pd akutmottagningen, infektionskliniken, neurolog-
eller neurokirurgkliniken, medicin- eller kirurgkliniken eller direkt
pé intensivvardsavdelningen. Det kan vara en patient som rékat ut
for ett olycksfall eller som fatt en hjamblodning eller en hjarn-
inflammation. Patienten behandlas pa olika sitt, kanske opereras
hon, men tillstdndet férsdmras och hon fors Gver till intensivvards-
enheten om hon inte forts dit direkt vid ankomsten till sjukhuset.
Eftersom andningen 4r ojamn och sviktande ldggs hon i respirator.
Den medicinska behandlingen intensifieras men s& sméningom
konstateras att patienten har utvecklat en total hjarninfarkt, d v s ar
dod. Eftersom hon respiratorbehandlas halls blodcirkulation och
andning i gdng pa konstgjord vig. Diagnosen stills genom klinisk
neurologisk undersokning, ofta kompletterad med rontgenunder-
sokning.
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Fas 2. Organdonator kan den ménniska bli som vid dédens intride
behandlas i respirator. En annan forutséttning dr naturligtvis att
hennes organ &r friska och livsdugliga. Om s4 inte &r fallet,d v s
ndr man vet att patienten t ex har cancer eller en infektion, stings
respiratorn av ndr patienten dodforklarats. Ytterligare en forut-
sdttning for organtagning &r att man vet att den doda varit villig att
ge sina organ. Ar hennes instillning till detta okind tillfrigas de
ndrmast anhoriga. Om den avlidna varit negativ till donation eller
om instéllningen 4r okéind och de anhdriga siger nej till organtag-
ning avslutas respiratorbehandlingen.

Fas 3. Om den avlidna ddremot i livstiden uttalat sig for att done-
ra sina organ eller de anhoriga medger att organ fir tas fortsitter
varden av den avlidnas kropp med respirator, blodtrycksstabilise-
rande medel, nédringstillforsel, temperaturreglering m m for att
organen skall vara i s& god kondition som mdjligt ndr de opereras
ut. Transplantationsenheten i regionen kontaktas och man tar olika
prover, t ex gor viavnadstypning, sd att transplantationskoordinatorn
skall kunna undersoka om det finns nigon limplig mottagare till
organen. Mottagaren eller mottagarna méiste sedan snabbt infinna
sig pd "sin" transplantationsenhet for att vara beredda pa insittning
av organen. Ibland tas kontakten med transplantationsenheten redan
i fas 1. Transplantationsteamet (den transplantationskirurg som skall
operera ut organen samt koordinatorn) reser till "givarsjukhuset",
ddr operationssal och personal reserveras. Naturligtvis sker dven
organtagningar pa regionsjukhuset, dir transplantationsteamet har
sin stationering.

Fas 4. Donatorn fors till operationssalen och organen opereras ut.
Beroende pd hur ménga och vilka organ som tas kan transplanta-
tionslag frin flera regioner medverka i tagningen, eftersom vissa
regioner dr specialiserade pa vissa organ. Det férekommer ocksi
operatorer frdn andra linder. De uttagna organen fors sedan
skyndsamt till de sjukhus ddr mottagarna vintar. Operationsséret
sluts pd den doda kroppen, som darefter fors tillbaka till intensiv-
vardsavdelningen och omhindertas pa sedvanligt sitt. Respiratorn
har stiingts av under operationen, nir blodcirkulationen inte lingre
behover bibehdllas.
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15.2 Donationsprocessen i upplevelseperspektiv

I foregdende avsnitt gavs en tidsmissig och rumslig struktur for vad
som sker under donationsprocessen. Aven aktérerna introducerades.
I det foljande dr det aktorernas upplevelser och erfarenheter av
skeendet som skall belysas. Det &r sdledes sjukvardspersonalens -
ldkarnas, bitrddenas, underskoterskornas och sjukskoterskornas -
syn pé forloppet som skildras. Beskrivningen foljer de olika faser-
na i foregdende avsnitt.

Av sekretesskil bendmns i pronomenform alla skéterskor "hon".

15.3 Fas 1

Respiratorbehandlade patienter med total hjdrninfarkt, som blir
donatorer, dr fall som all involverad intensivvardspersonal uppger
att de minns léng tid efterdt. Detta beror i forsta hand pd den dra-
matiska situation som ofta foreligger, att det 4r en svar olyckshén-
delse, ett sjilvmord eller en ovintad hjimblddning som orsakar
tragedin; att utvecklingen mot total hjarninfarkt gér snabbt och att
man inte hinner forbereda sig; att det ofta giller unga ménniskor,
ddr doden kinns "onaturlig”. Men det beror ocks4 p4 att man inte
kan undvika att gripas av de anhorigas sorg och Litt lever sig in i det
dilemma som man menar de forsitts i vid forfrigan om organdona-
tion.

-"Det dr hemskt nér en annan ménniska dor ocksd, men det blir mera speciellt nir
det giller donationer, det kan man ju inte férneka."

15.3.1 Dodsdiagnosen

Nir man missténker att det foreligger total hjirninfarkt gérs en
klinisk neurologisk undersokning, i allménhet kombinerad med en
rontgenundersokning. Undersokningen skall enligt socialstyrelsens
anvisningar upprepas efter tva timmar. P3 ett av sjukhusen gors
detta forutom av avdelningens egna likare dven "traditionellt" av en
specialist i neurologi. Sjdlva diagnosticerandet omnimns inte som
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nigot problematiskt i sig dven om det t ex kan forekomma avvikel-
ser i patientens dmnesomsittning som komplicerar undersokningen.
Négot tvivel bland personalen pi att diagnosen r riktig eller att det
skulle kunna férekomma tveksamheter hidrvidlag framfors inte av
négon av de intervjuade. Operationspersonalen framhéller att de
"sjdlvklart forutsétter att diagnosen &r riktig. Annars skulle man ju
végra stélla upp."

Innan transplantationsteamet paborjar organuttagningen kontrol-
lerar bide operatoren och koordinatorn rutinméssigt patientjour-
nalen, diagnosschemat for total hjarinfarkt och transplantations-
protokollet, dir vem som gett tillstdnd till donationen finns angiven.
-"Men jag kédnner mig aldrig tveksam."

-"Men det gér inte att fuska, det r for minga inblandade. Och jag litar p4 dem."

P4 den enhet dir diagnosen stills av tvd oberoende specialister upp-
levs detta som en fordel frimst i relation till den avlidnas anhoriga.
Man antar att detta forfarande okar fortroendet for diagnosens
riktighet.

-"Det #r ganska bra for dd kan man ytterligare legitimera diagnosen genom att séiga
att det iir en specialist i neurologi som har varit hir och tittat. Det dr inte i och for
sig jag som har virdat honom bara som tycker s hér utan vi har
neurologspecialister."

De som ifrigasitter diagnosen uppges nimligen vara de anhoriga.
-"Det #r den enda friga de har: &r han verkligen dod?"

Likarna uppger dock att det inte dr ndgot egentligt problem att
informera de nirstiende.

-"Flertalet kiinner i alla fall till begreppet hjarndod och vet ritt bra vad det handlar

om "

Samtidigt beskriver lakarna emellertid de anhoriga som chockade
och blockerade, dvs de har svért att forstd och att ta emot upplys-
ningar. Likarna betonar nodvindigheten av att upprepa informa-
tionen vid flera tillfdllen och att ga stegvis tillvdga sd att man grad-
vis forbereder familjen pé allvaret i situationen. Ett sitt att konkre-
tisera vad det handlar om &r att visa rontgenbilder av hjirnan och
att gora apnétest. Apnétest innebdr att patienten efter vissa forbere-
delser och under noggrann kontroll kopplas frin respiratorn s
linge att blodets koldioxidhalt stiger till en nivd som normalt inne-
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bir en kraftig andningsstimulering. Vid total hjamninfarkt foreligger
darvid fullstindig frinvaro av andningsrorelser.

Ménga i vardpersonalen ifrdgasitter dock hur mycket de anhoriga i
sjidlva verket har forstdtt och menar att dessa stéller frigor som
visar att de inte kunnat ta till sig alla upplysningar.

-"Ibland kommer det frigor s& man forstér ju att de inte begripit riktigt, dom fattar
ju inte att det blir s hér tvért."

-"Ménga glnger tycker jag de fitt mycket information men de har inte tillgodogjort
sig den, det r 16sa fragment bara."

-"De frégar om allt hopp verkligen 4r ute."

15.3.2 Ddodsbegreppet

Det stora flertalet av dem jag intervjuade uppgav att de var positiva
till hjarnrelaterade dédskriterier, och framfor allt ldkarna men dven
atskilliga bland de ovriga uttryckte sin ldttnad over att den nya lagen
antligen inforts.

-"Lagen rensar upp. For mig personligen har det kiints som en form av eutanasi
tidigare. Det 4r en littnad for mig och merparten av kollegerna."

-"Det var hyckleri forut, det var ju bara jobbigt."

-"En kolossal dubbelmoral férut."

De praktiska skillnaderna betecknades dock i allmédnhet som smé pé
intensivvardsavdelningarna.

Fyra av de 31 skoterskorna sade att det hade varit bittre att dndra
transplantationslagen s att det blivit mojligt att ta organ frin
patienter med total hjarninfarkt under respiratorbehandling utan att
for den skull dodforklara dem.

-"Hela det hir hyckleriet! Man nekar fran likarhdll till att hjarndodsbegreppet kom
just d& for att man vill ta organ. Jag tycker man har lurat allméinheten."

-"Jag kan fortfarande inte forstd varfor man inte kunde gora om transplantations-
lagen."

Endast en person uppgav att hon var negativ bade till de nya dods-
kriterierna och de @ndrade transplantationsbetingelserna. Hon sade
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att detta bland annat var anledningen till att hon hade beslutat sig for
att inte lingre fortsétta i denna verksamhet. Ytterligare ett par sko-
terskor sade att de var principiellt negativa till hjirttransplantaioner
utan att for den skull ta avstind frin dodskriterierna.

15.4 Fas 2
15.4.1 Overgingen

Tanken att patienten &r en mojlig organdonator uppges infinna sig
ganska automatiskt ndr man mérker att patienten inte gir att ridda.
Man betonar dock att i livraddningsskedet ryms inga tankar pa
organdonation.

-"Ndr patienten kommer in och det #r akut har man inte en tanke p4 organ, d4 har
man fullt med att réidda livet p patienten."

-"Det &r viktigt for att jag ska kunna sova att jag vet att vi gjort allt, det 4r ju dirfor
patienten kommer hit nér livsfunktionerna sviktar."

-"Man gér ju in for att behandla patienten dven om det ser dystert ut."

-"S84 fort patienten ser ut att bli hjirndod tinker man pa det, rent automatiskt. Vid
den dér inkldimningsepisoden. Det ger sig sjilvt."

-"Situationen liksom vixer fram."

-"Inte narkomaner eller tumorsjukdomar, men om det #r visentligen friska
hjirnblédningar, d borjar ju planerna komma."

-"Undermedvetet funderar man i dom banorna."

-" Det éir mera vanligt nu ocksd med transplantationer s& man tinker pi det mera."

Hur upplevs denna 6verging? Hur kinns det att forst med alla till
buds stdende medel anstriinga sig att f4 en patient att 6verleva och
att darefter plotsligt byta perspektiv och se samma patient som
tinkbar organgivare till i allmédnhet anonyma mottagare? En likare
uttryckte situationen pé detta sitt:

-"Jag kan inte ge nigot bra svar p4 hur jag upplever att dels fi virda den hir
patienten ritt igenom, och sen dessutom foranstalta om att han demonteras till
reservdelar. Det gick bra, det 4r det enda jag kan siga. Ytligt sett borde det vil ha
varit nén sorts konflikt, men...ja, det blir att élska och att sl ihjil med samma
varma sjil. Férmodligen beroende pi att jag varit med si ménga ginger forut si att
jag var van vid det och dessutom s #r det ju... fakta hir talar for sig sjilva, man
mdste inse verkligheten."
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Det ldkare och virdpersonal ger uttryck for dr kinslor av resigna-
tion infor ett dodsfall, som ofta upplevs som "onddigt", dvs orsakat
av en slumpartad olyckshéndelse. De formedlar ocksd ett slags sjilv-
klar 6vertygelse att allt har gjorts for att forhindra denna olyckliga
utglng. I detta lige kan det ibland uppsta en kinsla av meningsfull-
het i en annars dyster situation vid tanken pé organdonation.

-"Men det behover ju inte vara alldeles svart d&, utan di finns ju alternativet med
organdonation.”

-"Vi kan ju inte vinda det till levande liv, vi kan méjligtvis anviinda den dodes
organ for att forldnga liv hos andra."

15.4.2 [Initiering av organdonation

Enligt intensivvardspersonalen 4r det alltid ldkaren som initierar
frigan om organdonation. Han/hon tar di kontakt med transplan-
tationsteamet for att hora om det finns intresse av den avlidnas
organ. Man tar @ven vissa prover for att koordinatorn skall kunna
kontrollera om det finns ndgon limplig mottagare. Detta kan ske
redan ndr man borjar ana att patienten kommer att utveckla en total
hjdrninfarkt. For transplantationsteamet dr det ndmligen viktigt att
sa tidigt som mojligt f paborja forberedelserna.

-"Vi bldser hellre av om det inte blir nigot. Det dr mycket littare 4n att komma
igdng sent."

-"De vet hur ldng startstricka vi har. Huvudsaken &r att det gors ritt. Arbetet ér ju
sadant, det ingdr att det kan stillas in av olika skil."

Om det redan pé detta stadium visar sig att organen inte 4r limpli-
ga for transplantationsdndamal behover man inte ta upp frigan om
donation med de anhoriga i onddan. Att likarna s tidigt aktiverar
frigestillningen upplevs dock som obehagligt av flera i virdperso-

nalen, som anser att detta bor ansti tills dodsdiagnosen ir stlld.
-"Den hir hetsen efter organ! Ibland kan vi kiinna det p4 ival niir transplanta-
tionskirurgerna kommer och snokar och patienten inte r hjimdod, det tycker jag
ir jobbigt - jag tycker det dr hemskt nir dom kommer."

-" Man fér inte stilla frigan férrdn man konstaterat hjimddd. En del forcerar det
lite grann."

! Iva=intensivvirdsavdelning
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Transplantationsteamet uppger t praxis varierar mellan  sjykhusen
och att detta har med deras olika policy at géra.

I princip haller jag med om att transplantationsverksamheten  inte ska ha nanting
med det hér att ggra forran  giagnosen 4r stalld Men vid multiorgantagningar ar det
ju en storre gpparat och det drabbar j, iva och anhgrign om det forsenas.

JJag Vet att det finns motsattningar  INOM  personalen OM nar dom ska ta kontakt.
Men det méste dom ggra ypp intemt.

-Det  &r en palansgang. Det viktiga &r att det finns en rak grans, sa att det bara ar i

patientens intresse man joppgr fills allt popp ar ute.

Det skulle séledes vara intensivvardslakaren det i forsta hand kom-
mer an pg om det skall bl ndgra organtagningar. Antalet  donatorer
varierar ~ mellan  olika  tidsperioder =~ och mellan  olka  sjukhys. For-
utom de tjlifalligheter ~ Som bestammer  antalet regpiratorbehandlade
patienter med total hjaminfarkt, skulle  frekvensen donatorer bero

pé lakarnas instélining till denna verksamhet och de gbranden som

ar forknippade  med  den.

-Det &r sa latt att hitta ursékter om man inte har négon rutin, om man inte orkar,
om det &r sent osv. Har man bara fatt en rutin, giort upp for sig hur man |5gqer
upp samtalet, ar det mycket enklare. Ju fler fall man har desto mindre kontrover-
siellt. Man behdver inte gngagera sig lika mycket som nar man farnlar fram och
stker efter hur man ska tackla anhoriga.

-J ag & kanske lite mera p3 bettet dn mina olleger. Det hanger mycket pa hur
aktiv man gr, vem som &r i tjznst Nar det gyker upp. Det innebdr jy att man inte kan
ga hem utan maste fgljiq ypp det hela. Det &r latt att dra ut pg det for |gngt sé man
inte hinner om man inte vill. Ett gsngligt merarbete med anpgrigkontaktema.

-Nu  har vi tagjt det pg allvar nar vi ocksd ser de positiva resultaten. Teamet har
varit ute och pratat med oss flera ganger och koordinatom  har stor petydelse.

-Det man kan trimma &r val en peredskap. Det finns fall nar vi inte har aktualiserat
det, nar vi inte hade peredskapen.

-Vi  har blivit personligen bekanta med teamet, det &r latt att rjngg och fraga. Det
kanns angelagnare -

-Transplantationsteamet stoter jy pg 0SS S&vi inte glgmmer bort dom.

-Man  har bestamt gjq for att transplantationer & bra och sen far det ingd |
regelverket p& Nat satt.

-Det  &r en kvalificerad  medicinsk  kraft (transplantationstearnet) som star mellan
donatom och den som & mottagare, det &r riktig behandling ©OCh K&nns  menings-

fullt
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-"For nir vi har dverldmnat det till dom s vet vi att det blir bra. Det kénns som en
serids verksamhet."

-"Vi har bittre rutiner nu. Forut var det forfirligt omsténdligt att ta en njure, hela
iva stannade av.Nu vet man vart man ska ringa och fungerar det bittre ir det littare
att ta tag i det."

-"Beloningen dr smé brev frén teamet. Det dr oerhort viktigt s vi vet, helt
nddvindigt for att kunna uppritthélla entusiasmen."

Enligt beskrivningarna ovan 4r det fem faktorer som ir avgorande
for om en respiratorbehandlad patient med total hjarninfarkt kom-
mer att definieras som en méjlig organdonator:

1) en medvetenhet om behovet av organ och transplantationskirur-
gins resultat;

2) ett engagemang och intresse som &verbryggar det eventuella
motstdnd man kan kdnna mot extrabelastningen;

3) ett forhallningssitt gentemot anhoriga som kénns tillfredsstél-
lande;

4) vilfungerande rutiner;

5) ett smidigt samarbete med och fortroende for transplantations-
teamet,

Transplantationsteamet uppger att de tror att "morkertalet”, dvs
mojliga donatorer som av olika skil inte definieras som detta, &r
lagt.

-"Men varenda donator dr viktig, varje miss 4r tragisk."

Transplantationsenheten har satsat pd en omfattande och systematisk
informationsverksamhet i regionen, dar man besokt varje sjukhus.
Man har presenterat sitt arbete, sina resultat och sina behov; man
har utarbetat rutiner och sammanstillt handledningsmaterial for att
underlitta for sjukhusen att identifiera och varda donatorer. Man
deltar ocksa i studiedagar och arrangerar konferenser for dem som
arbetar med donationsverksamheten.

Samtliga intervjuade uppger att man hittills inte stéllts infor ndgra
prioriteringsdvervdganden, dvs inte behovt viga donationsinsatserna
mot andra vard- eller behandlingsbehov.
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15.4.3 Forfragan om  grgandonation

Tidpunkten 0 nar anhériga slutligen tillfrAgas °M organdonation
varierar  beroende p& situation  och lakare. De flesta lakama infor-

merar  familien OM dodsdiagnosen och vad den innebar efter den
forsta yndersokningen. ~ Nar den andra ndersgkningen  gjorts efter
ett par timmar  far familjen  bekraftelse p& att patienten & dod och i
samband  med detta tar man i allmanhet upp organdonation.

-Det faller sjg ganska naturligt eftersom dom ofta f5gar vad som ska handa nu

med kroppen, Vad man ska ggra och sé&dant.

Det ar allid lakaren  som talar med de gphgriga Om donation. Detta
sker i enrum  med familien.  Alla  lakama framhaller att for deras del
ar samtalet med familien inte pagon latt yppgift, detta  att bryta in
en akut gsorg. Man yppfattar det som om man |sgger pa familien en
extra  borda.

Det arjy fragan OM ett fyrfarligt rationellt tankande som méste till for att
acceptera donation. At ta gyy|ining till ett sddant har svért etiskt proplem i det

tillstdndet, det ar inte latt.

For att man over huvud taget skall kunna stalla denna fréga uppger
man att det kravs att man lyckats etablera et fortroende hos de

anhoriga.
-Om dom kanner gjq illa behandlade s forstdr man att det inte &r lont att fraga,

-Fér du inte anhorigas fullstandiga  hundraprocentiga  fortroende, d& gar det inte.
Darfor  har man som princip att familjen skall ha kontakt med en
enda lakare sd att denna hinner bygga upp en relation il familjen.
-Det  blir intensiva kontakter och man hinner under fgrjoppet traffa familien €n

hel del.

Vissa av lakarna  liksom  p3grg av sjukskoéterskegruppema betonar
att det inte &r en ggentlig friga som stalls il familien utan att man

for amnet g tal och sedan far dom aterkomma med besked. |
nagot fall uppges detta satt att tackla situationen ha lett till problem
genom  att de anhériga dd har trott att det &r sjukhuset ~ som  bestam-
mer om organtagning ©oberoende  av familiens instéllning. EM par av
lakarma  gyger att de i stdllet  framhaller att detta &r ett beslut som
bara familien kan ta stéllning till och att den star fri att avgora

frdgan som den vill.
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-"Jag betonar alltid starkt att det 4&r dom som har avgérandet och att det inte finns
ndgot som helst tving."

Enligt socialstyrelsens allminna rad fir "endast sidana organ for
vilka medgivande limnats tas". Ett par av likarna tar upp detta som
ett dilemma.

-"Jag tycker det ir jidrans omdjligt och oldmpligt att fora upp ett slags
styckningsschema néir man pratar med familjen."

-"Principiellt borde det kanske vara riktigt. Samtidigt, det ger ju nistan till slut
intryck av nigon snabbkopslista som man sitter och prickar av. Det ger ett lite
makabert intryck néstan till slut. Dessutom éir de flesta ménniskor oerhort dAligt
bevandrade i anatomi. Vad i hela fridens dar #r bukspottkdrteln for de flesta
minniskor?"

-"Man skulle hellre vinda pa det och siiga att med hjilp av de hor organen kan man
ridda livet pd en hjértsjuk eller lungsjuk och njursjuk och sockersjuka och d4 ir
det i princip sagt alla organen men jag viinder p4 steken."

Alla jag talade med visade uppfattningen att det skulle vara svarare
for anhoriga att donera hjértan och lattast att limna tillstind till
njurdonation, som var mera bekant.

-"Hjirtan &r nog mera kontroversiellt. Det iir s& ovant. Det kanske var lika mycket
motstdnd mot njurar forr."

-"Hjirtdonationer sitter folks kiinslor i dallring."

Tidsperspektivet anses viktigt. Det tar i allménhet minst ett dygn
frén det patienten kommit in till dess anhoriga har gett sitt tillstdnd.
-"De behover tid. Tar man inte den tiden gér man nit som dom s4 att siiga inte
deltagit i. Det dr en l&ngsam process."

-"Det forsoker jag verkligen att ge dom den tid det tar for att f4 ett sint hir beslut
att mogna fram."

Likarna betonar ocks4 att "det méste finnas full forstielse", att an-
horiga forstdr att det dr odterkalleligt, "att det inte dndrar nigot i
behandlingen" och att det inte foreligger nigot tving.

En av lidkarna framhdller speciellt nddvindigheten av att alla nir-
stdende tillfragas.
-"Det dr ett oavvisligt krav att dom tar kontakt med alla viktiga. Det skulle vara det
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mest fruktansviirda om det sedan dék upp nin som séger absolut tvirnit, det &r ju
sa odterkalleligt. Skulle vara katastrof."

Ovrig personal omvittnar den littnad en ensam anhorig kan kidnna
efter samrdd med andra nirstiende.

Man uppger att familjen i allménhet inte diskuterar frigan vare sig
med likaren eller den dvriga personalen utan enbart i familje-
kretsen. Har de anhoriga frgor giller detta praktiska forhdllanden
som hur operationen gér till. Endast en person, en sjukskoterska,
hade erfarenhet av att sitta tillsammans med en familj under ett par
timmars tid och delta i deras funderingar "och se hur beslutet
mognade fram".

Fyra av de sex anestesiologerna framforde att de ibland fick intryck
av att det var en positiv upplevelse for de anhoriga att fi donera den
avlidnas organ.

-"Man kan sikert triiffa pA sdna som hela den hir problematiken bara 4r skram-
mande for, men ofta kan den ju vindas till en sin hir donatorssituation dér dven de
anhoriga tycker att det pa ndgot sitt 4r fint att livet fir g vidare. Och det dr dérfor
turneringen av problematiken mdste ske s varsamt, for gors det pé ett varsamt
sitt s3 tror jag man kan hjdlpa de anhoriga."

-"For att det kan faktiskt kiinnas som en trost for anhoriga att det kan komma till
nytta. Det fir man hora av och till."

-"Jag har vil sjilv haft en riidsla och en dngslan infor deras reaktion i allméinhet att
den ska bli negativ, att det blir ett ingrepp i bearbetandet utav dédsbudet som
forsvaras av det hdr. Men faktum #r ju att jag har svingt och dr mindre ridd for
den delen nu, eftersom jag flera ginger har upplevt att man har sett det som en
mdjlighet att... Ja, den anhorige kan pa ndgot sitt leva vidare eller att man kan se
ndgon mening i dédsfallet eller att det & négon form av st6d."

Négra av lakarna framhall att en hel del anhoriga ganska vil vet vad
den avlidna skulle 6nskat och att det svara for familjen inte dr sd
mycket frigan om donation som att man drabbbats av en stor for-
lust. Den 6vriga virdpersonalen hade ddremot allmént uppfatt-
ningen att just detta att stillas infor donationsfrigestillningen méiste
vara oerhort svart for de anhoriga.

-"Nér man aldrig ndnsin sett att det varit Litt for dom!"

-"Att komma med en sin friga nér ménniskor #r helt férlamade av sorg!"

-"Att dela en hel ménniska i delar, reservdelar! Vi har aldrig sett att det 4r ett Litt
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beslut att fatta i den stunden."”
De uttryckte ocksd sin beundran 6ver att de nédrstdende i en sé svar
beldgenhet orkade fatta ett positivt beslut.

Alla intervjuade uppgav att mycket fd sdger nej till donation; tvd av
ldkarna hade aldrig fatt ett avbdjande svar. Denna positiva instill-
ning var nigot som ett flertal av vardpersonalen uttryckte sin for-
undran over. De funderade 6ver om de anhoriga méjligen kinde sig
tvingade att medge donation.

-"Egentligen #r det konstigt att inte fler sdger nej. Jag vet ju inte om dom kénner
sig tvungna: det dr ndgot jag bor gora, det dr kanske inte bra att jag séger nej."
Likarna sjdlva podngterar att de inte vill idka Gvertalning eller pa
négot sdtt pressa familjen till ett ja-svar.

-"Det fér inte bli att vi mera intresserar oss for att f organ én att virda de
anhoriga.”

Eftersom den Ovriga personalen aldrig deltog i dessa samtal med
nérstdende och ldkamna inte heller refererade dem visste de ganska
lite om hur dessa lades upp. En allmin uppfattning var emellertid
att lakarna skotte detta bra. Denna instillning byggde pa andra
kontakter som ldkarna hade med anhériga. Personalen ansdg ocksé
att det var limpligt att det var ldkarna som skotte dessa samtal.
-"Likaren har ju ofta bittre erfarenhet att informera anhoriga om obehagliga saker.
Det giiller ju inte alla men en del. Anhoriga har ju ett annat fortroende for en likare
i varje fall. Dom ser det mera som négot slutgiltigt dd doktorn har sagt det."
-"Anhoriga kiinner det tryggare, stabilare pd ndt vis nér det ér en likare som sagt
det."

Vardpersonalen uppgav att om ldkarna antog att anhoriga var nega-
tiva eller skulle bli for illa berérda stdllde de dem aldrig infor fra-
gan.

-"Dom som ér for ledsna och om det é@r svart att f4 dom att forstd vad det rér sig
om, dom frigar man inte. D4 kan det bli s mycket fel efterdt.”

Detta bekriftas av ldkarna.

-"Skulle aldrig ta upp frigan om man enbart skulle kunna goéra skada genom att
fraga."

-"Nér det har varit ndn aggressivitet och ndt slags anmilningsstimning."

De anhéoriga som likarna uppgav var svarast att friga var forildrar
till sma barn och ungdomar.
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-De ar alltsd s& oerhort...det  &r tror jag den starkaste reaktion jag kanner.
Aven  anférvanter som inte forefoll reagera  pa vad som hant eller

som var avskarrnade upplevdes S0M  problematiska.
-Man  karmer pj sjg att de inte forstdr vad jag pratar OM OCh jag forstar inte hur de

egentligen reagerar. D& ar man yyldigt lla ute.

Varfor sager anhoriga nej till organtagning? Detta &r en fréga som

aldrig stalls til dem direkt, enligt de intervjuade.
-Men  att forsoka fraga varfor, man kan inte stélla den frggan!

Léakama uppgav att det skulle kannas som om de forsokte overtala

om de efterfraigade  Orsaken il et zyhgjande.
-J ag kanner olust att driva anhériga pa det viset.

Fa anhdriga anger spontant négon orsak till sitt beslut.
-Dom  blir s blockerade att dom bara szger ja €ller nej,

Endast en av lakarna  redovisar skal som anférvanter uppgivit. Det
vanligaste skulle vara att de tycker den avlidna redan lidit till-
réackligt och skall fa vara ifred. | samband med diskussionerna om
ett nyit dédsbegrepp skulle en del anhsriga ocksd ha anfort tvek-
samhet med hanvisning till  debatten.

-Dom  har gaq det ocksd att det &r sd konstigt NU N&r riksdagsgubbama ~ Och
tidningarna ~ och doktorema  har olika asikter.

-Med dom har motstdndama sa aktiva. Det har andra kolleger sagt OCkS& Nagra
anhoriga  har sagt ndgonting oM att dom vet inte vad dom skall tro.

Ytterligare  €" anledning skulle vara att stora jngrepp, SOM nar man

tar lever och/eller  hjarta, &r stotande.

-Man informerar jy om vilka organ det gajler. Och da har dom sagt att pjurar och
bukspottkortel ~ gar bra men inte levern. For det kanns nog sé& ston och s&
oestetiskt.

N&gon enda gang hade en anforvant angett religiosa  Skél.

Kropp ~ och gjg| var lika peliga och fick inte &verkas.

En arman lakare gzger att det beror pg hans satt att hantera  fr3gan.
om det blir pej,

-Men  d& tycker jag 2ltjag inte rikiigt har forstatt hur jag skall |sgga upp det hér.
Att fragan inte kom iratt sammanhang Och att de ypplever att Vi pressar ett

avgdrande pa dem, ja, de ar inte mogna for det har helt enkelt. Det blir liksom ett

ingrepp | deras sorg.
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Miénga av de intervjuade framfor uppfattningen att det mestadels 4r
religitsa skdl som ligger bakom ett avbdjande.

Direktkontakt mellan transplantationsteamet och anhériga uppges
praktiskt taget inte forekomma fore operationen. Ett enda fall
refereras, didr de anhoriga tog kontakt eftersom de hade mycket
bestdimda krav pd mottagaren, dvs att denna skulle ha vissa karak-
teristika, och ville forsdkra sig om att detta uppfylldes. I detta fall
skulle det ocksa ha gitt att villfara familjens 6nskemél.

15.4.4 Respiratoravstingning

Om den avlidna var negativ eller om hennes instillning 4r okénd
och anhoriga avvisar organdonation skall respiratorn stéingas av.
Hur detta upplevs varierar frin dem, som menar att det avgorande
redan intriaffat och avstingningen endast 4r en konsekvens av detta,
till dem, som har en kraftig aversion att sjilva utféra avstingningen.
-"Att stinga av dr inte vérre 4n nidr man ger upp hjért-lungraddning."

-"Men det finns dom som upplever det som obehagligt. Nagra vill inte vara med."
-"Jag tror alla upplever det obehagligt, det gir inte omirkt forbi."

-"Nu kéinns det skont att kunna stinga respiratorn for att patienten dr dod. Forut
kindes det mera som dodshjilp."

-"Ofta vill dom anhoriga vara med vid respiratoravstingningen. Det tycker jag ér
fruktansvirt jobbigt. Dom sitter och tittar vildigt intensivt pA EKG och sd blir det
ett streck. D4 ser dom sambandet sd klart att det var vi som stidngde av och d&
slutade hjirtat sla."

-"Diremot vill jag inte stiinga av respiratorn. Det kiinns otéickt, det 4r sd definitivt.
Nén annan far gora det."

15.5 Fas 3

15.5.1 Vaird av donatorn

Om medgivande till organtagning limnats vérdas den avlidna p
intensivvardsavdelningen tills det blir dags for operation. Beroende

pé "utsiktspunkt" uppfattas den blivande donatorn och varden av
denna pé olika sitt. Lakarna beskriver sitt forhdllningssitt pd fol-
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jande Vis:

-Nar  doden ar faststalld blir patienten iNt€ langre €N patient Utan mera ett objekt,
sedan ar det mer en sjukvardsteknisk  fraga.

-De  kinslomassiga aspekterna kommer man aidrig ifrdn, tragiken finns dar men
man far forsska se det pj ett piologiskt ~ Satt.

-Varden  avtar jy Vi vander inte de doda, har vi bestamt oss att det ska bli
organtagning  da slutar vi med den typen av omvardnad. D& é&r det en teknisk fraga
bara.

-Vérden  tycker Vi inte ar sarskilt petungande.

Ovrig vardpersonal sager att sjalva varden i allmanhet inte  ar svar
eller yng @ven om det finns vissa inslag SOM upplevs SOM motbju-

dande.

-Den  dar patienten SOM &g pd varmning inne i klimatrummet ~ som blev s& valdigt
kall.Det var val osdkert 0om organdonation, ©M anhériga ville.  Och temperaturen
sjunker ju o&terkalleligt ~ Och da ville dom j, halla honom vann dé sé att organen
skulle m& bra. S& det var jatevarmt dar inne. Det var ocks& sant dar som man
upplevde SOM mycket obehagligt. Bara for att yransplantationskirurgema il varje
pris Skulle ha organ.

-Men  far han d& hjartstillestand... k@ jag 98 verkligen ateruppliva. Jag skulle inte

gora det. Men jag vet att det har varit fall ndr dom har hjartrnasserat N till

operation. D& tycker jag verkligen att det &r absurt precis.

Alla  skoterskor framhéller att man vardar den avlidna som vilken
annan  patient SOM  helst, dvs vénder patienten, ger munvard, tvattar,
smorjer 0sV. Manga sager att de ocks& talar om for den avldna vad
som ska goras precis SOm man  ggr med levande patienter. Denna
omvérdnad ges béde av rationella  och emotionella skal men det

tycks Ocksd vara s& att man gverhuvudtaget Nt ifrdgasatt eller

reflekterat o6ver dessa rutiner. En sjukskoterska ~ som var ny inom
intensivvérd hade gjort foljande iakttagelse:

-Jag Mérkte da p& den har patienten Som var den forsta jaqg tréffade pg att alla
kategorier @V personal hade svart att bestimma hur egentligen Man ska agera Mot
patienten. Fran lakare till sjukskoterska Och underskdterska. Inte i skotseln men
just | kontakten. Och jag tycker att det &r det absolut svéraste hur man ska bemota
patienten. Enligt nya hélso- och sjykvardslagen Ska man informera  patienten OM
olika pehandlingar ©och man brukar j, tala till medvetslgsa andd. Men den har

patienten skulle egentligen inte vara betjant av att tala med Men det &r valdigt svart
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att for mig sjilv bestimma hur man ska agera."

Flera skoterskor tar upp denna aspekt.

-"Det ir lite kluvet, man vet inte riktigt hur man ska bete sig."

-"Det méste bli regler for hur man ska bete sig. Ar dom doda ska vi ju inte behdva
sitta dar."

-"Man kanske ska ifrigasitta sitt handlande lite grann. Men rent forsvarsméssigt
kanske man hdller sig till det man alltid har gjort."

Ett av skilen till oforindrad vard &r att man vill att den avlidna och
bidden ska se fin ut for anhorigas och sin egen skull.

-"Det 4r vér naturliga kiinsla for att det ska vara friischt och rent, ja, omvardnads-
kiinsla pd ndt vis. Det ska inte uppst ndgra trycksar. Att vi ska inte som sjuk-
virdspersonal 4samka ytterligare skador pa kroppen. Annars borjar det lukta illa
ocksd."

-"Vi skoter dom som levande ménniskor. Det #r for var egen skull och for
anhorigas. Aven om dom vet att de éir hjirndoda si r dom inte doda for dom."
-"For dven om trycksér inte skulle gora nit s kinns det inte bra for min egen
skull."

Négra skoterskor tar emellertid ocksé upp respekten for den doda.
-"Det skulle kiinnas mirkligare att inte gora ndt. Det dr ju vordnaden for
minniskorna. Ungefir som néir man gor i ordning en dod, man har ju mheten

kvar.
-"Man ska behandla en méinniska som dr dod lika vil som en levande."

En mindre grupp siger att det centrala for dem 4r den behandling
som syftar till att donatorns organ skall vara i s& gott skick som
mojligt. Vindningarna betraktas di inte i forsta hand som trycksars-
forebyggande utan som cirkulationsbefrimjande och man foregriper
ett ansvar for organmottagaren.

-"Man har den dir tanken att den som ska f4 organen ska fa frischa organ."

-"Vi har ju nu ett bra PM dir det stir hur vi ska gora. Det kiinns bra att nu méste vi
se till att organet mir bra. Det ir ju det man satsar pd da, for man vet ju att den hér
miinniskan #r borta, dA giller det att se till att det blir bra transplantationsorgan."
-"Det kiinns meningsfullt, vi ger t o m blod ibland."

Likarna beskriver pa ett relativt tydligt sitt att den patient som vér-
das uppfattas som en dod patient av dem. Bland 6vrig personal som
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kommer i direkt  vardkontakt med donatom  varierar  dock uppfatt-
ningama. Flertalet  ppger att de ypplever en ambivalent situation
eftersom  man kan iaktta béade livs- och dodstecken. For nagra fram-
Stdr patienten dock som mera entydigt déd , medan et fatal ypple-
ver henne som levande.

-Man  ypplever patienten SOM dod inom citationstecken, ~man vet att man inte kan
gora nat mer, men dod det arjy att man |yssnar att det inte finns nagra hjartslag.
-Det ar ett lik vi vardar, plstsligt blir det ett |ik, men fortfarande &r det en patient,
fast en patient SOM &r hjgmdod. Och sa tanker man nog: Nu arden piamdsd och
sedan dor den nar cirkulationen upphor.

-Det karms att man har en dod och levande manniskai samma gestalt. Man blir
ambivalent.

-Det  &r eft mellanting pa Nt satt

-Det  kanns yonstigt fOr att man joppar med en manniska som man d& har en
uppfattning ~ ©m ar dod.

FOr mjg ar dom inte doda fast j5g kan forsta givetvis att dom ar det.

-Forst  hade jaqg svart att tanka mig hjamdoda, Men senjag sett dom patienterna...
man far jngen reaktion, dom blir kalla. Bara yetskapen OCksa.

-Jag Som inte har joppat sa lange, jag tycker inte jag upplever dom som ddda. Jag
vet inte om jag skarmar av g eller Det &r klart att tanker man gjq in tillrackligt
da blir det j, att dom & det. Man tycker det &r s& ghehagligt S& att for mig &r det en
vanlig patient.

-Det  blir klarare nar man far kénna p& patienten, det ar ingen levande manniska
man tar i.

-FOr  mig kénns det att j55 skoter en dod nar dom har stallt diagnosen.

-Man vet j, orsaken till att den har ménniskan fortfarande har ett hjarta SOm slar,
det &r respiratom  ch intropin  9Ch naringsdropp  0ch allting, & det &r inte

manniskan sjaly som lever utan det &r kroppen Som halls igang.

Alla yppger dock  samstammigt  att det & stor skilnad  mellan  en

hjamdsd ~ och en djypt medvetslos  patient.
-Man  ser det j, pa 6gonen, pupillema, ©och det &ar en speciell sorts

reaktionsldshet

Skoterskegruppema kommenterar skillnaden mellan  lakarnas och
deras  ggen position i relation  til vérden. De pépekar att lakarna  ar
mera distanserade béde rumsligt och emotionellt och négra av

underskéterskoma fragar sig om lakama  riktigt kan forstd  hur  det
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kan kinnas for dem att hela tiden sitta vid patientens sida, ofta till-
sammans med de anhoriga.

-"Vi stdr si niéra patienten och dom har hela tiden distans."

"Det dr virre for oss, vi blir som en mellanhand mellan dom och anhoriga."

Nigra av likama 4 sin sida visar att de 4r medvetna om att det
ibland kan vara tungt for vardpersonalen.

-"Det #r ju kadavervérd, man jobbar med att hilla kadavrets mekanismer iging och
det dr inte alltid s& litt."

En annan aspekt av donatorsvirden har att gora med de anhorigas
upplevelser av denna. Det dr virdpersonalen som tar upp farhdgor
kringhur anhériga kan tinkas reagera nir de ser att behandlings-
insatserna okar fast de fitt besked om att patienten dr dod.
Skoterskorna dr inte heller 6vertygade om att de anhoriga alltid har
klart for sig vilka dtgirder som ska vidtas och varfér. Aven opera-
tionspersonalen har funderingar kring detta, eftersom donatorn re-
dan har forsetts med stora katetrar nir hon kommer till operation.
-"Det kan uppsté ett glapp ibland som kan vara svrt innan alla dr informerade och
vi har den firdiga diagnosen. Anhdoriga har fatt veta att det ser morkt ut och s
sdtter vi in en infusionspump for att oka trycket t ex. Jag tror att dom reagerar di."
-"Vid en hjdrttagning 4r det mycket som ska forberedas for att det ska fungera s
sdger man ja (till donation) s utsitts man for... man méste ju veta att det r saker
som kommer att gbras. Nu vet jag inte hur mycket anhoriga blir informerade om."
-"Néagot som var obehagligt - det var ett vildigt riv och slit om organen frin alla
mdjliga héll (per telefon), det blir p& nit sitt som om man plockar dgodelar. Det
blev en konflikt for mig fast jag forstdr att sd hidr méste det ga till for att man ska f&
anvidndning av organen, det #r ju kort tid. Men det dr ju viktigt att inte anhoriga fir
miirka det utan att det ricker med att dom medger tagning och sen far dgna sig 4t
sin sorgebearbetning."

-"Dom ser ju ocksd att han fir dropp och urindrivande, han kissar ju och dom ser
EKG. Det dr svért att sammankoppla det med dod da."

Hur mycket man kommit i forbindelse med transplantationsteamet
varierar. I allménhet r det lakaren som svarar for den kontakten.
Ménga har dock triffat teamet i samband med utbildningsinsatser
ddr verksamheten introducerats. Detta ger man positiva omddmen
om. I négra fall har skoterskorna triffat p& nigon transplantator pa
avdelningen, nir denne inspekterat donatorn. Dessa méten har be-
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skrivits  som  provocerande.
Dom var inne och tittade pa donatom, dom bara tittade pa organen liksom, ingen

kansla alls av att det var en katastrof. Det var en hgg organ SOM |3g Det éar
enda gangen jag Sett det pegativt. Kunde jy visa lite hansyn &tminstone  for

personalens skull, att de prydde sig lite.

15.5.2 Donatorns anhoriga.

Alla  jag samtalat med inom intensivvardsverksantheten framhaller
att det enda som egentligen & svart i samband med organdonationer
ar de anhoriga. Man sager visserligen 2 anhorigkontakter  generellt
hor till det svdra inom intensivvarden, eftersom det ofta ror sig om
akuta  jnsjuknanden och i vissa fall patientens dod. Men  nar det
géller eventuella donatorer tillkommer komplikationer, dels  genom

att dessa patienter respiratorbehandlas ~ nar doden intrader,  vilket
gor att fenomenet total hjaminfarkt maste forklaras for familjen,

dels genom att de anhoriga Maste tillfrdgas °M organdonation.  Vid
vanliga dodsfall lamnar  familjen ocksd den avlidna ganska snart

efter det doden konstaterats medan de vid donationer kan yjlja stan-

na kvar tills den doda fors till operationsavdelningen. De anhoriga
kommer séledes i centrum for uppmarksamheten pé ett mycket pé-
tagligt sS4t

-Man  flyttar Over uppmarksamheten pa den anhgriga, den levande bredvid.

Patienten fér man j, ingen kontakt med.

De anhérigas belagenhet beskrivs — som  gpeciell Och mycket Svér och
man ynderstryker ~ att den maste hanteras med stor kanslighet.

-Det ar trots allt ggonblick, kanske 24 timmar av dom har personemas liv, SOM
dom kommer att komma g resten av sitt |y, &ven om dom bam &r tjygo ar

gamla, det mest petydelsefulla, sa att darfsr vet man hur viktigt ~det ar.

Lakarna  yppger att det ynga for deras del hinger samman  med att
utdver  dodsbudet behéva stilla chockade  och blockerade anhériga
infor  ett etiskt dilemma. De framhaller att det inte finns nagra gen-
vagar Ndr det galler att nakas de narstaende.

-Nar man har varit med om sant har bérjar man forstd hur gansligt det ar, hur

otroligt noggrannt Man maste skéta det, att gliing Stammer.
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-"Det ir alltid svart, det ska man inte forneka."

-"Man blir inte férhirdad. Det vore en psykopatisk instillning att sluta bry sig
om."

-"Livsfarligt att fa rutin i det, det viicker alltid kénslor. Det fér inte bli
maskinmiissigt sd att man inte funderar pd hur anhoriga tog det. Man méste ha lite
kinsla for det."

En ldkare poédngterar att det till stor del giller att ha kommit till
ritta med sin egen dodséngest for att man skall kunna konfrontera
anhoriga med donationsfrigan.

-"En sak som jag tror 4r visentlig det dr att man har kommit &tminstone en liten bit
pé viigen att bearbeta sin egen dodsdngest ocksa. Det tror jag dr en forutsittning
for att man ska kunna ta kontakterna."

Vérdpersonalen for sin del uppger att det tyngsta ér att de blir s&
gripna av den intensiva sorg och fortvivlan som de anhériga for-
medlar och att de "identifierar sig med dem." Nir det giller barn
blir det extra kénsligt, speciellt om man har egna barn i samma
dlder. Framfor allt tycker man att forfrigan om organ méste var
oerhort svdr att ta stéllning till liksom att forstd att den anhoriga
verkligen dr dod. Underskoterskorna dr den kategori som har den
titaste kontakten eftersom de hela tiden finns inne pé salen hos
patienten. Manga skoterskor uppger att de kdnner sig otillrdckliga,
att de skulle vilja kunna gora mera for de nirstdende och att kon-
takten med dessa dr arbetsam. De sdger ocksé att det dr svirt att
limna tankamna pd donatorn och hennes anhoriga nédr de kommit
hem.

-"Det #ir tungt, man identifierar sig s& mycket med anhériga, lider med dom."
-"Man kiinner sig sa otillriicklig, skulle vilja géra mycket mer."

-"Den fragan skulle vara grisligt svir. Och just nu nér dom skall ha s mycket."
-"Jag sitter mig sjilv in i den situationen, om jag skulle vara anhorig, for att det
méste ju vara ett stillningstagande som ir otroligt."

-"Barn och ungdom dr vérst. Man fér trycka undan kinslorna men det &r svart att
inte grita. Man deltar i deras sorg."

-"Man ser sig sjilv och sina anhoriga i den hér patienten liksom, man tinker
hur..."

-"Just for anhoriga dr det fruktansvirt att behdva ta det beslutet. Men de reagerar
mer positivt eller... man tinker de skulle avvirja sig frin det men det gor dom
inte."

-"Det méste ocksd vara svart for dem att forstd att han dr dod, nir det ser ut som
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dom jigger och sover. Gar man till g sjgly Maste det vara yyigigt Svart att
acceptera det.

-Jag Vet inte om det &rjag SOM tycker det &r svart i stallet for dom anhoriga, jag
kanske identifierar mjg med dom for mycket.

-Jag brukar allid ténka ~om det var jag eller mina narmaste som dom tog av..
-Det ar den har otjlirackligheten som gyr att man tanker p3 det hemma ocksa.
Tanker hur man skulle ha reagerat Om det varit man gjzy, Man Stér ju dar och
grinar, ja Man blir tagen av hela situationen.

-J ag vagar INte prata Med anhoriga Och inte kan man var borta for jange heller fran

avdelningen.

© Om man hade mera tid kanske.. Fast man ska vara ganska Stark om man ska
orka prata Med anhoriga.

-Flera av lakarna ar jsitebra, Men ofta tar de bara ypp sakfragor.

-Man  réacker inte till, man yigar ifrdn sin lilla erfarenhet.

-Svért  att f& pagon helhet i det som hander, det tar sd |gng tid, passet tar slut. D&
tar man med det hem, man kan inte lamna det. Det férsta man fggar efter en

ledighet ar hur det har gatt.

-Man  blir j, ledsen gjzy ocks& och tar med det hem.

P& en av avdelningama tas patienter emot frin andra  enheter pa

sjukhuset for vard infor organtagningen. Det innebér att de anho-

riga plotsligt far moéta  helt nya lakare och skdterskor. Det &r den
nya ldkaren  som informerar om innebdrden av total  hjaminfarkt,
meddelar  dodsbud  och gyr forfrAgan  OM organ.  Sarskilt  skoters-
koma beskriver  denna situation  som frustrerande bade for familj
och  personal.

-D& vet man jy ingenting OM patient eller anhériga. Och dom har j, manga ganger
inte fatt ndn information ~dér. Och att fi den biten med en gnpgrig Nér man inte

tidigare Varit involverad, det &rjy jattejobbigt. Men operationstekniskt  tycker dom

det &r battre att dom vardas hos oss. D& &r det jy transplantationsintresset ~ som far

styra Och inte pansyn till anhériga.

Alla intervjuade inom intensivvarden tar ypp den lattnad  man tror
det skulle innebara  for anhériga och darmed fér dem sjalva om det
var kéant vilken instalining den avlidna  haft.

JJag hade en gang en patient SOm hade skrivit ett testamente, det var den enklaste
donation jag varit med om. Det var ygdigt affektionslost — att pratg med dom. Dom

var paturligtvis  mycket chockade och s& éver olyckan... men det underlattar

mycket.
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-"Man borde tvinga folk att ta stillning s& man slipper det hiir problemet."

Nar donatorn fors till operation upphor i allménhet avdelningens
kontakter med familjen. Personalen uppger att det #r ytterst fi som
kommer tillbaka for att ta avsked av den avlidna efter operationen.
-"Det ér flera som vill se en normalt déd patient. Man kanske iir réidd for det."
-"Annars vill 60% se den avlidna. Men efter nya dodsbegreppet ir det annorlunda.
Anhoriga tutas i att dom redan dr déda och di vill dom inte se dom efter
operation."

Nagon systematisk uppfoljning av de anhoriga uppger man sig inte
ha pé dessa avdelningar. Nigon av likarna brukar ringa de anhdriga
en tid efter dodsfallet och 6vriga erbjuder i allménhet familjen att ta
kontakt vid behov. Nagra anhoriga gor ocksi detta.

-"D4 har det nog mest rort sig om att dom vill ha besked om hur det gick med
organen eller om allmént sorgearbete och stod."

De flesta jag talade med inom intensivvirden menade att det skulle
vara befogat att alltid ge de anhoriga en terbesokstid nar dom ldm-
nade avdelningen.

-"Man skulle verkligen 6nska att dom fick chansen att prata med nin efterat."
-"Dom behdver fa det bekriiftat igen."

Négra ansdg dock att detta inte behdvdes for alla anhoriga och det
fanns t o m ett fital som ansdg detta oldmpligt.

-"Det dr sd mycket negativt férknippat med den hér avdelningen. Jag tror att dom
har kiint sig férodmjukade ocksé av alla dessa apparater som ir si stérande och
skrimmande."

15.6 Fas 4
15.6.1 Organuttagningen

Vid operationen deltar tvi-tre personer frin regionens transplanta-
tionsteam och vid multiorgantagningar ibland dven operatorer frin
andra regioner eller t o m frin andra linder. Operationen sker
oftast nattetid. Att det blir vid denna tid ger operationspersonalen
ingen entydig forklaring pA men man tror att det beror pa att forbe-
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redelserna under dagen tar lang tid, att transplantatorerna inte vill
stora det uppgjorda operationsprogrammet och kanske ocksé att det
ir lugnare och inte s& mycket folk i farten under natten. Detta inne-
bir att man utfér organuttagningama p4 s k jourtid, nir beman-
ningen 4r lidgre.

Transplantationsteamet bekriftar att de nattliga operationerna beror
pé att forberedelserna ofta tar hela dagen i ansprék och pépekar att
storsta delen av dygnet faktiskt 4r jourtid. For deras del kan det
kinnas skont att organtagningen inte tilldrar sig s& stor uppmark-
samhet. Man uttrycker en forstielse for att manga utanfor opera-
tionslaget vill delta som &sk&dare men sdger samtidigt att det kan bli
"stokigt". Man vill dock inte hindra detta utan uppger att det &r nar-
kosldkaren pé platsen som i s fall fir sitta gransen.

P4 alla tre operationsenheterna har avdelningsledningen klart sagt ut
att de som inte vill medverka i organtagningarna skall fi slippa
detta. Endast i ett fall rapporterar man att detta blivit aktuellt.
Transplantationslaget anger att man vet att det finns personal pd
flera stillen som inte vill delta i hjdrttagningar. Man sédger att man
uppfattar det som en rimlig frihet for personalen att sjdlva fa
bestimma detta.

De allra flesta av dem som deltog i samtalen hade varit med om
tagningar bade fore och efter den 1 januari 1988 och sdledes upplevt
bide de tidigare och de aktuella betingelserna for operationen. De
tog alla spontant upp skillnaderna mellan de olika operationstyperna
och framhéll den littnad som de nya villkoren medfort i vissa av-
seenden.

-"Det var hemskt stressigt, alla slingde sig pa patienten. Idag gér det lugnt och
viirdigt till."

-"Det 4r littare nu att téinka sig donera, ett virdigare ingrepp.”

-"M4nga siger att de har varit med forut - och vilken skillnad!"

Narkospersonalen uppger for sin del att det nya sittet att genomfora
tagningen pa, dvs under ventilering, i princip inneburit nya arbets-
uppgifter for dem. De har tidigare inte medverkat vid dessa opera-
tioner i nigon hogre grad.
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Inte ndgon i operationspersonalen beskrev dessa ingrepp som van-
liga operationer. Framfor allt 4r malet med dem helt annorlunda
eftersom insatserna inte syftar till att forbéttra hélsan for den som
utsétts for operationen.

-"Annars ska vi forsoka att hjdlpa dom si att dom blir béttre, men den hiir gAngen
visste vi att det skulle bli simre."

Att man opererar en dod gor ocksd att det upplevs annorlunda
liksom sjilva avslutningen. Vissa atgirder 4dr ocksa unika for denna
typ av operation.

-"Dom (transplantationsteamet) sa att det var som en vanlig operation, men det
tyckte inte jag."

-" Det 4r en speciell kinsla for att det 4r ett slut pd ninting."

-"Man vet inte riktigt hur man ska bete sig. Dels dr det en dod ménniska och dels
opererar man. Det stimmer ingenting."

-"Vildigt positivt nu men samtidigt dr det konstigt ocksa for man fir ju behandla,
ge blod och sd, samtidigt som det 4r en dod. Vildigt motsdgelsefullt.”

-"Det 4r kiinsligt. Det ér ingen som &r oberord och bara gér in och jobbar."

-"Det ir ju den etiska biten som inte finns med annars."

-"Det kiinns som ett mellanting mellan operation och obduktion."

Att patienter dor pa operationsbordet framstills som en séllsynt
héndelse, som man 4r ovan vid.

Donatorn uppges i allménhet vara ganska okind, dtminstone pa de
tvd storre operationsavdelningarna. Det ir ofta endast dlder, kon
och orsak till hjarninfarkten man fr vetskap om i férvig. De flesta
deklarerar att denna anonymitet underlittar, de kan hélla en distans
och de kénner inte igen sig sjilva eller sina anhoriga s litt i dona-
torn som nér bilden av denna blir tydligare och de kan hitta bero-
ringspunkter.

-"Det dr ndstan bra att man inte vet, det 4r precis som om det blir ett skydd dér."
-"Det gér vil an om det dr en anonym minniska. Det biista 4r nir dom kommer
med njurar i en burk till inséttningen. D4 4r det alldeles anonymt."

De har flera exempel pd donatorer, som pé ett eller annat s#tt berort
dem personligen, och beskriver hur pafrestande det kan vara.

-"DA blir det s patagligt, liksom verkligt pa ett helt annat siitt. D4 antar man ju att
det kan drabba en sjilv ocks4."

Svdrast dr det nir det giller yngre personer och bam. En operator
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uttrycker ~ det sa& har
-Valje tagning méste bearbetas. Och ju mer manniska donatom blir desto mer

maste bearbetas.

En skiterska  gyger att det & batre att f& veta en del, eftersom  hon
armars  kanske  g&r och grybblar Over olika omstandigheter och inte
kan frigsra sig frén tankama. Aven hon framhé&ller dock att for

nara inpé sig vil  hon inte ha donatom.

De flesta uppger ~ att de ocksda  funderar over hur donatoms anhoriga
kanner  det och hur det gar for dem.

-Méste vara yidigt SVart att syga ja eller nej Over en annan manniska. Forst f&
bud om en glycka OCh s&ta gtgiining il en sadan sak. Ett fruktansvart — svart
avgorande.

-Jag Vil veta om de gnhgriga fatt nan tid att vénja sig vid det har, for jag tanker pg
om det var jag och dom ringde hem till mig och jag bara hade nagra timmar  att

bestamma mjg pa.

En av dem jag intervjuade Skildrar  sjglva operationen pd foliande
satt:

Man kan ypptrada valdigt vardigt Mot den har patienten fore. Man gppnar och
sedan kontmer ett skede som for utomstdende maste vara fruktansvart ovardigt.

Det ser ut som rena slaktarboden. Det ar inte ygrdigt, men det kan vara det anda for
dom som star Dom ypplever det inte pg samma satt som en utomstéende.

Sedan stanger Man jgen huden och dé ar det piatsligt en hel méarmiska jgen och da
fortsatter man att behandla den med regpekt. Vad &r egentligen vardighet? Att det
blir bara tekniskt gsjler alla pperationer Och 4r ofta det som raddar patienten. Att
man inte ser patienten bakom det man ggr for da skulle man kanske lata sina

kanslor rusa jy3g med gig Man méaste hélla den har distansen.
ivag sig.

FOr  operatsrerna & uttagningama  pafrestande. De kraver  teknisk
skicklighet ~och man vet inte pg forhand om grganen & anvéndbara

eller om anstrangningama ar forgaves. De betonar behovet av
trygghet ioperationslaget, att man har fortroende for varandra och
att personlig  prestige och konkurrens tonas ned.

SJag forsoker visa min egen beredskap fill subordination i de |5gena.

Vi satsar pg att pygga upp €N team-anda.

-Man  méste ggra ett skickligt jobb Och man kan adrig bli tillrackligt ~ trénad.

-Vi  éarlivradda for att betraktas som jikplundrare.
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Att "komma utifrdn" och arbeta med okénd personal och pa "andras
omrdde" kan skapa konflikter om man inte 4r uppmirksam. Teamet
uppger att deras taktik 4r att s3 mycket som méjligt anpassa sig efter
de rutiner som finns och i mojligaste mén undvika att stéra ridande
ordning.

-"Allt som dr ovanligt vid operationen har vi med oss si dom slipper téinka pd
sdnt.”

-"Jag aktar mig noga for att skuffa undan den inhemska personalen."

-"Vi forsoker ligga oss i sd lite som mojligt."

-"Vi ber dom ju om en extra arbetsborda egentligen."

Situationen beskrivs nigot olika av operations- och narkoskéterskor.
Operationsskoterskorna som stér vid sjilva sdret 4r sd upptagna att
de inte hinner tinka pa ndgot annat 4n sina géromal. Under det ak-
tiva skedet upplever de ocksd donatorn mest som en levande patient
eftersom blodcirkulationen pagér.

-"P4 operationssidan tittat vi ju bara pA siret hela tiden och forst efterdt ser vi att
patienten ér dod."

-"Man fér en kinsla av att det #r en levande minniska, det 4r vil det som kiinns
vildigt jobbigt sen."”

Narkossk&terskorna som stir vid donatorns huvudsida uppfattar
kanske oftare denna som dod, bl a for att de inte behover séva. De
ser ocksd donatorns ansikte. Detta beskrivs som sérskilt kinsligt
eftersom donatorn férlorar en del av sin anonymitet da.

-"Det dr viirst for oss pa narkossidan. Det hinner bli en person for oss."

-"Jag bad att dom skulle ligga en handduk dver ansiktet. Ansiktet, det ir ju ens
person, tycker jag." -"Det som dr jobbigt dr att se pd ansiktet. Vi ticker dver det."

Ett moment som namns som speciellt kinsloladdat dr respirator-
avstdngningen. Nigra av de intervjuade siger att de inte sjilva vill
stanga av for att det kénns s slutgiltigt. All operationspersonal upp-
ger dnd4 att de dr positiva till hjirnrelaterade dodskriterier. Flera
hénvisar till den "tradition" med EKG-registrering som finns pa
sjukhusen och som med ett rakt streck visar nir hjirtverksamheten
upphor, dvs ett hjdrtrelaterat dodskriterium som man tillimpade
innan lagen om hjdrnrelaterade dodskriterier tridde i kraft. Det
uppges vara svért att frigora sig frin denna signal.

-"Sist sténgde vi av allting och tog bort EKG:t innan det blev ett rakt streck. Det
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var bra att man inte sig det."

Operatoren beskriver respiratoravstingningen som en littad, ett
tecken pA att operationen ir lyckligt genomford och anspénningen
ar over.

Ett annat moment som beskrivs som péfrestande av ndgra skoters-
kor 4r nir blodet tappas ur donatorn och ersitts med kyld vatska
strax innan organen tas ut vid lever- och hjirttagningar.

-"Det tycker jag ser ut som om livet rinner bort och det gor det ocksd i och for sig,
och s blir organen bleka. Det ir det otéickaste av alltihop, s det @r ju ingen som &r
obertrd inte."

Samtlig operationspersonal tog upp stimningen pé operationssalen
som en viktig faktor fér hur man upplevde tagningen. De betonar
att det ir viktigt att allt gdr lugnt och virdigt tillviga och att det inte
forekommer hets, dumma skimt och flams. De uttrycker visserligen
en forstaelse for att arbetskamraterna kan - som ett forsvar i en
pressad situation - reagera olimpligt men de anser inte att det kan
accepteras. Annu virre 4r det nir en utomstéende, dvs ndgon fran
transplantationsteamen, inte upptrader passande.

-"Och om det #r n&n som uppfor sig pa salen... det dr fult, dd kan dom gora ndgot
annat. DA blir det skill eftert."

Man skildrar hur man starkare 4n vanligt reagerar pd ord och at-
border och tar vid sig for sidant man vanligtvis inte 4r kinslig for.
Alla har exempel pd intermezzon av olika slag som varit pldgsam-
ma.

-"Det svara ir alla reaktioner som vi inte &4r vana vid idag. Det praktiska finns pd

papper.”

Transplantationsteamet beskriver sin beldgenhet pd samma stt.
-"Ibland upplever jag operationspersonalen som vildigt hird och okiinslig.
Sjungande och skiimtande skterskor blir pligsamt vid den hiir typen av
operationer. Det blir ingen virdighet."

-"Det #r viktigt for ens egen skull att det sker snyggt. Annars kénns det som
lemlistning. Det #r etiskt frinstdtande att inte kunna gora det fint, &ven om det dr
en dod. Teoretiskt spelar det ingen roll, men kinslomissigt."
Teammedlemmarna #r ocksd medvetna om den betydelse for hela



SOU 1989:99 161

verksamheten de enskilda personerna i teamet har.

-"Vi dr hemskt papassade. Vi forsoker formedla att vi kiinner likadant som dom, si
dom fér en forstielse for vad vi gér. Om vi blir hégljudda t ex. Dom méste forsta
att det dr ett forsvar.”

-"Man blir medveten om varje grej man gor, att den har ett symbolviirde. Vi méste
markera att allt jobb som gors #r viktigt."

Ungefir hiilften av den operationspersonal jag intervjuade hade
varit med pd tagningar av flera organ samtidigt frin samma
donator. I sddana fall kommer vanligtvis transplantationslag frin
olika delar av landet eller frin nordiska grannlinder och tar ut de
organ de sjdlva senare skall sitta in. De som deltagit i detta uppgav
att s k multiorgantagningar upplevdes som besvirligt dirfor att det
blev for mycket folk och dirmed ganska oordnat.

-"Men tre olika lag, tre olika viljor, dom rock fran alla hall."

-"Jag tyckte det var s rérigt. Dom hetsade upp varann ocks4 och tringt var det.
Man kiinde sig dverflodig. Vi har ju si kvalificerad personal hir si dom behéver ju
inte ta med sig."

-"Det méste finnas en transplantatér som haller ordning pi de olika grupperna, att
det gér stidat till."

Négra nimnde ocks4 att dessa tagningar kan fi en obduktionsartad
prigel som kidnns olustig.

-"Jag tyckte nistan det kiindes som om dom obducerat patienten. Det var inte si
mycket kvar."

Négra av dem som varit med vid flera eller minga organtagningar
sdger att de sméningom vinjer sig vid ndgot som de oftast forsta
gangen upplevde som fasansfullt.

-" Forsta patienten upplevde jag nog som svérare #in allt annat."

-" Forsta glngen tyckte jag man kiinde sig som en bodel. Jag tinkte niir jag tog
emot henne: tink om hon vet vad vi sak géra med henne nu di. En ménniska som
inte har en skrima!"

Operatbrerna uppger att de ofta fir uppleva att de ir de enda i
operationslaget som har nigon egentligen vana.
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15.6.2 Efter operationen

Efter operationen @5 organen Oom hand och roppen skall sy ihop.
Det ar nu alla verkligen kan yppfatta donatom som dod. | detta |zge
hander  det enligt operationsskéterskoma ~ at de plotsligt  blir - stdende
ensamma  med den avlidna medan narkospersonalen uppfattar sin

uppgift som avslutad  och operatéren ar fullt upptagen med att ta

hand om grganen.  Detta beskrivs ~ som en mycket frustrerande upp-
levelse.
-Det var lite obehagligt. Alla brydde sig ©™ organen ©Ch ingen brydde sig O™

patienten €fterat.

Jag Vvart alldeles hysterisk. FOr da skulle jag ha stétt ndstan gjyy darinne. Det ar
ett operationslag  fortfarande, det haller jag stenhdrt pa, tills man pjalpts at att flytta

over patienten i sangen och fort honom vidare till aydelningen.

-Dom  skulle sétta in organet pa en annan sal och alla gick och lamnade mig
ensam: du kan vél sy jhop. Man maste jy forstd , dom var inte s8 manga lakare,

men det tar jy bara pagra Minuter att sy jhop, Man vill inte bli larrmad helt gjz)y,

Med sarskid  yppskattning ~hamner  man hur transplantationsteamet
dock i allménhet pd et respektfullt ~ satt avslutar  kontakten med

donatom.
-Efterdt  visade dom regpekt fOr marmiskan som var doéd, klappade ©M henne och

liksom tackade.

De som ocksd arbetar med jinsattning @' organ pPa mottagarna nam-
ner detta som en pgdvandig beléning  or de insatser de ggr vid ut-
tagningen. De uttrycker ~Medkdnsla  och peklagande O opera-

tionspersonal p& s&dana  sjukhus dar man endast tar ut organ.
-Det &r en helt fantastisk kansla faktiskt nar man sétter in en pjyre och den jigger

dar alldeles grg och blek, kall, ynklig i sin lilla potta. Och sa lyfter Man ypp den
dar stackam. man nastan ser hur den |igger dar och darrar. Och sé syr man till artar
och ven och sd glapper Man pa tangema S&ait den fys. Och pistsligt sd ar den
brunréd och fin och blir varm. Och s vantar man n&gra Minuter och sa borjar det
droppa urin ur urinledaren innan man har gyt fast den. Och du vet, det & precis
som nar ett bam fods. Alla jyplar. Det funkarl. Och d& vet man att den héar
méanniskan  har fatt hjalp har och sjipper sin dialys och han gjipper ga under p3

grund av det hor. Och det kanns fantastiskt.

For transplantationsteamet ~ som ofta sétter in de ogan de sjalva tagit
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ut dr mottagarsidan naturligtvis det centrala. De framhaller det ska-
pande i verksamheten.

-"Det #r skapande och dirigenom utmanande."

-"Det kiinns som om man gor en kolossal nytta. Man bedriver verkligen aktiv
sjukvérd. Man fir m&jlighet att ge svart sjuka ett nytt liv."

Alla utom en intervjugrupp tar upp behovet ay att f4 tala igenom det
de varit med om innan de avslutar sitt pass. De framhaller att om de
inte fdr mojlighet till det tar de med sina upplevelser hem och dir
har de ingen mdjlighet att f4 ventilera vad som héint med nigon som
forstdr vad det handlar om.

-"Om det &r stora saker mAste man f4 det konfirmerat p4 nigot sitt, och fir jag
beriitta det nigra ginger ir det littare att bira."

-"Det &r minga génger det sker p4 morron sidan och si gr alla hem och vi har ju
bara varann att prata med, ingen hemma kan man ju sitta och prata med om sina
hiir saker."

-"Man fick ett onaturligt behov av att prata av sig otiickheter, liksom viltra sig i
det... man méste fi gora det. Men det hiinder ju att man fir gi hem med det."
-"Transplantatren gav sig god tid att prata bide fére och efter. Fint att f prata av
sig speciellt ndr man ska hem och sova efterdt. Annars kinns det s4 oavslutat."

Transplantationsteamet uppger att de alltid forsoker samla perso-
nalen en kort stund fore operationen for att besvara frigor och
efter for att prata om det som hént. Men for dem ir inte arbetet
riktigt avslutat forrin de 4r ensamma med varandra. De framhéller
att behovet att bearbeta varje operation aldrig forsvinner.

-"Vi pratar av oss nir vi ker hem. Kommer varann vildigt nira. Vi méste lita
fullstindigt p4 varann."

-"De hiir operationerna kiinns aldrig naturliga for mig, det ir alltid sirskilt.
Behovet att bearbeta forsvinner aldrig.”

Flera i operationspersonalen tar upp intensivvardspersonalens niira
kontakter med anhoriga till donatorn som péfrestande och menar,
att skéterskorna dir har ett tyngre arbete.

-"Dom fir ju en helt annan anhérigkontakt som ér svar. Hir blir man ju aldrig s&
dir djupt pdverkad."

-"Dom som jobbar pa iva dom orkar inte s mnga 4r. Vi slipper mycket av det hiir
fruktansvirt jobbiga."

-"Pd en avdelning har du en massa kiinslor. Man kommer minniskor mycket
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nérmare dar."
-"Jag vill inte jobba pd iva for jag skulle inte klara av det déir."

Samtlig operationspersonal omnémner transplantationsteamet i
mycket positiva ordalag. Det ir f6ljande fem faktorer som beskrivs
som visentliga vid operationen och som man tycks anse att teamet
har ansvar for:

1) att stimningen i operationssalen &r serios och lugn;

2) att donatorn behandlas med respekt;

3) att ingreppen sker professionellt;

4) att rutinerna fungerar;

5) att personalens emotionella behov uppmirksammas.

-"Teamet hir har gjort ett jéttefint jobb, dom har hela tiden betonat virdigheten for
donatorn, inte bara for mottagaren. Vildigt intresserade av de etiska frigorna.”
-"Och det tycker jag man kan pApeka: dom &r vildigt fina,
transplantationskirurgerna. Dom har ju en bra ménniskosyn. Att det inte dr ett
paket med organ som ligger diir utan en ménniska faktiskt."

-"Det #r deras attityd mot donatorn, att det 4r en giva och att dom ska behandla den
virdigt."

-"Skont nir dom sa att det inte dr nigon rutinsak, dom visade att det gick att prata
om det. Man fAr kiinna att det 4r jobbigt. D4 littar det lite."

-"Dom som kommer frin teamet har ju en helt annan sikerhet, det kiinns mycket
skonare med lugna ménniskor som vet precis vad dom ska gora."

-"Dom skapar en sén fin stdimning, inget flams."

-"Det ir en jitteskillnad nu mot forut med det hiir teamet som kommer. Dom vet ju
precis hur det ska goras. Det ér tekniskt bittre nu."

Nir operationsséret har slutits aterfors den avlidna till intensiv-
virdsavdelningen. Flera operationsskoterskor tar upp sin 6nskan
"att gora den doda fin" men sédger att man har diligt med resurser
for detta.

-"Vi har inte ens en ordentlig skjorta att siitta pd, vi far kéra dom med ett lakan
over bara."

P4 avdelningen gors den avlidna i ordning pé sedvanligt sitt. De
flesta av dem jag talade med sade att de inte kiinde sig sérskilt
berdrda av detta. Det viktiga uppgavs vara att operationssaret var
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vil sytt och att kroppen behandlades med respekt.

-"Det ska vara fint hela vigen, att man fortfarande 4r en ménniska efter dom tagit
organen, inte bara fuffas ivéig. De ska tas tillbaka till avdelningen som en vanlig
avliden patient, dom ska sys ihop fint."

For ndgra skoterskor framstod situationen emellertid som mycket
obehaglig, sirskilt efter hjdrttagningar. De 6nskade att operations-
personalen skulle ta hand om hela forloppet, dven de sista dtgirder-
na.

-"Det jobbigaste dr nir dom kommer tillbaka frin operation och man ska ta reda p
dem. D4 dr dom doda i dubbel bemiirkelse. Man skickar in nit frischt och far
tillbaka ndt som ser helt annorlunda ut, makabert."

-"Det kiindes liskigt att himta honom nér hjértat var taget, det var mycket
tommare."

-"Det dr biittre att operation sjilva tog hand om dom. De har tagit grejerna och sen
s4 skickar de det resterande till 0ss."

-"Det dr skillnad nidr man fér folja patienten i hela férloppet, nu blir kontrasten s
stor."

-"Nér dom tar nit hjirta vill inte jag vara med nir vi far tillbaka dom."

Som tidigare ndmnts uppges fa anhoriga dterkomma till avdelningen
for att ta avsked av den doda efter operationen.

15.7 Attityder till transplantations- och donations-
verksamhet

-"Det #r vil sjilvklart att det 4r en angeligen verksamhet,” sade 58 av 61
personer.

-"Minniskor behdver det hér, vi ser ju behovet av det."

-"Patienten dor ju i vilket fall som helst."

Tre intensivvardsskoterskor hade mera blandade kinslor: tva
stycken framst nir det gillde hjdrtoperationer och en med tanke pa
att resultaten inte alltid blir lyckade.

Direkta beloningar i form av arbetsgliddje eller tacksamhet frin
patienter och anhoriga som man kan f4 i andra sammanhang be-
skrivs som mycket sm pd de sjukhus som bara har organuttag-
ningar och inte organinsittningar. Det i4r for synnerligen anonyma
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mottagare man  arbetar.
-Det  ar ideellt arbete.

SJag tanker rent medmanskligt ~att man far stalla upp Med det arbetet.

Behovet  av feed-back, att f& veta hur det ggr med grganen,  uppges
darfor ~ vara  stort.

.Synd att man inte far traffa dom som har glzdje av det. DA skulle man sakert f&
annu storre forstaelse for det.

-Man  skulle behéva parinnas oftare om att det blir sa bra.

Varje Manad  skickas  en rapport  frdn  transplantationsenheten om
antalet  donationer iregionen och var grganen tagits emot. Dessutom

far var och en av dem som varit involverade ien organtagning samt

intensivvardsavdelningen ett brev med tack frén transplantations-
koordinatom jamte uppgifter OM Vvart organet  gétt och hur trans-
plantationen  lyckats dittintills. Denna information omnamns som
mycket positiv @ alla intervjuade.

-Dom  skriver och berattar hur det har gg och det ar yjktigt. Man vill ha det dar

lilla  da.

-D& kanns det genast nagot battre, att det andé gjort nan nytta.

P& de enheter dar man aven har kontakt med mottagarsidan &
situationen armorlunda. Dar ser man omedelbart effekterna av sina
insatser.

-Det roliga 4r att fa in en svart gjuk patient Som far ett grgan och ser livet komma
tilbaka. Det kanns som hggsta Vinsten.

-Det kanns &ndd meningsfullt Nér det sedan kommer tv& stycken SOom fatt pyg
njurar. Det ar kickar for oss.

-Nar dom satter in den h&r nya njuren OCh dom pgrjar kissa, det ar yzigigt kul.

Darfor & vi mera jyckligt lottade &n pg andra stallen | dom serj, bara tagandet.

Farhagor infor ~ verksamhetens utveckling  uppgavs ~vara sma. Lé&kar-

na framholl att yolymen knappast kommer  att oka och att de i gyrigt
inte s8g nagra Omedelbara  proplem. Bland den gyriga personalen
togs framfor alit ypp tre forhéllanden som betecknades som  riskab-
la. Det forsta  gallde risken  for kommersialisering, att de som kan

betala far foretrade till organ. Man sade dock att man inte trodde pé

en s&dan ytveckling | Sverige.
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-"Traditionen i vart land &r sd stark nir det géller att vaka dver sint hir."
-"Knappast i Sverige men i linder med dalig kontroll."

Det andra handlade om risken for att behovet av organ blir sé stort
att man frestas anvénda organ, som inte &r fullvdrdiga, med nega-
tiva konsekvenser for mottagarna.

-"D4 blir det ndt slags slit och sldng."

Slutligen nimnde man farhdgan for att allt dldre personer kan
komma att f& organ.

"Det #r inte meningen. Det naturliga forsvinner att man ska do nidr man blir
gammal."

Som beskrivits i tidigare avsnitt har ménniskor i allménhet inte
tagit stillning till eller funderat Gver organdonation i nigon storre
omfattning. De har inte ansett att det funnits anledning till det eller
kiint sig berdrda. For dem jag intervjuade inom intensivvard och
operation var forhdllandet av naturliga skil det motsatta. Det var
endast ett par som uppgav att de inte tinkt sd mycket pa saken, men
ovriga hade funderat pd det och i de flesta fall ocksa diskuterat det
hemma och meddelat familjen sin 6nskan. Flera beskrev det som
problem att tala om detta med sina anhdriga, som uppgavs tycka att
omradet var olustigt att tinka p4. Det stora flertalet intervjuade sade
sig vara positiva till att donera egna organ: alla ivaldkama och 43 av
55 (78%) bland 6vrig vardpersonal. Fem (9%) av de sistnimnda
uppgav sig dock vara negativa till detta och sju (13%) tveksamma.
Ungefir tva tredjedelar av vérdpersonalen uttryckte tveksamhet
infor att limna tillstdnd till tagning av anhorigas organ. Det giillde
framfor allt barn. Endast cirka en fjirdedel uppgav att de skulle
sdga ja till en sddan friga. Som grupp var operationspersonalen
tveksammare &n intensivvardsskoterskorna till att medge tagning av
anhorigas organ. Nagon sddan skillnad foreldg inte nir det gillde
egen donation.

Operationsskoterskorna uppgav att denna tveksambhet inte hade att
gora med att man tyckte att donatorn behandlades pa ett ovirdigt
sétt (annat 4n i ett enstaka fall).

-"For det gér jattefint till, inget rafsande."

-"Hér gr det ju s lugnt till s det skulle vara OK."

Négra skoterskor reflekterade ver om det 4nda trots en positiv
instéllning till operationen som sidan kunde bero p4 de synfore-
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stéllningar  man latt  skulle  kunna frambringa  av sina anhoriga  som
donatorer om det blev aktuellt.

-Kanske  gar det bittre att gzga jg fOr dom som inte vet panting, mMan har sett sa
mycket Och varit med om s& mycket.
-bland  kan det vara joppigt att veta for mycket. Andra utanfor verksamheten

behdver inte se det framfor gjg Det blir en dimension till som jag méaste bearbeta

Arbetet med donationsverksamhet beskrivs  enligt ovan som gt |
flera avseenden. Ménga pekar emellertid pé att det ingér i arbets-
uppgifterna och att man maste gora det man skall. De framhaller att
nar de kanner till villkoren for verksamheten kan de intellektuellt
acceptera vissa forhallanden som annars kunde te sig enbart  olusti-

ga. Arbetar man inom detta omrdde méaste man ha tagit stalining till

frAgor SOM  galler dodskriteriema och  transplantationsverksam-
heten, sager flera av de jntervjuade. ©OmM man inte godtog hjam-
relaterade  dodskriterier och  transplantationer skulle det vara svért

att arbeta kvar.  Framfor allt operationspersonalen hénvisar till  att
det & pgdvandigt At i viss man avskarma sig frin  kanslorna vid

operationema ~ Och inte tinka for gjypt for da blir man o

konstig. ~ Tanken  pg att foraldrar tll smd barn form&r  medge
organdonation ~ namner  man som underlattande vid - hamoperationer
liksom  att man vet att det & donatoms  ggen Onskan.

-Eftersom  mamman kunde, maste ju Vi kunna stalla ypp.

-Om  det & patientens Onskan och det finns nagon SOM vantar, vem ar da jag att

vagra. Jag ju bara ett medel. Det &rj, ingen forskning for nojes skull.

Intensivvérdspersonalen uppger att det for deras del &r svart att inte

defta i de gnhgrigas sorg Och fortvivian. Ungefar hélften  av dem
berattar  att de ibland blir sd gripng att de grater tillsammans med
familjen itragiska situationer. Det ar flera skoterskor och lakare
som yttryckligen sager att de inte vill {gpps  kanslan och att man
inte kan bli van vid g5 och dod.

-Man vanjer sig aldrig vid att folk dor, och det ar viktigt ~att man inte lar sig. Det

skulle j, vara hemskt om det var yngefar Som vilken gyssla som helst.

N&gra namnde att gyverbehandling a mycket gamla °¢" sjuka
marmiskor vérdméssigt men  framfor allt etiskt framstar som ett

mycket svarare  dilemma  &an donationsverksamhet. De sager ocksd  att
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antalet donatorer &r sa fd per ar (frin 4 per 4r p4 ett sjukhus till 35
pa ett annat) och att vérdtiden i allménhet ir si kort att belastningen
inte blir vervildigande.

Over hilften av de intervjuade siger spontant att de trivs med sitt
arbete, som de betecknar som spinnande och roligt.

"Ond, brid dod &4r dnda ovanligt hiir. Det hiir 4r mera livets avdelning."-
"Slutvignetten &r ljus."

Négra pekade dock pa att utbriindhet ir en yrkessjukdom bland
intensivvardspersonal.

Transplantationsteamet uppger att fér dem ir arbetsvillkoren sida-
na att det krévs ett starkt engagemang, att det inte ir ett "jobb" utan
en livsstil man viljer. Det som motiverar 4r upplevelsen av att det
man gor har avgorande betydelse for svart sjuka samt den tita sam-
manhéllningen i teamet, dir man stiller upp for varandra. Aven

-"Det finns inte en enda likgiltig ibland oss, det krivs entusiaster."

Vad finns det for mojligheter till avlastning? Skéterskorna uppger
att det forst och frimst dr arbetskamraterna som far fungera som
lyssnare, rddgivare och stod.

-"Man har ingen annan &n jobbarkompisarna att viinda sig till, inte jag i alla fall,
som forstar."

-"Vi lir oss av varann i kafferummet."

Alla framhdller att stimningen pa deras enheter &r s& 6ppen att man
kan tala med varandra dven om svéra saker. Det 4r dock inte alltid
det finns tid for sddana samtal, séiger man. P4 en enhet uppger man
att man forsokt med regelbundna samtal, som uppskattats, men att
det stupat pd grund av personalbrist. P4 alla avdelningar uppger
man att man i samband med att de nya dodskriterierna infordes hade
information och utbildning kring detta och likas4 att transplanta-
tionsteamet informerat om sin verksamhet. Detta uppges dock ha
varit rent sakinriktade utbildningsinsatser. P3 alla tre sjukhusen har
det ocksd enligt skoterskorna forekommit kurser i krispsykologi
som cirka en tredjedel av dem gétt och som i allménhet uppskattats.

Lidkama for sin del uppger att det inte 4r lika sjilvklart att de talar
med sina narmaste kolleger om det som upplevs tungt i dessa sam-
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manhang och vad man ser som svdrigheter t ex i kontakten med
anhoriga.

"Alla narkoslikare 4r individualister."-

"Oss kolleger emellan forsoker vi nog dolja véra kénslor."

Hur transplantationsteamet bearbetar sina upplevelser har behandlats
ovan.

15.8 Forslag till forbittringar.

Minga av de intervjuade tog spontant upp forslag till dtgédrder for
att forbittra vissa forhdllanden; annars stillde jag sjdlv en sddan
friga. Forslagen kan delas in i fyra olika grupper och riktar sig mot
1) massmedia; 2) allmidnheten; 3) organdonatorns anhoriga;

4) personalen.

1) Alla de intervjuade beskrev den allmédnna pressbevakningen av
inforandet av hjirnrelaterade dodskriterier och de forsta hjart-
transplantationerna som "katastrofala"

"Journalisterna upptridde som hyenor, det var helt groteskt."

"Tidningarna var hemska, dom glommer att det finns anhoriga och att det dr en
fruktansvird olycka."

Aven i 6vrigt uttryckte de sig negativt om framfor allt vecko-
pressens presentationer av "hjirndods"-problematiken.

"Dom har ju gett en helt felaktig bild och blandat ihop coma och hjirndsd."
-"Det kan ju skrimma vettet ur folk, det som stir pa 16psedlarna ibland om att dom
vaknar upp."

Négra goda undantag anfors ocksa.

"Vi har haft serisa reportage hir och vidjat om att inte namnge donatorn och det
har respekterats."

2) Behovet av att "journalisterna tar sitt ansvar" och for ut saklig
information om dodsbegreppet understroks av alla. Allménheten
beskrevs som "osidker och okunnig" och "déligt underrittad om hur
det gér till pa sjukhus.” En vilinformerad allménhet skulle fa det
ldttare att hantera en donationssituation, framholl man. Deras egen
roll som informationsspridare bland vinner och bekanta angavs
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dock pd ett par undantag nir som mycket liten. Dels uppgav sig de
flesta ha kénslan av att ménniskor inte ville tala om sidana saker,
dels ville man sjilv inte "prata jobb" p4 fritiden.

3) De allra flesta uttryckte att anhoriga borde ha nytta av att fi en
faststilld aterbesokstid en kort tid efter dodsfallet for att f4 fylla i
informationsluckor, fi bekriftelse pd vad som hint och f allmént
stod. Ndgra onskade ocks4 att transplantationsenheten skulle skicka
ett brev till familjen med lite information om vad som hint med
organen.

-"Det behdver ju inte vara s fruktansvirt hemligt allting, man kan ju #nd4 inte
identifiera mottagaren."

Transplantationsteamet & sin sida ansdg att intensivvardsavdelningen
som haft kontakt med de anhoriga var ritt instans att ge dessa
information om vad som hint med organen.

En ordentlig satsning pd donationskort och familjediskussioner s att
familjen kinde till varandras instéllning trodde man skulle kunna
bidra till att avlasta de anhoriga.

4) De flesta forslag som togs upp berorde personalens egen arbets-
situation och handlade om

a) kinslobearbetning: mental forberedelse infor organtagningar och
bearbetning av signifikanta upplevelser i samband med vérd och
operation;

b) fordjupade kunskaper om transplantationskirurgins resultat och
landvinningar; sammantriffande med personer som blivit transplan-
terade; information om olika invandrarkulturers seder och bruk
kring doden;

c) personalbristen p4 en av enheterna.
-"Dodsproblematik i en situation med personalbrist, nir folk #r nedgangna och har
det jobbigt, det blir en extra borda."
-"Verkligheten dr faktiskt sa svar, tidsbristen #r ett stort dilemma, vi hinner inte
viixla ménga ord."
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15.9 Instélining till intervjusamtalen

Vid intervjusamtalets St fragade jag den eller de intervjuade hur
de ypplevt situationen, ~ om de fumnit  fragorna besvarliga eller svéra
att besvara och om de tyckt att det varit glystigt att samtala om
arrmesomradet. Ingen uppgav 2t de ypplevt obehag, n&gra sade att
samtalet liknade det de sjslyg ofta forde p& avdelningen och ménga
framhall att det &ven varit vardefullt for dem gjalva att fundera

over  donationsverksamheten. Min  egen uppfattning Vvar att de inter-
viuade hade en positiv installning tll intervjun, ~att samtalen skedde i

en avspand OCh gppen amosfar  och att de frigestdliningar  SOM togs
upp behandlades p4 ett seriost  satt.

For att f4 en tydligare bild av hur just gruppsamtalen upplevts (se
avsnitt  14.3) gjorde jag en enkat til gruppdeltagama  p& de tva
sjukhus, dar jag genomférde intervjuerna  sist, 0Ch dar jag antog At
man skulle ha samtalen aktuella. ~ Tv8 personer Naddes inte av
enkdten. AV gyriga 29 datersinde 26 personer  frageforrnuldret.

Svaren  gays anonymt.

| enkaten (se bil 7) tog jag upp frAgor ©m tiden varit tjllracklig, om
man  kant sig fri att ta upp det man vyjlle, om man fétt tillrackligt ut-
ryrmne  fOr sina synpunkter, hur stamningen upplevdes, ©°m man
efterdt  kant gjg besvarad  av det man gagt vid intervjun, ©m man
sjalv hade haft np3got utbyte, ©om man funderat  vidare p3 amnes-
omraddet ~och om man skulle fgredragit n&gon annan form for att

dela med gjg av sina erfarenheter an en gruppintervju.

Svaren  pg enkiaten  har &ven sammanstéllts i bilaga 7- 25 av de 26
som svarade markerade att de tyckte gruppsamtalet Var en bra
intervjuforrn medan en pergon Svarade  att hon skulle ha fgredragit
frageformular. 25 av 26 gpggy att det var en bra och ayspand

stimning | gruppen, ~ att det farms fjjrackligt  med tid vid intervjun
och att de inte alls kant sig besvarade efterdt av att de tagit upp vissa

saker. 24 personer svarade att de fatt tillrackligt utrymme for sina
synpunkter och 21 markerade att det var vardefullt att fa tala om
anmet. En enda av dem som besvarade enkaten uppgav att hon

ibland hade kant ett visst obehag vid intervjun och en arman person

hade kant ett visst obehag efterat. 15 svarade att de hade tankt en del
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eller en hel del pd samtalet efterdt och tre personer angav att de
skulle nskat ytterligare ett samtal.

Detta resultat bekriftar det intryck jag sjilv fick vid gruppsamtalen.
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16 DISKUSSION

16.1 Urvalets betydelse

Deltagama i studien har valts dels utifrin de befattningar de haft,
dels for att spegla olika erfarenheter av donationsarbetet. Bide ildre
och yngre och personer med kortare och lidngre anstillningstid har
deltagit. De sjukhus de representerar ingér alla i samma sjukvards-
region. Utifrdn urvalsforfarandet kan man inte forutsitta att de
uppfattningar och erfarenheter som kommit till uttryck i under-
sokningen dr representativa for personal i allméinhet som arbetar
med donationer. Vissa forhdllanden kan vara specifika for just den-
na region och leda till speciella upplevelser. Manga betingelser #r
dock likartade inom all donationsverksamhet. Detta talar for att
mycket av de kinslor, erfarenheter och uppfattningar som redovisas
torde férekomma dven bland andra 4n dem som intervjuats hir.
Déremot vet vi inte hur vanligt forekommande olika fenomen 4r
och inte heller om det finns viktiga aspekter som inte kunnat
belysas.

16.2 Sammanfattning och slutsatser

Transplantationsteamet.

Det kan 14ta som en truism att det i4r transplantationsteamet som
bestimmer omfattningen av transplantationsverksamheten i
regionen. Det som menas med detta 4r emellertid att verksamheten
pd intet sitt &r sjalvgdende utan tycks kriva dterkommande insatser
for att fungera optimalt. P4 teamet ankommer att sitta in donations-
verksamheten i sitt sammanhang: att medvetandegora behovet av
organ, att fora ut transplantationskirurgins rén och resultat samt att
ge konkret dterkoppling pa det arbete som lagts ned pa donatorsjuk-
husen. Det &r teamet som skall ge handledning i virden av donatorn
och underlitta rutinerna for intensivvardspersonalen. Det #r vidare
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teamet som genom sitt sitt att genomfora operationen pdverkar
operationspersonalens arbete. Slutligen péverkar teamet genom sitt
forhallningssitt till donatorn i hog grad berdrd personals instdll-
ning till hela verksamheten.

Allt detta bestimmer villigheten att arbeta med donationer pd
sjukhusen i regionen. Ett exempel pd detta &r linssjukhuset, som
innan transplantationsteamet startade sin intensifierade verksamhet
med bl a informationsresor till alla sjukhus i regionen, hade den
lagsta donationsfrekvensen i regionen. Ett motsatt exempel erbjuder
linsdelssjukhuset, vars likare sedan tidigare hade personliga kontak-
ter med transplantationsverksamheten, vilket sannoikt starkt bidragit
till att man hade de flesta donationerna av regionens ldns- och ldns-
delssjukhus.

Medlemmarna i regionens transplantationsteam forefaller vil med-
vetna om sina roller som motivatorer, som attitydbildare och som
emotionellt stod for personalen. De karakteriseras sjdlva av ett
starkt engagemang for verksamheten, vilket tycks bottna i uppfatt-
ningen att transplantationer 4r viktig sjukvard, som réddar liv eller
som pa ett unikt sétt hojer livskvaliteten for svart sjuka.

Initiati

P4 donatorssjukhusen #r det intensivvardslikarnas engagemang som
avgor om det skall tillvaratas organ for transplantation. Det dr dessa
likare som initierar donationen genom att identifiera patienten som
organdonator och ta kontakt med transplantationsteamet. Det ar
ocksa dessa som talar med anhoriga om tillstind. Ovrig vérdper-
sonal tycks ha en mera passiv roll. Det #r sannolikt att detta beror
pé den strikta ansvarsfordelning mellan olika yrkeskategorier som
definieras inom svensk sjukvérd. I de amerikanska och kanadensiska
undersokningarna (t ex Sophie m fl 1983) beskrivs sjukskoterskorna
som betydligt aktivare nir det giller att initiera donationen och att
tillfriga anhériga, trots att de amerikanska sjukskoterskorna inte
generellt anses ha en friare stillning 4n i Sverige. Skoterskornas
installning till transplantationsverksamhet i allménhet och dona-
tionsverksamhet i synnerhet torde dock vara visentlig p& annat sitt.
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Det forefaller rimligt anta att likarnas bendgenhet att ta initiativ till
organtagning pdverkas av vardpersonalens férhallningssiitt sa att
negativa attityder skulle minska viljan att engagera avdelningen i
dessa uppgifter.

Verksamhetens villkor.

Donationerna anses som en i vissa avseenden tung verksamhet utan
omedelbara beloningar. I sjilva verket kan donationsverksamheten
ses som ett tjanstedliggande. I socialstyrelsens allméinna rid (1987:7)
patalas den bristande tillgdngen pa organ och det sigs klart att alla
som arbetar inom hilso- och sjukvirden méste bidra till att minska
detta problem. Minga av dem jag intervjuat framhiller ocksi att
man ser det som en del av yrket och att man méste gora det man
skall dven om det inte alltid &r l4tt. Om man inte godtar villkoren (i
detta fall hjarnrelaterade dédskriterier, donatorsvard och organ-
uttagningar) 6kar sannolikheten for att man séker sig till ett annat
vdrdomrade, vilket flera i undersokningsgruppen pitalade. Bide
lakare och 6vrig personal sade emellertid att "det finns grinser" for
verksamheten, grinser mot det man uppfattar som makabert,
omanskligt eller oetiskt. Man kan "lta logiken rida" fram till den-
na grans, som markeras av kdnslomassiga reaktioner. Var grinsen
glr varierar mellan olika personer.

Ménga skoterskor reagerade for olika foreteelser, som de fann
olustiga, men det fanns samtidigt, speciellt nir man var medveten
om sammanhanget, dnda en acceptans och en forstaelse for dessa
forhdllanden. Sirskilt operationspersonalen pekade pi att nir om-
standigheterna var péfrestande, t ex under sjilva operationen, 6kade
ocksa sensitiviteten, och de hade en tendens att reagera starkare pi
héindelser som de annars bara skulle 13tit passera. Nir de fick distans
till det intrdffade ckade toleransen.

Frin allménhetens sida har i olika sammanhang uttryckts oro for
dodsdiagnosens riktighet, dvs om det verkligen gér att faststilla att
hjdrnans funktioner odterkalleligt 4r utslagna, och om det inte
“slarvas” ndr diagnosen stills. Likas har tagits upp risken for dod-
forklaring i fortid for den som har attraktiva organ. Bland dem
jag intervjuade togs ingen av dessa farhdgor upp vare sig av likare
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eller ovrig personal. Det verkade finnas en sjilvklar forvissning om
att allt i detta avseende gick rétt till. Nir jag forde detta pa tal blev
svaret; "Inte hir i alla fall". En anledning till denna sdkerhet var

bl a att s minga olika ménniskor i olika funktioner omgérdar
donatorn.

"Dom vet inte hur det gér till pd sjukhus."

Etisk: ivski

En etisk konflikt uppstér i fas 2 och konfronterar ddrefter dem som
pa olika sitt arbetar med donatorn. Det har att géra med det nod-
vindiga skiftet av perspektiv: frdn att gora ndgot for en patient for
hennes egen skull till att gora nigot med samma patient for en
annan (anonym och icke nidrmare bestimd) patients skull. Det hand-
lar i princip om att g dver frin en deontologisk etik, dér varje
minniska ses som ett mél i sig och inte ett medel for andra, till en
utilitaristisk etik, ddr den maximala nyttan &r det centrala. Inom
sjukvirden ir det den enskilda patientens vilbefinnande som dr
mélet for de insatser som gors med henne. Donationsverksamheten
bryter mot denna norm. Detta kan utlésa emotionella spénningar
och gora uppgifterna tyngre, vilket ocksd omvittnas. For att mgjlig-
gora ett nytt forhdllningssitt visavis donatorn torde krédvas en dver-
tygelse om att verksamheten verkligen fyller ett behov, att en svért
sjuk minniska blir hjilpt och att villkoren i dvrigt dr etiskt godtag-
bara.

En undersdkning tar upp som ett dilemma sjilva dvergéngen frn en
livriddande till en organrdddande attityd (Obome & Gruneberg,
1979). Det misslyckande som det skulle innebira att inte kunna
ridda en patient till livet skulle minska den psykologiska bered-
skapen att se den avlidna som en mojlig organdonator. I mina samtal
med likare och skoterskor har denna konflikt inte kunnat beldggas.
Det verkar i stillet som om de har en mycket tydlig uppfattning om
att de gjort det som kunnat goras for patienten. Det innebir att
besvikelsen och resignationen infor patientens dod inte tycks parad
med skuldkinslor, eftersom dodsfallet ses som oundvikligt. Darmed
torde det vara littare att - om forutsittningarna finns - betrakta den
avlidna som organgivare 4n om bilden kompliceras av en mer eller
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mindre underbyggd uppfattning om att patientens liv 4nd4 hade gitt
att ridda. Om det finns potentiella organdonatorer som i realiteten
inte utnyttjas pa grund av en eventuell skuldproblematik kan inte
bedomas utifrdn de intervjuer jag gjort. En méjlighet 4r ju ocksi att
man, i den mén det férekommer sidana fall, reagerar pd motsatt sitt
och strévar efter att nigot positivt ind4 skall bli foljden.

Likare och 6vrig virdpersonal - olika uppfattningar och forhéll-

ningssatt.

Likarnas forhallningssitt mot den avlidna tycks efter konstaterandet
av total hjdrninfarkt bli mera "tekniskt"; hon uppfattas som en dod
manniska vars organ skall anvindas i transplantationssyfte och dir-
for behover behandlas for bista méjliga funktion. Eftersom de inte
deltar pd ett direkt sitt i vdrden av donatorn kan de uppritthilla en
distans som underlittar denna attityd.

For skoterskornas del tycks det oftare foreligga en konflikt mellan
olika forhallningssitt bl a for att donatorn kommer nirmare i fysisk
bemirkelse. Rent perceptuellt mottar den som vardar donatorn
dubbla budskap dels om dod, dels om liv. En del skéterskor l6ser
detta dilemma genom att endast ta till sig det ena budskapet. Dona-
torn vdrdas som vilken patient som helst och man reflekterar inte
over rutinerna. De flesta tycks dock uppleva tvetydigheten i situa-
tionen och intellektuellt "veta" att patienten 4r dod men inte kunna
frigora sig frén kiinslan av liv. Att donatorn vardas pa sedvanligt
sétt kan da delvis ses som uttryck for respekt for den doda, och dir-
med kan man fortfarande tillimpa den traditionella etiken.

Vérdsituationen blir motsigelsefull och syftet med 4tgirderna okla-
ra om olika personer definierar forhillandena pé skiftande sitt. For
utomstdende torde otydligheten ibland kunna tolkas som osékerhet.
Hur anhoriga uppfattar denna situation paverkar sannolikt deras
egen upplevelse av den avlidna.

Nar jag genomforde intervjuerna hade vi haft hjimrelaterade
dodskriterier i Sverige mellan cirka tva och &tta manader.
Naturligtvis kommer det att behdvas tid och erfarenhet innan de
som vixelvis stills infor direkta och indirekta dodskriterier har
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vant  sjg Vid just denna yaxling. Fortfarande var olustkansloma star-
ka vid respiratoravstangning  'ksom  vid EKG-kurvans utslétning
hos en hel del skoterskor. Aven om dessa var positiva il hjam-
relaterade  dddskriterier och inte jffygasatte diagnosens riktighet ~ Var

det svart att frigo ig fran den i vanan och att
frigbra sig gamla ingrodda

inte  reagera SOM om detta var dgdsogonblicket.

Lakare  och skoterskor har delvis olika yppfattning ©om hur vl de
anhériga till  donatom  forstdr  inneborden av total hjaminfarkt.

Likarna  anser att efter det familien fatt noggrarm  ©ch upprepad
information forstdr  den vad det ar frgan om. Skoterskoma som

senare far svara  p& fragor frin  anhoriga menar att dessa ofta &

oklara  6ver sammanhanget. Forklaringen till dessa olika erfaren-
heter hanger sannolikt  samman med tidssekvensen. | samtalen  med
lakaren  kan familien mycket val tro sjg forstd - ikraft ~ av lakarens

2

auktoritet och for att det, nér den far det forklarat for sig, later be-

gripligt. Manniskors kunskaper ©M humanbiologi ar emellertid

bristfalliga och fenomenet total hjaminfarkt kraver  atminstone vissa

basala kunskaper om bl a centrala  nerysystemets funktioner i det
kroppsliga sammanhanget ~for att kunna forstds. | den tidigare
nanmda  studien (sou 1984:81) framgick det tydligt att den  grupp
anhoriga til avlidna  njurdonatorer som  jag undersokte saknade
vasentliga €ller avgorande uppgifter ©om vad total - hjaminfarkt
innebar - trots  att sjukhuspersonalen  uppfattat 3t familierna  fatt en
fullvardig information. Det man far forklarat for sig kan senare,
om man saknar en fillrackligt ~ fast referensram, te sig svarforstaeligt

och det ar ocksd svart att minnas vad man fatt hgra, nar man &r
uppgiven och fortviviad. Tl detta kan komma en desperat Onskan
om att lakaren har tagjt fel och att det fortfarande finns  hopp. !
detta skede &r det skoterskoma som de anhdriga har kontakt ~ med
och som de kanske har lattare att ta ypp Siha funderingar med. De

otydligheter i vardsituationen som  tidigare diskuterats ~ kan ocksd ha

betydelse f0r familiens  tvivel.

I en engelsk och en kanadensisk enkatstudie (Obome & Gruneberg,
1979; Robinette, 1985) angav halften av tiIIfrégade lakare  att storsta

hindret att initiera organdonation var olusten att tala med de anhori-

ga O medgivande. Aven i denna undersokning uppges detta " att
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frdga familjen om donation - vara det tyngsta for likarnas del. I
vissa fall tycks likaren forsoka omdefiniera situationen si att
familjen inte skall uppfatta det som att det 4r en friga som stills och
ett beslut den skall fatta.

-"De anhoriga ska limna besked om hur de stiller sig, men det r vi som
bestimmer om det blir nigon tagning eller ej."

Det forefaller emellertid inte troligt att de anhoriga kan uppleva
detta pd ndgot annat sitt an som en forfrigan om organ far tas om
det visar sig limpligt, och att de méste sdga ja eller nej till detta. Det
finns snarare en risk for att familjen blir forvirrad eller uppfattar
det som att den inte har ndgonting att siga till om, nir man forsoker
forminska betydelsen av deras beslut. Detta angreppssitt dr ett
exempel som visar hur kinslig situationen framstér for likarna.

Ett annat exempel pé detta har att géra med de anhoriga som inte
medger donation. Bdde likare och 6vrig personal tycks veta mycket
lite om varfor vissa anhoriga sdger nej. Detta kan bero pd att det
enligt uppgift dr fa av dem som tillfrigas som faktiskt avbdjer och
att man sdledes har begridnsad erfarenhet av "nej-sdgare”. Men det
beror ocksd p att man inte vill friga varfor. I stillet for att se det
som en hjélp for familjen att 4 ventilera sina forestéllningar och
farhdgor kring organtagning uppfattar likama det som ytterligare
ett intring eller t o m som ett Gvertalningsforsok.

Trots den olustkinsla likarna kunde kiinna infor forfrigan visade de
4nd4 som grupp en mera positiv uppfattning 4n skoterskorna om de
anhorigas reaktioner pd frigestillningen, ndmligen att det kunde
vara till trost och att familjen inte sa sillan kunde repliera pa en
onskan hos den avlidna. Skéterskorna didremot tycktes endast se de
det svdra och betungande i frigan. Drygt var femte skoterska upp-
gav sig vara tveksam eller negativ till att sjilv donera organ och tvd
ayv tre var negativa eller tveksamma till att medge samtycke till tag-
ning av anhorigas organ. Det ir inte osannolikt att skdterskorna
overfor sina egna uppfattningar pd donatorns anhoriga eller tolkar
in sina egna forestdllningar i deras reaktioner. I sitt forhdlIningssitt
till den avlidnas anhériga anvinder varannan skoterska uttryck som
"identifiera sig med", "tinka sig in i" och "se sig sjélv 1", vilket ty-
der pé att de upplever situationen s provocerande att det 4r svért
att halla en distans och en klar grins mellan det egna jaget och and-
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ras. Risken nar man pg s& satt tillskriver en arman  sina ggng  kanslor

och yppfattningar ~ & att denna da inte bemdts pg sina ggna Vvillkor.

Det provokativa Ndr det ggller donationssituationen ar att det é&r en
ovantad  och piptslig handelse  som lett fram till doden. Det ar inte
frAga ©M gamla manniskor, dar doden kan ypplevas Som véntad och

naturlig, och inte heller om l&nga sjukdomsforlopp, dar man lika-
ledes &r forberedd pa doden.  Tvéartom ter det sig SOM n&got Som

vem som helst nar som helst kan drabbas av. Darigenom  mobili-
seras lattare  den egna  dddsangesten, och jy fler likheter — mellan
donatom  eller hennes  anhgriga och vardpersonalen och deras anho-
riga, desto lattare ar det att se sig sjalv i samma belagenhet.

Operationspersonalen  uttrycker ~ dett@  mycket tydligt nar de disku-
terar  Onskvardheten av att donatom ar okand. For intensivvards-

personalen finns inte denna  mgjlighet till  anonymitet.

Som framgatt av ovan forda diskussion  tycks lékamas  och  sko-
terskomas erfarenheter och  f5rhaliningssatt skilia sig at i flera
avseenden. Nar det géller attityd till donatom, héller  lakarna en
tydlig emotionell distans, medan endast en liten minoritet av
skoterskoma intar samma  tekniska instalining. Aven uppfatt-
ningen ©om de anhorigas belagenhet & olika hos de bada grypperna.
Skoterskoma ger har en mindre posjtiy bild av hur de anhgriga dels
kan tillgodogora  sig information  om dgdsdiagnosen,  9els uppfattar
frigan Om att medge organdonation. ! fraga oM attityder fil att

medge tagning & egna ©¢N anhérigas organ tycks ldkarma  mera
positiva &0 skoterskoma, som oftare visar sjg npegativa eller fram-

for allt tveksamma.
lik f in ror lik kh

Eftersom organisatoriska forhallanden varierar  mellan  olika typer
av sjukhus var ett av gyfteng med denna ynderstkning ~ att studera
om och hur sadana skillnader péverkar erfarenheterna hos  perso-

nalen. Tva viktiga skillnader har kunnat belysas. Den ena samman-

hanger med att sjalva insattningen @ det ytopererade organet endast

gérs pa regionsjukhuset. ~ Dar far bade gperations- 0ch intensiv-
vardspersonal kontakt  inte bara med givarsidan utan aven med
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mottagarna och ser sdledes mycket konkreta resultat av verksam-
heten. Detta 4dr ndgot personalen pa de andra sjukhusen efterlyser;
de far ibland kinslan av att arbeta i blindo och meningsfullheten i
insatserna blir mindre tydlig.

Den andra skillnaden &r frekvensen donatorer. P4 regionsjukhuset
dr denna méngdubbelt hogre, cirka 35-40 per &r mot cirka 2-6 per
ar pé ldns- och linsdelsjukhuset. Detta beror pé att regionsjukhuset
tar emot patienter frin hela regionen for specialistbehandling (t ex
neurokirurgiska ingrepp vid skador i hjirnan), patienter dér risken
dr stor for att de skall utveckla total hjarninfarkt. P4 regionsjuk-
huset méter alltsd personalen donationsproblematiken mycket
oftare. Oberoende av sjukhus uppger dock alla - trots dessa olika
referenser -att man ser donationer som sillsynta foreteelser. Efter-
som personalstyrkan 4r stor vid varje enhet kommer inte alla i
personlig vardkontakt med varje donator. Detta kan betyda att man
egentligen inte "blir van" vid denna typ av problematik. Bland
operationspersonalen vittnar man &ndd om att man i viss mén vénjer
sig vid dessa operationer, eller kanske 4r det snarare si att den
forsta gingen 4r mest omskakande. Négon tydlig skillnad i upp-
levelserna mellan operationspersonalen pé de olika sjukhusen kan
inte utldsas i intervjuerna. Inte heller nir det giller intensivvards-
personalens uppfattningar mirks nigra patagliga skillnader i reak-
tionerna mellan olika sjukhus.

Nir det giller attityder till transplantationsverksamhet och att med-
ge egen eller anhorigas donation av organ tycks det inte heller fore-
ligga skillnader mellan sjukhustypema.

Engagemang och avlastning.

Samtidigt som ndgon beklagar att man inte "far rutin p4 sidana hir
fall" séger bdde denna person och ménga andra att man faktiskt inte
Onskar sig rutin eller vana. Det man avser med detta 4r att man inte
vill bli avtrubbad och okinslig infér doden och inte vill beméta de
anhoriga pa ett mekaniskt sitt. Att alltid visa medménskligt
engagemang och &ppenhet dr emellertid energikonsumerande.
Skoterskornas sitt att Aterskapa sin psykiska energi tycks frimst
bestd i samtal med arbetskamraterna. Detta giller 4ven transplan-
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tationsteamet. Att fi dela sina upplevelser med andra som varit med
i samma eller liknande situation minskar anspénningen. Forut-
sdttningarna att bli forstddda beskrivs som goda av samtliga. De
enheter vars personal medverkat i denna undersokning har i all-
minhet en stabil personalkader, dir de flesta har 1dng erfarenhet av
sitt arbete och 1dng anstillningstid pd avdelningen. Det underléttar
naturligtvis ndr man kédnner varann vil och vet spelreglerna. P&
enheter med stor personalomsittning, med manga nya och oerfama,
och kanske med ménga vakanser torde situationen vara mindre
gynnsam. For intensivvardspersonalen pé regionsjukhuset rickte
tiden inte till for sddana avlastningssamtal (dtminstone vid tidpunk-
ten for denna undersdkning), vilket upplevdes som ett dilemma.
Intensivvardslikarna tycks visa mindre av sitt behov av avlastning
infor sina kolleger och har méjligen hittat andra vigar for detta dn
skoterskorna.
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17 VAD KAN UNDERLATTA ARBETET MED
DONATIONER?

De anhoriga.

Eftersom de anhoriga utgor den tyngsta komponenten for intensiv-
vérdspersonalen kan det som 4stadkommer lindring i de anhorigas
situation #ven underlitta personalens belidgenhet. Det som frimst
fors fram av de intervjuade 4r 6nskan om att den avlidna sjilv skall
ha bestdmt hur hon vill ha det i friga om donation. Férutom att man
ser detta som direkt positivt for familjen skulle det for intensiv-
vérdsldakarnas del minska vdndan vid forfrigan, och for den Gvriga
personalen skulle kiinslan av legitimiteten i varden liksom i opera-
tionen av den avlidna oka. Som ett led i detta ser man inférande av
donationskort som en positiv atgird liksom okad upplysning i sko-
lorna och genom massmedia.

Ar ldgeni o \' n

Konflikter mellan det som omndmns som transplantatérernas krav
(dvs i ndsta led mottagarsidans behov) och olustskapande omstin-
digheter for personal och/eller anhoriga torde - om medvetenheten
finns - kunna I6sas pé olika sitt. Hir kan t ex diskuteras hur famil-
jen skall slippa utsittas for avbrott i kontakten med likare och sko-
terskor genom att den blivande donatorn f6rs frin en avdelning till
en annan. De forberedelser av donatorn som méste vidtas fore
operationen méste vidare forklaras for de anhoriga. Dessutom méste
det totala sammanhanget framsté helt klart for all sjukvardsperso-
nal, sd att t ex tidssekvenserna blir forstieliga och kan accepteras. I
samband med detta kan ocksd vérdrutiner och forfaringssitt behova
diskuteras och klargoras, liksom forhdllningssittet till donatorn.

Intensivvérds- och operationsenheterna har angrinsande ansvarsom-
rdden (6verforandet av donatorn till operationavdelningen och ater-
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limnande till virdavdelningen efter operationen) som det kan finnas
anledning att diskutera gemensamt och dér tillvigagéngssitten even-
tuellt kan behova anpassas efter olika 6nskemal hos respektive
personal.

Personalutbildning och personalutveckling.

I virden av dessa doende och doda patienter liksom i méten med
sorjande nérstdende vicks impulser, kédnslor och forestdllningar som
knyter an till den egna doden och till vad som upplevs som tilldtet
att gora med déda minniskor. I vid bemirkelse hor dessa dmnen
hemma bland de existentiella frigor som vi som ménniskor alla har
anledning att fundera 6ver. For dem som dterkommande stills infor
dem s patagligt som personal med anknytning till donationsverk-
samhet torde en bearbetning av de kdnslomissiga aspekterna vara
visentlig for deras forméga att hjdlpa och stojda bdde anhoriga till
donatorer och varandra.

Den utbildning personalen fitt med anledning av det nya dodsbe-
greppet och genom transplantationsteamet tycks huvudsakligen ha
varit faktainriktad. Det forefaller lampligt att, for dem som onskar,
denna utbildning kompletteras med pedagogiska insatser som mera
tar fasta pd personlig bearbetning av attityder och forhallningssitt
och ett medvetandegorande av egna kinslor och reaktioner infor
donationsproblematiken. Mojligheterna att i nira anslutning till en
donation f4 samtala om sina upplevelser med arbetskamraterna bor
tas tillvara. Onskvirt dr ocks4 att operationspersonalen far en stunds
samtal med transplantationsteamet infor sjilva organtagningen,
framfor allt ndr donatorn &r ett barn eller pd annat sitt sérskilt kan
antas bertra dem som deltar i operationen.

Introduktion av ny personal i donationsarbetet kan behdva upp-
mirksammas béde pé intensivvérds- och operationsenheterna. Att
forbereda sig inte bara pd de rent faktiska forhdllandena ( praktiska
Atgdrder, hur regler och bestimmelser tillimpas m m) utan dven pa
de emotionella reaktioner man kan gripas av, minskar pafrestning-
arna i ett sammanhang som innehdller s& manga existentiella och
etiska dimensioner som donationsverksamhet.
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Den misstinksamhet som riktas mot sjukvarden frin allméinhetens
sida stdr i skarp kontrast mot den f6rvissning som sjukvardspersonal
av olika kategorier har om att allt gir ritt till nir det giller dona-
tionsverksamheten. Sjukhusanstillda hénvisar till de regler och ruti-
ner som finns samt till att s manga ménniskor i olika funktioner
medverkar, vilket skulle gora misstag eller Svergrepp "omojliga”.
Som grund fér deras instillning tycks kanske framst ligga ett for-
troende for dem de samarbetar med.

Sjukhusvirlden &r dock oerhdrt komplicerad nir det giller organi-
sation, sprdk, teknik, lokaliteter, befattningar, arbetsférdelning osv
vilket gor det svart fér en utomstiende att genomskéda skeendena.
En obefogad fortroendeklyfta kan endast verbryggas genom okad
Oppenhet. De som arbetar inom sjukvirden miste vara medvetna
om, hur ldnsdelssjukhus linssjukhus den for dem vardagliga miljén
kan te sig, och underlitta for utomstiende genom att fungera som
tolkar och guider i sin speciella kultur.
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DEL V. LAKARES OCH SJUKSKOTERSKORS
KUNSKAPER OCH ATTITYDER RORANDE
DODSBEGREPP OCH TRANSPLANTATION

18 INLEDNING. BAKGRUND OCH SYFTEN

I samband med dodsbegreppsutredningen gjordes ett par enkiit-
undersokningar dir kunskaper kring fenomenet total hjirninfarkt
("hjirnddd") inventerades. Den ena undersokningen riktades till
den svenska allminheten och den andra till viss personal inom
vardomradet, namligen AT-likare, sjukskoterskor under vidare-
utbildning samt sjukskoterskeelver (SOU 1984:80). Bida under-
sokningarna visade att faktakunskapermna om "hjirndod" var synner-
ligen bristfilliga; framst naturligtvis allmédnhetens kunskaper men
inte heller sjukvéirdsgruppemas var tillfredsstillande. Aven om de
som ingick i undersokningen inte var de likare och sjukskoterskor
som praktiskt arbetade med "hjimdods"-problematik kan deras 14ga
kunskapsniva dnda betraktas som riskabel med tanke p4 att all medi-
cinsk personal har viktiga roller som informationsférmedlare och
opinionsbildare. Westrin (1984) menar att s& daliga kunskaper just
om fenomen med anknytning till déden troligen har sin forklaring i
mera djupgdende orsaker @n enbart undervisningsbrister. Han hév-
dar samtidigt att mycket kan och méste goras i utbildningssamman-
hang for att sékerstilla en godtagbar kunskapsniva och ger ocksé
konkreta forslag pd forbittringar.

Det finns dirfor skil att f6lja upp vad som hint med ovannimnda
kategoriers kunskapsstatus. Man kan formoda att den massmediala
diskussionen kring dodsbegreppet och de nya transplantations-
betingelserna har bidragit till ett 6kat intresse for dessa frigor och
ddrmed foranlett att man efterfrigat och tillgodogjort sig fakta biitt-
re. Detta samt eventuellt forstirkta utbildningsinsatser borde ha lett
till forbéttrad kinnedom om diagnosen dod hos dessa grupper.

Hur vérdpersonal stiller sig till dddsbegreppet, till egen organdona-
tion och till andra transplantationsfrigor har inte tidigare belysts i
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enkitform. Sjukskoterskornas fackliga organisation tog i remiss-
behandlingen av dodsbegreppsutredningen avstind frén ett lagfis-
tande av hjirnrelaterade dodskriterier. Det dr dock inte kint om
denna instillning avspeglar att sjukskoterskor som grupp har en
mera negativ hillning till de nu lagstadgade dodskriterierna eller
om detta ocksd péverkar attityderna till transplantationer.

En jimforelse mellan sjukskoterskeelver, firdiga sjukskoterskor
samt lakare 4r hir av intresse.

Vilka effekter kunskaper har pd attitydbildningen sérskilt visavis
dodsbegreppet har diskuterats i mdnga sammanhang men utan att
man haft nigon systematisk kunskap om detta. I en kombinerad
kunskaps- och attitydenkit skulle ett eventuellt samband kunna
belysas.

I den undersokning som hidr kommer att redovisas har vi utgatt
ifrdn ovan diskuterade syften och preciserat frigestdllningarna pé
foljande siitt:

1. Vilka kunskaper har AT-ldkare, sjukskoterskor och sjuk-
skoterskeelever om de nya dodskriterierna?

2. Foreligger nigon skillnad i kunskapsniva jamfort med
motsvarande kategorier 1984?

3. Vilka attityder till hjirnrelaterade dodskriterier och till trans-
plantationsfrigor har de tre kategorierna? Foreligger skillnader i
attityder mellan olika kategorier?

4. Foreligger ndgot samband mellan kunskaper och attityder hos
dessa grupper?
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19 METOD

19.1 Instrument

Vid undersokningen anvindes en enkit bestdende av en kunskapsdel
med frdgor kring dodsdiagnos vid total hjaminfarkt samt en attityd-
del med frigor kring dodsbegrepp och transplantationsverksamhet
(se bil 8).

Den forsta delen bestdr av de fem frigor som anvindes i samband
med dodsbegreppsutredningens kunskapsinventeringar av allmén-
heten och av védrdpersonal. Sedan de nya dodskriterierna infordes
har det ritta svaret pd tva av dessa frigor forindrats, vilket féran-
lett vissa justeringar i formuleringarna. Dessa frigor ror ndr man
tidigast fir dodférklara en person i Sverige och niir medicinska in-
satser vid total hjarninfarkt skall avbrytas. En ny friga har tillagts
kunskapsdelen, namligen angdende bestdimmelsera for samtycke
enligt transplantationslagen, som #ndrades i samband med inforan-
det av hjdrnrelaterade dodskriterier.

Attityddelen bestdr av itta frigor. Sex av desa i4r himtade frin den
enkit som anvindes i allmédnhetsstudien i Upsala viren 1988 (se del
II). Den sjunde frégan handlar om instéllningen till det nya dédsbe-
greppet och den dttonde efterhor intresset for olika sjukvardsom-
rdden.

Attityddelens dimensionalitet har provats med hjilp av faktor-
analys. Den visade att attitydfrigoma hade ett hogt inbordes
samband. Reliabiliteten pa denna skala beriknades till .72.

19.2 Urval och genomférande

Undersokningen har planerats och genomforts av fil kand Josefin
Mannberg och fil kand Erica Olsson, som ocks utfort den statis-
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tiska bearbetningen. De har redovisat sina resultat i en psykolog-
examensuppsats (1989).

Samma kategorier av deltagare som vid undersokningen &r 1984
valdes for att mojliggora en jamforelse nir det gillde kunskaperna
om dodsbegreppet. Det innebir att de likare som genomgick riks-
skrivningen i kirurgi i oktober 1988 i Upsala, Stockholm och Lund
ombads besvara enkiten. Vidare hjélpte oss ldrare vid vardhogsko-
lan i Upsala med forfrigan till sina elever om medverkan. Frage-
formuliren delades sedan ut i samband med undervisningen i
oktober 1988. I samband med att enkiterna delades ut gavs en kort
information om syfte och bakgrund.

Undersokningsgruppen beskrivs i tabell 19.1.

Tabell 19.1 Fordelning av undersokningsdeltagare efter
utbildningskategori och ort.

Kategori: Antal
AT-ldkare i Upsala 42
& i Stockholm 86
> i Lund 70
Totalt 198
Sjukskoterskor under
vidareutbildning, Upsala 53

Sjukskoterskeelever, &
Upsala 64

Hela gruppen 315

*Deltagare frin alla fyra terminerna i utbildningen ingdr.
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19.3 Bearbetning

Resultaten har sammanstillts i frekvens- och procenttabeller for de
tre olika deltagarkategorierna och har for kunskapsfragornas del
jamforts med resultaten frin motsvarande undersékning &r 1984.
Kunskapfrgorna har sammanforts i en sirskild skala dér poing-
summan utgors av antalet rétta svar pd dessa frigor. Frigan om
transplantationsbestimmelserna ingdr inte i denna skala.

P4 motsvarande sitt har vi gjort en attitydskala, ddr pozngsumman
utgors av antalet positiva svarsval pa frigoma 11,12,14,15,16 och
17 (se bil 8). Friga 18 angdende intresse for olika sjukvirdsomra-
den, har utgétt ur denna redovisning. Friga 10, som handlar om
varifrdn man hémtat sina kunskaper i Zmnet, behandlas for sig.

Skillnaderna mellan miittillfillena 1984 och 1988 har signifikans-
provats med chi-tvd-analys liksom skillnaderna mellan olika del-
tagarkategorier. Korrelationsberikningar mellan kunskaper och
attityder samt mellan olika attityder har gjorts med hjilp av
Pearsons produktmomentkorrelationsmetod.
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20 RESULTAT

20.1 Svarsfrekvens och bortfall

Samtliga personer som fick enkiiten, besvarade den. Nigot externt
bortfall forekommer siledes inte. Diremot finns det ett visst internt
bortfall pd grund av ofullstindigt ifyllda formulir. For kunskaps-
delen, dvs frigorna 4-10, 4r detta 0,7% och for attityddelen 0.8%.

20.2 Kunskaper om doédsbegreppet

Fem frdgor i enkiten rérde kunskaper om dodsbegreppet. Efter-
som dessa frigor ocksd fanns med bland enkitfrigorna i under-
sokningen 1984 redovisas svaren p4 de bida undersokningarna
jamsides. Observera att det ritta svaret pa tvd av frigorna 4r olika
1988 mot 1984 genom att den nya lagen om hjimnrelaterade déds-
kriterier tritt i kraft. Forst presenteras ett dversiktsmétt p4 kunska-
pemna, nidmligen antalet personer som svarat ritt pa alla fem frigor-
na, och dérefter svaren pd varje friga for sig.

Tabell 20.1 Ritt svar pd samtliga kunskapsfrigora om
dodsbegreppet for AT-likare, sjukskoterskor under
vidareutbildning samt sjukskoterskeelever &r 1984 och
1988.

1984 1988
Kategori Antal (o) % Antal (tot) %
Upsala 8 @7 17 17 (42) 40
Likare i Stockholm 14 (80) 18 15 (86) 17
Lund 18 (65) 28 17 (70) 24
Totalt 41 (192)21 49  (198)25
Sjukskoterskor 9 (30) 30 12) N(53) I3

Sjukskét.elever 10 (90) 11 12 (64) 19
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Som framgar av tabell 20.1 4r det f som kidnner till alla de vikti-
gaste aspekterna pa dodbegreppet och resultaten har i huvudsak inte
forbittrats sedan 1984. Den enda grupp som visar signifikant biittre
resultat 1988 ir likargruppen i Upsala (p<.05). Denna grupp hade
1984 det simsta resultatet men ligger 1988 betydligt bittre &n de
tvd andra ldkargrupperna.

Tabell 20.2 Svarsfordelning pa friga om den medicinska
innebéorden av "hjirndod" ar 1984 och 1988 for de tre
kategorierna. (Ritt svar i fetstil.)

1984 1988
AT-lik Sskot Sskelever AT-lik Sskot Sskelever
(n=192)(n=30) (n=90) (n=198) (n=53) (n=64)

Svar: % % o i % U8 B VAR %
Hela hjarnan

obotligt forstord. 68 93 82 77 85 77
Delar av hjdrnan

forstord. 27 7 17 20 15 23
Patienten utan

medvetande. 3 0 1 3 0 0
Vet inte. 2 0 0 0 0 0

Nigra signifikanta skillnader mellan 1984 och 1988 foreligger inte
niir det giller denna friga.Det dr fortfarande en relativt hog andel
som inte vet vad total hjirninfarkt ("hjarndéd") innebir.
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Tabell 20.3 Svarsfordelning pd friga om varaktigheten
av "hjarndod" ar 1984 och 1988 for de tre kategorierna
(Ritt svar i fetstil)

1984 1988
AT-lik Sskot Sskelever AT-lik Sskot Sskelever
(n=192) (n=30) (n=90) (n=198) (n=53) (n=64)

Svar; %. 2 % %2 % %
Flera 4r. 43 13 24 18 17 16
Négra ménader. 10 7 11 9 7 14
Nigra dagar- veckord5 83 61 73 74 70
Vet inte. 2 0 3 0 2 0

Liakargruppen 1988 har en signifikant bittre kiinnedom om
tidsaspekten i friga om "hjirndéd" 4n motsvarande grupp 1984. I
ovrigt foreligger inga sdkerstillda skillnader i svaren. Det framgér
hér att det dr 24 - 30% av de svarande som tror att det ror sig om
manader och &r.

Tabell 20.4. Svarsfordelning pa friga om sikerhet vid
faststillande av diagnosen "hjirndod" for de tre
kategorierna 1984 och 1988 (Ritt svar i fetstil)

1984 * 1988
AT-lik Sskot Sskelever AT-lik Sskot Ssk elever
(n=192)(n=30) (n=90) (n=198) (n=53) (n=64)

Svar: % % % % % %
Osiikra metoder. 2 2 0
Ganska sikra. 10 15 24
Helt sikra. 82 174 74 88 83 70
Vet inte. 0 0 6

*Vissa uppgifter frin 1984 saknas.

Inga signifikanta skillnader mellan mattillfillena foreligger. Det ir
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fortfarande en relativt stor andel som inte kénner till att det finns
sikra metoder for att faststilla total hjdrninfarkt. Detta 4r dndd den
friga som hade storsta andelen riktiga svar for de tre grupperna
sammantagna.

Tabell 20.5 Svarsfordelning pd friga om lidkares ritt att
avbryta medicinska insatser hos "hjirndéda" for de tre
kategorierna 1984 och 1988 (Ritt svar i fetstil)

1984 1988
AT-lik Sskot Sskelever AT-lik Sskot Ssk elever
(n=192)(n=30) (n=90) (n=198) (n=53) (n=64)

Svar: % %2 % %2 % 2
Alltid. (Ratt -84) 40 40 20 15 13 10
Bara om anhoriga 26 43 46 180 223, 37
tillater.

Bara vid transplantationer. 1 il 3

(Endast -84)

Om inte transpl el kejsar-

snittovervigs. (Ritt -88) 41 371 33
Nir han sjilv bedomer det

riktigt. (Endast -88) 21 15 13
Aldrig. 29 T51:22 1 0

Vet inte. 5 3 9 4 12 6

Endast elevgruppen har 1988 bittre kunskap om nér medicinska
insatser skall avbrytas for "hjimdoda" 4n motsvarande grupp 1984
(se tabell 20.6). Mindre #n hilften i samtliga grupper kénner till
detta. Just denna friga 4r den som renderar flest felsvar av de fem
kunskapsfrdgorna.
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Tabell 20.6 Svarsfordelning for de tre kategorierna ir
1984 och 1988 péa fraga om tidigaste dodforklaring i
Sverige (Ritt svar i fetstil)

1984 * 1988
AT-lik Sskot Sskelever AT-lik Sskot Ssk elever
(n=192)(n=30) (n=90) (n=198)(n=53) (n=64)
Svar: %2 %2 % % % %
Nir hela hjarnan
obotligt forstorts.

(Ritt -88) 5 66 68 67
Nir delar av hjiman

forstorts. 20 17 22
Nir pat 4r kroniskt medvetslos 2 0 0
Forst sedan hjirtat

upphort sld (Ratt -84) 87 85 85 10 13 9
Nir kroppen visar likstelhet

och likflickar. 4 2 0 0
Vet inte 0 2 2

*Vissa uppgifter frin 1984 saknas.

Utifrin ovan redovisade resultat har vi ocksd analyserat
kunskapsskillnaderna mellan de tre olika kategorierna 1988 (AT-
ldkare, sjukskoterskor under vidareutbildning samt
sjukskoterskeelever) for att bedéma om dessa 4r signifikanta.
Endast i ett avseende foreligger statistiskt sikerstillda differenser
mellan kategorierna. Det giller frigan om hur sikra de medicinska
metoderna &r for att faststilla "hjirndod". Dir svarar elevgruppen
oftare fel &n 6vriga. Nyexaminerade ldkare, sjukskoterskor som gir
sin vidareutbildning och sjukskéterskeelever tycks sledes i
huvudsak ha lika goda eller ddliga kunskaper om detta imne.

Svaren pa frigan om var de tillfrigade himtat sina kunskaper om
"hjarnd6d" angav utbildningen som frimsta kunskapskilla for alla
tre grupperna med massmedia pa andra plats.
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Utover de kunskapsfrigor som rorde dodsbegreppet gavs ockséd
1988 en friga om transplantationsbestimmelsemna. Svarsfordel-
ningen for denna friga framgar av tabell 20.7.

Tabell 20.7 Svarsfordelning pd friga om nir organ fir
tas fran en avliden for transplantationsindamal for de tre
kategorierna 1988 (Ritt svar i fetstil)

AT-lik  Sjukskot Ssk elever
(n=198) (n=53) (n=64)

Svar: % % %
Skriftligt medgivande

frin den doda. 4 4 5
Den doda uttalat sig for el

anhorig medger donation. 43 64 63
Den ddda ej uttalat sig mot

el anhorig ej invinder. 51 28 23
Vet inte 1 2 2
Alt 142 1 2 5
Alt 143 2
Alt 142+3 1

Nir det giller transplantationsbestimmelserna svarar likargruppen
betydligt oftare fel dn sjukskdterskegrupperna. Over hilften av
likarna trodde uppenbarligen att de bestimmelser som gillde fore
Arsskiftet 1987-88 fortfarande var aktuella. Ingen av gruppema &r
dock vil orienterad i denna fraga.

20.3 Attityder till dodsbegrepp, organdonation och
transplantation.

Svaren pé frigorna i enkitens attityddel (frdgorna 11-17) presen-
teras i tabell 20.8. Dessa frigor ingick inte i den enkét som gjordes
1984.
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Tabell 20.8. Svarsfordelning pd frigorna 11-17 for de tre
kategorierna.

AT-lak Sjukskot Ssk elever
(n=198) (n=53) (n=64)
% % %

Friga: Pos Neg 2 Pos Neg 2 Pos Neg 2
11.Vilken #r din instéllning
till hjdrnrelaterade dods- 83 6 11 65 2 33 61 8 31
kriterier?
12.Kan du tinka dig att dina
organ anvinds for transpl 84 7 9 60 11 28 81. 6. 13
efter din dod?
13.Har du vid négot tillfille
talat om for dina nérmaste 47 48 5 51 49 0 52 4 4
vad du anser om att donera
dina organ efter din dod?
14.Anser du det riktigt att
anhdriga skall ta stillning 20 9 33 30 17 55 139 6
om den doda inte uttryckt
ndgom asikt?
15.Anser du det riktigt att
ldkare skall ta stiillning om 43 42 15 19 66 15 23 61 16
den déda inte uttryckt ndgon
asikt?
16.Skulle du kunna tinka dig
att ta emot organ om det 92 2 6 79 45 AT, 86" 1,13
skulle ridda ditt liv?
17.0m den déda inte uttryckt
ndgon 4sikt, skulledusoman- 75 9 16 53, :15° 32 47 22 31
horig d4 medge organtagning?

Det visar sig att likargruppen har en genomgaende mera positiv
instdllning till hjarnrelaterade dodskriterier, till att ge och ta emot
organ och till att medge donation for en anhorig. Sjukskoterske-
gruppen dr generellt mera tveksam och mindre positiv i dessa
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frigor. Elevgruppen ligger nidra sjukskoterskorna attitydmassigt
utom nir det giller att ge och ta emot organ dir eleverna dr mera
positiva. Bdde sjukskdterskor och elever har dock samma hoga
andel med tveksam instéllning till dodsbegreppet.

Vid frigan om egen organdonation ombads de svarande dven att
markera vilka organ de kunde tinka sig att donera. Av dem som
var positiva till egen donation gjorde flera undantag for vissa
specifika organ. Nedanstdende tabell 20.9 visar hur stor andel av de
positiva i de olika grupperna som haft forbehdll for vissa organ.

Tabell 20.9 Andel av de till donation positiva som gjort
undantag for att donera vissa organ.

AT-lak Sjukskot Ssk elever
(Pos:n=163) (Pos:n=32) (Pos:n=52)
Gjort undantag for: % % %
Njure 7 3 8
Bukspottkortel 11 13 10
Lever 11 13 10
Hjdrta 11 16 17
Lungor 12 16 17
Hud 22 19 37

Rangordningen mellan organen &r densamma i alla tre kategorierna:
njurar tycks vara ldttast att ge medgivande till och hud svérast.

20.4 Sambandet mellan kunskaper och attityder

For att undersoka om det foreligger ndgot samband mellan kun-
skaper om dddsbegreppet och attityder till detta och till transplan-
tationsverksamhet gjordes korrelationsberdkningar mellan total-
poédngen pa kunskapsfrdgorna (summan ritta svar) och totalpoingen
pé attitydfrdgorna (summan positiva svar). Dessutom korrelerades
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pd samma sitt var och en av attitydfrdgorna med kunskapspoingen.
Dessa berdkningar gjordes pé de tre deltagarkategorierna samman-
tagna och var for sig.

Slutligen berdknades dven sambandet mellan attityd till dodsbe-
greppet och instillning till att ta emot och att ge organ. Denna
berikning gjordes endast pd gruppen som helhet.

r- och p-virden for de ndmnda berdkningarna ges i bilaga 9.

For gruppen totalt visade analysen ldga men signifikanta samband
mellan totalpoingen pé kunskapsfrigorna och summan positiva svar
pa attitydfrdgorna. Aven for enstaka attitydfrigor forelag liga men
statistiskt sikerstdllda samband med kunskapspoing. Detta gillde in-
stillning till dodsbegreppet, till att ge egna organ och till att sjilv ta
emot organ samt till att medge tagning av anhorigas organ.

Dessa resultat antyder saledes att ju bittre kunskaper en person har
om forhallandena kring "hjirndod" desto storre sannolikhet ir det
att hon ocksa ir positiv till transplantationsfrigor av olika slag.

Ett betydande samband foreldg mellan attityd till dodsbegreppet &
ena sidan och instillning till att ge och ta emot organ. Det betyder
med andra ord att om man 4r positiv till dodsbegreppet 4r det
sannolikt att man ocksd dr positiv till att donera sina egna organ
eller att sjdlv ta emot organ vid behov och vice versa.

Nir sambanden berdknades separat for de tre deltagarkategorierna
visade det sig att for sjukskoterskor i vidareutbildning var sam-
banden mellan kunskaper och attityder hogre 4n for de tva andra
grupperna. Det hogsta sambandet (r .60) foreldg mellan kun-
skapspodng och instillning till hjarrelaterade dodskriterier.
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21 DISKUSSION

Undersokningen visar att At-ldkare, sjukskoterskor under vidare-
utbildning och sjukskoterskeelever har en 14g kunskapsstandard nar
det giller dodsbegreppet. Detta kunde dven konstateras vid en mot-
svarande studie 1984, och ldget har inte forbittrats. Ett antagande
var att dessa grupper nu skulle vara bittre orienterade med hidnsyn
till debatten om de nya dodskriterierna och de allmédnna informa-
tionsinsatser som gjordes nir dessa infordes. En forbittring av
undervisningen om fenomenet total hjarninfarkt hade ocksé efter-
lysts ndr den tidigare undersokningen redovisades och borde, om
den kommit till stdnd, kunnat forvintas ge utslag i kunskapsnivan.
S4 har uppenbarligen inte varit fallet. Endast Upsala-ldkarna har
signifikant bittre resultat 1988 och har ocksé den hogsta kunskaps-
nivan av alla undersokta grupper. Detta kan vara effekten av en
lokal satsning.

Utbildningen har av alla grupper angetts som den mest betydande
kunskapskillan med massmedia som nist viktigast. I pressen har
forekommit méinga felaktigheter om férhallandena kring "hjarndod"
som kan forvirra begreppen om man inte har en stabil kunskaps-
grund. Det dr sldende att ytterst fa av deltagarna har anvint sig av
sig av svarsalternativet "vet inte". Det kan naturligtvis vara s att
man "chansar” pd ett svar, men det kan dessvirre ocksa forhalla sig
sd att man tror sig veta vad det handlar om.

Det kan innebira att man fungerar som spridare av felaktig infor-
mation till patienter och allménhet. Detta 4dr sd mycket farligare
som vérdfolk gdma och med viss ritt betraktas som auktoriteter pa
medicinska frigor. Eftersom upplysning i amnen med anknytning
till doden ar svart och ofta sker bdst nér intresset har vickts av
ndgon anledning, 4r det av yttersta vikt att all virdpersonal bade i
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professionella sammanhang och mera informellt kan ge riktiga
uppgifter. De lidkare och sjukskoterskor som kommer att arbeta i
intensivvardsverksamhet fér naturligtvis sina kunskaper justerade,
men att ha kiinnedom om niér, varfor och pa vilka grunder déden
faststdlls maste dnda uppfattas som grundlidggande for alla inom
vérden.

Trots bristande kunskaper om vad det innebir dr majoriteten for
ett hjarnrelaterat dodsbegrepp. Sjukskoterskegruppema ér dock i
hogre grad tveksamma till detta. Vissa kunskapsfrigor 4r natur-
ligtvis mera kritiska dn andra for instédllningen till dodsbegreppet,
t ex om det finns helt sdkra metoder for diagnostik av "hjarndod".
Detta var faktiskt den fridga som hade storsta andelen ritta svar.
Vid den statistiska analysen visade det sig ocksa att det foreligger
ett visst samband mellan kunskaper och instillning till dodsbegrep-
pet. For sjukskoterskornas del var detta samband betydande. Detta
innebdr att ju bdttre kunskaper de hade desto mera positiva var de.
Den slutsats som kan dras av sambandsanalysen ir att adekvata
kunskaper har betydelse for instillningen men att andra faktorer
ocksd spelar in. Detta giller dven Gvriga attitydfrigor, som sam-
mantagna visade ett 14gt men sékerstillt samband med kunskapsniva.

Béde likare och elever hade en hog andel - drygt 80%- som var
positiva till att donera egna organ, medan sjukskoterskorna var
betydligt mera tveksamma till detta. Det var férre i sjukskoters-
kegruppen som stillde sig positiva (60%) dn det var bland folk i
allménhet (66%, se del IT). Jimfor man sjukskoterskegruppen med
personer i samma &lder och med motsvarande utbildning framstar
differensen 4n tydligare. Bland dessa uttalade sig 79% for att done-
ra egna organ. Nir det gillde att sjélv ta emot organ vid behov var
det dock hela 79% i sjukskoterskegruppen som kunde tidnka sig det-
ta. Aven i de andra grupperna ville nigot fler ta emot #n ge organ,
en tendens som stimmer vil 6verens med andra, liknande undersok-
ningar.

Pa de ovriga attitydfrdgorna ligger de tva sjukskoterskegrupperna
generellt mycket néra allmédnhetens uppfattning (som den kommit
till uttryck i den studie som redovisats i del II), medan ldkarna intar
en mera positiv hillning. Bl a anser drygt tvd femtedelar av ldkama
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att det ar riktigt att ldkaren tar stillning till organtagning om inte
den avlidna uttryckt ndgon 4sikt om detta, medan tvé tredejdelar av
sjukskoterskorna sdger nej dértill. Detta dr den friga dir de tvd
grupperna skiljer sig mest. Det dr majligt att ett visst revirtdnkande
spelar in hdr, men det kan ocksa tinkas att likargruppens felaktiga
uppfattning om samtyckesbestimmelserna har betydelse (se tabell
20.7).

Det dr anmiérkningsvirt att lakargruppen och sjukskoterskegrup-
perna uppvisar si stora attitydskillnader nir det géller dodsbegrepp
och transplantationsfrdgor. En sddan skillnad antyddes ocksé nir det
gillde personal inom intensivvard och operation (se del IV). Orsa-
kerna till detta kan jag bara spekulera om. En forklaring skulle
kunna vara att likarna genom sin utbildning tillignar sig en storre
tilltro till medicinska atgédrder generellt och att de har littare att se
det 1dngsiktiga virdet i insatser som initialt ter sig nira det experi-
mentella. Sjukskoterskorna & andra sidan har i sin utbildning inte
samma naturvetenskapliga inriktning. De dr mera orienterade mot
omvérdnad och uppfattar kanske att en del atgidrder snarare for-
linger lidandet for patienten #n leder till verklig bot. "Kvardréj-
ningsillusionen” som bedomdes som en viktig faktor i minniskors
reaktioner vid tanken pd organtagningar och andra ingrepp i déda
kroppar (se del III) kan vidare ha olika betydelse for ldkare och
sjukskoterskor. Det kan tidnkas att ldkarna har tvingats bearbeta
denna reaktion ganska effektivt under sin utbildning medan det for
skoterskornas del inte varit lika nédvindigt. Ytterligare en forkla-
ring skulle méjligen kunna finnas redan i en olikartad rekrytering
till lakar- och sjukskoterskeyrket.

Négra svar pd varfor yrkeskategorierna skiljer sig i synen pa dods-
begrepp och transplantationsverksamhet kan inte ges i denna studie.
Fortsatt forskning for att belysa dessa fragor édr angeldgen.
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22 AVSLUTANDE DISKUSSION.

De fyra studier som presenterats i denna rapport har diskuterats
var for sig i samband med redovisningen. Fér att i mojligaste mén
undvika upprepningar kommer jag i den avslutande diskussionen
endast att ta upp resultat av undersdkningarna som inte tidigare
stallts mot varandra. Tyngdpunkten ligger p4 vad som kan goras
dels for att ménniskor i allméinhet skall ta stillning till egen organ-
donation, dels vad som kan underlitta for anhoriga att ta stillning i
samband med férfrigan om organdonation, nir den avlidna inte
uttalat sig om detta.

Sannolikt dr cirka tvi tredjedelar av allminheten positiva till att
donera egna organ; ungefir tio procent ar negativa till detta och en
fjdrdedel tveksam. I den positiva gruppen gér ungefir var femte
person forbehall for donation av vissa, specificerade organ, oftast
ogon, hud och/eller lungor och hjirta. I den negativa gruppen finns
personer som &r positiva till transplantationsverksamhet men har en
bestdmd uppfattning om att deras egna organ pi grund av sjukdom
dr vdrdel6sa som transplantat. Bland dem som uppgett, att de inte
kan ta stéillning till om de vill donera sina organ eller ej, finns en
grupp som kan betecknas som dolt negativ. Det 4r personer som
uppfattat det som socialt 6nskvirt att 4tminstone inte séiga nej till
donation men som i grunden 4nd4 4r negativa till detta. Det finns
dock fog att anta att den storsta undergruppen bland de odeciderade
dr sddana, som har en principiellt positiv instillning till transplanta-
tionsverksamhet, men som p& grund av bristande eller felaktiga
uppgifter om hjdrnrelaterade dédskriterier och/eller om betingel-
serna for verksamheten kinner sig tvehigsna. En annan undergrupp
tycks vara de som initialt kinner motstind men som nir de fir moj-
lighet till reflektion och klargsrande av sina motiv intar en positiv
stdllning. En bedomning #r att de flesta i den tveksamma gruppen
kan na ett klart stillningstagande i positiv eller negativ riktning med
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hjilp av avpassad information och forutsittningslost samtal om
amnet.

Samhiillet har pa olika sitt sanktionerat transplantationsverksam-
heten och uttalat att tillgdngen pa organ méste sikras. Detta kan ske
dels genom att flera personer donerar sina organ, dels genom att
berord personal inom vérden bedomer donationsverksamhet som en
angeldgen uppgift. Atgirder for att underlitta arbetet for persona-
len har diskuterats i avsnitt 17. Hir skall beroras vad som kan goras
for att manniskor i allménhet skall ta stillning till donation. Efter-
som de flesta visar sig vara positiva till att donera sina organ bety-
der en o6kning av direkta stillningstaganden att antalet kédnda, villiga
donatorer dkar. Samhillet har emellertid ocksa starkt markerat réit-
tigheten att inte donera organ. Ien friga som dr s nira associerad
med existentiella sporsmél &r det en sjdlvklarhet att olika uppfatt-
ningar méste respekteras. Det #r ddrmed lika viktigt att de som inte
vill bli donatorer ger sin dsikt till kéinna.

Ett sitt att ta reda pa forhallandena som provats i en av de hér pre-
senterade studierna 4r att direkt stilla minniskor infor frigan om
egen organdonation. 75% av de tillfrigade ansdg att det fanns anled-
ning att svara pi en sidan framstillning. Med hénsyn till anknyt-
ningen till ett s& provocerande dmne som doden &r detta en hog
svarsfrekvens. Det bedoms som om de som svarat ett direkt ja eller
nej p4 om de kan téinka sig att donera organ har en stabil instédllning
i linje med sina allménna virderingar och att denna hdllning dar-
med inte Litt fordndras. For att dessa personer skall uttala sin me-
ning antingen via ett donationskort eller s4 att deras anhoriga blir
informerade didrom, kan det kanske ridcka med att de blir uppmérk-
sammade p4 @mnet och pa behovet av att de ger sin uppfattning till-
kénna.

For flertalet av dem som har svart att ta stillning behovs det ytter-
ligare insatser, bl a i form av information om ddsbegreppet och de
nya dodskriterierna, om omsténdigheter och tillvigagdngssitt vid
organtagning, om vilka sjukdomar som mottagare till organ vanli-
gen drabbats av samt om resultat av transplantationer. Mdnga olika
kanaler méste anvindas for att 6ka kunskapen pé detta omride.
Massmediainslag tycks ha haft den storsta genomslagskraften, vilket
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gor det sdrskilt viktigt att den information som ges dir #r veder-
hiftig. Grund- och gymnasieskolorna har en sjilvklar roll som
kunskapsformedlare dven i detta sammanhang. Att yrkesutbild-
ningar for ldkare och sjukskoterskor ger tillréckliga kunskaper i si
principiellt viktiga frigor 4r en nédvindighet.

I vissa fall dr enbart faktakunskaper inte tillriickligt. Det kan ocksa
behdvas den hjilp man fir, nir man i samtal formulerar och skir-
skddar sina beténkligheter och dédrigenom klargér for sig sjilv var
man stdr. Dirfor bor insatser for att 6ka stillningstagandet dven ge
incitament till sddana samtal i olika sammanhang sisom i familjen,
vinkretsen och arbets- eller utbildningsgruppen.

I dag tycks det vara fi som klargjort sin instillning. Det innebir att
det dr den avlidnas anhériga som fir avgéra donationsfrigan, om
den blir aktuell. Bide for likaren som skall stilla frigan och for
den anhdriga som skall svara blir d4 situationen svér. For sjukhus-
personalen kiéinns det som om man ligger p4 familjen en extra borda
vid ett redan tragiskt tillfille. De anhoriga 4r ridda att g4 emot den
dodas vilja om de siger ja, vilket anses som felaktigt och kanske
farligt. Anda verkar det som om de flesta anhoriga har en relativt
klar uppfattning om vad deras nirstdende skulle vilja. Denna upp-
fattning kan i viss man bygga p4 att man tillskriver de nirmaste sin
egen instéllning, eftersom de flesta tycks anta att deras anhoriga
tycker samma sak som de sjilva. Men det kan naturligtvis ocksd
bero pa att man i familjen har utvecklat en virdegemenskap.
Installningen till egen donation 4r uppenbarligen en del av indivi-
dens totala virdesystem eller livsiskddning.

Ar man oftrberedd pé frigan om organdonation och inte tidigare
satt sig in i problemstillningen &r sannolikheten stor att man forst
reagerar med ett emotionellt motstand. I detta lige 4r tre faktorer
av storsta betydelse for att den anhériga skall fatta ett beslut som
stimmer 6verens med hennes allménna virderingar och som hon
kan kéinna sig n6jd med #ven i framtiden och i relation till sin
sociala krets.
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Den forsta faktorn handlar om méjligheten att fi ventilera sin tvek-
samhet och sin olust, sina misstankar och missuppfattningar och sin
livssyn. Likare och 6vrig virdpersonal méste vara beredda att ge
de anhoriga tillfille till samtal om detta. En forutséttning for att
personalen skall kunna axla uppgiften att fungera som opartisk men
inkiinnande och forstiende samtalspartner ér att de involverade ér
medvetna om sina egna kinslor och reaktioner infér donations-
problematiken. Detta gor det mojligt att skilja mellan den egna upp-
fattningen och andras och tkar sannolikheten for att man bemoter
de anhoriga pi deras egna villkor. Kunskap om hur ménniskor kan
reagera infor tanken pa olika 4tgirder med en dod kropp &r ocksé
av storsta vikt. Det #r inte troligt att de anhoriga skulle uppfatta
samtal om motiv och uppfattningar som obehorig ptryckning,
vilket likarna uttrycker oro for, om dialogen sker pd ett forut-
sittningslost sitt och utan att ndgra beslut forceras. Tvirtom tyder
allméinhetens reaktioner pé att detta skulle underlitta dilemmat och
leda till ett bittre underbyggt svar p& donationsforfrigan. Mdnga
tycks forvinta sig att de som anhoriga vid forfrigan om donation
kommer att vigledas av omstindigheterna i situationen, dvs vad som
lett fram till dodsfallet och hur personalen tar upp dmnet.

En annan faktor giller méjligheten att f& dela beslutet med ndgon
ytterligare anhorig. Att ensam bira ansvaret for en dtgdrd man
kanske aldrig tidigare haft anledning att reflektera 6ver kan kénnas
tungt. Darfor bor sjukhuspersonalen uppmuntra en ensam anhorig
att ocksa diskutera frigan med nigon annan nirstdende eller, om
sddan saknas, en annan person som hon har fortroende for. Detta
kan vara ett sitt att undvika framtida eventuella skuld- och skam-
kinslor, genom att beslutet 4r sanktionerat av flera i den sociala
kretsen.

Allt detta kan ta tid. Den tredje faktorn giller ocksa tidsaspekten.
Skall honnorsordet "informerat samtycke/icke samtycke" ha ndgon
relevans krivs det att beslutet skall kunna f4 mogna fram. Detta
betyder emellertid ibland att forberedelser i form av information
till transplantationsteamet, provtagningar och insatser riktade mot
att bibeh4lla organens livsduglighet kan behdva vidtas, innan de an-
horiga fattat beslut, for att eventuell organtagning skall bli mojlig
och meningsfull. Sddana atgirder méste naturligtvis skotas med stor
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taktfullhet och berdrd personal vara inforstddd med sammanhanget.

Aven om den avlidnas familj p4 detta sitt kan fatta ett vil under-
byggt beslut kan den ha behov av att 4terigen f4 g igenom vad som
hént, fylla i luckor i informationen och korrigera eventuella miss-
forstdnd. I socialstyrelsens allminna rdd (1987:7) rekommenderas
att de anhoriga fér ett aterbesok ndgon tid efter dodsfallet. Det finns
all anledning att i de fa fall det faktiskt giller gora detta till en
rutin. P4 s& sitt kan ocksd avdelningen f4 synpunkter frin anhoriga
pé vad dessa uppfattat som positivt eller negativt vid den tidigare
kontakten och pd vad som kan behova rittas till. Samtidigt som de
anhoriga fir en vilbehovlig stodkontakt, ges personalen siledes ett
osokt ldrotillfdlle.
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Bilaga 1

UNDERSOKNING AV INSTALLNINGEN TILL ORGANDONATION OCH
TRANSPLANTATION AV LIVSVIKTIGA ORGAN

Del I.

Till att bdrja med kommer ndgra fridgor som rér din bakgrund, t.ex.
dlder, arbete och sociala kontakter.

1.
2.

Vilket &z 8r du £8dd? ..iecivene

( ) Man
( ) Kvinna

Ar du f6dd i Sverige?

( ) Ja
( ) Nej. Flyttade till Sverige &r ..........

Vilket land, Bt du FBAAI TR0 i liarerateions ohislre s s

Var har du vuxit upp under stdrre delen av din barndom och
skoltid?

( ) I stad
( ) I annan tétort
( ) P& landsbygden utanfdr stad eller titort

Vilket av féljande stimmer bdst in pd dig?
(Endast ett svar!)

Hemarbetande

Forvérvsarbetande pd heltid

Forvdrvsarbetande p& deltid

Férvérvsarbetande p& deltid + halvt sjukbidrag eller
halv pension

( ) Pensionér (fértidspension/sjukpension/alderspension)
( ) Studerande

( ) Arbetssdkande

( ) Annan sysselsédttning

—~ o~~~
—

Kryssa for det alternativ som bdst motsvarar den hégsta
utbildning du f&tt. (Obs! endast ett svar!)

) Ej fullstdndig folkskola eller grundskola
( ) Folkskola, normalt 6-8 &r
) Yrkesutbildning, minst ett Ar utéver folkskola, t.ex.
yrkesskola, lanthushdllsskola
( ) Grundskola, realexamen (&ven praktisk hégre folkskola,
flickskola, folkhdgskola)
( ) Studentexamen (2-, 3- eller 4-Arigt gymnasium),
( ) Utbildning minst ett &r utdver studentexamen men ej
hégskoleexamen
( ) Examen fré&n universitet eller hdgskola

( Y o ADNAN ! VALKGMTP oave ule viaie:ohors dise e alatars o Rerale state ooV o e ataes b

Arbetar du eller har du arbetat i sjukvarden inom de
senaste 5 &ren?

( ) Ja. Hur l&nge ungefér? ........... oloieia
( ) Nej (forts.ndsta s.)



220 SOU 1989:99

8. Vilket stdmmer bdst in pd dig?

( ) Ensamstdende
( ) Gift/sammanboende
( AT D A T A L T B N e Tater ool imte Colio. u s K (orie/ 6Ka el L pTele (6l araia b1 orm 378

9. Har du ndgon gang drabbats av en allvarlig sjukdom eller

skada?
( s o L b e e o e AP
( ) Nej

10. Tycker du att du har nadgon eller nadgra personer (t.ex.
familj, grannar, vanner) som du kan f4 hjdlp av vid sjukdom
och andra problem?

( ) Nej, har ingen sddan person att vénda mig till
( ) Ja, kan fa hjédlp av ndgon person
( ) Ja, har flera personer som kan hjdlpa mig

11. Skulle du kunna sdga att du kd@nner stark samhérighet med ditt
bostadsomrade?

( ) I hég grad

( ) I viss man

( ) Inte speciellt
( ) Inte alls

12. Skulle du kunna sdga att du kdnner stark samhdrighet med dina
arbetskamrater?

( ) I hdg grad

( ) I viss man

( ) Inte speciellt

( ) Inte alls

( ) Fdrvarvsarbetar inte/ har inga arbetskamrater

13. Hur vill du beskriva ditt intresse for religidsa fragor?

Mycket litet eller litet
Ganska stort

Stort eller mycket stort
Kan inte svara pd fragan

— —

14. Hur ofta gar du i kyrkan?

( ) GA&r regelbundet i kyrkan
( ) GAr nagon enstaka gang
( ) GAr néstan aldrig eller aldrig i kyrkan

15. Ar du eller har du ndgon gang varit blodgivare?

( ) Nej, har aldrig varit blodgivare
( ) Nej, har aldrig varit blodgivare men skulle kunna
tdnka mig att ldmna blod
( ) Ja, har vid nagot eller né&gra tillfdllen l&mnat blod
( ) Ja, lé&mnar blod téd&mligen regelbundet
(forts.ndsta s.)
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16. Har du pad nédra hall upplevt en anhdrigs déd?z

( ) Ja
( ) Nej
( ) Kan inte svara pa fragan

17. Har du skrivit testamente om hur dina &godelar och tillgangar
skall férdelas efter din dod?

( ) Ja
( ) Nej
Del II.

Hdr nedan féljer nu ndgra fradgor som rdr din instdllning till
organdonation och transplantation av livsviktiga organ.

18. Kénner du ndgon som blivit transplanterad, t.ex. fatt en ny

njure?
( ) Ja
( ) Nej

( ) Kan inte svara pad fragan

19. Har du och dina anhdriga ndgon gadng diskuterat fragor om

organdonation?
( ) Ja
{ ) Nej

( ) Kan inte svara pa fragan

20. Organ som skall transplanteras tas fradn avlidna personer. Kan
du tdnka dig att dina organ anvidnds fo6r transplantation efter
din dédz

( ) Ja Vilka organ kan du tdnka dig att donera?

Ja Nej Ja Ne j
Njurar Bukspottkdrtel
Lever Lungor
Hjdrta Hud

( ) Nej
( ) Kan inte svara pd fragan

21. Har du vid ndgot tillfdlle talat om fd6r dina ndrmaste vad du
anser om att donera dina organ efter ddden?

( ) Ja
( ) Nej
( ) Kan inte svara pd frégan

22. Har du skriftligen (i testamente el. dyl.) uttryckt din
uppfattning om att donera/inte donera dina organ efter din
dédz?

( ) Ja
( ) Nej (forts.ndsta s.)
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23. Anser du det riktigt att varje svensk medborgare dver 18 ar
skall ta stdllning f6r eller emot att donera sina organ efter
déden?

( ) Ja
( ) Nej
( ) Kan inte svara pa frégan

24. Skulle du besvara en skriftlig férfrdgan om organdonation, om
riksdagen bestdmde att alla skulle ta stdllning f&r eller
emot organdonation efter ddéden?

( ) Ja
(" )i Nej
( ) Kan inte svara pa fragan

25. Anser du det riktigt att anhdériga skall ta stdllning till
organdonation om den déde inte uttryckt nagon &sikt?

( ) Ja
( ) Nej
( ) Kan inte svara pad frdgan

26. Anser du det riktigt att l&karen skall ta stdllning till
organdonation om den dbde inte uttryckt ndgon &sikt?

( ) Ja
( ) Nej
( ) Kan inte svara pd fragan

27. Om den ddde under sin livstid inte uttryckt ndgon &sikt,
skulle du som anhérig di& medge att organ fir anvédndas for

transplantation?

( ) Ja

( ) Nej

( ) Kan inte svara pa fragan

28. Skulle du sjdlv kunna t&nka dig att ta emot organ fran en
avliden, om en transplantation skulle r&dda ditt liv?

( ) Ja
( ) Nej
( ) Kan inte svara pad frdgan

29. Hur stdller du dig till transplantationsverksamhet i
allménhet?

( ) Positiv
( ) Negativ
( ) Kan inte svara pd frdgan

30. Vilken form av begravning skulle du vilja ha?

Jordbegravning

Begravning efter kremering

Annan form. Vilken? .....ceeveecsescsscsnsssnansocnsnes
Kan inte svara pd fragan

—~ e~~~
—

TACK FOR ATT DU BESVARAT FRAGORNA!
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Bilaga 2
AKADEMISKA  SJUKHUSET
Institutionen for  socialmedicin Uppsala i april 1988
Basta  yppsalabo!
Som du s#kert kanner till kan  manga Svart  pjur-, hjart- och
leversjuka patienter genom  transplantation av  njure, hjarta eller
lever atervinna hélsan. Sockersjuka kan efter transplantation av
bukspottkortel slippa ~ insulinbehandling. . Ala " organ som skall
transplanteras - med undantag for ~ ett  fatal njurar * maste komma
fran nyss avlidna. organen kan vid en operation tas ut for att
sedan transplanteras. ) Det kan bli aktuellt med organdonation for
personer anda upp | 70-arsaldern.
Regeringen har tillsatt en sarskild utredning som skall se oOver de
bestammelser SOmM  galler transplantationsverksamheten. I sverige
saknar Vi jirackliga kunskaper Om ménniskors installning till
transplantation, organdonation och liknande fragor. For att
utredningen skall  fa et gott underlag for  sina  fgrslag behdvs
darfor din hjalp.
Pa utredningens uppdrag  goér jag MU €N yndersskning med ett
frégeformular SOM berdr  yangplantationsfragor och som jag hoppas
att  du il besvara. Du har slumpmassigt blivit utvald att  jnga i
denna undersokning tillsammans med nagra hundra andra uppsalabor.
Det ar vikti =t att s& manga som méjligt av dem som blivit utvalda
svarar pa fragornafdr att  resultatet skall bli rattvisande.
Kanske  finner du en del fagor svarbesvarade. Hellre an att lamna
hela  formularet obesvarat €' jag dig anvanda alternativet Kan
inte svara  p3 fragan pa de fragor du anser omajliga att  besvara.
Du &ar ocks&d  valkommen att ringa mig p& Akademiska sjukhuset, tel.
66 S1 86 eller 66 51 60 mellan k.~ 9 och 13 vardagar, om det ar
ndgot  du undrar over.
Nagra av den som jngar i undersokningen kommer jag att ta kontakt
med senare  for att f& gora €N personlig intervju. Deltagandet i
intervjun ar  givetvis frivilligt. Du har din " fulla ratt - att  aypsja
att  medverka I den, aven om jaqg naturligtvis hoppas att du har
méjlighet att  stalla upp. Till detta aterkommer jag dock senare.
Dina  svar pd frgorna kommer att_ behandlas under  f|Istandi
sekretess. N&r  yndersokningen ar  fardig kommer alla samband mellan
dig  SOM person och dina ~svar att forstoras liksom forteckningen
over dem som medverkat i yndersokningen. Detta  galler naturligtvis
aven dem som deltar I intervjun.
Skicka in det jfylida frgefomularet i bifogat portofritt kuvert.
Jag éar tacksam om du kan = skicka ditt svar inom 10 dagar.
VARMT TACK FOR DIN MEDVERKAN!
Margareta sanner
leg  psykolog
Rehabiliteringskliniken
Akademiska sjukhuset
studien genomfors i samarbete med |nstitutionen for  socialmedicin,

Uppsala  universitet, Akademiska sjukhuset.
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Bilaga 3
INTERVJUGUIDE
(allménheten)

-P4 vilket sitt har du fatt information om
transplantationsverksamhet?

-Vad vet du om sédan verksamhet?

-Har ni talat om sidant i familjen eller med bekanta?

-Vad har du for instillning till transplantationsverksamhet i
allménhet?

-Ar det ldtt/svart att ta stillning till egen organdonation? P4 vilket
sitt? Ar det skillnad pi olika organ?

-Spelar det ndgon roll vem mottagaren #r?

-Skulle du som anhorig medge donation?

-Vad tror du slikt och bekanta skulle siga om du medgav tagning
for en anhorig?

-Hur tror du dina anhériga skulle gora visasvis dig?

-Ar de riktigt att anhoriga tillfrigas och far ta stéllning?

-Vilken #r din uppfattning om donationskort?

-Kan du tdnka dig att sjilv ta emot organ? Konstgjorda organ?
Djurorgan?

-Vad tror du kan hindra ménniskor frin att donera sina organ?

-Kénner du till under vilka férhdllanden organdonation kan bli
aktuell?

-Kénner du till den nya lagen om kriterier for bestimmande av
doden?

-Vet du vad hjirnrelaterade doédskriterier innebir? Vad anser du om

-Kénner du till obduktioner? I s fall vad? Kan du tinka dig att
limna tillstdnd till obduktion nir det giller dig sjilv? Anhoriga?

-Kénner du till dissektion? I s fall vad? Kan du tinka dig att donera
din kropp till dissektionsindamal?

-Skillnader/likheter mellan organdonation, obduktion och
dissektion?

-Vilken form av begravning vill du ha? Varfor?

-Hur ser du pa religionen? Gudstro?

-Hur ser du pé en existens efter doden? Nir tinker du pd doden?

-Hur ser din egen erfarenhet av sjukvérd/sjukdom ut?
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Bilaga 4
INTERVJUGUIDE.
(Intensivvardspersonal)

-Hur ménga donationer har man varit med om?

-Nir borjar man fundera pi att en patient kan bli donator ?

-Vem tar initiativ till organdonation ?

-Nir tillfrigas de anhoriga om donation och vem gor det?

-Hur minga anhdriga séger nej till donation och varfor?

-Finns det anh6riga som dr sérskilt svara att friga?

-Finns det sérskilda omstindigheter som forsvarar/underlittar
forfragan?

-Hur ser kontakten med transplantationsteamet ut?

-Hur véardas organdonatorn?

-Finns det svara inslag i donationsverksamheten?

-Finns det ndgra "beloningar"?

-Har avdelningen ndgon uttalad policy nir det giller
transplantationer?

-Forekommer prioriteringséverviganden?

-Den egna instéllningen till donation och transplantation?

-Instillning till hjdrnrelaterade dodskriterier?

-Hur stéller sig 6vriga pa avdelningen?

-Hur kan verksamheten forbittras?

-Hur ser ev samarbete med andra enheter ut?

-Hur tar man hand om anhoriga till donatorer? Uppfoljning?

- I vilken grad diskuteras dodsbegrepp och transplantation i familj
och umgingeskrets?

-Hur bearbetar man upplevelser i samband med donationer?

-Forestillningar om framtiden? Farhdgor?

-Har man deltagit i t ex krisutbildning, personalutveckling?

-Vilken utbildning gavs i samband med den nya lagen om
dodskriterierna?






SOU 1989:99 229

Bilaga 5
INTERVJUGUIDE.
(Operationspersonal)

-Forberedelser infor operationen?

-Finns sérskild policy kring vilka som deltar i operationen?

-Forekommer prioriteringséverviganden?

-Vad vet man om donatorn?

-Hur gar operationen till?

-Kénslor och upplevelser under operationen?

-Vad gor man efter operationen? Hur kiinns det efterit?

-Hur upplever man transplantatdrerna och hur ser samarbetet ut?

-Ar det ndgot man vill andra p4? Hur kan verksamheten forbittras?

-Hur ser ev samarbete med andra enheter ut?

-Hur reagerar arbetskamraterna?

-Egen instillning till donation och transplantation?

-Instéllning till dodsbegreppet?

-I vilken grad diskuteras dodsbegrepp och transplantation i familj
och umgéngeskrets?

-Hur bearbetar man upplevelser i samband med organtagningar?

-Forestéllningar om framtiden? Farhdgor?

-Har man deltagit i t ex krisutbildning, personalutveckling?

-Vilken utbildning gavs i samband med den nya lagen om
dodskriterierna?
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Bilaga 6
INTERVJUGUIDE.
(Transplantationsteamet)

-Hur ldnge har du arbetat med transplantationsverksamhet?

-Hur kom det sig att du valde detta omride?

-Arbetsvillkor?

-Vem ir det som tar kontakt med teamet vid donations-
fragestillning?

-Nir i donationsprocessen sker denna forsta kontakt?

-Vilka frigor har intensivvirdsavdelningarna vid kontakterna med
teamet? Vilka kontakter har du med iva?

-Vad vet du om donatorn och vilken information vill du ha?

-Hur gir operationen till? Hur upplevs den? Hur upplevs samarbetet
med operationsenheten?

-Vad dr svart? Vad dr positivt?

-Vad beror antalet donationer p4?

-Vilka forindringar har skett efter nya lagens genomférande?

-Férekommer prioriteringséverviganden?

-Férekommer kontakt med anhériga till donatorer?

-Instillning till dodsbegreppet? Upplevelse av andras instillning?

-Hur dterskapar du dina krafter? Finns mdjlighet till avlastning+

-Hur ser du pa framtiden? Farhdgor? Vad kan forbittras?
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Bilaga 7

FRAGOR ANGAENDE DIN MEDVERKAN I GRUPPINTERVJUN.
Sitt ett kryss vid de svar som stimmer med din uppfattning.
Antal svar
(n=26) 1. Fanns det tid att ta upp det du tyckte var viktigt vid intervjun?
25 ....Ja, det fanns tillrdckligt med tid
B Nej, jag skulle ha 6nskat att vi haft mera tid pé oss

2. Kiinde du dig fri att ta upp det du ville vid intervjun?

vA D Ja, jag tyckte att jag kunde tala om det jag ville i gruppen
..... Det gick ganska bra att ta upp det jag ville
(A Nej, det fanns saker jag inte tyckte jag kunde tala om

3. Tyckte du att du fick tillrickligt utrymme for dina synpunkter?
28 Lo Ja
2, e Nagot sinir
08 o Nej, det var svart for mig att f2 komma till tals

4. Hur upplevde du stimningen vid intervjun?

2D Det var en avspdnd och bra stimning
I s Jag kinde ibland ett visst obehag
0 Stamningen var olustig

5. Kénde du dig efterdt besvirad av att du tog upp vissa saker vid intervjun?
2 Nej, inte alls
..... Jag har kint ett visst obehag efterdt
QR Ja, jag angrar att jag tog upp vissa saker

6. Hade du sjilv nagot personligt utbyte av intervjun?

74 G Det var vardefullt att fa tillfille att tala om de hir sakerna
..... Det gav mig inte sirskilt mycket
0 e Intervjun kéndes timligen meningslds for mig

7. Har du efterat funderat pa de saker vi talade om vid intervjun?

S Jag har inte tankt s& mycket pa det
10 .....Jag har tinkt en del pa det vi talade om
5 N Virt samtal satte iging en hel del tankar hos mig efterat
3 ...Jagtror det skulle varit bra med ytterligare ett samtal for att

fanga upp de tankar och kiinslor som vicktes av intervjun

8. Skulle du ha foredragit nigot annat sitt att dela med dig av dina
erfarenheter dn en gruppintervju?

23 e Jag tyckte att gruppsamtal var en bra intervjuform
0 s Jag skulle ha foredragit enskild intervju
0" s Jag skulle ha foredragit telefoninterviju
P > Jag skulle ha foredragit frigeformulir

/ Ev kommentarer nésta sid:
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Bilaga 8

ENKAT ANGAENDE ORGANDONATION OCH

*HJARNDODS"-BEGREPPET

1. Vvilket &r 8r du £8dd? .........cc000000

i || ) Man
( ) Kvinna
3. Yrkeskategori:
( ) Likare

( ) Sjukskoterska under vidareutbildning
Vilken specialitet? .....coecessscrsvocacusvsinncasaves

( ) Sjukskdterskeelev

Markera med kryss endast ett alternativ.

4. Vilket av fo6ljande alternativ
tror du beskriver vad "hjdrnddd"
inneb8r medicinskt?

(1

(12

(13

Hela hjdrnan har f£or-
stérts och hjdrta och
andning kan hallas
igadng endast pa konst-—
gjort sétt t.ex med
respirator under kort
tid.

Delar av hijarnan har
skadats pd sadant satt
att patienten fdr all
framtid kommer att
ligga medvetslés och
vara beroende av konst-
gjorda medel t.ex res-
pirator for att hijdrta
och andning skall
kunna fungera.
Patienten har drabbats
av en s& allvarlig
sjukdom att han for
all framtid férlorat
kontakten med om-
virlden och saknar med-
vetande om sig sjdlv.
Vet inte.

5. ,Vilken tror du #r den ldngsta
tid som hjdrta och andning kan
hallas igang pa konstgjort s&tt
hos en “hj&rnddd"?

Flera ar.

Nagra manader.

Nagra dagar till nagra
veckor.

Vet inte.

6. BHur sdkra tror du att de medi-
cinska metoderna &r f&r att
faststdlla "hjarnddd"?

Osdkra.
Ganska sdkra.
Helt sdkra.
Vet inte.

7. Skall l&kare i Sverige avbryta
alla medicinska atgidrder vid
"hjdrnddd”?

Ja, alltid.

Ja, ndr han sjalv
bedtmer det riktigt.
Ja, men bara om de an-
horiga tillater det.
Ja, om inte patientens
organ skall anvéndas
f6r transplantation
eller nar kejsarsnitt
dverviges.

Nej, aldrig.

Vet inte.
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8.

N&r tror du att en mdnniska
tidigast far fdérklarats ddbd i
Sverige?

(1
(12

(13

(14

(15

(16

SOU 1989:99

Nir hela hijarnan har
obotligt forstdrts.

Nir delar av hjarnan
har skadats pa sadant
satt att patienten for
all framtid kommer att
ligga medvetslds och
vara bercende av konst-
gjorda medel.

Nir patienten har drab-
bats av en sa all-
varlig sjukdom att han
for all framtid for-—
lorat kontakten med om-
varlden och saknar med-
vetande om sig sjalv.
Inte forrdn hjidrta for
alltid har slutat att
sla.

Nir kroppen bdrjat upp-
visa liktecken (t.ex
likstelhet eller lik-
flackar)

Vet inte.

Nir fa&r enligt lag organ som

njurar, hjérta, lever med flera
tas fran en avliden f&r tranplan-

tationsdndamal?

[

[12

(13

[14

Nar den ddde skrift-
ligen medgivit att
organ far tas.

Nir den ddde uttalat
sig f6r donation eller
ndr en ndra anhérig
medger att organ tas.
Nar den déde inte ut-
talat sig emot dona-
tion eller n4r en nara
anhdrig inte invénder
mot att organ tas.

Vet inte.

Rangordna foljande kéllor som varit av betydelse

kunskapsmdssigt £6r dig (1= mest betydande 4= minst
betydande) .
10. Varifran har du hamtat din Utbildningen
information om "hjdrnddéd"? Massmedia
Anhériga/ vanner/
bekanta
[] Annat, nimligen.......
11. Vilken &r din instdllning till 1 Positiv
hidrnrelaterade dddskriterier? 2 Negativ
3 Kan ej svara pa fragan

12.

Kan du tdnka dig att dina organ anvinds foér transplantation

efter din déd?
( "sioa

Lungor

=

Kan ej svara pa fragan

« )
(s

Vilka organ kan du t3nka dig att donera?
Njurar Rijdrta
Bukspottkértel

Lever
Hud
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. Bar du vid nagot tillfdlle talat om f&r dina ndrmaste vad du

anser om att donera dina organ efter ddden?
( ) Ja

( ) Nej

( ) Kan ej svara pa fragan

i4.

Anser du det riktigt att anhériga skall ta st3llning till
organdonation om den dode inte uttryck nagon &asiki?

( ) Ja

( ) Nej

( ) Kan ej svara pd fragan

15.

Anser du det riktigt att ldkare skall ta stdllning till
organdonation om den ddde inte uttryckt ndgon asikt?

( ) Ja

(. ) Nej

( ) Kan ej svara pad fragan

16.

Skulle du kunna t#nka dig att ta emot organ, t.ex njure,
hjérta, lever, bukspottkdrtel fran en avliden, om det skulle
réddda ditt 1liv?

() O

( ) Nej

( ) Kan ej svara pa fragan

17.

Om den dbde under sin livstid inte uttryck nagon asikt,
skulle du som anhdrig di medge att organ far anvandas for

transplantation?
( ) Ja
(¢ ) Nel

( ) Kan ej svara pa fragan

18.

Var god markera med kryss de tre omraden inom sjukvarden som
verkar mest intressanta fér dig.

( ) Kirurgi

Invartesmedicin

Psykiatri

Anestesi/Intensivvard

Laborativ verksamhet

Barnsjukvard

Distriktssjukvard

Patologi

Annat, na&mligen..........cveenen RS S Gy S

— e

Tack for att du besvarat fragorna!
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Bilaga 9

Tabell A. Korrelation (r) mellan totalpoing pa
kunskapsfrigorna och dels totalpoing pa attitydfrigorna,
dels poing pa de olika attitydfrigorna.

L 1]
Kunskapspoing totalt/
Attitydpoing totalt 0.26 .01
Pos. till hjdrnrel dodskriterier 0.25 .01
Pos. till att ge egna organ 0.16 .01
Pos. till att anhoriga tar stillning -0.04 ..45
Pos. till att likaren tar stillning 0.05 .36
Pos. till att ta emot organ 0.22 ..00
Pos. till att ge anhorigas organ 0.15 .01
Attityd till hjarnrelaterade dodskriterier/
Attityd till att ta emot och ge organ *0.51 .01

Tabell B. Korrelationer mellan kunskaps- och attityd-
poing for de tre deltagarkategorierna var for sig.

AT-lik Sskot  Sskelever
Kunskapspoing totalt/
Attitydpodng totalt *0.28 **0.40 0.15
Pos. till hjirnrel dodskriterier 0.14 **0.60 *0.31
Pos. till att ge egna organ 0.12 **0.39 0.12
Pos. till att anhoriga tar stdllning 0.43 0.02 **.0.28
Pos. till att likaren tar stillning 0.04 0.05 0.13
Pos. till att ta emot organ *%0.19 **0.50 0.13
Pos. till att ge anhorigas organ **0.18 *0.29 -0.01

* =p<.05. ** =p<.0l
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