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SOU 1984:81

Till Statsradet
Gertrud Sigurdsen

Genom beslut den 25 mars 1983 har utredningen om doédsbegreppet fatt
medgivande att genomfora en begrinsad unders6kning rorande instillningen
till olika dodskriterier. Syftet med undersokningen har varit att pavisa vilka
erfarenheter, kinslor och forestallningar som sjukhuspersonal och anhériga
har kring fragor som knyter an till dodsbegreppet och dédskriterierna. Dess-
utom har undersokningen syftat till att belysa allménhetens syn pa sddana
fragor.

Undersokningen har pa utredningens uppdrag utforts av leg. psykologen
Margareta Sanner, Uppsala, och genomforts i form av gruppsamtal och
individuella intervjuer med personer verksamma inom hilso- och sjukvar-
den, med anhériga och med andra personer som inte har direkt kontakt med
sjukvarden.

Utredningen om dédsbegreppet far harmed 6verlamna rapporten (SOU
1984:81) "Hjarndod”” — psykologiska aspekter, vari redovisas resultatet av
den genomforda undersokningen.

Rapporten ér ett sjalvstandigt arbete, och Margareta Sanner svarar ensam
for innehéllet. Undersokningsmaterialet har anvénts som underlag for de
Overviaganden som utredningen redovisar i sitt huvudbetinkande (SOU
1984:79) Dodsbegreppet.

Malmoé i oktober 1984
Erland Aspelin

/Lars Goran Abelson
Per Eriksson
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Sammanfattning

Syftet med denna studie var att kartlagga erfarenheter, kianslor och forestall-
ningar kring fenomen med anknytning till olika dodskriterier dels ur sjukhus-
personalens och allménhetens perspektiv, dels ur de anhdrigas till hjarndoda
patienter perspektiv. Sex narmast anhériga till personer som diagnostiserats
som hjarndoéda och vars njurar transplanterats har intervjuats mellan sex och
arton ménader efter dodsfallet. Intervjuerna omfattar tva till tre samtal pa
tillsammans mellan tre och sju timmar. Fyra grupper av sjukhuspersonal
(sjukskoterskor, ovrig vardpersonal, lakare och sjukhuskyrkans anstillda)
samt tva grupper “allmanhet” (larare, journalist, advokat samt kommunal-
politiker/namndeman) intervjuades via gruppsamtal vid tva tillfiallen, en och
en halv till tvd timmar per gdng. Samtalen refereras och analyseras efter olika
teman.

De viktigaste komponenterna i de anhorigas situation r krisbelidgenheten,
besluten kring respiratoravstangning och njurdonation, bristfilliga biolo-
gisk-medicinska kunskaper samt i vissa fall utvecklandet av skuldkénslor.
Insatser for att underlatta deras situation diskuteras.

For sjukhuspersonal i kontakt med hjarndoda patienter ér det dubbelty-
digheten i vardsituationen som upplevs mest pafrestande. Respiratorav-
stangningen och uttagningen av organ for transplantationsindamal &r si-
tuationer dir problematiken blir sarskilt tydlig. Tankbara konsekvenser vid
inférande av hjarnrelaterade dodskriterer nar det giller vardpersonalen
diskuteras, liksom insatser som kan underlitta dess arbete.

De ”allmédnna” grupperna ansag inte att hjarnrelaterade dodskriterier var
nagon stor fraga sedan de tagit del av vad hjiarndéd innebir. Det som
avgjorde deras stéllningstagande var att det finns saker diagnostik, att ver-
levnaden i respirator r sa kort och att behandlingen redan i dag far avbrytas.
Man anség att transplantationskirurgins behov var ett legitimt skél att inféra
hjarndodskriterier.
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1 Inledning

Fenomenet hjarndod har nastan enbart studerats utifrdin medicinska och i
viss mén juridiska utgangspunkter. De psykologiska aspekterna har berorts
mycket knapphandigt eller inte alls. Det innebar att kanslor, upplevelser och
attityder hos dem som konkret och patagligt berors av hjarndédsproblemati-
ken, namligen sjukhuspersonal och anhériga till hjarndoda patienter, tidiga-
re inte har kartlagts och belysts. Nagon undersokning av allménhetens in-
stallning till hjarndod eller dodsbegreppet generellt har inte heller gjorts.

I direktiven (Dir. 1982:61) till utredningen om dodsbegreppet refereras till
riksdagens socialutskott, som i betinkanden fran mitten av 1970-talet mena-
de att det fanns skél av psykologisk natur som talade emot inférandet av
hjarndodsbegreppet. Utskottet ansag ocksa att allménna opinionen inte var
mogen for ett hjarnrelaterat dodsbegrepp. I direktiven anfors emellertid att
en grundlaggande faktor for allmanhetens hallning till ett hjarndddskriteri-
um dr vetskapen om vad hjarndod innebar: att tillstand dér vissa hjarnfunk-
tioner — tillfalligt eller permanent — fallit bort 4r nigot annat an hjarndod”.

For att studera hjarndodsproblematiken ur ett psykologiskt perspektiv har
jag pa uppdrag av utredningen om dodsbegreppet genomfért en undersok-
ning bestdende av intervjusamtal med sjukhuspersonal och anhériga till
hjarndoda samt personer som inte direkt berorts av problematiken.' Syftet
har varit att kartlagga erfarenheter, kanslor och forestallningar kring feno-
men med anknytning till olika dodskriterier. Varierande bakgrund och kun-
skap kan leda till olika forhallningssatt i sammanhanget, vilket jag ocksé
ansett Onskvart att belysa.

1.1 Anhoriga till hjarndoda

De nédrmast anhorigas beldgenhet i relation till hjarndéda patienter kan
forutses vara speciellt utsatt. De har drabbats av sorg, en férlust av en mor
eller far, ett barn eller en man eller hustru, och befinner sig vanligen i en
krissituation. Sarskilt kdnsliga ar forhallandena for anhoriga till hjarndoda,
dér respiratorbehandlingen avbrutits och organ donerats for transplanta-
tionsindamal. Dessa manniskors upplevelser ar av stort intresse, eftersom
hjarndédsproblematiken har stalls pa sin spets. Att intervjua dem aktualise-
rar dock 6vervaganden av etisk karaktar, dar ett allmént kunskapsintresse
stalls mot den eventuella smarta det kan innebira for den enskilde att i samtal
ateruppleva en svar handelse. Jag har bedomt att min uppléggning av denna

s

!'Personalen har varit
knuten till Akademiska
Sjukhuset i Upsala. De
avlidna har ocksé vardats
dar.
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del av undersokningen och den hjalp i form av krisbearbetning jag vid behov
skulle kunna erbjuda samt slutligen de positiva erfarenheter som samtal av
detta slag ocksa kan ge, anda mojliggor intervjuer med dessa anhdriga utan
att asidosatta de etiska reglerna. Deltagandet i studien har varit frivilligt.

Det kan forvintas att de anhorigas upplevelser pa olika sétt fargas av de
reaktioner som en krisbeldgenhet utloser. En teoretisk genomgéng av sorg
och kris inleder darfor rapporten och ger en bakgrund till tolkningar jag
sedan gor utifran intervjumaterialet.

1.2 Sjukhuspersonal

Mainniskor som i olika funktioner direkt eller indirekt arbetar med hjarndoda
patienter har for undersokningen viktiga erfarenheter att férmedla. Jag har
darfor via gruppsamtal intervjuat sjukhusanstéllda i olika funktioner: ldkare,
sjukskoterskor, operationsassistenter, underskoterskor, respiratorvakter,
sjukvardsbitraden samt anstallda vid sjukhuskyrkan. Vérdpersonalen har
varit knuten till neurokirurgisk, anestesiologisk eller urologisk klinik. Sjuk-
huspersonal av detta slag kunde antas vara vil informerad om sakforhéllan-
den i samband med hjarndod, varfor deras uppfattningar och attityder vore
speciellt intressanta att fanga in. Jag antog ocksa att manniskor inom vard-
omradet har en storre psykologisk beredskap att tala om dod och déende dn
andra som mera sédllan kommer i beréring med detta. Samtalen skulle dér-
med kunna ge ett nyanserat och fordjupat material.

1.3 Allmanheten

Utredningen om dédsbegreppet genomforde i april och maj 1983 via Statis-
tiska centralbyrian (SCB) en enkédtundersokning pa ett representativt urval av
svenska folket for att kartligga kunskaperna om hjarndod och darmed
sammanhéngande fragor (se bil. 1). Undersokningen visar att dessa kunska-
per ar synnerligen bristfalliga. Darmed omintetgjordes mojligheten att ge-
nom en enkit studera attityderna till dodskriterierna, da utbredda missupp-
fattningar skulle forvranga svaren pa fragorna. Alternativet var en intervju-
undersokning, som skulle foregas av utforlig faktainformation, vilken ocksé
skulle behova “smaltas™, dvs. bearbetas och integreras med andra forestall-
ningar och attityder. Detta skulle bli en tidskrdvande och kostsam undersok-
ning om den intervjuade gruppen skulle vara statistiskt representativ for
allmidnheten. Darfor har jag i stallet gjort intervjuer med ett par special-
grupper.

Minniskor stills i allmanhet sallan infor fragor kring doden. Dodsfall har
under de tre senaste decennierna nistan uteslutande agt rum pa vard-
institutioner (Feigenberg 1976). D6den ar inget vanligt amne for samtal, och
inte ens i den narmaste familjekretsen diskuteras sadana saker som form for
egen jordfastning, begravning eller testamente for att inte nimna obduktion
eller organdonation. Man kan anta att det finns ett motstand att tala om
doden som djupast bottnar i var egen dodsangest och som forstérks av att
doden som foreteelse isolerats fran det vardagliga livet (Aries 1978). For att
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intervjuer med foretradare for “allménheten’ skulle bli fruktbara valde jag
mot bakgrund av ovanstdende resonemang manniskor som pa olika sétt ar
engagerade i samhallsfragor och kommer i beréring med en bred allmanhet.
Jag forvantade mig att dessa skulle ha ett direkt intresse av de fragor som
skulle diskuteras och att de mojligen ocksa kunde formedla uppfattningar
och opinioner fran “6vrig allménhet”. Speciellt intressant i dessa grupper
skulle vara att studera hur information i amnet efterfragades, mottogs och
bearbetades och hur installningen till dodskriterierna utvecklades. De kate-
gorier jag valt att intervjua ar dels hogstadie- och gymnasieldrare samt
lararutbildare inom religion- och samhallskunskapsamnena, advokater och
journalister, dels nimndeman och kommunalpolitiker fran en landsbygdsre-
gion och med en mera oselekterad social bakgrund @n den forra gruppen.
Intervjuerna har gjorts i form av gruppsamtal.

I rapporten kommer intervjusamtalen med anhdriga och gruppsamtalen
att redovisas var for sig. Hela materialet sammanstélls och tolkas i en sam-
manfattande diskussion, dar ocksé tankbara konsekvenser av andrade dods-
kriterier behandlas.

Inledning

13
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Del I. Bakgrund

2 Hjarndod och transplantation

2.1 Dodskriterier

I Sverige forklaras en méanniska dod nér hjartat for alltid har slutat att sla. Att
faststalla doden nar hjart- och andningsfunktionerna upphort har varit ett
tillforlitligt och enkelt sétt for diagnostisering. De nervcentra som styr hjart-
och andningsverksamheten ar lokaliserade till hjarnan och hjarnstammen,
och forstérs dessa organ upphor darmed hjarta och lungor att fungera, och
doden intrader. Direkta skador pa hjirta och lungor, sé att deras funktion
upphor, leder naturligtvis ocksa till doden.

Genom den teknisk-medicinska utvecklingen kan numera syresittningen
av blodet ske pé konstgjord vig genom respiratorbehandling dven nér hjar-
nan helt upphort att fungera. Med hjalp av blodtrycksstabiliserande medici-
nering, intravends naringstillforsel etc. kan en manniskas hjért- och and-
ningsverksamhet péa detta satt hallas i gang en tid varierande fran nagra
timmar till nagon vecka (hos barn ett par veckor). Eftersom Sverige av
tradition utgar frén hjértats dod, nar doden faststalls, betraktas en respirator-
behandlad méanniska, vars hjarna upphort att fungera, som levande.

Forutom Sverige ansluter sig aven Danmark till hjartdodskriterierna. I
Ovriga vistvarlden har man hjarnrelaterade dodskriterier.

2.2 Hjarndod

Hjarndod innebér att funktionerna hos stora hjirnan, lilla hjiarnan och
hjarnstammen totalt och oaterkalleligt har fallit bort (total hjarninfarkt).
Detta tillstand kan uppsta genom yttre vald mot huvudet t. ex. i samband
med trafikolyckor eller genom spontant uppkomna hjirnblédningar, tumo-
rer, infektioner etc. Trycket i skallen kan darvid bli sa hogt att det dverstiger
blodtrycket, varvid blodflodet till hjarnan helt upphér. Hjarndod kan ocksé
uppstd genom att andningen upphort t. ex. genom kvivning eller pa grund av
hjértstillestand, varvid transporten av syresatt blod till hjérnan (och kroppen
i 6vrigt) upphor.

1
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Nir andningsfunktionen sviktar hos hjarnskadade manniskor som vardas
pa/forts till sjukhus, laggs de i respirator. Detta gors for att radda livet pa
patienter, ddr man &r osiker pa hjarnskadans omfattning och dar en snabb
restitution av andningen krévs for att inte férvarra skadorna. Det kan ocksé
goras i rent behandlingssyfte (hyperventilering) for att tillfora hjérncellerna
s stora kvantiteter syre som mojligt och darmed eventuellt férhindra hjarn-
skador. Om man misstanker att patienten ar/har blivit hjarndod, utfors en
hjarndodsdiagnostik genom klinisk neurologisk undersokning, elektroence-
falografi och/eller cerebral angiografi.

En hjarndod manniska karakteriseras av reaktionsloshet, upphord elekt-
risk aktivitet i hjarnbarken, upphord blodcirkulation i hjarnan samt bortfall
av hjarnfunktionerna och hjarnstamsreflexerna. Den kliniska bilden ér total
avsaknad av formaga till gensvar, slapphet i muskulaturen, avsaknad av
viljemassiga muskelsammandragningar, franvaro av spontanandning, for-
andring i temperaturregleringen (avtagande kroppsvarme) och fortskridan-
de cirkulationskollaps. Fullstandig cirkulationskollaps, dvs. hjartat stannar,
intrader som ovan nimnts i allminhet efter nagra dagar.

Ar 1973 utfirdade socialstyrelsen ett cirkular (MF 1973:29, dndrat genom
kungorelse SOSFS (M) 1982:57) om pa vilka grunder diagnostik av hjarndod
skall goras. I cirkularet uttalas att undersokningsresultaten skall anvandas
som underlag for beddmning av prognosen for patienten: “Vid totalt och
oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna genom fullstandigt hinder av
blodcirkulationen till hjarnan” ar “'all vidare behandling meningslés’ och far
avbrytas. Hjarndod innebir en saker prognos pa att hjartdéd oundvikligen
intréffar.

Enligt en av utredningen om dddsbegreppet (docent Bertil Widman) ge-
nomford enkitundersokning till ett urval av landets anestesikliniker (SOU
1984:80, bilaga E) utnyttjar man sig pa samtliga av dessa kliniker — pa ett
undantag nar — av mojligheten att i enlighet med cirkuldret avbryta respira-
torbehandlingen da hjarndodskriterierna uppfyllts. Undantag harifran kan
dock goras av hansyn till de anhorigas reaktioner. En uppskattning som
gjorts av utredningen om dédsbegreppet (SOU 1984:79) tyder pé att hjarn-
dodsdiagnosen varje ar i Sverige stills betraffande 200—700 patienter.

Hjirndod forvaxlas ofta med andra svara hjarnskador som t. ex. kronisk
medvetsloshet. Vid dessa tillstand 4r hjarnstammen delvis oskadad, varfor
andningsfunktionen bevaras liksom 6vriga hjarnstamsreflexer. Blodcirkula-
tionen i hjarnan &r inte heller upphiavd. Sadana patienter kan under speci-
alistvard overleva i aratal.

2.3 Transplantationsbestimmelser

Mojligheten att 6verfora livsviktiga organ fran en ménniska till en annan i
kurativt syfte r speciellt intressant nar det galler hjarndéda patienter. Efter-
som kroppens organ snabbt forstors nar blodcirkulationen i dem upphor, ar
det i allmidnhet endast de mest motstandskraftiga organen som kan tillvaratas
i samband med dédsfall, dar hjartdod intraffar fore hjarndod, dvs. i de allra
flesta fall. Nir det giller hjarndoda patienter under respiratorbehandling kan
blodcirkulationen daremot hallas i gang anda fram till uttagningen av orga-
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nen. Sjélva ingreppet fir dock inte foretas forrdn donatorn 4r hjartdod,
séledes avliden, eftersom man enligt transplantationslagen inte far avldgsna
livsviktiga organ fran en levande person.

I transplantationslagen (1975:190) ges bestimmelser om transplantation,
dvs. om tagande av “organ och annat biologiskt material - - - fran levande
eller avliden person for behandling av sjukdom eller kroppsskada hos annan
person”. Hir fastslds att organtagning inte far goras om “ingreppet med
hénsyn till sin art eller till givarens hélsotillstdnd kan befaras medfora allvar-
lig skada till liv eller halsa”. Detta innebér t. ex. att bada njurarna inte far tas
frén en levande person. Diaremot far detta goras nér det galler en avliden, om
denna under sin livstid har medgivit detta skriftligen. Aven om detta inte
skett fér organ tas om den avlidna eller néra anhérig inte har uttalat sig emot
det eller om man av olika skél kan anta att det inte stir i strid med deras
uppfattning. Om det inte finns skriftligt medgivande till organtagning fran
den avlidna skall en néra anhérig underréttas om ingreppet innan det 4ger
rum. I praktiken innebér detta att det &r den ndrmast anhériga som skall
lamna tillsténd till organdonation, eftersom skriftliga organdonationer ar
ytterstsallsynta. Den anhoriga skall beredas “en reell méjlighet att ge uttryck
for sin installning i frigan”, dvs. det skall klargoras att hon har mojlighet att
forhindra ingreppet (prop. 1975:50 med forslag till transplantationsiag,
m.m.). Denna forfragan behover inte ske i samband med underrittelse om
dodsfallet utan kan stallas vid i det enskilda fallet 1mplig tidpunkt. Harvid
maste man dock beakta att tidsfristen for att tillvarata biologiskt material &r
mycket kort i vissa fall (socialstyrelsens anvisningar MF 1975:122). I sam-
band med organtagningar skall féras protokoll, dir det bl. a. noteras vem
som ldmnat medgivande till ingreppet.

Beslut om organtagning far inte fattas av ldkare som ansvarar for varden av
den person till vilken transplantation skall ske. I socialstyrelsens anvisningar
sdgs ocksa att den avlidnas dod skall ha konstaterats av en annan lakare dn
den som utfor organtagningen. Det ar den forstnamndes skyldighet att se till
att medgivande fran donator eller hennes anhériga foreligger.

Vid transplantation i samband med hjarnddd stanger tjanstgérande anes-
tesiolog av respiratorn i operationssalen, avvaktar pulsens upphérande och
dodforklarar patienten. Forst dérefter vidtar organtagningen. Eftersom
blodcirkulationen da upphort maste organen avlagsnas skyndsamt, innan de
kommit till skada pa grund av syrebrist. Njurarna hér till de organ dar
tidsfristen ar kort.

Hjérttransplantationer kan pa grund av véra traditionella dodskriterier
inte utforas i Sverige, eftersom hjartat méste ha slutat sla innan det far
avldgsnas och darmed forstérs genom syrebrist. Levern hor ocksa till de
organ som ar extremt kénsliga for syrebrist och inte kan transplanteras med
nuvarande dodskriterier.
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3 Sorg och kris

3.1 Sorg

I den sorg en ménniska kanner, nar nagon som statt henne néra dor, finns inte
endast smarta, fortvivlan och angest; hon kan dven uppleva vrede, hat,
tillfredsstéllelse, gladje och skuld. De relationer vi har till vara nirmaste 4r
ofta komplicerade och innehaller bade positiva och negativa inslag, bade
kiérlek och fientlighet. I sorgereaktionen aktiveras alla vara kinslor fér den
doda, och dessa kan ibland framsta som obegripliga och stotande. En méanni-
ska kan kdnna vrede mot den som 6vergett henne och lamnat henne ensam i
en otrygg varld, tillfredsstallelse Gver att den hon ocksa hyser fientlighet mot
ar dod, gladje over att hon sjalv lever. Ju mer ambivalens i férhallandet
mellan den sérjande och den doda, desto mer komplicerad blir sorgereaktio-
nen. Skuldkénslor forekommer i all sorg och kan hénféras dels till férhallan-
den under den avlidnas livstid ("’vad kunde jag ha gjort annorlunda?’"), dels
till hdndelser i samband med dodsfallet (kunde jag ha forhindrat det?”).
Dessa skuldkénslor kan naturligtvis ha ett faktiskt underlag, t. ex. i samband
med olyckshédndelser, men kan ocksa bottna i en irrationell upplevelse av
skuld for att man sjalv fatt leva vidare.

Sorgearbetet innebdr att de olika kdnslorna i relation till dodsfallet och den
avlidna s smaningom bearbetas och den psykologiska separationen fran den
doda fullbordas (se t. ex. Cullberg 1975, Lundin 1982, Parkes 1974).

Sorgereaktionen beror saledes pa relationen mellan den déda och den
anhoriga och pa den sorjandes personlighet men ocksa pa psykosociala
faktorer som familjeférhallanden, ekonomi, alder och k6n samt pa omstén-
digheterna kring dodsfallet. Nar det géller det sistnamnda tar Bowlby (1980)
upp bl. a. f6ljande komponenter: a) huruvida déendet har medfort en period
da den anhoriga har skott patienten, b) huruvida dodsfallet har medfort en
svar kroppsskada eller forvridna ansiktsdrag, ¢) hur informationen om déds-
fallet natt den anhoriga, d) hur relationen var den nirmaste tiden fore
dodsfallet, e) vem, om nagon, som ytligt sett kan anses ansvarig for dodsfal-
let. I denna studie ar det c¢) och e) som &r av speciellt intresse.

3.2 En krispsykologisk modell

Ett dodsfall kan for den ndra anhoriga ses som en psykisk kris diar det trauma
som utloser krisen dr forlusten av en betydelsefull person. Det psykiska
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kristillstandet definieras som en livssituation dér individens tidigare erfa-
renheter och reaktionssitt inte ar tillrackliga for att psykiskt bemastra si-
tuationen (Cullberg 1975). Krisforloppet har vissa karakteristiska drag som
aterfinns i traumatiska kriser av olika slag och som ar viktiga att kénna till vid
bemétandet av manniskor i kris, t. ex vid ett dodsfall. Enligt Cullberg kan
den normala krisprocessen delas in i fyra faser, som han bendmner chockfa-
sen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen och nyorienteringsfasen.

Chockfasen utmarks av att individen inte formar ta in det som hant och
hinder, hon férnekar verkligheten. Utat sett kan hon férefalla lugn, till och
med likgiltig, men inom henne ar allt kaos och forvirring. Aven valdsamma
beteenden forekommer, dr tal och atbérder speglar den inre upprordheten.
Kommunikationsforméagan ar starkt nedsatt. Denna fas kan vara mellan
nagra minuter och nagra dygn.

Under reaktionsfasen bérjar det totala fornekandet att hdvas. Man tar
gradvis till sig det som skett och reagerar med grat och fértvivlan, angest och
smarta. Olika férsvarsmekanismer mobiliseras ofta under denna fas for att
reglera angest och oro i uthérdliga kvantiteter. Regression, som innebar att
man 6verger mer eller mindre av sitt vuxna reaktionssatt och beteende., blir
barnsligt beroende och 6verlater ansvaret pa omgivningen, &r vanlig. Under-
tryckande av kénslor for att man inte orkar med dem ar ett socialt ofta
belénat forsvar. For sjukhuspersonal, vanner och bekanta kan det vara
lattare att mota en val beharskad sorjande én en valdsamt fortvivlad eller
starkt regredierad person.

Projektion av skuld och aggressivitet pA omgivningen, dvs. att man lagger
ansvaret pa omgivningen for sddant som man sjilv har omedvetna skuldkéns-
lor for, eller tillskriver andra den vrede man sjalv upplever, ér inte ovanlig.
Psykosomatiska symtom férekommer nastan alltid.

Reaktionsfasen varar vanligen nagon eller nagra manader upp till ett ar
och gar gradvis over i bearbetningsfasen; den akuta krisen ar 6verstanden.
Under denna fas stiller individen om sig till en forandrad psykologisk verk-
lighet och orienterar sig mot framtiden. Handelserna kring traumat upprepas
gang pa gang som ett led i bearbetningen liksom dven andra betydelsefulla
hagkomster. Denna bearbetning leder sa smaningom till att man kan frigora
sig fran — nar det galler dodsfall — den forlorade personen. For detta krévs
att de psykologiska forsvaren mjukas upp och avtar. I annat fall kan sorge-
processen forvrangas.

Bearbetningsfasen gar successivt 6ver i nyorienteringsfasen, som innebar
att individen “kommit ut pa andra sidan” med aterstalld livskédnsla och
minnen som erinras utan smarta. En lakning har agt rum.

3.3 Plotslig och ovéntad dod

Ett plétsligt och ovintat dodsfall innebir att den anhoriga inte fatt nagon
mojlighet att psykologiskt forbereda sig pa forlusten eller att det foregripan-
de sorgearbetet blivit starkt forkortat. Sorgereaktionen far i sadana fall ett
haftigare forlopp med mera alarmerande symtom och en svarare skuldpro-
blematik an dar det funnits en forberedelsetid. Lundin (1982) fann i en
undersokning av anhoriga till personer som avlidit plotsligt och ovantat att
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avsaknaden av forberedelse starkt bidragit till en problematisk sorgereak-
tion.

Enligt Lundin férvérras ofta skuldproblematiken vid plotsliga dodsfall
genom att det inte funnits tid till forlatelse och forsoning mellan den avlidna
och hennes anhoriga.

Orsakerna till att hjarndod uppstar varierar. Det vanligaste ar nagon form
av hjarnblodning eller ett trauma mot huvudet vid en olyckshéndelse (se
avsnitt 2.2). Dettainnebar i allmanhet en mycket kort tid mellan insjuknande
och konstaterande av hjarndod, dvs. mycket begrénsad forberedelsetid for
anhoriga.

3.4 Arsdagsreaktioner

Lundin har i sin studie (1982) speciellt uppmarksammat de s. k. arsdags-
reaktionerna. Dessa innebdr att vissa tidpunkter, t. ex. en viss veckodag,
klockslag, datum, arsdag, utloéser undertryckta minnen och kanslor hos den
sorjande genom att det psykologiska forsvaret forsvagas. Dessa dagar anses
vara av stor betydelse for sorgearbetet genom att ett aterupplevande av ett
skeende underlittar bearbetningen. I Lundins undersokning rapporterade
néstan samtliga anhoriga arsdagsmanifestationer.

For anhoriga till hjarndodsdiagnostiserade personer kan datum for hjarn-
ddédsdiagnosen, beslut om avstdngning av respiratorn, avstangning av respi-
ratorn och hjartdodsdiagnosen (dvs. dodstidpunkten) skilja sig at dels bero-
ende pa den anhorigas behov av betanketid, dels — om det ér aktuellt med
njurdonation — beroende pa operationsmojligheter och medicinska dverva-
ganden. Detta kan innebara att "“arsdagarna™ blir forvirrade for de anhoriga
och att upplevelserna i samband med dem kompliceras.

3.5 Skendodsradsla

Sedan urminnes tid har méanniskor varit radda for att bli dodforklarade i
fortid och begravas levande. Skendodsmotivet har ocksd anvénts i olika
konstarter fram till vara dagar (t. ex. i dramat "Romeo och Julia™ ochi filmen
"Picassos dventyr’’). Att denna fruktan inte varit helt irrationell har visats
bl. a. i samband med undersokningar av gamla kyrkogardar, diar man funnit
att nadstan tva procent av dem som var begravda dar bar spér av att ha varit
skenddda och vaknat till liv efter begravningen (Montgomery, frin Walker
1981). Olika matt och steg brukade ocksa vidtas for att forhindra att sddant
intraffade. Det hander fortfarande att manniskor ber sina anhoriga att kon-
trollera att de verkligen dr doda innan de begravs. Nar det géller hjarndéda,
som ligger i respirator, pagar andning pa mekanisk vag. For en anhorig, som
ser patienten for sista gdngen pa detta sétt, dvs. innan respiratorn stangts av
och hjértat stannat, ar det tdnkbart att en riadsla for skendod aktiveras, sa att
man blir osaker pa om patienten verkligen har dott. Detta skulle ocksa kunna
forlanga fornekandet i chockfasen, sa att bearbetningen av sorgen foérsenas
och forsvaras.

Sorgoch kris 21
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Del II. Intervjusamtal med anhdriga

4 Syfte och fragestillningar

Denna del av studien avser att belysa hur anhoriga till personer, som har
diagnostiserats som hjarndoda och vars organ anvénts for transplantations-
andamal, har upplevt omstandigheterna kring dodsfallet och hur dessa upp-
levelser paverkat sorgearbetet.

Specifika fragestallningar ar hur de anhoriga uppfattade:
a) dodskriterierna,
b) vard och omhéndertagande,
¢) information,
d) fragestéllningar kring avbrytande av behandling och njurdonation,
e) arsdagsreaktioner,
f) skendodsradsla.

Utifrdn samtalsmaterialet skall sedan forbattringar av vardrutiner och
omhiéndertagande av anhdriga i liknande situationer diskuteras.

23
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5 Metod

5.1 Urval

Vid sjukhusets urologiska klinik arkiveras de blanketter som ifylls for varje
njurdonator. Pa blanketterna anges bl. a. vilken anhérig som lamnat tillstand
till njurdonation. Tillsammans med ansvarig lakare pa kliniken gick jag
igenom blanketter som avsag tiden mars 1982 — mars 1983, inalles 13 styck-
en. Donatorerna hade samtliga vardats bade pa neurologisk avdelning och pa
intensivvardsavdelning. Genom dessa avdelningar rekvirerades sedan
journalerna pa donatorerna, varigenom namn och adress till de anhériga
kunde tas fram. I tva fall kunde nidgon anhérig inte sparas. Ovriga elva
anhoriga tillskrevs genom klinikchefen pa neurokirurgiska kliniken och 6ver-
lakaren pa intensivvardsavdelningen och ombads medverka i undersokning-
en (se bil. 2). Frankerat svarskuvert bifogades jamte svarstalong dir den
tillskrivna fick markera om han/hon ville medverka eller ej. Ytterligare
upplysningar kunde erhéllas fran projektledaren innan man tog stallning till
sin medverkan. Av de elva tillskrivna anhoriga svarade atta personer, tva
negativt och sex positivt. De sex som ville medverka kontaktade jag sedan
per telefon for att komma 6verens om tider for sammantraffanden. Anhorig-
gruppen kom pa detta satt att besta av tva man och fyra kvinnor mellan 26 och
70 ér, boende i Mellansverige. Deras slaktforhallanden till de avlidna ar en
moders- och en dottersrelation och fyra dkta-make/maka-relationer. Vid
samtalen tillkom sedan ytterligare tva personer, namligen en dotter samt en
styvfar, som ocksa onskade delta. De avlidna var alla vuxna personer.
Intervjuerna genomférdes mellan sex och arton manader efter dodsfallet.

5.2 Genomforande

Samtalen genomférdes i september och oktober 1983 och i alla fall utom tvai
de anhorigas hem. En person traffade jag i mitt tjansterum och en annan i
hennes tjansterum. Varje samtal varade mellan 75 och 150 minuter. Jag
traffade de anhoriga tvé eller tre ganger med nagon veckas mellanrum (utom
den senare tillkomna dottern, som jag endast talade med en gang). Samtalen
spelades med de anhorigas samtycke in pa band. Deras personanonymitet
garanterades. Nar vi skildes erbjods de att framdeles fa ta ytterligare kontakt
med mig om de sa 6nskade.
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5.3 Intervjusamtalet

Beteckningen “intervjusamtal’ kan tyckas vara en tautologi eller en konta-
mination. Den anvands har for att visa pa bade den fria och ostrukturerade
karaktdren i samtalet och de avsiktligt introducerade teman som tacktes av.
Att samtala om doden och upplevelser i samband med en ndra anforvants
bortgang kan vara svart och ar ofta kanslomassigt provocerande. Det kravs
en fortroendefull kontakt mellan parterna i ett saidant samtal om man ska
vaga formedla sina tankar och kanslor. Att traffa en utomstaende, som man
inte tidigare haft kontakt med och inte har nagon vardaglig relation till och
darmed forknippade hédnsynstaganden. kan underlétta for den intervjuade
att Oppna sig. Intervjuaren maste visa gensvar och inlevelse for att samtalet
skall bli sa motiverande att den intervjuade dr beredd att tala om — forsoka
kla i ord — aven svartillgangliga upplevelser. Samtidigt maste intervjuaren
behalla en professionell distans for att inte samtalsmaterialet skall for-
vrangas.

Forutom vissa demografiska uppgifter behandlades féljande amnesomra-
den i intervjusamtalen: omstdndigheter kring dodsfallet, upplevelser kring
vard och omhéandertagande av patient och anhdriga pa sjukhuset, uppfatt-
ning om hjarnddd, installning till organdonation, erfarenheter fran tidigare
dodsfall bland narstaende, omstandigheter kring begravningen, sorge-
reaktioner och sorgearbete, socialt/psykologiskt stod i omgivningen samt
forslag till forbattringar i sjukhusens omhédndertagande av anhdriga.

Intervjusamtalen strukturerades sa att de anhoriga sjélva fick ta upp det de
ansag angelagnast att tala om, vilket i allmdanhet omfattade ovannamnda
amnen, diar mina fragor narmast hade karaktdren av fordjupnings- och
uppfoljningsfragor. Forst om den anhoriga inte sjalv berorde ett visst omrade
introducerade jag det; pa detta sitt fick jag en viss uppfattning om léttillgang-
ligheten/motstandet i olika amnen.

5.4 Etiska overvdganden

Attiminnet ateruppleva en svar forlust kan orsaka smarta och angest. Bland
de anhoriga som skulle intervjuas kunde inte uteslutas att det fanns personer
med komplicerade sorgereaktioner, dar samtal om omstandigheterna kring
dodsfallet kunde vicka starka reaktioner. Eftersom jag i min verksamhet
som psykolog ar val bekant med denna problematik skulle jag i forekomman-
de fall kunna erbjuda forldngd stodkontakt eller formedla kontakt for krisbe-
handling for deltagarna i studien. A andra sidan har omgivningens intresse
for forlustdrabbade ofta svalnat efter ett halvar, varfor en mojlighet att fa tala
om den bortgangna i vissa fall skulle kunna vdlkomnas. Samtalen skulle
ocksa kunna bidra till en bearbetning av sorgen. Att fa medverka till ett
forbattrat omhandertagande pa sjukhusen skulle dessutom kunna upplevas
som meningsfullt och onskvirt.

Deltagandet i studien har varit frivilligt. Intervjusamtalens langd, djup och
antal har anpassats efter varje deltagare. De anhoriga har haft tillgang till
mitt hemtelefonnummer och fatt 16fte om att ringa mig vid behov bade under
pagaende undersokning och efterat. Om medicinska fragestallningar aktuali-
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serades fanns mojlighet till genomgéang av dessa tillsammans med ansvarig
lakare pa den avdelning dar den avlidna hade vardats.

Tidpunkten for intervjusamtalen (mellan ett halvt och ett och ett halvt ar
efter dodsfallet) har valts dels med tanke pa pagaende sorgeprocess — att
fororsaka sa lite smarta som mojligt — dels for att minimera minnesforvansk-
ningar.

Studien har godkénts av forskningsetiska kommittén vid medicinska fakul-
teten vid Uppsala universitet.

5.5 Bearbetning

De inspelade samtalen skrevs ut, varefter jag justerade utskrifterna i sam-
band med att jag avlyssnade banden. Darefter analyserade jag innehallet i
varje samtal efter de amnesomraden som den anhdoriga sjalv tog upp eller
som introducerades av mig. For varje anhorig skrev jag sedan en samman-
fattning med vissa demografiska data, uppgifter om vard- och sjukdomsfor-
lopp hamtade fran den avlidnas journal samt referat av utsagor kring féljande
teman; varden, upplevelser kring hjarndod, upplevelser kring transplanta-
tion, motiv till njurdonation, obduktion, dédstidpunkt, begravning — grav —
kontakt med prést, sett den doda, skendodsradsla, reaktioner fran vinner
och anhoriga, stéd fran omgivningen, sorgereaktioner/sorgearbete, *’Studio
G”-programmet’, synpunkter pa forbattringar i fraga om vard/omhinderta-
gande pa sjukhuset samt installning till intervjusamtalen. Dessa sammanfatt-
ningar utgjorde underlag for de sammanstallningar av hela materialet som
jag sedan gjorde. Dar sammanforde jag olika teman till stérre &mnesomra-
den. Nir det géller upplevelser kring hjarndod och njurdonation, som ar
centrala for denna studie, har jag behallit de individuella referaten, som
dérefter sammanfattats.

Detta forfaringssatt innebar att jag sjalv bade gjort intervjuerna och tolkat
dem, vilket givetvis kan innebara en felkélla. Det kunde ha varit 6nskvart att
en oberoende bedomare ocksa hade analyserat samtalen. Av praktiska skél
var inte detta mojligt. For att ge lasaren en mojlighet att sjalv i viss mén bilda
sig en uppfattning om det material jag utgick ifran har jagiredovisningen fort
in rikligt med citat fran intervjuerna. Detta bidrar férhoppningsvis ocksa till
en mera levande bild av de skildrade omstandigheterna.

Metod 27

'I referaten omnémns ett
TV-program om hjarn-
dod. Detta program san-
des i september 1983
med repris nagra dagar
senare och var en "Stu-
dio G”’-debatt om hjarn-
dod. Ett inslag i detta
program var professor
David H Ingvars genom-
gang av hjarndod och hur
hjarndod neurofysiolo-
giskt skiljer sig fran kro-
nisk medvetsléshet.
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6 Redovisning av intervjusamtalen

Fastan atta anhoriga deltog i intervjusamtalen redovisas i det foljande endast
de sex niarmast anhorigas upplevelser; i den man de tva o6vrigas utsagor
belyser och fortydligar de narmast anhorigas reaktioner anvander jag natur-
ligtvis ocksa detta material. Avsikten ar att ge de sex olika dodsfallen samma
tyngd i redovisningen.

6.1 Instdllning till intervjusamtalen

Samtliga intervjuade hade kant en betydande anspdnning infor samtalen. En
hade t. ex. varit retlig och irriterad mot sin familj dagen innan, och en fick ta
en lugnande tablett fore det forsta samtalet. En kvinna hade véntat i flera
veckor innan hon besvarade forfragan om deltagande, tveksam till om hon
ville ga igenom “alltihop™ igen. Efter forsta samtalet, nar man visste hur det
hela gick till och bekantat sig med mig, kandes det lattare. Ingen hade nagot
emot att samtalen bandades och skrevs ut. I samband med att vi talade om
njurdonation 6nskade dock en av de intervjuade att vi skulle stinga av
bandspelaren. Nagra ganger kunde ocksa avstangningseffekten’ noteras,
dvs. att viktig information spontant gavs ndr bandspelaren stangts av och man
darmed kande sig mera avspand.

Olika motiv for deltagande i undersokningen uppgavs. Huvudmotivet for
samtliga angavs som en Onskan att "’hjélpa till med det lilla man kan™. Nagon
tyckte att det klagades alldeles for mycket pa sjukvarden och ville framfora
att allt var enastaende fint’’, en annan var nyfiken pa hur en riktig psykolog
skulle te sig. En kvinna sag samtalen som en forman, en mojlighet att komma
vidare i sorgearbetet. En man ville utnyttja mojligheten att peka pa klasskill-
naderna i varden, hur manniskor behandlas olika beroende pa vem man ar.

Mellan samtalen hade alla tankt mycket bade pa omstandigheterna kring
dodsfallet, pa den avlidna och pa vért samtal. Att samtalen skulle vara minst
tva fann alla befogat: ’Det gar inte att bara komma in och slanga ur sig nagra
fragor, da blir man alldeles stum.” Alla upplevde ocksa att det forsta samtalet
aktiverat tankar och minnen som kunde fangas in under féljande samman-
traffanden.

Nar samtalen hade avslutats tyckte samtliga att det hade gatt bra, battre dn
man trott fran borjan, och fyra sade att det hade varit skont att fa tala med
nagon som “forstod och kunde stilla de ritta fragorna”. Dessa ansag ocksa
att samtalen hade hjilpt dem vidare i sorgeprocessen.

Min egen bedomning ar att de som deltog i undersékningen alla hade en
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onskan att fa tala igenom sin anhorigas dod och hédrigenom bearbeta sorgen
och att mitt yrke som psykolog bidrog till férvintningar om terapeutiska
effekter av samtalen.

6.2 Héndelseforloppet

For fem av de sex avlidna angavs dodsorsaken som aneurysm, dvs. brustet
pulsaderbréck i hjarnan. En person hade under ett epileptiskt anfall slagit i
huvudet s att ett flertal blodningar uppstod. Fem av dem hade forst tagits om
hand pa hemlasarettet och sedan skickats vidare till regionsjukhuset; en kom
direkt till regionsjukhusets akutmottagning. Samtliga hade forst vardats pa
neurokirurgisk klinik, varvid fem hade opererats i hjarnan. I samband med
forsamring hade darefter alla sex forts over till intensivvardsavdelningen, dar
forberedelser infor njuroperationen gjorts. Tiden for detta héndelseférlopp
varierade mellan ett och tretton dygn.

Tre av de anhoriga hade tillfragats om avstangning och njurdonation per
telefon; tre hade befunnit sig pa sjukhuset nar fragorna stélldes. Dessa tre
sistnamnda var de som bodde nirmast sjukhuset; inom sju mils radie. De
ovriga bodde mellan 14 och 32 mil dérifran. Samtliga anhoriga hade besokt
de sedermera avlidna pa sjukhuset.

6.3 Vard, bemdtande och information

6.3.1 Vard

Vardtiden for de sedermera avlidna varierade mellan nagot dygn och narma-
re tva veckor; tva av de anhoriga var pa sjukhuset endast ett dygn resp. en
natt. Alla anhériga ar eniga om att vdrden var den basta tankbara och att allt
som kunde goras gjordes. De flesta namnde ocksa sjukhusets renommé och
den trygghet man kéiinde genom att man visste att dar gavs expertvard. "Jag
tiankte, att nu ar han ju pa ett stélle dir han kan fa den bésta varden han kan
fa,” ”Nar man far in en anhorig hit kanns det valdigt tryggt pa nagot vis. Da
vet man att det ar skickligt folk som skoter om och att det finns resurser.™ Det
som namndes som exempel pa god vérd var i forsta hand att vardpersonal ofta
fanns omkring patienten, att man gjorde undersokningar och att man opere-
rade. Denna 6vertygelse om god vard kan tolkas som ett mycket stort
fortroende for sjukvarden, eftersom de anhoriga hade ringa mojlighet att
professionellt bedoma insatserna. Tva av de anhdriga sade spontant, att om
det hade begatts nagot fel ville de inte veta detta, eftersom det skulle gora den
anhorigas dod “dnnu meningslosare™.

6.3.2 Hjarndédsundersokning

Nagra anhoriga reagerade starkt pa samma héndelse, néamligen att bli om-
bedd limna sjukrummet vid ett speciellt tillfille. En av dessa tror sig inte alls
ha fatt besked om varfor, medan de tvéa andra fatt veta att man skulle gora en
undersokning. Detta utloste oro, undran och fantasier kring vad somi sjalva
verket utspelade sig: "Man fick idéer.” De 6nskade att de i stéllet hade fatt
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klart besked om vad det var som skulle goras: "Det undrar jag éver dnidag.”
Den undersokning det géllde var den kliniska hjarndédsundersokningen da
man kontrollerar hjarnfunktionerna och hjarnstamsreflexerna. Undersok-
ningen ar inte sdrskilt dramatisk i sig, men det ar genom denna diagnostik
som hjarndod faststélls i manga fall. Det ar troligt att de anhdoriga avliser den
spanning, som sannolikt uppstar hos lakare och vardpersonal infér den
forestdende undersokningen, och reagerar pa denna med oro och olust.

6.3.3 Bemotande

Nar det galler bemotandet av de anhériga fran vardpersonalens sida ar
omdomena mycket positiva: ""Alla var underbart snalla.”” Exempel pa detta
ar att man blev bjuden pa kaffe, blev erbjuden 6vernattningsrum pa avdel-
ningen, uppmanades att "’bara siga till"’ om man behovde nagot, fick tablett
attsova paoch attingen blev arg eller irriterad. "De dr fantastiska, som har sa
tungt arbete och dnda orkar vara sa snalla och rara.” Nagra utpekar vissa
individer som sarskilt betydelsefulla; det ar sadana som de talat med pa ett
personligare plan.

De anhoriga uttrycker over lag tacksamhet 6ver att de blivit vinligt bemot-
ta. I beskrivningen av reaktionerna under tiden de vistades pa avdelningen
framgar vad de saknade och behovde.

En mycket vanlig, ja nastan allman, reaktion vid budskap om att en nira
anhorig ligger for doden ar regression (se avsnitt 3.2), mer eller mindre
omfattande, kortare eller langvarigare. Denna regression omvittnas av alla
dem som intervjuats. En anhorig beskrev hur hon forlorade formagan att
fatta det enklaste beslut, hur i vanliga fall bagatellartade foretag blev oge-
nomfdrbara, hur svart det var att skilja mellan viktigt och oviktigt, hur hon
onskade att hon standigt hade haft nagon vid sin sida, hur utanfor, hjalplos
och "hangande i luften’ hon kande sig.

Jag skulle fa ett rum att ligga i. Da var det som jag hade blivit limnad
nanstans. Jag tyckte inte jag hade nagon att prata med, nej, jag hade ingen att
prata med. Och sedan da var jag val for dalig for att ta kontakt ocksa darfor
att jag inte visste egentligen hur jag skulle ... jag visste inte om jag skulle
klara att prata . . . jag visste inte hur jag betedde mig egentligen. Sa jag vet att
jag krop ihop under den dar filten inne pa sdngen. Hade jag kunnat krypaini
mitt eget skinn sa hade jag gjort det. Jag vet att jag gjorde mig sa liten som
mojligt.” " Nar jag fick ligga migi det dar rummet, da lamnade jag dorren pa
glént, sa att om nan sag det sa skulle dom forsta att dom skulle komma in.
Men det kom ingen.” "For det forsta visste jag ju inte var jag var ens en gang.
Jag varinte kapabel att ta reda pa det darfor att jag var sa koncentrerad pa det
som hdnde runt XX sa det var nastan sa jag fick skaka om huvet for att veta
om jag ... Ochdasahonsahar: 'Dukan fa fika.’ Ja tack, sa jag . . . "Det finns
dér borta!” sa hon. Dir borta hade ju kunnat varai. .. vetinte nanstans. Dir
borta for mig var bara langt. Men jag gick dar bortat nanstans da i korrido-
ren. Och nér jag kom pa nanstans dar det fanns kaffe sa tinkte jag: ‘tro om
det ar hér jag skulle ga?’ Det visste jag ju inte heller. Jag har ju berittat forut
om hur osdker och sant hir jag kande mig, sa det var ju ocksa ett led i det hir.
Jag skulle bara ha tagit kaffe och struntat i vem som radde om det, for jag ville
ju ha kaffe. Till slut gjorde jag det, men fran borjan tankte jag: 'Kan inte bara
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ta det har, kan man inte gora. Tank om inte det hér ar det kaffe jag skulle fa
ta’... D4 var jag alldeles ensam i hela . . . Jag gick och vandrade och jag vet
att jag hade p& mig sana hir finnstovlar om du vet hur dom ser ut. Och dom
knarrade, ja di kom ytterligare en grej och jag tankte sa hér: "Jag borde ta av
mig dom, det later ju sa hemskt illa, jag borde ta av mig skorna. Men jag kan
inte g& barfota har.” Sana dar dumma saker.”

Behovet av omhindertagande och stod, av narhet, vanlighet och omtanke
ar saledes stort bade i praktiskt och psykologiskt hanseende. En av de
anhoriga som tidigare arbetat inom akutvard sade: " Visst uppskattade jag
tevagnen. Men dar satt vi for oss sjilva da, och jag ar ju sd medveten om att
det inte finns personella resurser. Det forstar jag ju. Men det skulle nog ha
varit ganska skont om nan haft tid och sagt, att ’jag skall ocksa dricka kaffe
kan jag gora det tillsammans med er?’ Jag tror inte att nagon frivilligt hade,
Aven om man kanske hade haft tid, gatt och satt sig hos oss. Man ar radd att fa
svara fragor, tror jag.” Det 4r betecknande for omsorgen om de anhdriga att
den mestadels tagit sig handfasta och praktiska uttryck. I den man négon i
personalen nalkats den anhoriga pé ett mera psykologiskt plan, latit henne
uttrycka sin oro eller tala om sig sjalv och patienten, omnédmns detta med
sarskild tacksamhet och uppskattning.

En man tog upp hur lakarna limnar svdra besked till de anhériga i korrido-
ren och att deras reaktioner inte f6ljs upp. Sjilv hade han fatt beskedet om
sin hustrus hjarndéd i korridoren “rakt upp och ner och ingen brydde sig om
hur fan jag tog mig dérifran. Hade jag kort bil hade jag varit jamstalld med en
rattberusad™. En annan anhorig talade ocksa om att han for forsta gangen i
sitt liv korde mot rott ljus pa hemvég fran sjukhuset efter att ha tagit avsked
fran sin hustru. ’Inom sjukvarden dr dom jattebra pa att ta hand om patien-
ter. Men de anhériga struntar man i. De far dka hem med en pése klader.”

En anhorig hade nir hon dkte hem erbjudits att ta kontakt med avdelning-
en om hon kinde sig ledsen och ville tala med nagon dar. Detta hade hon
dock inte gjort. Hon tyckte bindningen till sjukhuset upphérde sa fort hon
kom hem, dven om vardpersonalen var den enda hon litade till medan hon
vistades pa sjukhuset.

6.3.4 Information

Alla anhoriga utom en tyckte att de hade fatt klara besked om situationens
allvar, vilket de uppskattade. "Man slapp invaggas i falska forhoppningar.™
Behovet av information om sjilva sjukdomsforloppet varierade starkt fran
den som egentligen bara ville veta om det blev bittre eller samre till den som
ville ha detaljerade upplysningar kring diagnos, operationshistoria, prognos-
statistik m. m. Inte ovantat tycks dnskemal om detaljinformation vara kopp-
lade till haftigheten i chockreaktionen. Alla utom en uppgav sig néjda med
den information de fick. Vid narmare penetration visade det sig emellertid
att alla saknade viktiga upplysningar om diagnos, prognos och transplanta-
tionsforfarande. Det ar troligt att denna information faktiskt gavs men att de
anhoriga inte formadde ta emot den. En av dem sade att hon fick "jattemyck-
et information om allting”” men att hon efterat inte kom ihég mer @n en
brakdel. En annan kom ihag att hon uppmanades att stélla fragor men inte
visste vad hon behdvde veta.
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Den anhérige som é4r missndjd med informationen anser att han blivit
nonchalant bemétt och att hans fragor inte tagits pd allvar av lakarna pa
grund av hans klasstillhorighet. Det kéndes som om han fick tvinga sig till
information. Han hade onskat fa veta mera om 6verviigandena kring den
operation som slutligen utférdes; som det nu var kdnde han sig helt utanfor-
stilld. "Men jag sdger bara det, hade jag varit en hog politiker eller négot
annat, en ldkare eller ndgon, om jag vore négot annat én en vanlig jobbare,
da hade det latit annat- - - Léikarna klassar folk efter klader och bilar och
status - - - De bara tittade p& en. De studerade bara mig hur jag skulle uppleva
det, hur jag skulle klara det. Det var det enda de gjorde.”

Denne man skaffade sig upplysningar pa egen hand genom olika likar-
bocker och preciserade sedan sina fragor till likarna for att kunna fa bekrf-
telse pa sina antaganden. D4 nickade han instimmande, men fore alltsa sa
fick man inte ett dugg reda pa. Inte sedan, efterét, da fick jaginte heller reda
pé nagonting.” Denne anhorige uppskattade att bli tillfrdgad om respira-
toravstédngningen. Han ansag att det ar de anhériga som tillsammans med
ldkaren skall avgora detta.

6.4 Arsdagsreaktioner

Tva av de anhoriga namnde spontant vissa komplikationer nar det gallde
datum for dodsfallet. Den ena visste inte nar doédsfallet hade intraffat,
eftersom respiratorn stangts av fére k1. 24 och hon inte var saker pa om den
avlidnes hjérta stannat fore eller efter detta klockslag. Hon uttryckte en viss
genans Over detta. For den andra fick problemet en storre signifikans; hon 14t
meddela sldkt och vanner att den avlidne détt den dag hon fatt besked om att
han var hjérndéd, medan officiellt dodsdatum blev forst efterfoljande dag
nér respiratorn stangdes av, vilket angavs i dédsannonsen. Hon var nar detta
hidnde mycket angelagen om att hennes psykologiska upplevelse av tiden for
den avlidnes dod och officiellt datum fér dodsfallet skulle sammanfalla. Vid
intervjutillfillet tycktes hon emellertid inte langre tillméita detta ndgon bety-
delse. Det dr osakert om oklarheterna i frdga om dddsdatum har paverkat
dessa anhorigas sorgearbete.

De fyra 6vriga i anhdriggruppen har inte sjilva kommenterat datum for
dodsfallet eller i 6vrigt antytt problem i samband med detta.

6.5. Skendodsridsla

Endast tvd av de anhoriga sag de avlidna sedan respiratorn slagits av; de
uppgav att de ville vara med “4nda till slutet™. Av de dvriga fyra var tre inte
kvar pé sjukhuset nar avstdngning och njurtagning skedde. Dessa fyra ville
hellre endast minnas de avlidna som de var i livet: *'De férandras s valdigt
mycket, sd jag tycker nastan det 4r otickt.” Alla dessa hade tidigare erfaren-
het av ndrstiendes dod. Jordfastningarna var i samtliga fall kyrkliga, och
béde jordbegravning och kremering férekom. Det finns ingenting i de anho-
rigas beréttelser som tyder pa att man inte uppfattat de avlidna som riktigt
doda. Daremot finns det hos en anhérig en fundering pa om utseendet hos
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den doéde paverkas av njuroperationen, vilket forst fick henne att saga nej till
forfragan om hon ville se den déde. Hon avfirdade sedan sin riddsla som
feghet och bestamde sig for att anda gora det: " Annars skulle jag ha angrat
mig s liange jag levde.” De som inte sett den avlidna har inte uppgett
farhagor av detta slag, utan av mera generell karaktér, som inte anknyter till
de speciella omstandigheterna kring dessa dodsfall.

6.6 Upplevelser kring hjarndod och njurdonation

Det har varit svart for de anhériga att i ord formulera sina upplevelser i
relation till hjarndéd. Detta beror pa att man helt enkelt saknar termer for
olika medicinskt-biologiska fenomen och pa att man ofta saknar kunskap —
eller snarare har en fragmenterad kunskap — om sadana fenomen av relevans
i detta sammanhang. Men det bottnar ocksa i den svarighet som éterfinns i
situationer som praglas av ambivalens, dar man upplever motstridiga kéns-
lor, dar man inte féljer den vanliga logiken och darfor kdnner forvirring. De
anhoriga har ocksa fattat oaterkalleliga beslut i relation till hjarndéd och
njurdonation, vilka bygger pa uppfattningar, som kan vara angestvackande
att skiarskada. Darmed okar naturligtvis ocksa svarigheterna att tala om
detta.

Jag har nedan sammanfattat de anhorigas beskrivningar av skeenden,
upplevelser och kénslor i samband med beskedet om hjérndod, forfragan om
respiratoravstingning och njurdonation samt de tankar de haft kring detta
efterat. I sa stor utstrackning som mdjligt har jag sokt behalla de anhdrigas
eget sprakbruk, och jag utnyttjar ocksa citat for att belysa valoren i olika
utsagor. Till varje beskrivning har en kort kommentar fogats.

6.6.1 Anhorig A

A berittade att man forst gjorde kontrastrontgen, och sedan lades patienten i
respirator. Darefter kom en likare och talade om att all blodtillforsel till
hjarnan var slut, och att det inte gick att gora nagonting at det. Han fragade
ocksa om han fick stanga av respiratorn. Dottern och A diskuterade detta
tillsammans och beslot om avstidngning. "Da var det ju slut i alla fall sa jag
tycker i princip att det &r riktigt, det gor jag absolut . .. Det dr ingen mening
att dra ut pa tiden om det ar slut.” Han uppfattade detta som att hon var dod
men kroppen ér vid liv i alla fall fast pa konstgjord vag . . . Men alltsa ja, jag
vet inte, men ... hur man ska forklara det dar pa nagot vis. .. en valdigt
egendomlig situation . . .”” (ndr man tanker sig en dod manniska) "'da dr det ju
liksom dod helt och hallet, men det ér de ju inte eftersom den” (respiratorn)
“ir igang, den surrar ju liksom ... Trots allt ar det ju liv i kroppen.™

A var inte klar 6ver hur lang tid patienten kunde ligga i respiratorn: "Det
man inte visste var hur linge de klarade livhanken pa dem.” "Om jag skulle
ha min hustru liggande hir i respiratorn, kunde aka in en gang i veckan och
titta pa henne nar hon lag dir, det skulle vara mycket virre, bra mycket
svarare.”

Han framhaller att hela situationen med hjarndod, respirator, njurdona-
tion var helt ny for honom. “Jag visste ju ingenting om det. inte ett dugg
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egentligen.”

Fragan om njurtagning upplevde han som det svéraste. Detta beslut dver-
ldt han at dottern. "Det dar var jag vl inte vidare med pa, det var vil lite
motbjudande . . . men hon 6vertalade mig till det dér, s& det blevsa. .. hon
har betydligt modernare asikter 4n jag.” Beslutet fattades snabbt. ’Det ar
bist att vara impulsiv och gora det pa en gang.” Senare kom tankarna: "Da
pa dan tyckte jag val inte det var sa farligt . . . men sedan, forstar du, nar man
far sana hir depparstunder efterédt s har man liksom haft lite samvetskval, da
funderar man 6ver allting sant dar.” Det framgar att A haft “depparstunder”
néstan varje dag efter dodsfallet da han grubblar 6ver det som hinde. Han
har svért att kl4 i ord det han kdnner da. Dottern, som han forsokt tala med
om detta, sdger endast att han inte skall bry sig om det. Han har heller inte
kunnat tala om det fér ndgon annan da han 4r radd att det skall bli prat. ’Det
finns véldigt manga som ar motvilliga mot transplantationer och sadant, det
sitter i, men det r val egentligen fel . . . Jag tycker vil att det ar bra och sa,
men jag tycker att det 4r otackt och da ar det bist att tiga om det.” Sjalv ar
han dock beredd att donera sina organ, om det skulle bli aktuellt. “Jag har i
princip inte ett dugg emot det dar, fér att om man ténker realistiskt sa, ja de
dar njurarna kunde ju radda nadgon annan méanniska.”” Han framhaller ocksé
att det ar skillnad att lasa om sadana saker i tidningen och att stillas infor
problemet sjilv "nar det handlar om det kéraste man har”.

En annan sak A betonar ar sina kunskapsbrister: ”Det ar vil det att vi som
hor till den édldre generationen, vi hanger vil inte med i utvecklingen. Man
skulle ha behévt haft lite mer information, man visste ju egentligen ingen-
ting. Det har ju varitlattare om man hade vetat hur det lag till allting — — —de
ddr samvetskvalen kom sen.”” Darfor betydde TV-programmet om hjiarndod
mycket: "Man fick ju se precis hur det var, och det dir gjorde att man liksom
fick en annan uppfattning . . . Sag du nir han visade upp bilderna” (rontgen-
bilder), “jag menar man fick ju se dar precis hur det var och allting — — —
Ett av de basta TV-program jag sett, som har varit nyttigast fér mig.”

Kommentar:

Jag triiffade A forsta gangen ett par dagar efter TV-debatten om hjirndod,
och han var mycket upptagen av det han hade erfarit dd. Andra gangen jag
sdg honom konstaterade han att han inte haft négra depparstunder’ och att
“trycket hade léttat” efter TV-programmet. Det ar tydligt att A haft mycket
oklar uppfattning om de faktiska férhallandena kring den avlidnas déd och
vad besluten innebar. Hans skuldkénslor hade inte avtagit under de elva
manader som gétt. Sjilv hinfor han dessa till njurdonationen, men det 4r
sannolikt att de ocksa har samband med respiratoravstidngningen, eftersom
lattnaden efter TV-informationen blev sa pataglig. Tanke och kinsla ar dock
annu inte i kapp: pa ett intellektuellt plan kan han se det rimliga i bade
avstangning och donation, men kanslomassigt menar han att "man &r ju inte
dod pd riktigt™ och att njurdonationer ér otéicka och kanske 4ven skamliga;
han vill inte att det skall komma ut.

6.6.2 Anhorig B

B hade tidigare métt fenomenet hjirndod genom en bekant till familjen, sa
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hon kande till en del av vad det innebar. "Det ar ju att kroppen inte reagerar
pa nagonting utan man &r ju helt. .. ja, man dr dod . . . fast kroppen orkar
med ett tag da, sa ar det i alla fall ingenting att...”

I det aktuella fallet berattade B att ldkaren sagt att patienten var hjarndod
och att han antingen skulle avlida ganska snart eller som langst om en 10—12
dygn, men "det gick liksom inte att géra nagonting”. Hon ansag att avstang-
ningen var det enda ratta: "Jag tvekade inte en sekund alltsa utan hellre det
an att... och att det blev pa en gang, an att han ska behova bli liggande
sadar.” B blev forvanad 6ver fragan om avstdngning: “’Jag fragade lakaren
om man verkligen fick gora pa det viset.” Hon erinrade sig att hon fragade en
hel del, men nu kommer hon inte ihag sérskilt mycket av informationen. Hon
har funderat pa beslutet efterat: "Det gor man ju fortfarande, tanker pa om
det var ratt och riktigt.”

Samtidigt med avstangningsfragan presenterades ocksa fragan om dona-
tion. Detta beslut var latt att fatta, eftersom hon hade tva kamrater som hade
fatt var sin njure intransplanterad och efterat kunnat leva helt normala liv.
Hon véntade pa sjukhuset medan njurarna opererades ut, och denna véntan
var svar. Besluten framstod i hela sin oaterkallelighet, och hon funderade
mera da pa vad det innebar dan hon gjorde innan besluten togs.

Dodsdatum ar oklart for B. Hon tror respiratorn stangdes av fore kl. 24
men kommer inte ihag om hjartat slutade sla fore eller efter midnatt.

B:s syster, som var med vid det andra samtalet, beréttade att B tiden efter
dodsfallet varit mycket angestfull och haft svara skuldkénslor. ”Du var helt
desperat var gang man pratade med dig.”” B kdnde det som om hon bidragit
till den avlidnes dod. Detta sager sig B forst inte kunna erinra sig, men efter
hand minns hon sina samtal med systern, da de forst "’hetsade upp sig” nir de
talade med varandra. Sedan kunde systern mera sansat stotta B genom att ga
igenom det lakaren hade sagt och forklarat. B tycker nu att det svaraste
faktiskt var njurtransplantationen “fast vi visste helt fran borjan att det var
ratt.omen...”

Andras reaktioner har varit arbetssamma. Slaktingar har varit negativa till
att man tillat att respiratorn stangdes av. Systrarna har da forsokt forklara
vad hjarndod innebar men har haft svart att tala om det.

Kommentar:

B framhaller fran borjan att besluten om avstingning och donation var
sjalvklara och helt oproblematiska. Sa smaningom talar hon om att hon
“funderat” pa detta efterat, men det ar forst genom systern som jag far
kannedom om den svara tid hon gick igenom forsta halvaret efter dodsfallet,
da angest och skuldkanslor dominerade. Detta tycks mer eller mindre bort-
trangt. Det synes klart att B reagerade mycket mera chockartat an systern
under dygnet pa sjukhuset: hon har oklar uppfattning om tids- och hiandelse-
forlopp och kommer endast ihag fragment av den information systrarna fick.
Infér samtalen med mig hade hon varit spand och irritabel, och under
samtalen fick hon spanningshuvudvirk resp. blev pafallande uttréttad.

6.6.3 Anhorig C

C hade “inte haft en tanke pa” att patienten skulle avlida, nar han fick besked
om att "hjarnan hade svullnat, att den var forlorad” och att "det inte fanns en
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chans”. Man hade forst opererat patienten, och C var helt instélld pa att
operationen skulle lyckas. Nu fick han veta att det var "'definitivt”. Detta
besked lamnade ldkaren i korridoren, och sedan "var det ingen manniska
som brydde sig”. Sa egentligen om jag vore riktigt hard sa skulle jag sitta
fast honom. F6r om jag ser en person har nu som satter sig i bilen onykter, da
aker jag fast. Mig slappte dom ivég i alla fall utan vidare.” C var alltsa
omtumlad och fortvivlad och gav sig av hem. Han fick skjuts av en slakting de
ca 15 milen. Dessférinnan hade han tagit avsked av patienten. och han
upplevde da mycket tydligt att hon var fordndrad. "Det varinget livi henne.™
Trots att han generellt 4r mycket misstainksam mot lakare (“"Det finns ju
lakare som opererar fel ben och allting har. De ar inga underbarn alls. Det
enda jag tror pa ar mig sjalv i det har fallet.™) sa 4r han 6vertygad om att
diagnosen hjarndod var riktig. "Om inte jag har sett apparaturen innan eller
sett henne sjalv ocksa, da hade jag inte bara accepterat att doktorn hade statt
i korridoren och sagt att det var slut.”

Fréan sjukhuset fick man inte tag i C forrédn ett dygn efter beskedet om
hjarndéd. Man ville ha hans medgivande att stinga av respiratorn. Detta
kunde han inte svara pa: "Det var inte sa jadra latt att sdga stopp helt,
definitivt.”” Han fick avvakta med besked till nasta morgon men upplevde att
det var brattom med beslutet. Trots sin tvekan om avstangningen framhaller
C att han mycket val visste vad hjarndod ar och att “'det dr det enda ritta™.
Sedermera sag han ocksa TV-debatten om hjarndod, dér han fick sin instill-
ning ytterligare bekraftad. "Det var bara det att det var svart att ta det
definitiva.”” Han behovde vénja sig vid tanken. Till slut gick det 4nda lattare
att fatta beslutet an han trott, "men det var tack vare att jag hade S bredvid
mig”. S var den hemortsldkare som forst hade tagit hand om den avlidna och
som C hade kontaktat vid hemkomsten och hade fortroende fér. C uppskat-
tade att han blivit tillfrigad om avstingningen. Han anser det riktigt att
lakare och anhoériga tillsammans avgor detta.

Nista morgon fick han ocksa forfragan om njurdonation. Det beslutet var
latt att fatta; han ar positiv till organdonationer. Léikaren ville att han skulle
aka tillbaka till sjukhuset for ett personligt sammantréffande, men det ville
inte C. Senare kom ocksa forfragan om obduktion, vilket C medgav direkt,
eftersom han var oklar dver vad som egentligen hade tillst6tt och lett till
doden. Han har emellertid inte fatt hora nagot om obduktionsresultatet.

Han har informerat den avlidnas vuxna slidktingar om njurdonationen men
inte barnen. Han vill helst inte tala om vad som hant, tycker det kinns vérre’
da. "Det racker val att man sjlv lider.”

Kommentar:

C har svart att tala om handelser och tankar kring den avlidnas déd., som
fortfarande ar mycket smartsam for honom. Han visar en stark aggressivitet
mot olika samhillsforeteelser ifran en politisk/ideologisk utgangspunkt och
tolkar foretrddesvis, ja, ndstan utslutande, sina upplevelser i politiska ter-
mer. Detta dr naturligtvis helt adekvat i manga avseenden i det aktuella
sammanhanget, framfor allt nar det giller information och omhéndertagan-
de. I andra avseenden, som giller kanslomassiga reaktioner pa den nirmast
anhorigas sjukdom och dod. ar detta perspektiv otillrickligt och framstar har
som ett férsvar mot de dngestvackande kéanslor som C forsoker halla ifran sig.
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Den information jag fatt genom samtalen med C ar darfér mager pa vissa
punkter, och tolkningen far goras forsiktigt. Hans beréttelse tyder pa att han
inte haft speciella skuldkanslor med avseende pa respiratoravstangningen
eller njurdonation. Han forefaller 6vertygad om att bada besluten ér riktiga.
Den tveksamhet han kdnde, som fick honom att begéra beténketid, forefal-
ler narmast vara ett utslag av det chocktillstand han befann sig i och som
gjorde honom oférmdogen att fatta nagra beslut. Det forefaller ocksa som om
C pé sjukhuset under den avlidnas sjukdomsperiod, ca tva veckor, hade hallit
ifran sig vetskapen om det allvarliga i situationen, varfor beskedet om hjéarn-
dod kom sa oforberett. C var emellertid angeldgen om att fa s mycket
information som mojligt av ldkarna om diagnos, operation och prognos och
liste dessutom i egna likarbocker om hjarnblodning. Han ansag att den
information han fick var bristfallig och att han fick kampa sig till den. En
annan forklaring pa att Cinte alls var beredd kan dérfor vara att han inte var
tillrackligt informerad om konsekvenserna. ’De sa att det var allvarligt, men
mer sa de inte.” Min bedomning ar att C under sjukhustiden anviande sig av
ett intellektualiserande forsvar, dar han holl angesten och fortvivlan i schack
genom att pa “'teknisk’ niva forsoka satta sig in i den medicinska bilden utan
att ta till sig situationens kdnsloméssiga komponenter.

Aven om C ir séker pa att hjarndddsdiagnosen var riktig 4r han missténk-
sam nér det géller operationsforloppet och 6verviagandena bakom operatio-
nen. Han undrar om det kan ha varit en felaktig operation. Han har dock inte
funderat pa att begéira att fa se journalen. Jag erbjod honom att komma till
sjukhuset och ga igenom den med en ldkare, men han avbéjde detta. ’Det
gar inte att fa reda pa anda. . . Man ser ju bara en massa latinska namn som
man inte forstar.” Det finns kanske har en radsla hos honom att eventuellt fa
bekriftat att det begétts misstag: ”Det ar inte roligt det att fa reda pa det
heller, att de har gjort fel.”

C befinner sig fortfarande ca ett halvar efter dodsfallet i reaktionsfasen.
Det tycks som om han har sma majligheter att fa hjélp med sorgearbetet i sin
nidrmaste omgivning.

6.6.4 Anhorig D

D har sjukskoterskeutbildning, och redan nar hon fick budskapet om att
patienten fatt en stor hjarnblodning var hon instilld pa att han skulle do.
Efter operation "’blev han djupt medvetslos och nistan trycklds, och mycket
fick redan da hallas i gang pa konstgjord vdg”. Det hon oroade sig mest for
var att man skulle forsoka hélla honom vid liv till varje pris; hon skramdes av
tanken pa att han kanske skulle tvingas till ett liv utan kvalitet. Hon fick
slutligen besked om att det inte fanns ndgon aktivitet i hjarnan och att om
man kopplade ur honom ur respiratorn skulle han vara déd inom nagon
minut. ’Och da var han ju definitivt dod for mig . . . Efter det har samtalet, sa
vet jag att jag sa att han ar dod.”

Samtidigt som man meddelade att patienten var hjarndod stalldes fragan
om njurdonation. D uppfattade inte att hon tillfrigades om respiratorav-
stdngning.

’Jag minns aldrig att fragan stalldes, utandet . . . ochi varje fall uppfattade
jag det som sjalvklart, att det skulle man gora. For mig kanske inte att det ar
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en sadan stor och viktig fraga egentligen. Darfor att jag tycker ju att en
maénniska som 4r. . . inte kan . . . ingen aktivitet i hjarnan alls. har det béttre
att fa do. Eller att. .. det tar slut.”

D sade omedelbart ja till njurdonation, bl. a. for att hon &r sjukvardskun-
nig men ocksa for att hon ville ge nagonting tillbaka . . . Jag tyckte att det var
helt suverant, den har informationen som jag hela tiden fick fortlopande. och
da var det latt for mig”. Det som upplevdes pafrestande har var tiden: hon
ville att allt skulle goras sa fort som mojligt. “Jag ville da att den hér
processen skulle ta ett slut.™

Det blev angelaget for henne att officiellt dodsdatum blev den dag hon fatt
besked om att han var hjarndod. "Och da ville jag ha det inom det datumet pa
nagot underligt sétt... Men jag vart forvanad pa mig sjalv att det skulle
betyda nagonting.” Detta blev sa viktigt att hon vid ett tillfalle uttryckte
onskemal om att respiratorn skulle stingas av oberoende av njurtagningen.
Denna hade namligen skjutits upp for att man skulle hinna parera vissa
medicinska komplikationer. Nar det galler njurtagningen hade hon funde-
ringar pa om man beddvade patienten vid denna operation. Hon trodde man
stangde av respiratorn forst ndar njurarna hade tagits ut och inte innan.

D ar helt overtygad om att hon har handlat riktigt och séger sig inte ha
funderat mera pa detta. Hon och den avlidne har inte diskuterat njurtrans-
plantation tillsammans, men hon tror inte han skulle ha tvekat “for han var
otroligt generds till sin laggning.” Den avlidnes mor har reagerat negativt pa
detta ("’hon tyckte nog att det var otackt att man skari honom™). meni Ovrigt
har hon fatt neutrala eller positiva reaktioner. Hon har berittat for slakt och
vanner om donationen.

Kommentar:
D:s medicinska allméanbildning ligger naturligtvis langt dver den genomsnitt-
liga, eftersom hon har lang erfarenhet av sjukvard och bl. a. har sjukskoters-
keutbildning. Hon har alltsa en medicinsk referensram och en begreppsappa-
rat som underlattar for henne att forsta den information som lamnats av
lakarna och att efterfraga relevanta uppgifter. Detta underlattar ocksa for
lakarna att kommunicera med henne, vilket samverkar till en annu fylligare
information. Trots detta visar det sig att hon dnda i ett utsatt lage kan komma
fel i sina tankebanor, nar det kanslomissiga engagemanget tar 6verhanden.
"Jag har funderat 6ver om han blev beddvad. nar man opererade ut njurar-
na.”” Enligt min beddmning har D inte haft nagra skuldkénslor for respirator-
avstangningen eller njurdonationen. Daremot skildrar hon andra upplevel-
ser av skuldkaraktar som har samband med sjilva insjuknandet.

D har en djup religios forankring. som hon upplevt som en tillgang i sin
sorg. Hon ar introspektivt lagd och har kommit langt i sitt sorgearbete.

6.6.5 Anhorig E

E berittade att hon fick besked om att patienten var hjarndod. att hon inte
hade nagra reflexer, inga reaktioner, inget liv, annat dn att “hjértat slog
genom den hér respiratorn”.

Likaren fragade da om man fick stanga av respiratorn, eftersom det inte
fanns nagot hopp. och samtidigt fragade han om de fick ta njurarna. Han
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forklarade att patienten inte skulle “kdnna nagonting av det och sen att de
kommer att gora det bra efterat, han menade val att sy ihop och sadir”.

Det ar oklart om E visste nagot om tidsperspektivet: ’Kanske hade hon
inte orkat leva med den dér heller manga dagar.”” Hon uppfattade att det inte
fanns nagonting att gora, “att det ar slut”. Darfor forefoll det naturligt for
henne, nar fragan stalldes, att respiratorn skulle kopplas ur och att hon skulle
godkédnna aven njurdonation. ’Han forklarade sa vackert att det var sa stor
ko6 alldeles friska manniskor annars men att dom behover en njure, och sa
gick jag med pa det dar.” Hon trodde operationen skedde med respiratorn i
gang.

Besluten har i efterhand véllat skuldkanslor. ’Jo, sa det var alldeles ensam
som jag bestamde det hir, och det ar efterat sedan som jag hade liksom svart.
Hade jag gjort nagonting galet nu, eller gjorde jag ratt?”’ Hon funderar 6ver
detta néstan varje dag. Hon har haft svart att forklara for den avlidnas barn
vad som hande, och deras fragor kdnns ibland som misstanksamhet.

Vid intervjun ville E att jag skulle stdnga bandspelaren nér vi talade om
respiratoravstangningen och njurdonationen men godtog inspelning nar jag
aterigen garanterade henne anonymitet.

TV-programmet om hjarndéd kom som en befrielse. "’Jag var sa lycklig att
jag fick se det dar programmet. Jag var sa tacksam da den kvéllen. Jag ville fa
nagon forklaring pa det har, alltsé for mig sjalv. Man far forstaelse efterat for
vad som har hént och hur liten chans hon hade, hon hade ingen chans helt
enkelt.”

Pa ett rationellt plan anser E sitt beslut riktigt: ”Genom att man anda
tycker att nar man ar borta sa ar man borta, och om verkligen nagon far nytta,
som det vari det hér fallet.”” Pa ett kanslomassigt plan kan hon inte acceptera
att kroppen inte ar intakt. Kroppens integritet dr pafallande viktig fér henne;
hon kan t. ex. inte godta kremering; nér hon sista gdngen sag patienten hade
denna en lapp for ena 6gat, som E insisterade pa att fa ta bort for att forvissa
sigom att 6gat fanns kvar. Hon kan heller inte tanka sig att sjalv donera organ
men daremot att sjalv ta emot om det behovdes. Det inkonsekventa i detta
upplever hon mycket tydligt och anser att hon maste tdnka om; det ar
egoistiskt att tdnka: ’Mig skall man inte klippa och skéra.”

Egentligen tror hon att den avlidna skulle ha godkant donationen: "Hon
var sa rattvis.”” Det som har varit svarast var att hon gick emot sin egen djupa
Overtygelse nar hon medgav donation. Hon har inte kunnat berétta for den
avlidnas barn om njurtagningen, dé hon ar radd att férlora deras karlek. Hon
har endast talat om det for sina allra nirmaste, och man ar 6verens om att inte
fora det vidare.

E tycker att samvetskvalen skulle ha varit lattare att utharda om hon fatt
veta om organen varit till nytta, eftersom “man tycker att da var det inte
forgaves. Da var det en stor trost.” Hon hade aldrig diskuterat njurdonation
med den avlidna.

Kommentar:

E var synnerligen angeldgen om att f4 se TV-programmet om hjarndod —
mot familjens inrddan. Detta tyder pa att hennes behov av ’bekraftelse” var
stort, dvs. att hon var oséker pa vad som hade hént, hur det hade skett och
inneborden av det hela. Hennes reaktion pa barnens fragor, liksom pa
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TV-programmet, tyder pa att inte endast donationen utan dven avstdngning-
en vallat skuldkanslor men att det ar svart att skilja ut olika komponenter i
detta komplex.

6.6.6 Anhorig F

F berattade att hon fick besked om att inget blod lingre passerade ini hjarnan
och att patienten darfor var hjarndod. Hon vet ej vad hjarndod innebar
medicinskt och minns ej om hon fick nagon forklaring pa detta heller. "Han
var alldeles borta.” Hon ar inte klar dver att han inte kunde andas utan
mekanisk hjélp. Eftersom F informerades om att respiratorn i detta fall hade
satts in som behandling (hyperventilation) medan patienten fortfarande
spontanandades, har detta sannolikt bidragit till oklarheten hirvidlag. Hon
uppfattade inte patienten som déd: han var varm och sag ut som om han sov,
och han andades precis som han hade gjort forut. ”Han levde genom respira-
torn - - - P4 nagot konstigt sétt var han levande darfor att respiratorn var jui,
och han andades ju precis, han var ju varm - - - Men jag fick ju inget gensvar,
inte nagonting, det var ju ingenting. .. ja, han var ju helt borta.”

Ordet hjarndod lat skrimmande; det stod for att han inte skulle verleva.
Nar hon tillfrigades om respiratoravstiangning dverlit hon at likaren att
avgora detta. "Jag vet juingenting sa det maste ni ju gérasomni . . . for det dr
ju ni som madste begripa det.” Hon tyckte frdgan var onodig och en ren
formsak: Det dar hade dom bestémt i alla fall. Men det var ju fint att de
fragade mig.” Hon fragade hur linge han skulle kunna ligga “'s& dir” men
kommer inte ihdg svaret. "Tills hjértat sa stopp ... si han hade ju sikert
kunnat ligga nan dag till, men da hade de ju gjort det i alla fall.”” Har har hon
en oklar uppfattning om hur avslutningen, egentligen déden, skulle te sig.
Hon uppfattade situationen si att hon inte hade négot val: “Jag var ju
tvungen att boja mig for fakta, helt enkelt. Jag tycker inte det hade varit nan
hjélp f6r mig heller”” (om man inte sténgt av respiratorn). "Mojligen det att
jag hade kunnat hunnit vant mig mera vid att han skulle gi bort. Men
samtidigt s& hade det ju gjort att. .. for hans del hade det ju inte varit nan
skillnad, men jag sjéalv hade naturligtvis blivit isnnu mera ledsen och trétt. Sa
jag kan inte riktigt forstd om jag skulle ha gjort pa nat annat vis eller svarat pa
nat annat vis.”

Vid forfrégan om njurdonation svarade hon forst spontant nej: "Det lit for
makabert . .. Dom ska inte fa ta ngot . . . Jag sag ju som en bild framfor mig
hur de skar i honom.”” Men hon 4ndrade sig omedelbart, tyckte inte hon fick
vara sa sjalvisk om hon genom en donation kunde ridda ndgon annan. "Det
hjélpte ju inte mig om han lades i graven med friska njurar.” Ett 6gonblick
upplevde hon avundsjuka mot dem som skulle fi njurarna och dirmed
raddas till livet. Hon fragade om hon kunde fé veta vem som fick njurarna.
Efterat har hon funderat 6ver detta, om njurarna var funktionsdugliga och
om transplantationerna gick bra. Det har varit positiva tankar, for det ar
nén liten bit av honom som lever”. Hur sjélva njurtagningen gick till visste
hon inte. Hon trodde att respiratorn gick under sjélva operationen och att
man stangde av den efterat. Eftersom operatorerna visste att han inte skulle
leva tror hon inte att operationen gjordes s perfekt. ’Det hir har dom bara
rafsatihop och syttihop sa dirlite . . . Sa det hakar jag upp mig pa lite grann.”
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Hon och den avlidne hade aldrig diskuterat organdonation, men hon ar
Overtygad om att han skulle ha dnskat det. och hon dr ocksa 6vertygad om att
hon handlat ritt. Hon har meddelat sina narmaste att hon sjalv vill donera
sina organ om det skulle bli aktuellt.

Kommentar:

F reagerade mycket haftigt under vistelsen pa sjukhuset. Hennes tids- och
rumsuppfattning var stord, och hon var stundtals kraftigt blockerad. Hon
formadde inte sjalv fatta beslut om avstangning men daremot om njurdona-
tion, dar hon hade en stabilare grund av kunskap och virderingar. F bedoms
inte ha haft nagra skuldkanslor i samband med fragestallningarna kring
avstangning och donation. Vissa skuldkdnslor i samband med insjuknandet
har hon dock haft. F har en introspektiv ldggning och har haft mojlighet att
bearbeta sin sorg genom samtal med goda vanner. Hon har kommit langt i sitt
sorgearbete.

6.6.7 Sammanfattning och kommentarer

De anhoriga informerades efter utford hjarndodsdiagnostik om att all hjarn-
aktivitet saknades eller att all blodtillforsel till hjarnan upphort: ibland sade
likaren explicit att detta betydde att patienten var hjarndéd. Man tror i
allmanhet att man fick en utforlig information om vad detta innebar, en
information som man delvis var oférmogen att tillgodogdra sig och som man
senare endast fragmentariskt kunnat erinra sig.

Fragan om njurdonation kom i fyra av fallen samtidigt som beskedet om
hjarndod och fragan om avstingning. Endast en av de anhoriga ansdg emel-
lertid att dessa fragor var direkt kopplade till varandra. "Det var etr beslut.
Hade de inte fatt njurarna s& hade vi inte slagit av respiratorn.” Det dr ocksa
endast denna anhorig som ér klar 6ver att respiratorn stangs av fére njurope-
rationen. Fyra av de anhoriga uttrycker motvilja vid tanken pa att man skulle
skara i deras anfOrvant.

De hjirnddda patienterna uppfattas i detta stadium som bdde doda och
levande av sina anhoriga: de édr “livlosa’, reagerar inte, ar bleka och har
redan borjat kallna, men samtidigt dr de vid liv, de andas, de dr varma och ser
ut som om de sov. Intellektuellt kan man i bésta fall forsta att allt hopp ér ute,
men kinslomissigt varjer man sig med stod av vad man sjalv ser.

I dennasituation — da man ar upprord, fortvivlad, forvirrad — kravs det att
man tar stillning till tvé fragor, som dven i helt odramatiska sasmmanhang kan
vara svara att besvara. "Det blir ju helt annat nar det ar ens egen som ligger
dar.” Endast en av de anhoriga har ansett uppgiften omdjlig. Hon har
bedomt sig inkapabel att fatta beslut dels pa grund av kunskapsbrister, dels
genom sin upprordhet och darfor limnat beslutet om avstangning till den
ansvarige likaren. Trots detta uttrycker hon en viss uppskattning 6ver att ha
blivit tillfrigad, liksom dven en annan anhorig gor. Dessa tva bedoms inte ha
haft ndgra skuldkinslor i samband med avstingning/donation.

S4 linge man varit kvar pa sjukhuset eller tills man haft den sista telefon-
kontakten med sjukhuset, har man vanligen inte ifrgasatt besluten. Det ar
forst senare nar man inte lingre har kontakt med den miljé. dar de beslut
man fattat 4r accepterade och dnskvarda, som nagra av de anhoriga borjat



SOU 1984:81 Redovisning av intervjusamtalen 43

grubbla 6ver sammanhangen och fatt skuldkanslor. Fragor om ritt och fel
har installt sig, och i grunden tycks det handla om huruvida man i sjilva
verket har bidragit till den anhorigas dod. For tre av de sex anhoriga har
sadana skuldkénslor varit framtradande under sorgeprocessen, vilket torde
ha forsvarat och komplicerat sorgearbetet. En starkt bidragande orsak till
skuldkanslorna tycks vara att de anhoriga inte har en riktig uppfattning om
vad hjarndod innebir fysiologiskt, att de saknar en klar bild av det rent
biologiskt-medicinska sammanhanget och att de hindras av sina skuld- och
skamkdénslor fran att anfortro sig till narstaende efterat. Det kan ocksa vara
sa att man inte ifragasatter den eventuellt felaktiga forestéllning man har och
darfor inte upplever négot behov av att korrigera eller komplettera den.
Sannolikt reagerar man pa detta sitt den forsta tiden efter dodsfallet (i
reaktionsfasen), medan man s& smaningom (i reparationsfasen) i viss man
kan bli medveten om att de kunskaper man har ar bristfalliga; pusselbitarna
stimmer inte. De anhorigas reaktion pa bl. a. TV-programmet om hjarndod
tyder pa detta forlopp. Ingen av de anhoriga ville vid intervjusamtalen ha
lakarkontakt for genomgang av de medicinska fragorna.

De skamkénslor som &tminstone tre anhoriga kidnde var knutna till njurdo-
nationen. De ville inte att donationen skulle bli kdnd bland andra anhériga
och vénner och var radda for att det skulle upplevas som motbjudande att
man tillatit att skdra i den doda och ta ut organ. Ingen av de intervjuade hade
diskuterat organdonation med sina sedermera avlidna anforvanter.

Tre av de anhériga har inte kédnt anger eller skuldkéanslor infor avstangning
och donation. En av dessa har sjukskoterskeutbildning och ér den i anhorig-
gruppen som har de mest omfattande medicinska kunskaperna. Hon har
ocksa en djup religios forankring. Den andra ar den som Gverlamnade
beslutet om avsténgning till lakaren. Hon har ett mycket stort fortroende for
sjukvarden och speciellt det berorda sjukhuset. Bada dessa kvinnor ér intro-
spektivt lagda och de i anhériggruppen som kommit langst i sitt sorgearbete.
Den tredje ar den som enligt min bedémning hejdats i sitt sorgearbete och
fortfarande befinner sig i reaktionsfasen. Han foreter ett komplicerat sorge-
monster med kraftiga forsvarshallningar som férsvarar samtal om kénslo-
massiga reaktioner. Jag bedomer det dock som att det ar andra faktorer dn
skuldkéanslor for avstangning och organdonation som lett fram till hans lasta
position. Han framhaller sjélv att han var vél bekant med hjarndodsbegrep-
pet redan tidigare och hade bildat sig en klar uppfattning, och han tycks ocksa
for att vara lekman ha goda medicinskt-biologiska kunskaper.

6.7 Forbéttringar av varden/omhandertagandet

De anhdriga var i huvudsak néjda med det materiella omhandertagandet.
Man fick tillgdng till 6vernattningsrum, fick mat och kaffe, och till natten
hade man erbjudits somnmedel. I detta avseende fanns inget att tilldgga. Det
man tog upp som forslag till forbattringar hade att gora med dels informatio-
nen, dels det psykologiska bemétandet. En av de anhoriga efterlyste informa-
tion riktad till allménheten bade om vad hjarndod ar och om hur transplanta-
tioner gar till och vad de betyder for t. ex. njursjuka manniskor. Det svéraste
for hennes del hade varit att méta omgivningens reaktioner pa hennes beslut
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om avstdangning och njurdonation; en accepterande omgivning skulle ha
minskat hennes skuldkénslor. Flera andra tog upp informationen pa sjukhu-
set och pekade pa hur viktigt det ar att man som anhorig far veta vad som ar
pa gang, vilka atgarder som vidtas och varfér man gor olika undersékningar.
" Annars gar man och jagar upp sig och fantiserar ut saker och ting’’ som kan
vara mycket vdrre dn verkligheten. Kdnslan av att vara utanfor skulle min-
ska. Overvakningsapparaturen kan ocksa verka skraimmande nar man inte
vet vad den indikerar. Nagon foreslog att man skulle ha bilder som visade
“hur det hela fungerade”, ungefar som i Studio G-programmet om hjarn-
dod. Ett par av de anhoriga foreslog att man skulle inrédtta en sarskild tjanst
mot bakgrund av att avdelningspersonalen forefoll att ha sa mycket att gora
och vara sa jaktad. Tjansten skulle vara avsedd for anhdriga i forsta hand,
och befattningshavaren skulle svara for informationen men ocksa ta hand om
de anhoriga, "vara med dem”. Just den narheten, att slippa vara ensam,
efterlyste alla. De onskade sig ndgon som orkade hora pa och lat dem vara
precis sa oroliga, ledsna och hjalplésa som de kande sig.

Fyra av de anhoriga tog upp behovet av att ha nagon att tala med efterat om
sina tankar och sin sorg, dvs. sedan begravningen och de praktiska proble-
men dr 6ver. Det kan vara saker man inte vill limna ut till sina ndrmaste utan
har behov av att ventilera med nagon utomstaende. "Nu tog det ju litet tid,
om man téanker sig, tills jag fick kontakt med dig.”” Ett par anhoriga hade
hoppats att deras forsamlingsprast skulle ta initiativ till en kontakt men blivit
besvikna.
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Del III. Gruppsamtal med sjukhusanstillda och
“allménhet”

7 Syfte och fragestéllningar

Syftet med denna del av undersokningen var att genom gruppsamtal belysa
erfarenheter, kéanslor och forestallningar kring fenomen med anknytning till
olika dodskriterier dels hos sjukhuspersonal i nira kontakt med hjirndods-
problematiken, dels hos méanniskor som inte av yrkesskil hade denna erfa-
renhet. Fragestéllningarna, som preciseras i de bilagda intervjuguiderna (bil.
3), varierade nagot mellan de olika grupperna beroende pé deras karakteris-
tika. Foljande grupper intervjuades:

1) sjukskoterskor, 2) ovrig vardpersonal, 3) ldkare, 4) anstillda vid sjuk-
huskyrkan, 5) “samhillsintresserad allmanhet”, rekryterad bland nimnde-
main i en landsbygdskommun, samt 6) “informerande allménhet™, rekryte-
rad bland ldarare, advokater och journalister.

45
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8 Metod

8.1 Gruppernas sammansattning

Vid rekryteringen av sjukvardspersonal informerade jag forst klinikchef
resp. overlakare samt avdelningsforestandare pa intensivvards- och neuro-
kirurgavdelningarna om undersokningen. Avdelningsledningen informera-
de sedan personalen pa sin avdelning och inbjod till samtalen, som genom
tillmotesgaende fran sjukhusdirektoren fick genomforas pa betald arbetstid.
For att minimera hierarkiska effekter under samtalen. som skulle genomfo-
ras gruppvis, och sa langt mojligt skapa forutsattningar for en 6ppen samtals-
atmosfar, skulle grupperna sammansattas sa att personal med liknande ut-
bildning och status placerades i samma grupp. Anslutningen till samtalen
blev storre dn jag raknat med, varfor ett urval kunde goras enligt foljande:

Grupp 1 (sjukskoterskor): Tre sjukskoterskor fran vardera neurokirurgi
och intensivvard samt en operationsassistent. Den sistnamnda, som var den
enda bland operationspersonalen som hade nagon liangre erfarenhet fran
njurtagningar, tillfragade jag sjilv. Deltagarna var alla kvinnor.

Grupp 2 (6vrig vardpersonal): tva respiratorvakter, tre underskoterskor
och ett sjukvardsbitrade. Ena hilften av gruppen kom fran intensivvardsav-
delning, den andra fran neurokirurgisk avdelning. De olika personalkatego-
rierna pa denna niva kunde saledes tiackas. Alla i gruppen var kvinnor.

For deltagande i grupp 3 (likargruppen) kontaktade jag likare som jag
visste hade lang erfarenhet av hjarndodsproblematiken. Samtliga fem tillfra-
gade accepterade medverkan. Gruppen bestod av specialister i neurokirurgi,
anestesiologi och urologi. Alla var mén.

Nar det gallde personal fran sjukhuskyrkan (grupp 4) fick jag hjalp med
forfragan om deltagande av den komminister inom sjukhuskyrkan jag forst
kontaktade och som jag visste hade kallats till anhoriga till hjarndéda patien-
ter. Denne inbjod dels prister och forsamlingsassistenter vid det sjukhus han
sjalv arbetade inom, dels tva andra praster fran sjukhus i narliggande stift.
Av tidsskal, namligen svarigheten att finna en tidpunkt da alla kunde delta,
kom denna grupp endast att omfatta tre personer: tva praster och en forsam-
lingsassistent, alla tre verksamma pa samma sjukhus. Tva var kvinnor, en
man.

For urval till grupp 5 (“’samhallsintresserad allmdnhet™) fick jag en for-
teckning 6ver samtliga namndeman fran den tingsritt jag ombett medverka.
Jag tillskrev de fem forsta personerna pa denna lista (bil. 4) och kontaktade
dem sedan per telefon. Fyra av dessa var villiga att medverka, medan den
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femte tackade nej av kdnslomassiga skil. Jag ringde da den sjatte pa listzan
som svarade ja pa min inbjudan. Samtliga i gruppen var kommunalpolitik<er
och representerade bade det borgerliga och det socialistiska blocket. Tre vzar
méan och tva kvinnor.

Grupp 6 ("informerande allmanhet’) bestod av personer vars verksamhiet
jag kénde till och som jag i vissa fall var bekant med personligen men imte
kdnde narmare. Deltagarna var en hogstadieldrare i religion, en gymnasielld-
rare i samhéllskunskap, en metodiklektor (inom lararutbildning) i samhallls-
kunskap, en advokat och en journalist med medicinsk intresseinriktninig.
Samtliga tillfragade accepterade medverkan, men dven i denna grupp var dlet
svart att hitta gemensamma tider for samtalen, varfor en person till slut fick
ersdttas med en annan i samma kategori. I denna grupp efterstravade jag en
nagot sa nar jamn konsfordelning: tva kvinnor och tre méan.

8.2 Gruppsamtalen

Gruppsamtalsmetoden valdes i stéllet for enskilda intervjusamtal dels av
tidsskdl men dels — och framfor allt — darfor att gruppsituationen kan
underlatta for deltagarna att diskutera sina erfarenheter och upplevelser
genom att samtalsmaterialet blir rikhaltigare. De kan bygga vidare pa var-
andras inlagg och ge varandra sina olika perspektiv pa de presenterade
fragestallningarna. En forutsittning ar att deltagarna kanner sig oférhindra-
de att ta upp det de 6nskar tala om i gruppen. Gruppledaren kan hir genom
sina kommentarer visa vad som ar tillatet att ta upp under samtalen. En
anledning att inte ha grupper sammansatta av olika yrkeskategorier blamd
sjukhuspersonalen &r att statusskillnader kan verka hammande pa gruppens
allmédnna aktivitet, dvs. bidragen fran personer langre ner i hierarkin minskar
och deras erfarenheter tas darmed inte till vara i 6nskvird omfattning (Mox-
nes, 1981).

8.3 Genomforande

Gruppsamtalen genomférdes med mig som gruppledare mellan slutet av
augusti och borjan av november 1983. Varje grupp traffades tva ganger.
Sammantraffandena dgde rum med en och en halv till tva veckors mellanrum
och pagick mellan en och en halv till tva timmar per gang. Alla samtal utom
ett (tekniskt missode) spelades in pa band med de medverkandes samtycke. I
det fall samtalet inte bandades, férde jag anteckningar under och omedelbart
efter samtalet. Sekretessfragan diskuterades pa min uppmaning i grupperna
bade irelation till gruppmedlemmarna inbordes och i forhallande till redovis-
ningen av studien. Ingen uppgav sig kdnna nagot behov av konfidentialitet,
men i grupp 5 och 6 kom man Overens om att inte fora samtalen vidare
utanfor gruppen. Jag lovade a min sida att sa langt mojligt bibehalla person-
anonymitet i min undersokningsredovisning.

Vid det forsta sammantraffandet med varje grupp gav jag en kort redogo-
relse for bakgrunden till utredningen om dédsbegreppet och undersékningen
och gav utrymme for fragor kring detta. I grupp 2, 4, 5 och 6 gjorde jag



SOU 1984:81

ddrefter en genomgéng av SCB-enkéten om hjiarndéd (bil.1), dvs. jag pre-
senterade frdgorna en i taget och gav efter en kort “betdnketid”’ det ritta
svaret samt de svarsfrekvenser SCB-underskningen gett. P4 detta sitt blev
det klart att deltagarna talade om samma sak och hade samma minimikun-
skaper som underlag fér samtalen. I grupp 1 och 3 gjorde jag endast en
kortfattad presentation av enkéatresultaten. Denna inledning gav ocksa en
god utgangspunkt for deltagarna att spontant ga vidare i samtalen. I den mén
grupperna inte sjalva tog upp de amnesomraden, som jag 6nskade ticka (se
bil. 3), introducerade jag dem sjalv vid lampligt tillfélle.

I négra av grupperna fragade man efter min egen instéllning till dodskrite-
rierna. Denna fréga var i hogsta grad berittigad, eftersom jag var den enda i
gruppen som inte klart redovisade min uppfattning. Jag svarade d4, att jag
girna skulle redogora foér min standpunkt nér vi avslutat samtalen, men att
jag till dess ville férhalla mig sa neutral som mojligt for att inte riskera att
paverka diskussionen i en viss riktning. Detta accepterades, och jag redovisa-
de ocksa var jag sjalv stod, nér vi avslutade samtalen.

8.4 Bearbetning

De bandinspelade samtalen skrevs ut, varefter jag avlyssnade banden och
justerade utskrifterna. Darefter analyserade jag innehallet och férde sam-
man utsagor kring de olika teman, som grupperna uppehallit sig vid, obero-
ende av i vilken tidsfoljd yttrandena kom. I de fall jag kunde urskilja en
speciell utveckling av teman och uppfattningar i diskussionsforloppet refere-
rade jag denna. Vissa amnesomraden, som jag beddmt ha mindre relevans
for denna unders6kning men som dnda diskuterats av grupperna, har jag inte
medtagit i referaten. Hit hor 4mnena insemination, abort och fosterdiagno-
stik.

I referaten behdller jag till storsta delen deltagarnas egna ordval och
anvander ocksé direkta citat for att belysa olika uppfattningar. Citaten avses
aven i denna del av rapporten tjana som underlag for ldsaren att i &tminstone
ndgon man bedéma de tolkningar och analyser jag gjort.

Metod 49
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9 Redovisning av gruppsamtalen

9.1 Inledning

Samtalen i grupperna var i allmanhet livliga, och alla deltagare bidrog till
diskussionen fast i varierande omfattning. Min uppfattning ar att alla var
engagerade i samtalen och att man lyckades tydliggora sin instéllning till de
amnen som diskuterades. Samtalsnivan varierade mellan djupt personliga
utsagor och intellektualiserande diskussioner mellan tarar och skratt. Detta
ar naturligt i samtal om ett sa "laddat” amne som doden: man behdver ibland
distansera sig ifrdn &ngestviackande tankar for att senare aterigen kunna
nalkas dem. Flera av deltagarna, sarskilt i de "allménna’ grupperna, tyckte
att det hade varit bra att fa tala om doden pa detta satt: Vi ar egentligen
privilegierade som har fatt vara med om det hér.”” Nér jag bad manniskor
medverka i gruppsamtalen fick jag intrycket att man inte bara var positiv till
detta utan till och med angelagen. En person, som sedan av praktiska skl
inte kunde vara med, uttryckte sig sa har: "For mig som faktiskt kanner av
min egen dodséngest ibland, skulle det hér vara ett sétt att komma till tals
med den.” Jag tror att det finns ett svarkanaliserat behov av att talaom doéden
och att det strukturerade sitt (inom ramen for en statlig utredning) som man
erbjods gora det pa i dessa gruppsamtal framstod som attraktivt. Det borde
innebdra rimliga garantier for “doserade™ angestprovokationer, samtidigt
som man anda kom nédra dmnet.

Hur grupptrycket (det tryck som medlemmarna i gruppen riktar mot
varandra for att styra deltagarna mot en gemensam uppfattning) paverkat
deltagarnas stéllningstaganden, bedomningar och redovisningar av egna er-
farenheter kan diskuteras. I fyra av de sex grupperna fanns det en eller flera
deltagare som framholl sina kanslomassiga svarigheter att uppfatta en hjérn-
dod ménniska i respirator som dod, medan majoriteten ansag att “ar man
hjarndod ar man de facto dod™. Mitt intryck ér att deras synpunkter respek-
terades av gruppen i dvrigt. I tre av dessa grupper uttalade sig "’de tveksam-
ma’ dnda for inforande av ett hjarndodskriterium, dvs. de tog stéllning
utifran intellektuella 6verviganden.

I det foljande redovisas de tolv samtalen gruppyvis. I flertalet fall refererar
jag diskussionen efter de olika teman som togs upp oberoende av i vilken
tidsféljd utsagorna kom. I vissa fall, dir man kan urskilja en speciell utveck-
ling i diskussionsférloppet, forsoker jag skildra denna. Av referaten framgér
att varje grupp hade sina olika huvudteman, som diskussionen fokuserade.
Vissa fragor berordes ytterst perifert och fangade inget intresse fran gruppen.
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9.2 Referat av gruppsamtalen

9.2.1 Sjukskoterskor (grupp 1)

Allaidenna grupp var kvinnor och kom fran intensivvards-, neurokirurg- och
operationsavdelning. I den forsta sammankomsten deltog sju personer, i den
andra sex: en person hade fatt andra tjanstgoringsschema. Denna skoterska
hade ocksa den kortaste tjinstgéringen inom intensivvarden, ca fem mana-
der. De 6vrigas erfarenhet av sjukvardsarbete varierade mellan 4 ar och 25 ar
och med anknytning till hjarndodsproblematik mellan 2 och 25 ar. Alla
kidnde en eller flera av de andra.

Samtalen startade med diskussion om de tekniska landvinningar som
gjorts och ett konstaterande av att allt fler patienter laggs i respirator dels for
att forebygga hjiarnskador genom hyperventilering, dels for att hava and-
ningsstillestdnd. Nar det gallde vdrden av hjarndoda patienter ansag man att
den kunde kinnas ganska meningslos men att det var ett krav att inte tanka sa
utan att “man maste varda patienten som om patienten blev frisk”’. Nagon
tyckte att det enbart var i kontakten med de anhoriga som det kandes svart.
Behandlingen av njurdonatorer, som blir mera aktiv for att organen skall
bibehallas bittre, uppfattades som meningsfullare. Uppfattningarna variera-
de dels om hur mycket anhdriga forstar av vad hjarndod innebar, dels om hur
svart stillningstagande till respiratoravstangning 4r. "Dom flesta anhoriga
dom forstar anda det har mycket bra, och det hander ju ibland att det ar dom
anhoriga som tar upp om njurtransplantation ocksa.” ”Sedan kanske anhori-
ga ocksé uppfattar det har: skall man stédnga av respiratorn sa blir det liksom
att dom skall ga in och vrida pa knappen och da dér min pappa . . . genom att
nagon gor den har atgirden.” “Jag tror det ar svart att skjuta 6ver beslutet pa
anhoriga eftersom inte manniskor har forstaelse . . . forstar ju inte begreppet
hjarndoéd. Det ér inte alla som gor det.” ”Det finns si mycket hopp hos
manniskorna bara for att dom ser att hjartat slar.”

Tidningarna som beskriver hjarndod som djup medvetsloshet bidrar till att
manniskor far orealistiska forhoppningar och forsvarar informationsgivning
till anhoriga.

Sa langt kommen i samtalet konstaterade gruppen att fér dem innebar
hjdrndéd dod ritt och sldtt. "Det ar ingen tvekan om det for oss inte.”” Man
upplever en svérighet i att sjdlv uppfatta en hjarndéod som dod medan det
officiellt ar hjiartdod som géller. Sprakbruket blir oklart.

For operationspersonalen, som medverkar vid njurtagning och inopera-
tion av ny njure, &r situationen i dag paradoxal: forst en vantan, som kan
variera i tid, och sedan en intensiv bradska. "Den skiljer sig enormt fran om
man opererar en levande ménniska, om man tar ut njurar . .. Alla doktorer
och allting star pa plats, sen stinger man av sa att hjartat slutar att sla innan
man bérjar. Och sedan dr det bara brattom, liksom ingen hinsyn alls till
patienten ... Sé att i borjan tyckte jag det var fruktansvart. Men man far
tanka positivt att det blir tva patienter som ar mycket njursjuka som blir
hjélpta.” Nagra i gruppen trodde att det skulle ga littare att donera sina egna
anhorigas organ om man inférde hjarndodskriteriet: "’ Att det fick ga till som
vid en vanlig operation . . . bara det att nar operationen ar slut sa stanger man
respiratorn.” “Just respekten for manniskokroppen aven nir den ar dod.”
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Har forde en av deltagarna in en ny faktor som i hog grad kom att prégla
samtalet darefter, namligen om man i stallet for att infora hjarndodskriteriet
skulle dndra transplantationsbestammelserna. Hjartdodskriteriet skulle be-
hallas, men organtagning med respiratorn i gang skulle fa utforas pa hjarndo-
da patienter. Flerai gruppen reagerade starkt emot detta. "Det dr juatt gaen
omvag.” "Man skjuter ifran sig det vasentliga dar och vill inte ta stallning
utan dndrar pa sakerna runt omkring.”’ De reagerade ocksa pa den begrepps-
forvirring som skulle bli féljden och risken for "'folkstorm™ om journalisterna
skrev fel. "Da kommer det att heta sa har att da plockar man ju ut organ ur en
levande kropp.” Ett par andra kédnde sig emellertid initialt attraherade av
denna nya tanke, vilket innebar att man kunde behalla hjirtdédskriteriet. Vid
det paféljande samtalet klarnade positionerna efter en lang och médosam
diskussion: tva ville behalla hjartdoden och andra transplantationsbestam-
melserna, och fyra ville inféra hjarndodskriteriet. Argumenten for bibehal-
lande av hjartdod var for den ena ménniskors bristande kunskaper (“'det
kommer att bli en osakerhet hos folk detta') och for den andra att det ar
absurt att kalla en person dod nar hjartat fortfarande slar. Sarskilt absurt
vore det att som vid organdonationer fortsatta med olika behandlingar, ta
prover osv. sedan man faststallt att patienten var déd. Foresprakarna for
hjarndodskriteriet ansag att man skulle fa klarare begrepp, som skulle under-
latta bade f6r dem sjéalva och for anhoriga. Enbart en andring av transplanta-
tionsbestimmelserna skulle gora situationen varre anidag. Att ta organ fran
en kropp som inte betecknades som dod upplevdes som stétande. Huvudar-
gumentet var att det vore falskt att beteckna en hjarndéd méanniska som
levande.

Hur skulle det da kannas for dem som ville ha kvar hjartdoden om ett
hjarndodskriterium inférdes? Det finge man "acceptera som vilket annat
faktum som helst™. Svart skulle det endast bli — och dar holl hela gruppen
med — nér det blev aktuellt med organtagningar och detta drog ut pa tiden.
En sadan véantan skulle bli pafrestande sarskilt for de anhdriga. Olika special-
fall diskuterades hér, och gruppen blev medveten om att man egentligen
konstruerade undantagssituationer for att stélla saken pa sin spets. Sa sma-
ningom hittade man enkla l6sningar, dvs. redan bekanta rutiner, som lanades
fran liknande situationer, pa de problem man uppstallt.

Konsekvenserna for sjilva varden, om hjarndod infordes. trodde ingen
skulle bli sa stora. Daremot skulle villkoren for operationerna vid organtag-
ning fordndras avsevart. Det skulle innebéra att blodcirkulationen i organen
kunde héllas i gdng under operationen och att man darfér kunde operera ut
njurarna utan bradska och med samma tekniska kvalitet som vid andra
operationer. Lattnaden for operationspersonalen skulle bli stor genom detta.
Organens kvalitet skulle naturligtvis ocksa forbattras.

Konsekvenserna for sjukvarden om hjarttransplantationer infordes disku-
terades ingdende. Man hyste farhagor for att annan viktig kirurgi, som
hjart-/karloperationer och hoftplastik. skulle bli eftersatt. Gruppen diskute-
rade ocksa om transplantationskirurgin egentligen ledde till ett lyckligare liv
for den enskilde individen eller om lidandet bara forlangdes utan att oka
livskvalitén. I samband med detta tog man upp fragan om personurval: vilka
som kan komma i fraga for olika transplantationer. Det fanns en radsla for ett
elitistiskt tankande med moraliserande Overtoner. "Vem avgor vem som ar
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skotsam?” “Jag tycker inte man skall ha de aspekterna i sjukvarden. Da
satter man sig till doms dver andra manniskor.” Men samtidigt: "Nanstans
maste det finnas en grdns, da vi maste prioritera vad vi ska gora och inte
gora.” Och prioriteringen maste politikerna gora.

Huvuddragen i sjukskoterskegruppens samtal ar darmed refererade.

Vissa andra teman berordes dven, bl. a. diskuterades bestammelser for
organdonation. Nagra tycktes forutsatta att om man dndrade dodskriterierna
skulle dven transplantationsbestimmelserna andras sa att tillstand till organ-
tagning inte langre behdvdes. En skoéterska ansag att hon sjélv inte skulle
vilja ha reda pa om det togs organ fran hennes egna anhoriga och att det
kanske vore bittre for alla att slippa ta stéllning till donation.

Mot detta reagerade flera andra och menade att man da vore ute pa
fruktansvirda végar” och att vederborande sjélv i forsta hand, annars de
anhoriga, maste avgora donationsfragan. Ingen i gruppen hade diskuterat
organdonation med sina narstaende.

Respiratoravstingningen upplevdes inte som litt att utféra men kandes
anda som en lattnad. En av skoterskorna framholl vikten av att vara tva nir
detta gjordes: ’Man har nagon att dela det tillsammans med.”” Detta var inte
for att man tyckte det var otdckt eller dramatiskt. "Men sedan respiratorn
och all apparatur tystnat, och det dr ganska konstigt tycker jag just i det
Ogonblicket . . . Men sen stanger man av det, och sa blir det sa tyst. Det ar det
som &r liksom det dramatiska.’’ Alla anhoriga tillfragas om de vill se den doda
sedan respiratorn stangts av, men de flesta avbojer. Gruppen tyckte dock att,
nar detinte ar fraiga om svara utseendeforandringar, det borde vara battre for
de anhoriga att se den avlidna efterdt, da hon ar iordninggjord. "’Det ar valdigt
vackert.” Man pekade pa att det efterat kan komma 'nagra forestallningar
om att hon eller han bara forsvann och egentligen finns ndn annanstans hér”.

Hos vissa anhoériga hade man mott ett mycket starkt krav pa att fa vara med
vid respiratoravstangningen for att inte lamna den doende ensam i sjélva
dodsogonblicket, dvs. nér hjértat slutade sla. Detta har t. ex. inneburit att
anhoriga insisterat pa att narvara vid respiratoravstingning inne pa opera-
tionssalen vid njurtagning.

Praxis vid respiratoravstingning varierar. Om det inte ar aktuellt med
organdonation gors en bedémning av ldget, dvs. hur de anhoriga skulle
reagera vid en respiratoravstangning, och liakaren avgor utifran detta hur
man skall forfara. Ibland stangs inte respiratorn av, utan behandlingen tonas
ned tills hjartat stannar. Detta sker framfor allt nar de anhoriga ar chockade
och bedéms behova en forberedelsetid. Vid organtagningar stravar man efter
att forst informera om hjarndod och senare stélla fragan om donation. Ibland
sker dock detta samtidigt. En forklaring till detta kan vara att det ar svart for
lakaren att stalla de har frdgorna och att han vill ha det Gverstokat. ”Det ar
jobbigt att ta upp en sak igen.”

9.2.2 Vardpersonal (grupp 2)

De sex deltagarna i denna grupp var alla kvinnor och tjanstgjorde som
underskoterska, respiratorvakt eller bitrade pa neurokirurgisk eller intensiv-
vardsavdelning. De hade arbetat mellan 3, 5 och 40 ar med vardarbete och
inom nuvarande verksamhet mellan 3 och 8 ar. Alla kdnde minst tva av de
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andra i gruppen.

Deltagarna i gruppen ansag att hjarndoda patienter tillhorde den tyngsta
patientkategorin, inte for att de var svarvardade rent tekniskt utan pa grund
av de anhorigas reaktioner samt de kanslor som vécktes hos dem sjédlva. Vi
gor allt som skall géras, varden gor vi inte avkall pa .. . Men man ér inte alls
lika motiverad.” Néagra tyckte att det var obehagligt att arbeta med dessa
patienter, som upplevs som kalla, bleka och orérliga. "dom dr mera doda én
levande”, medan andra inte tyckte det var sa stor skillnad mot t. ex. djupt
medvetslosa. Fragan om man upplevde de hjarndoda som levande eller doda
kunde inte besvaras helt klart; detta var ndgot som man egentligen inte kunde
tillata sig att fundera for mycket pa "for att man ska kunna fortsitta™. Man
holl ifran sig dessa tankar som ett forsvar. Det upplevdes som skont nar
patienterna fick sluta men “att vara med nar respiratorn stangs ar anda
mycket svart”. Nagra reagerade pa patientens utseendeforéndring. att hud-
fargen blir blaaktig. Mest tycktes det anda handla om att man blir berérd av
doden som sddan, dvs. som existentiellt fenomen. ""Jag vinjer mig aldrig
riktigt vid en patient som dor, att jag tar bara det har som att. ‘nu &r han dod,
det 4r ingenting’. Jag kan aldrig vanja mig vid det sa hér. ta det latt.”

I kontakten med anhoriga ér det deras fragor som upplevs som svara. Man
vet att situationen ar hopplds, men de anhoriga kan inte sldappa hoppet om
forbattring. Ofta klamrar de sig fast vid matningarna, som kan ses som ett
slags kommunikation med patienten. “Ar inte tempen, blodtrycket battre i
dag? Vad visar oscilloskopet nu?"" Deltagarna var medvetna om att de i
sadana situationer ger ytterst knapphéndiga svar bl. a. for att inte ge néring at
falska forhoppningar, samtidigt som de lider av att inte kunna hjélpa. Har
hinvisade gruppen till veckotidningarnas skriverier av typen "Hjdrndod i nio
manader, nu hemma pa permission’ som gar stick i stiv mot den information
som anhoriga far pa sjukhuset men som man naturligtvis hellre vill tro.
Respiratorvakterna, som alltid sitter vid patientens sida. dr mest utsatta i
detta avseende.

Gruppdeltagarna hade den uppfattningen att det var lattare for anhoriga
att ta stallning till njurdonation an till respiratoravstangning. Ofta kom de
dock inte sjilva i kontakt med de anhoriga i sadana beslutssituationer. Ibland
triffade man dem efterat, i det s. k. "morsrummet’, om de anhdriga ville ta
avsked av den avlidna, dvs. efter avstangning och eventuell njurtagning. Man
anstriangde sig dé att gora det sa vackert som mojligt med blommor och ljus.
en respekt man girna ville visa den doda, och beklagade att sa fa anhoriga
ville se den avlidna efter avstangningen, "'da allt ar stilla och man slipper héra
apparaten’’.

Nar det géllde njurtagningarna var alla i gruppen inte pa det klara med hur
dessa sker i dag, dvs. att respiratorn stangs av fére operationen. “Det ar sana
dar fragor man inte tankt pa.”

Alla var eniga om att hjarndodskriteriet borde inforas. “Det ar inget att
tveka om.” "For dr all funktion ur hjarnan da finns det ju ingenting. Det &r ju
darifran alla impulser kommer f6r att vi skall kunna fungera. Det ar ju inte
hjértat impulserna kommer ifran.”” Man stodde sig hir pa ldkarnas utsagor:
“Eftersom doktorerna siger det. Vilka skall vi annars lita pa?”" Man menade
att man inte fick "tinka med kénslorna' utan utga ifran medicinska fakta.
Hir tillfragades jag om jag stott pa nagon som tyckt annorlunda. Nér jag
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bejakade detta antog gruppdeltagarna att det inte kunde vara sjukvérdsper-
sonal som hade denna installning. Det ar den tekniska utvecklingen som stillt
detta problem pé sin spets, och dd maste omstiandigheterna omkring ocksa
anpassas.

En konsekvens av ett dndrat dodskriterium vore att anhoériga slapp ta
stallning till avstingning, vilket skulle kunna lindra deras situation. Nagra
praktiska foljder for dem sjalva i varden forutsdg de inte annat @n att man
fortare an i dag skulle fa tillgdng till respiratorerna genom att vardtiden
kortades. En forutséttning for forandring ansdg man vara en konsekvent och
pedagogiskt upplagd information i korta sekvenser sa att méanniskor inte
hinner mobilisera sina férsvar mot &mnet. Den éldsta gruppdeltagaren trod-
de att det skulle bli svarare for den dldre generationen att ta till sig de nya
tankegangarna. Veckotidningsjournalisterna skulle behéva informeras sir-
skilt ’for det som stér i Saxons det tror man pa”. Att fortroendet for sjukvar-
den skulle forsamras trodde man inte alls. Man héanvisade till de grundliga
undersokningar som gors for att faststalla diagnosen hjarndod och att vard-
personalens uppgift ar att radda liv. ”Det ar varat kall alltsa.” Det var
uppenbart att man ansag att sjukvarden fortjanar det hoga fértroende man
antog att den har bland allménheten, dven om en foéréandring av dédskrite-
rierna kommer till stand.

9.2.3 Ldkare (grupp 3)

Deltagarna var specialister i neurokirurgi, anestesiologi eller urologi, samtli-
ga med mycket 1dng erfarenhet fran sin specialitet. De flesta kénde varandra
sedan forut. I det andra samtalet kunde en person inte delta, varfor jag
senare hade ett enskilt uppf6ljningssamtal med honom.

Deltagarna bérjade med att ventilera den aktuella problematiken kring
fenomenet hjarndéd och ansag att det mest storande var massmedia-debat-
ten, som var osaklig och spekulerade i kanske avsiktliga missuppfattningar
for att ge sensationella vinklingar av problemet. Detta ledde till olustkanslor i
den egna verksamheten, en forsiktighet i umgdnget med personalen, som man
inte riktigt visste i vilken man den paverkats av den allminna debatten.
Framfor allt géller denna olust transplantationsverksamheten, nar man opere-
rar ut organ fran hjarndédsdiagnostiserade och respiratorn sténgs av innan
operationen paborjas. ’Sen ar det ju i situationer nar man star dir och tar ut
organen som det dr en massa okdnda méanniskor som man har omkring sig.
Och deras instéllning till det har och deras tankar, det kinner man ju inte
till . . . Man far fragor efterat som da klarlagger for en att den hir personalen
har inte alltid klart for sig vad det har varit frigan om och att dom alltsa
upplever situationen till och med f6r dom sjélva véldigt, valdigt starkt darfor
att dom inte har klart for sig egentligen hur det ligger till.”” Urologerna
menade att det fanns en osdkerhet infor diagnostiken och en misstanksamhet
mot lakare och lédkares diagnoser. En komplicerande faktor ér att donatorer-
na inte skiljer sig s mycket fran ett vanligt sovt operationsfall innan respira-
torn sténgs av. Vid avstdngningen kan dessutom ryggmargsreflexer aktive-
ras, som medfor rorelser i armar och ben. Ovriga deltagare ansag att denna
misstanksamhet inte fanns pé intensivvardsavdelningarna men kunde fore-
komma utanfor dessa. Information efter hand till all ny personal tillampas,



SOU 1984:81 Redovisning av gruppsamtalen 57

men for transplantatorernas del kdnns dven detta mindre framkomligt. "Ja vi
ar ju litet bundna vid det har som stér i transplantationslagen, att den som tar
organ han skall alltsa hélla sig ifran den sidan utav saken... Om vi ldgger
fram det har s& uppfattas ju det som om vi ocksa har fattat beslutet, valdigt
latt. .. Det vill vi ju inte, utan vi &r ju lite granna mumier i sammanhanget.
For oss galler det nastan mera att gora det har tyst och stilla utan athavor.”
Att operera med helt okdnd operationspersonal, som forekommer nar man
far rycka in pa andra sjukhus, vill man helst slippa utsitta sig for.

Aven av andra skal kanns situationen tung for operatéren. Detta tycks ha
att gora med att stéllas infor doden som existentiellt fenomen, och kanslan
varierar beroende pa vem donatorn ar. "Ett barn kanns det naturligtvis
svarare med pa nat satt. .. om man nu har egna barn och man éverfor det dar

Iy

pa.”

Den allménna uppfattningen var att lakarkaren och sjukvardspersonalen
generellt vet alldeles for litet om hjarndod: ”Dom har fortfarande inte lért sig
vad det dr for skillnad mellan hjarndod och svar hjarnskada. Sa att det behovs
verkligen nan slags uppryckning.”

Hur man stdller diagnosen hjarndéd och vilka som kan stélla den diskutera-
des ingédende. Man var enig om att vilken lakare som helst inte kan stilla
denna diagnos utan att den kraver specialkunskap. ’Man maste ju vara siker
pa att diagnosen verkligen ar sakrare an all annan diagnostik.” 'S4 man
maste ha lite respekt for att stdlla diagnosen, och man maste vara informerad
hur man goér, man maste ha trdnat, man maste ha tankt igenom de olika
problemen.” Inte heller neurologer, neurokirurger eller narkoslidkare kan
utan specialkunskap klara detta.

Gruppen var 6verens om att fyrkarlsangiografi (en speciell rontgenunder-
sokning) var det enda sdkra séttet att faststalla hjarndéd om man saknade
den kliniska erfarenheten. Urologerna kunde ocksa konstatera att nar man
far njurar fran sjukhus, ddr njurtagningar sallan gors, har man oftare anvint
sig av angiografi én vid transplantationscentra, ddr man har storre erfarenhet
av diagnostiken. Ofta hamnar urologerna i en radgivningssituation gentemot
mindre sjukhus ”fast man inte far ha med givarsidan att gora, och det kédnns
ganska svart - - - Man maste gora klart for vederborande att forekommer det
den minsta tveksamhet da far det inte bli nagonting.”

Gruppdeltagarna tyckte inte att de anhoriga till hjarndéda patienter van-
ligtvis har svart att satta sig in i problematiken: “Dom tycker jag ofta vet
ganska snabbt vad det d4r man talar om. Och reagerar for det mesta helt
adekvat padet.” ”Det ar nastan aldrig problem med anhoriga. Eftersom dom
inte kan sa mycket sa far dom en riktig beréttelse om vad det har ar, lugnt och
sansat utav oss. Och dom haller med, och dom sager det later vettigt. Det ar
nastan aldrig kommunikationssvarigheter.” I regel forsoker man ta det hela i
flera steg, sa att de anhoriga far en viss mojlighet att ’smalta” informationen
gradvis. Det innebdr att man om mojligt dréjer med forfragan om njurdona-
tion. Nér det géller respiratoravstidngning varierar praxis. En gruppdeltagare
bad séllan de anhoriga medverka i beslut om avstangning utan bedomde sjalv
nar det kunde vara lampligt att stinga av med hansyn till de anhériga. “Jag
tror att de helst inte vill ta det beslutet sjalva - - - Jag har upplevt inte sa fa som
far dngest Over att... om dom fattar beslutet att stinga av. Da blir dom
medskyldiga i doden pa négot satt.” Forsoker lyssna lite grann pa familjesi-
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tuationen, for inte sa sillan sa ar det ju bra att dom ligger nagra dar, dels kan
anhoriga hinna komma fram och for 6vrigt sa hinner dom mogna en del.”

Ett par andra gruppdeltagare hade som sin klart uttalade policy att infor-
mera sa utforligt som mojligt om situationen kring avstangning och njurtag-
ning "for att slippa komma i den situationen att dom efterat. . . vi trodde att
det skulle bli sa att da skulle dom ha hort rykten att man gor sa och sa. och da
skulle dom komma och fraga, "har ni stangt av respiratorn’? Och da ville vi
gardera oss sjdlva genom att informera. Sa jag berittar allting. Det finns
liksom ingenting att fraga om och inget att vara misstanksam emot." Nar det
galler respiratoravstangning dr det "'vi som beslutar och dom som godkin-
ner”’, dvs. de anhoriga far ta stéllning till detta.

Man forsoker sa langt som mojligt framstalla detta som en information,
men fragan finns dar, liksom fragan om njurdonation. Gruppen diskuterade
det varsammaste tillvigagangssattet vid forfragningar av detta slag, dvs. med
bibehallande av syftet att fa medgivande till avstingning resp. donation, men
anda ge mojlighet till ett avslag om det strider mot vederborandes overtygel-
se. Framstalls fragan som om ldkaren redan har avgjort den och den anhdriga
i princip har vetoratt, kan det & ena sidan bli latt att passivt acceptera detta,
men om & andra sidan den anhoriga verkligen inte vill ga med pa forslaget
maste hon ocksa ga emot lakarens vilja och onskan, vilket kan kdnnas svart.
Nar det géller donation édr det egentligen den dodas vilja som skall rada. Flera
deltagare hade den bestamda uppfattningen att beslutet om avstangning var
svarare att fatta an om donation, vilket férvanade transplantatérerna, som
hade fatt motsatt uppfattning. Daremot var man Gverens om att manniskor i
dag ar mera positiva till organdonation dn for nagra ar sedan.

Nagra deltagare tog upp den bestamda 6nskan de moétt hos en del anhoriga
om att fa vara med nér hjartat slutar att sla. "Nan besatthet . .. Alltsa dom
ska vara med i dédsogonblicket.” Man hade exempel pa anhdriga som varit
med pa operationssalen vid avstangningar.

Rationalitetens sammanbrott i operationssalen och den "oerhért makabra
situation’ som utspelas dér ventilerades. (Efter respiratoravstingning vantar
operatorerna pa anestesiologens klartecken att patientens puls upphort och
att hon saledes ar dod. Forst darefter sker organtagning [se avsnitt 2.3].) En
anestesiolog sade: "Den doda hjarnan kan man ju inte gora nagot at alls, och
man vet att varenda minut man védntar sa gor man ingenting annat an
forsamrar organen ur transplantationssynpunkt. Och man vet ocksa hur
snubblande nira det dr att man gor det till en formalitet sa att sdga - - - For mig
skulle det vara en fantastisk lattnad om man skulle kunna fa hjarndoden att
vara definitionsmassig dod sa att vi kunde aka in pa operation, halla pa med
respiratorn och i lugn och ro plocka ut organet sa funktionsdugligt som det
over huvud taget gar, och sen stanger man av den.”” Lakarna hade diskuterat
upplaggningen, nar socialstyrelsens bestimmelser kom ar 1973. Vi kom
snart pa att det ar mycket béttre for personalen i operationssalen t. ex, som
inte ar sa informerad, att halla det har valdigt strikt formellt och gora precis
som det skall goras, namligen att nar pulsen forsvinner, da siger vi att nu ar
detslut.” Alla var hiar 0verens om att dnda hellre ta en fordrojning “an att det
blir nagra oklarheter, trots att vi tycker att dom (reglerna) ér tokiga - - - och
kdnner oss som pedantiska kamrerer”. Det ologiska i att man inte far ta
organ fran en hjarndod patient, dvs. i dag levande, men daremot avsluta livet
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pa denna framholls. ’For var egen skull sa dr det hir formaliteter for att vii
sjal och hjarta har accepterat hjarndoden for langesen. Sa att allt det andra ar
ju ett handlande som vi anpassar efter bestimmelser och lagar, anhériga och
annan personal och allt annat.”” Man redovisade ocksa en radsla for att om ett
enda felsteg gjordes och kom ut skulle fortsatt verksamhet kunna @ventyras.
Detta bidrar ocksa till ett rigorost iakttagande av reglerna.

Sjélva respiratoravstingningen tyckte nagra aven efter manga ars erfaren-
het var pafrestande. "Det kinns véldigt otackt.” ” Aven om man intellektu-
ellt ar helt pa det klara med . . .”” Nédr man sjélv stanger av vill man helst gora
hjarndédsdiagnostiken sjalv ocksa. Vid transplantationer ar det emellertid
tjanstgorande narkoslakare som stdnger av respiratorn, och da har nagon
annan stillt diagnosen. Detta verlamnande skulle man vilja komma ifran;
det foder osdkerhetskanslor. Men det dr "inte logisk osakerhet... Vi har
inga verkliga dubier pa diagnosen. Och vi ar fullkomligt sdkra pa att det har
ar riktigt alltsd. Och det ar sa egendomligt att det dr egentligen den enda
medicinska diagnosen som gar att stdlla sikert... om man gor det ratt
alltsa.” I gruppen tog man allvarligt pa att diagnosen maste vara uppfylld till
punkt och pricka, och man kom aterigen in pa nédvandigheten av specialkrav
pa dem som skall gora diagnostiken. Hér uppstod fragan om denna instéll-
ning ar generell inom ldkarkaren: "Men det &r inte sdkert att gemene doktor
upplever det pa samma sétt utan tycker att hdr ska det tas organ.”

“Det ar valdigt latt alltsa att glida till en slarvig diagnos nar man vet att
prognosen ar pessima, alltsa, och det ar det som inte far ske.”” "Men det som
héller tillbaka ar var olust infor den hir egendomliga proceduren att stinga
av en respirator, sa vi ar sjalva intresserade av att gora det riktigt.”

Ar en andring av dodsbegreppet till formén for ett hjarndodskriterium en
stor fraga? Detta svarade alla ja pa; det skulle kannas som en lattnad bade
emotionellt och intellektuellt om hjarndodskriteriet infordes. De storsta
konsekvenserna av en sadan forandring skulle urologerna fa i sin verksamhet.
For det forsta skulle de patienter som behover nya organ fa battre saddana
genom att cirkulationen kunde hallas i gang under uttagningen. Genom den
bradska som karakteriserar operationerna i dag férekommer det ocksa
ibland att organen gér sonder och blir obrukbara. Man skulle alltsa fa en
storre sidkerhet vid uttagningen om man fick battre tid pa sig. For det andra
skulle transplantationskirurgin kunna utvecklas betydligt, och slutligen skul-
le operationen kunna utféras pa ett for alla parter virdigare sétt. Hela
situationen skulle bli klarare, ansdg man.

De 6vriga gruppdeltagarna forutsag ganska sma praktiska foljder for sin
verksamhet. ”Konsekvensen . . . det ar att det blir logiskt och hederligt och
sunt och riktigt och konsekvent. Man haller inte paA med improvisationer och
undantag osv. Det ar den stora effekten som man liksom skall ndmna innan
man pratar om effekten pa transplantation osv.”” Rent praktiskt gar det 4nda
att ha det som i dag, ansag man. Det dr den intellektuella och emotionella
forvirringen som ar besvarande.

En deltagare understrok att man inte fick stilla krav pa omedelbar avsting-
ning av respiratorn efter diagnosen hjarndéd, dven om transplantation inte
overvagdes. Han menade att man av hansyn till anhériga, som t. ex. kan vara
pa vig till dodsbadden, bor “fa skota retratten pa ett lampligt sédtt”. De
manipulationsmgjligheter som finns i dag och som skulle kunna finnas aven
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efter ett eventuellt inférande av hjarndodskriteriet, diskuterades, namligen
tidpunkt for diagnosstéllande resp. respiratoravstangning. Det ansags orim-
ligt att man av hénsyn till anhoriga skulle avhalla sig fran att stalla diagnosen
och darmed faststélla dodstidpunkten, da denna far juridiska konsekvenser,
som man inte vill kunna paverka. Eftersom man vid transplantationer maste
invdnta lamplig operationstidpunkt och darfor ha respiratorn i gang menade
man att det dven borde finnas denna mojlighet for de anhorigas skull.

Hur man skulle informera de anhériga om patientens dod framstod som
oklart. Det kidndes uppenbarligen ovant att framstalla informationen i ter-
mer av hjarndodskriterier. Jag fragade: ’Vad skulle du sdga om patienten var
hjarndod? Skulle du saga att han var dod”? "Nej, jo, men jag skulle berétta
att patienten har haft den och den sjukdomen, och nu har det blivit samre,
och nu dr det sa daligt att patienten ar hjarndod. Dvs. dod kanske man skulle
satta inom parentes om det ar de forsta aren. Det kan man utkristallisera pa
ndgot sitt, nagot sprakbruk det nirmaste aret. Men om det skulle inféras
plotsligt sa tror jag man skulle beratta pa samma sitt.”” "Det kommer att bli
konstigt, det blir naturligtvis svarare att lata respiratorn ga da, da far man
vara litet ologisk om den gar” (i avvaktan pa transplantation). "For hiar maste
man komma med en forklaring till anhoriga for att respiratorn gdr i stéllet for
tvartom.”

Négra risker med att infora ett hjarndodskriterium kunde gruppen inte se.
Risken for feldiagnostik blir inte storre an i dag men borde ytterligare
minimeras. S. k. tvalakarintyg vore ingen garanti hérvidlag: "Det ricker
inte, det ar kunnigheten framfor allt, en kunnig ar battre 4n femton okunni-
ga.” Antingen maste man krava specialutbildning av diagnostikern, varvid en
klinisk undersokning réacker, eller i annat fall utfora fyrkarlsangiografi.

Deltagarna ventilerade i detta sammanhang transplantationslagens be-
stimmelser samt konsekvenser darav och menade att allmanheten vet myc-
ket lite av vad som sker inom detta omrade. Man betonade att transplanta-
tionslag och doédsbestammelser bor separeras. ""Det borde diskuteras pa sina
egna villkor och har ingenting med det har kriteriebekymret att géra, som ju
beror pa intensivvardens tekniska framsteg.”

Nagot som skulle underlitta genomforandet av en eventuell forindring
betriffande dodskriterierna ansag deltagarna vara okad kunskap, informa-
tion riktad bade mot allmanheten och mot vardpersonalen. Man hyste ett
stort fortroende for att sann och riktig faktaupplysning skulle ha stor effekt
pa allminna opinionen. Det gillde att gora klart att hjartdod egentligen
aldrig har funnits annat d4n som prognos pa att hjarndod snart intriader. For
vardpersonalen foreslogs obligatorisk fortbildning pé nagra timmar, dar
framfér allt diagnostiken kunde beskrivas.

9.2.4 Sjukhuskyrkan (grupp 4)

Gruppdeltagarna var tva kvinnor och en man mellan 30 och 45 ar. Tva hade
lang erfarenhet av kyrklig verksamhet pa sjukhus, den tredje ett par ars. Alla
arbetade med saval personal som patienter och anhdriga. De kinde varandra
vél och var vana att diskutera dven svara amnen tillsammans. Tva av dem
hade erfarenhet av hjarndodsproblematiken genom anhoriga och/eller per-
sonal, den tredje indirekt genom samtal med kolleger.
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I denna grupp diskuterades ingdende den apparatbundenhet pa gott och
ont som kadnnetecknar modern sjukvard och ocksa préglar vart ordval. "Nu
ar det bara ett streck’ ersatter "Nu ar han dod” vid EKG-skiarmen. Till viss
apparatur 4r ocksa kopplat larmanordningar som hjalp i 6vervakningen.
vilket ofta upplevs som ytterst pafrestande for de anhoriga i lokaler med flera
patienter. Vad som kan anses vara en vdrdig déd behandlades i detta sam-
manhang, och man betonade att det inte far bli sa att apparaterna tar befilet
over manniskan in absurdum. Deltagarna menade att de manniskor de mott
var mera radda for utdragna, plagsamma och ovardiga forlopp, “att bli ett
kolli”’, &n for att laggas i en for tidig grav.

Fran intellektuell synpunkt var gruppen 6verens om att hjirndéd innebar
att manniskan ar dod. Nér hjarnans samordnande roll har upphort finns inte
manniskan som helhet langre, dvs. hon ar dod. Samtidigt erfor ett par i
gruppen en svarighet att kdnslomassigt komma forbi det slaende hjartats
betydelse for upplevelsen av kvarvarande liv och pekade hir pa att sa manga
traditioner och sa mycken symbolik har knutits till hjartat som site for livet.

Alla var positiva till en overgang till hjarndodskriterier. “Det blir en
befrielse.” "Det finns inte mojlighet att det ar liv nédr det inte dr det. Da dr det
slut.” Man pekade bl. a. pa den oklarhet som rader i dag, nar man stanger av
respiratorn ibland men inte alltid. Detta skapar forvirring och osikerhet. I
detta sammanhang understrok man att det inte handlade om olika dédsbe-
grepp utan att man faststéller doden pé ett annat satt. Dessa dodsfall far inte
avvika fran andra doédsfall. Situationen kompliceras nir det blir aktuellt med
organtagning. Har framstar det annu tydligare hur viktigt det dr att konstate-
ra déden innan forfragan om organ gors och att syftet med att fortsitta med
respiratorn framstar klart, namligen att halla det aktuella organet funktions-
dugligt. Gruppen trodde att om hjarndodskriteriet infors skulle det bli léttare
for anhoriga att donera sina anforvanters organ. ”Man kan ta ett organ fran
en dod person.”

Terminologi och ordval vid information till anhoriga diskuterades, liksom
aven ’personalens sitt att inbordes hantera orden”. Det kommer att krivas
att man “’Ovar sitt sitt att tinka och tala” for att inte skapa forvirring.

Négra risker med att infora ett hjarndodskriterium hade deltagarna svart
att se. Risker for manipulation, missbruk och feldiagnoser finns redan i dag,
och inférdes hjarndodskriteriet borde regleringen av omstandigheterna om-
kring snarare skarpas. Man var inte heller oroad av att detta skulle kunna
innebdra starten pa ett gradvis framflyttande av doden, sa att t.ex. dven
kroniskt medvetslosa sa smaningom skulle komma att dodférklaras. Det
har inget att gora med hur man faststaller doden - - - - (Det handlar om) vad
man har for syn pa manniskan i samhallet. * "’Jag kan inte se att det riskerar
att minska respekten for manniskans véirde att man sa noggrant som mojligt
ger en grans for vad det ar att vara dod.”

Ofta har de personer som diagnostiseras som hjarndoda drabbats plétsligt
och oférberett av de skador som leder till hjarndod. Tvé av deltagarna som
sjalva arbetar med krisbehandling tog upp den mojlighet som de anhériga har
att forbereda sig infor ett dodsfall under forldngd respiratorbehandling. Hér
finns det bade tid att borja en bearbetning och resurser att fa hjilp med detta
genom att det pa de flesta sjukhus finns befattningshavare med kompetens
inom krisbehandlingsomradet. Ett exempel med ett barn niamndes, dir den
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ena foraldern inte kunde acceptera det intriaffade och forbjod avstangning av
respiratorn, som darfor beholls tills hjartat slutligen stannade efter drygt en
vecka. Under denna tid hade fordldrarna intensiv kontakt med sjukhuspris-
ten, kunde pabdrja sitt sorgearbete och acceptera det oaterkalleliga. Man
antog att det i detta fall skulle ha blivit en mera komplicerad sorgeprocess om
foraldrarna inte hade fatt hjalp redan fran borjan. Samtidigt tyckte deltagar-
na inte att detta kunde vara ett argument mot att infora hjarndodskriteriet.
For andra anhoriga kan en lang och hopplos vdntan pa slutet var nog sa
pafrestande. Dar ar en tidig avstangning en befrielse. Det vasentliga maste
vara att alla anhoriga som behover stod och hjdlp med krisbearbetning
upptacks och verkligen far detta oberoende av omstiandigheterna kring dods-
fallet. Har understrok deltagarna igen att det maste vara ldkaren som fattar
beslutet om avstangning och inte de anhdriga.

Det gruppen utifran sina erfarenheter slutligen ville betona var:

1) Betydelsen av att svara budskap som kraver forklaringar och fragor
lamnas i lamplig miljé och pa ett varsamt satt. Manga av de viktigaste amnena
avhandlas i dag i sjukhuskorridorerna, som knappast dr den ostérda miljo
som behovs for att anhoriga skall kunna ta till sig lamnad information.

2) Svarigheten for anhdriga att fatta beslut om respiratoravstingning. Bara
att fragan stalls uppfattas av de anhoriga som att det ar de som beslutar dver
liv och déd. Likaren, den medicinskt kunnige, maste vara den som avgor.
Situationen ar for dubbeltydig for att de anhoriga i detta utsatta lige skall
kunna ta stéllning.

3) Vikten av att de anhoriga far trdffa den avlidna sedan hon “klétts av™ alla
apparater och allt blivit stilla, sa att "man marker med alla sinnen att
personen ar dod™.

4) Personalens svarigheter dels att fa tiden att racka dven for de anhorigas
behov, dels att nar tid finns vaga ga in i krissituationer.

5) Likarnas behov av diskussionspartner i svara avgoranden med etiska
implikationer.

9.2.5 Samhallsintresserad allmdnhet (grupp 5)

Gruppdeltagarna bestod av kommunalpolitiker, tillika namndemén, mellan
35 och 70 ar. Yrkesmassigt tillhorde gruppen lantbrukar- och lagre tjanste-
mannaskiktet. Alla kdnde varandra sedan tidigare. Av anonymitetsskal kal-
las alla han”.

Gruppdeltagarna hade fran borjan den uppfattningen, liksom storre delen
av svenska folket, att hjarndod innebar kronisk medvetsloshet och att detta
tillstand kan vara i aratal. Det blev nagot av antiklimaxstimning i gruppen
nar man fick klart for sig att det i allménhet handlar om nagra dagar till ndgon
vecka. Man undrade omedelbart 6ver varfor utredningen om dodsbegreppet
da hade tillsatts. ’Vad spelar det da for roll? Om dom ligger nagra dagar mer
eller mindre?”” Speciellt eftersom ldkaren redan nu har mojlighet att avbryta
respiratorbehandlingen ifragasatte man nodviandigheten av en fordndring av
dodskriteriet. Gruppen drog sa smaningom den slutsatsen att en dndring av
dodskriterierna framst skulle vara intressant ur transplantationssynpunkt.
Eftersom gruppdeltagarna genom sin férhandsinstallning hade en beredskap
att diskutera langvariga, kroniska medvetsloshetstillstaind dgnades forsta
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delen avsamtalet at att ventilera problematiken kring dessa patienter, frimst
ekonomiska fragestallningar och prioriteringsfragor i relation till etiska éver-
vaganden.

Gruppen reagerade med forvaning pa att lakaren i dag har ritt att avbryta
behandling av hjarndoda patienter. Deltagarna antog att de anhdrigas situa-
tion i sadana lagen maste vara mycket svar. "Det maste finnas ett hopp kvar
hos de anhdriga, nér de ser hjartat sla - - - Sarskilt nar det hander plotsligt och
hos unga méanniskor.” Man ansag att anforvanterna inte skulle behova ta
stallning till respiratoravstangning; det borde vara likarens uppgift. Nagon
foreslog att, om man inforde ett hjarndodskriterium, den likare som utforde
avstangningen borde fa vara anonym. Denna gruppdeltagare forutsag sale-
des sa starka reaktioner hos de anhoriga pa en sadan handling att likaren
maste skyddas.

Har kom man in pa en diskussion om skendod. En deltagare deklarerade
att skendod alltid varit hans fasa och undrade i vilken man anhériga till
hjarndoda drabbades av fantasier kring detta fenomen. "Nar de forsvinner
till njurtagning med slaende hjarta, och sedan ser man dem kanske inte mer.”

Transplantationsfragorna dominerade sedan gruppens samtal. Nagra kin-
de en omedelbar motvilja mot tanken pa sadana ingrepp bade fran givares
och fran mottagares synpunkt, och man “prévade” olika forhallningssitt
utan att klart ta stallning. Vid det hér laget hade nagra i gruppen redan
klargjort sin positiva installning till ett hjarndédskriterium: “Egentligen ér
det hdren ren informationsfraga.” "Om man vet vad det handlar om kan man
inte tycka annorlunda.” En av deltagarna var tveksam men tyckte han hade
svart att formulera sina betinkligheter. "Men nér hjartat fortfarande slar . . .
det ar svart att tycka att det da ar dod.”

Vid det andra samtalet berattade deltagarna att de talat med ménniskor i
sin omgivning om dodsbegreppet. Man funderade 6ver att det i allméinhet
talas sa litet om doden och den radsla som detta bottnar i. Man slar ifran sig sa
lange man inte direkt berors av fragan. ”Och darfor dr det inte litt att fa uten
san har information.” Pa fragan om hur de sjalva tyckte det hade varit att sitta
och tala om déden som vi gjort svarade deltagarna: “Ja, jag tyckte det var
befriande pa nagot sitt, valdigt naturligt.” "Det var mycket ldttare dn jag
hade forestéllt mig det skulle vara.” "'Ja, jag tyckte nog att det var skont.”
Deltagarna hade fatt en klarare installning till hjarndod vid detta samtal. Alla
uttryckte sig positivt till att infora ett hjarndodskriterium. Det avgorande var,
sade nagra, att det inte fanns nagon som helst chans till rehabilitering, att
livet da var slut. Ett par ansag att det svara inte lag i ett dndrat dodsbegrepp
utan i transplantationsfragan. De menade att det finns en motvilja mot detta,
att manga vill att ingenting skall roras pa dem. "Dir tror jag bromsen ocksa
ligger justi det dar medvetandet att dom kan ta nanting utav mig utan att jag
vet av det--- Da har dom chansen att plocka fran mig saker och ting.” De
andra framholl tvartom att det var positivt att kunna ge organ till andra lika
som man gett blod till andra”. "Kunde man i det skedet vara till ndgon
nytta for nan annan, da skulle det vara positivt. Den instillningen har jag ju
nu, tycker jag, ndr man har hunnit tankt igenom.” "Talar man for hjarndods-
begreppet da accepterar man ju, tycker jag, i langre utstriackning att man tar
organ.”

De samhiillsekonomiska aspekterna aktualiserades flera ganger under sam-
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talet. Nagon framhéll att man frigjorde resurseri varden genom att vardtiden
for hjarndoda pa en kostsam intensivvardsavdelning kunde bringas ned.
Detta fick dock aldrig bli ett argument for att inféra hjarndodskriteriet, ansag
flera. ’Da tycker jag det materiella far spela storre roll 4n det ménskliga, och
da har man gatt for langt.” Samtidigt menade flera deltagare att man inte kan
komma ifrén ekonomiska évervaganden och prioriteringar. "’Jag héller med
dig, det &r fult att tinka si. Det kan vara krasst alltsa, men vi méste ju ockséa
tinka i de banorna, inte minst i vara dagar.” Att aterféra en njursjuk
manniska till ett produktivt liv genom en njurtransplantation skulle kunna bli
en samhillsekonomisk vinst, liksom andra typer av transplantationer. Hér
efterlyste man uppgifter om hur transplantationer lyckas, och jag redovisade
utredningens material hérvidlag i stora drag. Man betraktade dessa siffror
som férvanansvirt positiva, dvs. man hade en mera negativ bild av transplan-
tationskirurgins resultat.

Man funderade 6ver hur man sjélv ville ha det: ’Jag tror inte det &ar en
virdig dod att ligga dom har tre eller fyra eller fem dagarna nér vi kan séga
forstorelseprocessen har borjat utav hjarnan. Och kroppen 6ver huvud
taget.” Men ett par tre dagar skall dom niarmaste sitta dér bredvid séngen
och mer eller mindre vaka och titta pa den dar maskin . . . Det &r ju bara att
forlinga en pina for dom ocksa.” Utifran detta resonemang framholl grup-
pen att i de fall det var aktuellt med organtagning maste detta goras snabbt,
helst inom nagra timmar. "Jag hoppas verkligen att inte det blir sa att man
skall halla dom vid liv ett par dygn och sa, for da tycker jag det diar begreppet
med att inféra hjarndod ar ganska, rent av ganska onodigt att halla pa och
diskutera om.” Nagra undrade har om tiden som en person ligger hjarndod i
respirator inverkar menligt pa organen.

Den ildste i gruppen, sjalv uttalat positiv till att donera sina organ, trodde
att det skulle bli svart att fa dldre méanniskor att acceptera organdonationer.
’Med aldern kanske det blir svérare att liksom forsta att man skall fa ta fran
ens egen kropp - -- Den dar kénslan utav att jag 4r mycket mera begréansad i
kroppen i dag 4n jag var da, gor att jag nog dven i det har sammanhanget tror
att jag kan bli raiddare om mig.”

Risken for missbruk av hjarndodskriteriet togs upp; flera i gruppen hade
funderat pé detta: "Jag hade dom tankarna forr innan jag visste att tiden var
sa kort. D4 kan man utnyttja det ekonomiskt kanske, i forsakringsfragor och
vissa grejor. Men det kan ju inte ga pa den hér korta tiden. Sa dom tankarna
har jag slippt.” Fragan om man skall ha tva likare som stéller diagnosen
vicktes. "Kamrern han far ju inte ha nyckeln ensam till kassavalvet, utan det
skall vara tva.” Hir informerades gruppen om att hjarndodsdiagnosen inte
far stéllas av likare knuten till transplantationskirurgin. Detta uppfattades
som en viss sparr mot missbruk. “Att ldkaren da skulle fuska i det hér
sammanhanget, det har jag valdigt svart for att tro, och den dar sparren som
vi har nu, om den blir kvar sé ar det ju en viss sparr. Men daremot sa tror jag
att det kanske kan bli svart att fa méanniskor att inte tro att man fuskar.”
Gruppen var enig om att tva likare oberoende av varandra borde konstatera
att hjarndod intratt. "Ja det skulle val vara en vildig styrka for lakarna om
det blev sa. For da skulle dom ju ha helt bevis for att dom inte hade varit
partiska pa nagot satt.”

Sjukvdrdsresursernas férdelning diskuterades i ett riskperspektiv. Det
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fanns olika uppfattningar i gruppen om hur mycket politikerna egentligen
hade att séga till om nér det gallde styrningen av medel till olika verksamhe-
ter. Bestimmelserna i dvriga vistvirlden efterfragades, och man funderade
over hur det kom sig att Sverige annu inte hade accepterat ett hjarndodskrite-
rium. Nagra i gruppen uttryckte en irritation 6ver att allting ska ifragasattas
och diskuteras: Vi diskuterar saker sa mycket sa folk blir misstinksamma i
manga fall.” Darmed kom man 6ver till vart demokratiska system, dér vi vill
fora ner besluten pa grasrotsniva. ”Och da blir det ju sa i det hér fallet med,
£6r vi 16srycker inte det hér ifran det allménna, inte.” Aven om man framhdll
att det syftade till att undvika ett expert- och tjanstemannavilde, tyckte man
att frigan om doédsbegreppet var speciellt svar, och flera i gruppen menade
att man borde ha 6verlatit denna fraga at den medicinska sakkunskapen att ta
stillning till. "Med all respekt f6r vara riksdagsméan naturligtvis, sa tror inte
jag att dom kan det dér sa forskrackligt mycket mer dn vi kan.” En undran om
detta kanske var ett forsok att fly undan ett svart beslut uppstod, och nagra
menade att det 4nda var de folkvalda som maste ange riktlinjerna, medan
lakarna avgor i det enskilda fallet. I det har laget behover dom ett sant
beslut.” Jag stéllde frdgan om gruppen sag det som en risk att man borjade
glida i uppfattningen om vad som &r dod om man inférde hjarndédskriteriet,
t. ex. s att kroniskt medvetsldsa s& smaningom ocksa skulle definieras som
déda. Gruppdeltagarna var hér helt eniga om att sé lange vi har en demokrati
ar det ingen risk for att ett sadant steg inte ventileras och diskuteras innan
beslut fattas. ’Och det steget skulle inte jag vilja vara med om.’”” Man menade
att vi da skulle komma in pa kvantitativa resonemang — hur stor procent av
hjarnfunktionerna som fick finnas kvar — medan hjarndod utgick ifrén ett
kvalitativt resonemang.

Information till allménheten diskuterades vid flera tillfallen. Alla ansag att
information om vad hjidrndod ar maste spridas pé flera olika sitt, men
effekterna av informationen var det delade meningar om.

Jag tror ju ndstan att dom storsta svarigheterna blir att verkligen fa en
information sé folk begriper vad det dr frdgan om. Kan man bara gora det s&
tror jag inte det ar sa svart att fa dom att acceptera det sen.” ’Om man kort
och koncist sager det sa enkelt som vi fick det férra gangen, att hjarndod det
kan man vara hogst nigra fa dar, da har man ju inget att tvivla pa, tycker jag.”
”Men vi kan aldrig komma ifran att det finns vissa grupper som inte forstar
det hir.” ”Det finns vissa médnniskor som inte accepterar att en manniska dor
over huvud taget.”” "Jag tror att man sitter sa oerhort fast den hér generatio-
nen ut i varje fall vid hjartdod.”

9.2.6 Informerande allmdnhet (grupp 6)

Gruppdeltagarna var mellan 30 och 50 ar. De var rekryterade fran larar-,
journalist- och advokatyrkena. Nagraigruppen kiande varann sedan tidigare.
I referatet kallas alla han”.

Avenidenna grupp vickte faktaunderlaget om hjarndod forvaning, framst
upplysningen om att respiratorbehandlingen kan hélla cirkulationen i gdng sa
kort tid samt att lakaren redan i dag har ratt att avbryta behandlingen. Denna
ritt tyckte flera i gruppen stod i strid med lakarens skyldighet att vérna om
livet. "D4& har vi redan brutit mot principen om livets okrénkbarhet.”



66 Redovisning av gruppsamtalen SOU 1984:81

Liksom i den andra gruppen “allmianhet™ ansag man att det maste vara
transplantationskirurgins behov som aktualiserat en fordndring av dodskrite-
rierna. ’Det ar viktigt naturligtvis vad som ar dod och vad som inte ar dod,
det ar vil sjalva karnfragan egentligen. Men att diskussionen kommer upp
har inte att gora med det vetenskapliga sanningskravet - - - Hade transplanta-
tionskirurgin inte kommit, sa hade de vél kunnat driva det hur lange som
helst utan att nagon varit intresserad av deras vetenskapliga harklyverier.”
Man anser att detta ar ett tillrackligt och legitimt skél: ”Anledningen till det
ar att vi kan rddda ménniskor.”

Gruppen, som stravade efter att konkretisera sin fragestéllningar med
personliga exemplifieringar, diskuterade ingaende diagnostikens sdkerhet
och hur man genom olika regler kan gardera sig mot missbruk. Man konstate-
rade att det handlar dels om den enskilde lakarens etiska vandel i forhallande
till patienten, dels om skydd for den enskilde lakaren gentemot obefogade
misstankar. Nagon i gruppen deklarerade att hans eget fortroende for lakar-
karen i viss man hade minskat i takt med massmedias uppmarksammande av
slarv och felbehandlingar i medicinsk vard, tillkomst av patientforeningar
och dylikt som tydde pa att det fanns ett underlag for misstinksamhet.
Gruppen var dock Gverens om att det i allmanhet finns ett grundmurat
fortroende for sjukvarden, aven om detta ar ganska onyanserat och kanske till
dels baserat pa att man inte har nagot alternativ. Flerai gruppen ansag att om
hjarndédskriteriet infordes maste det finnas absoluta garantier for diagno-
sens riktighet. "Man maste kunna lita pa det till mer an 100%.” Man sag
risker i att lakaren kunde glida i diagnosen vid "'nastan” hjarndéd och lata
transplantationsintresset vara avgorande. "For det tror jag sakert att det
aven i Sverige finns galna transplantationskirurger som skulle kunna halla pa
och rucka pa sadana regler - - - Och da giller det att de inte far gora det.” En
grundregel som man ville sla vakt om ar den i dag fungerande ordningen som
skiljer diagnostiken fran transplantationsverksamheten. Men dessutom for-
ordade flera deltagare att tva oberoende ldkare stéller diagnosen: "Att man
skulle ha som pa banken, att tva stycken skriver pa.” Den tveksammaste i
gruppen ville helst se rontgenbilder som dokumentation. Nagon menade att
det alltid kommer att finnas grazoner som man inte kommer at och att det till
syvende og sidst inte finns nagon annan kontroll dn lakaretiken.

Gruppens uppfattning om att transplantationskirurgins utveckling ar det
som motiverar en dndring av dodskriterierna gjorde att transplantationsfra-
gorna agnades stort intresse, framfor allt fragan om medgivande till dona-
tion. Deltagarna laborerade har med olika tankegangar. I samband med
eventuellt inforande av hjarndodskriteriet kunde man helt enkelt bestimma
att kroppen var samhillets egendom och fick anviandas for vilka transplanta-
tionsaindamal som helst. Detta vore enkelt for givare och anhoriga genom att
man slapp ta personlig stallning till en for atminstone vissa personer svar
fraga. "Det kanske skulle avdramatisera hela det har resonemanget.” Ingen i
gruppen sympatiserade dock slutligen med denna instéllning. Man ansag att
varje manniska har ritt till sin egen kropp bade i livet och i déden, och idealt
skall den eventuella givarens 6nskan var kind, inte nodvandigtvis genom
skrivna dokument men av anhoriga. Att anhoriga skulle behova besluta om
donation tyckte man kdndes tungt. Det framstod dock som ett stort arbete att
fa manniskor att ta stillning till donationsfragan, bl. a. pa grund av réidslan att
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tala om doden. "’Specialdriver” hade man ingen tilltro till. ”Det tror jag nog
blir en gigantisk informationsuppgift fér den svenska skolan.” Mest tilltro
hade man till "mun-till-mun-metoden’ och till valinformerade reportage i
veckotidningarna om aktuella fall.

Deltagarna antog att installningen till hjarndod till stor del ar en genera-
tionsfrdga och att dldre har svarare att acceptera en férdndring, bl. a. beroen-
de pa samre kunskaper. Ungdomar ansags betydligt mera positiva. Jag
marker det pa ungdomarna i skolan nér vi diskuterar sadana har saker att
dom, flertalet, 98 %, &r for det har med hjarndod- - - Min mamma tror jag
skulle ha valdigt svart att acceptera det.”” En del av de dldres motvilja kunde
bero pa sammanblandningen mellan hjarndéd och kronisk medvetsldshet
men ocksa pa debatten kring dodshjéalp. ”Vad man tanker pa: ar det har i
smygvag inledd dodshjalp pa vara sjukhus?”’ I en gymnasieklass visade det sig
att alla var for hjarndod, och denna upplysning gav upphov till betdnksamma
kommentarer, eftersom man antog att minst halva klassen menade att kro-
niskt medvetslosa tillhoérde hjarndodsgruppen. "Men det ar klart att i den
man opinionen r sd forberedd sa ar det en stor risk det dar, alltsa, och det ar
darfor som det maste vara verkligt strikta regler innan man gor féréandringen,
sa att det inte gar att bara ta nésta steg och ndsta och nésta kanske.”
Definierar man dod som hjarndod anség gruppen denna risk som liten. "Men
man kan ju fortsatta och saga att det och det och det &r specifikt manskliga
drag, sjalvmedvetenhet osv. Och s& kan man konstatera att det saknar de
kroniskt medvetslosa, och da kan man skjuta pa gransen.” Ingen trodde dock
att transplantationsbehovet skulle ligga bakom en sddan forskjutning. ’Da
skulle det vara kostnadsskél och ekonomisk kris som skulle driva fram det”,
vilket ansdgs oacceptabelt. 'Det forutsatter diktatur.”

En annan risk som ventilerades var en tankbar utveckling av det medicin-
ska kunnandet sa att hjarndoda kunde hallas i gang i aratal, ett perspektiv
som vackte stark motvilja, liksom olika tdnkbara experiment. Skyddar trans-
plantationsreglerna mot detta?

Fyra av gruppdeltagarna tog ganska snart stéllning for ett hjarndodskriteri-
um. De ansag att ndar hjarnan, som sate for ’sjilen”, medvetandet’ och
“den centrala styrningen’’, var helt forstord, da var manniskan “de facto
dod”. Att infora detta kriterium ansag man befogat framst pa grund av den
korta tid det handlar om, att det finns séker diagnostik och att man redan i
dag avbryter behandlingen. Man virjde sig personligen emot att behova ligga
“som nagot slags objekt’, och ndgon hiavdade att det vore “ett vergrepp att
hallasi gang pa konstlad vdg”. ’Nar man har natt maskinstadiet i livet, da vill
jag inte vara med ldngre.”

Rent etiskt skulle situationen bli mera tillfredsstillande med ett hjarn-
dodskriterium, eftersom man da skulle avbryta behandlingen, eftersom pa-
tienten ar dod, och inte som nu, innan patienten anses dod. Darfor ansag man
ocksa att en andring av transplantationslagen i riktning mot att fa ta organ av
hjarndoda men ej dodforklarade manniskor var oacceptabelt. "’ Allménhe-
tens fortroende skulle sjunka katastrofalt.” Viktigt var ocksa att bara ha ett
enda dodskriterium, "'for dr man dod sa dar man”. _

Den femte gruppmedlemmen var mera tveksam till hjarndod som dodskri-
terium: "Rent forstandsmassigt forstar jag det har. Men anda finns det nagot
i mina kanslor som . . . fortfarande lever det kvar da, att deti alla fall ar nagot
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som andas. Jag vill anda se att det finns liv ddr.” Jag vet det, att hon &r trots
allt anda inte riktigt dod fér mig nér hjértat slar.” Han anség att han hade
svart att frigora sig fran de forestallningar som ar knutna till hjartat sedan
urminnes tid. Samtidigt tyckte han att man har maste ga efter vetenskapliga
och intellektuella bedémningar och inféra hjarndéd som kriterium pa dod.
Men: "Jag tror att jag skulle beh6va en ganska lang tid att vanja mig vid det.”
Ett vagande skal for att infoéra detta kriterium var for denna deltagare att det
skulle underlatta de anhdrigas situation, att de skulle slippa oklarheter och
svara avgoranden. Ett annat skél var att man i vastvarlden i 6vrigt redan
infort hjarndodskriteriet.

Hur sjalva avskedstagandet av den doda sker lade man stor vikt vid. Att fa
se henne befriad fran respirator och efter eventuell organtagning antog man
skulle minska risken for obefogade fantasier och utgéra en emotionell be-
kraftelse pa att doden forelag. I samband med detta talade gruppen om
effekten av plotslig dod pa sorgearbetet och den mojlighet till forberedelse

_som ligger i den tidsforlangning som respiratorbehandlingen ger. Den positi-
va effekten ansdg man dock inte vara ett tillrackligt skal att inte infora
hjarndod som dodskriterium. Krisreaktioner hos anhdriga maste hanteras pa
andra sitt.

Hur skulle dndrade dodskriterier tas emot av allmdnheten? Egentligen
trodde inte gruppen att detta var en fraga som skulle engagera folk i allmén-
het sa mycket. Men att fa sjalva forestdllningarna om hjarnan som centrum
for livet forankrade i det allmdnna medvetandet skulle sakert ta nagon
generation. Aven om det finns en viss tveksamhet nar hjarndodskriteriet
eventuellt inférs kommer denna att snabbt férsvinna. ”Skulle vi acceptera
begreppet hjarndod och man far lyckade transplantationer sa — det rullar av
sig sjalvt da. Det hdr ar ett problem just nu men kommer inte att vara det i
framtiden.” ’Det l6ser sig pa sikt pa det dar inofficiella sattet att nagonting
far spridning genom att folk pratar med varandra och det kommeri gang. Inte
sa att nu har staten bestamt sa har och sa har, nu gor vi en drive for
hjarndodsbegreppet.” Gruppen hade saledes foga tilltro till styrda informa-
tionskampanjer. Saklig information via massmedia men “inga foldrar till
hushallen” fran olika myndigheter, ’det gor ju narmast det att det hela
kommer att sla... motverka sitt eget syfte.”

Gruppen reflekterade ocksa Over sitt eget satt att reagera pd den informa-
tion den fatt. En av gruppdeltagarna hade mellan de tva samtalen sett till att
skaffa sig mera information om hjarndod fran annat hall, dvs. kanske sokt
bekraftelse pa det jag framfort i amnet. En annan hade omedelbart efter den
forsta traffen funderat Over hur “oerhort okritiskt vi accepterade i princip allt
du sa. Vilket jag tankte att, Herre Gud, sadant har ar ju farligt. Pa sétt och
vis. Hur latt du genom att fastsla saker far oss direkt att acceptera dem.” En
annan deltagare, den som kédnde de flesta av de andra i gruppen, hade tankt
pa hur hanisitt stallningstagande hade paverkats av de 6vriga: ’Jag har ocksa
tankt, vad skulle ha hant om det hade varit personer som jag inte alls hade
fortroende for som hade sagt det har? Hade jag reagerat pa nagot annat satt
da? Funderat annorlunda?” Den i gruppen som var mest benégen att anse att
sa lange hjartat slar kan en manniska inte uppfattas som dod, hade undrat
over om han var ’for mycket kdnslomanniska’. Hans behov av att inhamta
ytterligare faktainformationer av bade vardteknisk och biologisk-medicinsk
art var patagligt vid det andra samtalet.
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Del IV. Diskussion

10 Inledning

Den sjukhusanknutna personal som deltagit i denna undersokning arbetar pa
samma sjukhus; de anhorigas avlidna anforvanter har vérdats och dott pa
detta sjukhus. Varje sjukhus och varje vardavdelning utbildar och foljer i viss
man sin egen praxis och sina egna rutiner. Man kan dérfér fraga i hur hog
grad de erfarenheter och upplevelser som redovisas i denna undersokning
speglar forhallanden som ar specifika for just detta sjukhus eller om de gar att
generalisera till personal och anhoriga med anknytning till andra sjukhus. dar
hjarndddsproblematiken ar aktuell.

Cirkulir om avbrytande av behandling vid hjarnd6d har utfardats av
socialstyrelsen. Dar finns de diagnostiska villkoren angivna (MF 1973:29 och
SOSFS (M) 1982:57). Enligt den tidigare namnda enkatundersokningen till
landets anestesikliniker (se avsnitt 2.2) avbryts i regel behandlingen nér
hjarndod foreligger, men man tar i varierande omfattning hénsyn till anh6ri-
gas uppfattning. I detta avseende skiftar saledes praxis, vilket paverkar de
anhorigas situation, dvs. i vilken mén de engageras i 6verviganden kring
avstangning.

Varden av de hjarndoda patienterna varierar beroende pa omsténdighe-
terna. Fram till diagnosstillandet ar behandlingsgraden sannolikt likartad,
medan presumtiva organdonatorer dérefter troligen far en hogre vardintensi-
tet in 6vriga, dir — om man inte helt avbryter behandlingen — behandlingen
tonas ned. Skillnaderna i behandlingspolicy vid hjarndod mellan olika klini-
ker torde i viss man paverka personalens upplevelser i vardarbetet med
hjarndoda.

I transplantationslagen regleras forfarandet vid njurdonation, vilket bl. a.
innebdr att samtycke fran anhoriga om mojligt skall inhamtas (se avsnitt 2.3),
om inte skriftlig donation foreligger. Har kan man anta att tillvigagangssittet
inte skiljer sig i ndgon hogre grad mellan sjukhusen utan att ldkare och
anhoriga befinner sig i liknande frage- resp. beslutssituation. Sjalva opera-
tionsforfarandet torde ocksa med hansyn till anvisningarna vara likartat.

Genom den reglering via lagstiftning, kungorelser och anvisningar som
omgirdar omhéndertagandet av hjarndoda patienter torde manga karakte-
ristiska forhallanden vara gemensamma for olika sjukhus: vissa variationer
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forekommer, men huvuddragen dr desamma.

Det gér inte att utan vidare forutsétta att personalgrupperna i studien ir
representativa for all personal i motsvarande kategorier; nagot sadant urval
har inte gjorts. I anhoriggruppen har fem av elva anhériga som tillfragats om
medverkan inte velat delta. Vi vet inte om deras erfarenheter skiljer sig fran
dem som intervjuats.

Undersokningens upplidggning ger siledes inte besked om hur vanligt
férekommande olika erfarenheter, kianslor och uppfattningar 4r bland perso-
nalen eller de anhoériga. De reaktioner som redovisas ar emellertid vil
samstammiga med de psykologiska teorier om sorg, kris, kognition, angest
och forsvar som hénvisas till i rapporten. Detta talar for att manga méanniskor
som befinner sig i motsvarande omsténdigheter kan uppleva férhallandena
pa liknande satt.

Vardpersonalens och de anhérigas situation belyst utifran det totala inter-
vjumaterialet sammanfattas och diskuteras i de narmast foljande avsnitten.
”Allménhetens” uppfattning summeras dérefter, och méjligheten att skonja
generella tendenser bedoms. Slutligen sammanfattas de utbildningsbehov
som framkommit vid undersékningen.
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11 Personalens situation

11.1 Nuvarande forhallanden

Motet med den hjarndéda patienten innebar for dem som kommer i kontakt
med henne — som anhériga. som sjukvardspersonal — en dubbeltydig situa-
tion. Man vet att hjarnan har upphért att fungera. men man ser att hjirtat slar
och att brostet hiver sig. Man uppfattar da patienten som bade déd och
levande, vilket kan leda till en betydande kdnslomassig forvirring och olust.
Skoterske- och bitradespersonalen trianger i hog grad undan sina funderingar
kring dessa patienter for att orka med varden av dem, dvs. man mobiliserar
ett psykologiskt forsvar mot angestvéickande tankar.! De anhoriga, som med
sina fragor om patientens tillstand rycker undan detta forsvar. upplevs darfor
som en av de tyngsta komponenterna i hela situationen. Samtidigt som man
drar sig undan, kidnner man sig otillfredsstalld over att inte kunna bista de
anhoriga battre.

Det finns tre tillfallen i samband med hjarndodsproblematiken som ar
speciellt kdnslomdssigt provocerande for sjukhuspersonalen.

Det forsta galler den kliniska hjdrndédsundersékningen, som sker pa
vardavdelningen. Hérvid kan hjirndodsdiagnosen faststéllas. De anhorigas
beskrivningar antyder att denna undersékning utloser en hog grad av anspan-
ning hos personalen, vilket i sin tur ger upphov till olust. réidsla och osdkerhet
hos de anhoriga. Undersdkningen innebar i praktiken att — om hjdrndod
faststills — respiratorn kan stingas av och patienten darefter dodforklaras.
Det 4r inte undersokningen i sig som ar dramatisk, men resultatet av den har
existentiellaimplikationer och kan av detta skal djupt berora ldkaren och den
assisterande personalen.

Det andra tillfallet géller sjilva dédségonblicket som i manga manniskors
uppfattning ar knuten till mytiska och magiska forestallningar som utover de
rent juridiska konsekvenserna ger det en speciell signifikans (se t. ex. Aries.
1978). De anhérigas “besatthet™ av att vara med i dodsstunden. vilket
omvittnas av personalen, ar bl. a. ett utslag av detta. Respiratoravstingning-
en far darfér en mycket kraftig kdanslomassig laddning. For likarna. som
antingen ger tillsigelse om avstangning eller oftast sjalva utfor den. tycks
detta ha samband med kénslan av att vara den som bestimmer dodségon-
blicket, vilket nuvarande regler faktiskt innebar. Lakarnas betoning av totalt
tillforlitlig diagnostik och behov av att sjélva stélla diagnosen nér de sjdlva
skall stanga av skall ses mot denna bakgrund. For ovrig personal tycks det
mera vara kanslan av att nirvara vid en méanniskas dodsstund och upplevel-
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sen av doden i dess existentiella bemarkelse som préglar deras kinsloméssiga
beldgenhet.

Det tredje tillfallet galler uttagningen av organ pa den just avlidna. Efter-
som operationen maste ske med storsta skyndsamhet for att organen inte
skall férsamras, kanner bade operatéren och assisterande personal att re-
spekten for den déda kroppen eftersitts. Situationen upplevs som motbju-
dande men kan bemistras genom att man uppehéller sig vid tanken pa de
positiva foljderna for organmottagaren och kinslomassigt distanserar sig
fran det som pagar. Aven hér handlar det siledes om att utveckla ett psykolo-
giskt forsvar for att utharda en olustig situation.

En intellektuellt mycket provocerande situation dger ocksé rum pé opera-
tionssalen, namligen vdntan pad att hjirtat skall sluta sl efter respiratoray-
sténgningen sé att patienten kan dodférklaras och njurtagningen borja. Man
vet att for varje minut som gér férsamras organen, men pé grund av de regler
som finns kan/vill man inte paskynda forloppet. Likarna skulle kunna for-
korta véntetiden genom vissa manipulationer men véljer att till punkt och
pricka f6lja instruktionerna med hénsyn till den misstro/osikerhet som kan
finnas hos operationspersonalen och med tanke pa att eventuella avsteg
skulle kunna &ventyra hela transplantationsverksamheten. Av de anhériga
jag talat med trodde alla utom en att donatorn fortfarande ventilerades under
operationen, vilket man antog var sjalva avsikten med donation i samband
med hjarndod.

11.2 Ténkbara konsekvenser vid hjarnrelaterade dodskrite-
rier

Hur skulle de sammanhang som beskrivs hdr paverkas om hjirnrelaterade
dodskriterier inférdes?

Allvéard av doende patienter och alla moten med déden vicker naturligtvis
tankar, kédnslor och impulser som ar mer eller mindre angestfyllda beroende
pé hur mycket av var egen dodsangest vi har kommit till ritta med. Och att
helt eliminera denna tror jag inte ar mojligt eller ens 6nskvirt. Min uppfatt-
ning &r dock att sjukhuspersonalen skulle befrias fran mycket av dubbeltydig-
heten och ambivalensen i vardsituationen och att man skulle vinna en klarhet
och tydlighet i de atgarder som maste vidtas, om dodskriterierna andrades.
De anhoriga skulle kunna métas pa ett mindre forsvarspréglat sitt genom att
bada parter ger situationen samma beteckning (’déden har intritt”).

Man kan fOrvénta sig att respiratoravstingningen skulle bli avsevirt mindre
laddad genom att man stanger av for att patienten dr dod i stillet for att som
nu patienten skall d6. Kravet pa en helt tillforlitlig diagnos osv. blir givetvis
inte mindre genom detta, men sjélva atgarden far en annan betydelse, vilket
sannolikt skulle upplevas som en psykologisk littnad.

For operationspersonalen skulle konsekvenserna bli mycket patagliga ge-
nom att operationerna kunde ske under ventilering av den avlidna och
darmed genomféras pa ett skonsammare och virdigare sitt. Organdonatorn
skulle ha avlidit redan tidigare — fore ankomsten till operationssalen — och
operationspersonalen skulle dirmed inte behdva avvakta/bevittna pa-
tientens dod pa operationsbordet. Bade intellektuellt och emotionellt skulle
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operationsforhallandena saledes underlattas for alla involverade.

En situation som mojligen kan komma att upplevas som olustfylld for
vardpersonalen giller omhdndertagandet av den ventilerade déda kroppen i
avvaktan pé organtagning. Omstandigheterna skulle i praktiken vara desam-
ma somidagivintan pa operation, fast patienten nu officiellt r levande. Det
ar da viktigt att syfter att uppratthalla blodcirkulationen i kroppen framstar
tydligt, att tidsintervallet gors kort samt att de anhoriga verkligen ar infor-
stadda med att doden intratt.

En viktig faktor vid en kriterieférandring ar personalens sprakbruk. Vid de
samtal jag haft har det visat sig svart att hitta beteckningar och formuleringar
som kénts riktiga for skilda fenomen eller ocksa har det kénts ovant att
anvinda sig av begreppen pa ett annorlunda sétt eller i ett nytt sammanhang.
Spréket r vért viktigaste verktyg att tolka och beskriva verkligheten (var
omvirld); det styr vart tainkande och var varseblivning. Nér verkligheten
forandras maste spraket folja med, annars uppstar forvirring. Det ar darfor
av stor betydelse att liakare, avdelningspersonal, operationspersonal och
andra som kommer i beréring med hjarndoda tillsammans far lara sig och
trana in ett sprakbruk och en terminologi som upplevs som limplig och
passande, om dodskriterierna dndras.

Bland likar- och vardpersonalgrupperna funderade man en hel del 6ver
vad de andra grupperna ansag. Framfor allt lakarna beskrev den osidkerhet
som uppstar nar man inte kanner till sina medarbetares uppfattning i provoce-
rande situationer. Det finns hinder i sjukhusmiljon att diskutera forestéll-
ningar om liv och dod och fenomen i samband med hjiarndod, och dessa
hinder har att gora med tid och tillfille, regler och bestimmelser samt inte
minst ett psykologiskt motstand att ge sig in i samtal, som kan vdcka obekanta
och kanske svéra kinslor. Vare sig hjarnrelaterade dodskriterier infors eller
ej finns det skal att pa olika satt underldtta for dem som arbetar med
hjirnddda i olika sammanhang att tillsammans ta upp och bearbeta uppfatt-
ningar och upplevelser kring den gemensamma arbetssituationen.

Lakarnas uppgift att fraga de anhoriga om tillstdnd till organtagning kan
kinnas tung. Detta géller framfor allt nar de anhoriga lamnat sjukhuset och
lakaren dirfor maste ta kontakt med dem telefonledes. Man kénner ett
motstand mot att oférmedlat bryta in i en akut sorgereaktion med en forfra-
gan som man inte vet hur den kommer att upptas. Detta kan bidra till att man
ibland kanske alltfér snabbt stiller de anhoriga infor beslutet om donation,
innan de 4nnu tagit till sig beskedet om hjarndod, for att kunna avhandla
donationen medan man har direktkontakt med dem. Denna situation kom-
mer sannolikt att kvarstd oforandrad aven om hjarnrelaterade dodskriterier
infors. Det som dock kan underlatta hér ar att forhallandena blir entydiga:
patienten ar dod och detta faktum kraver inget sérskilt stallningstagande.
Kunskaper om krisreaktioner och krisférlopp kan gora det littare for likaren
att nalkas sorgedrabbade manniskor. Detta géller naturligtvis dven 6vrig
vardpersonal, som i sina kontakter med anhoriga till dsende och déda manga
génger far ta emot komplicerade reaktioner. Utbildning i krispsykologi kan
oberoende av en forindring av dodskriterierna ses som onskvird/nédvéndig
for personal i ovanndmnda situationer (se ocksa avsnitt 12.1).

Andra utbildningsinsatser an de ovan namnda ter sig som narmast sjalvkla-
ra forutsattningar vid en eventuell kriterieforandring och bor riktas till alla
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sjukhusanstéllda. Hit hor en allmidn genomgéang av de nya bestimmelserna
och deras innebdrd samt av vad hjarndod innebar fysiologiskt och hur den
kan faststdllas. Sadana genomgangar maste naturligtvis f6ljas upp vid intro-
duktionsutbildning av ny personal och fordjupas i introduktionen vid verk-
samheter dar problematiken blir aktuell. Att sjukhusanstillda ar vil infor-
merade i @mnet ar inte minst viktigt i deras kontakter med anhoriga till
hjarnd6da och visavi allmdnheten, dar de kan fungera som en betydande
kunskapskalla.
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12 De anhorigas situation

12.1 Nuvarande forhallanden

Anhoriga till hjarndoda patienter befinner sig i manga avseenden i samma
beldgenhet som andra anforvanter till doende patienter eller nyss avlidna,
dvs. i en krissituation och i borjan av en sorgeprocess. Méanga stills infor en
plotslig och ovantad dod, vilket gjort forberedelsetiden kort eller obefintlig.
De anhoriga som jag intervjuat gav manga exempel pa reaktioner som
forekommer i krisforloppets chockfas (se avsnitt 3.2) och som gjorde deras
situation pa sjukhuset sa utsatt. Sjukvarden ér inriktad pa att skota och
behandla patienter; det ar for deras behov som rutinerna ar utformade. De
anhoriga ar besokare och bifigurer. Det ar forst nér patienten ar oformogen
att sjalv ta stillning till olika atgarder som den anhoriga blir viktig som
informationsmottagare och beslutsfattare. I detta skede dr emellertid den
anhoriga inte sillan sa upprord och fortvivlad att hon har svart att klara av
dessa roller.

Alla anhériga som jag intervjuade ansag att de blivit mycket vénligt
bemotta av vardpersonalen, som man beundrade for sattet att skota sitt svara
arbete. Det materiella omhéandertagandet var man ocksa n6jd med. Det man
saknade var omvdrdnad pa ett psykologiskt plan. De anhorigas regressiva
behov uppmirksammades t. ex. sallan och mottes i sa fall oftast endast med
praktiska atgarder: sing, mat, somnmedel. Att slippa vara ensam, att fa vara
svag och ledsen tillsammans med nagon som orkade ta emot ens sorg och
radsla, var vad man dnskade. Ett exempel pa att krisreaktionerna underskat-
tades av likare och vardpersonal dr att en anhorig efter ett chockartat
dodsbud kunde fa ge sig ut i trafiken i ett tillstdind som man jamforde med
stark berusning. Inte heller nar det gillde informationsmottagandet tycks
effekterna av ett chocktillstand ha beaktats tillrackligt. Bade lakare och 6vrig
vardpersonal var overtygade om att de anhoriga hade fatt en fullvirdig
information, och man ansag inte heller att de anhoriga hade svart att forsta
upplysningarna. Anda saknade de anhoriga viktiga uppgifter om diagnos,
prognos och transplantationsforfarande. Forutom av chockreaktioner kom-
pliceras informationsmottagandet dock dven av andra faktorer, som behand-
las nedan.

En annan informationsfraga avser kanske mest omstandigheterna i det
tidigare forloppet. For att dampa angestvackande fantasier om vad som
forsiggick 6nskade de anhoriga klarare besked om vilka undersékningar och
atgarder som vidtogs.
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! Betriffande teorier om
kognition/inlarning se
t. ex. Anderson, 1980.

Nar det géller anhoriga till hjarndoda patienter finns det, jamfort med
andra anhoriga, sdrdrag i situationen som kan ha stor betydelse for sorgearbe-
tets forlopp. Dessa anhoriga kan stallas infor forfragan om medgivande att
avbryta respiratorbehandlingen och att donera organ for transplantationsén-
damal. Bada dessa fragestallningar kan vara starkt angestvickande da de
innehaller valérer av beslut om liv och dod, att beréva nagon livsviktiga
organ eller att férgripa sig pa den dédas kropp. Det kan vara svart nog att ta
stallning till detta pa ett allmént plan, vilket framkommer i gruppsamtalen.
Att gora det som narmaste anhorig kan medfora en tung borda av skuldkdns-
lor i sorgeprocessen. Av de anhériga som jag traffat hade tre av sex upplevt
skuldkanslor som jag bedomde emanera fran en uppfattning om att de genom
respiratoravstangning och/eller njurdonation kanske bidragit till den avlid-
nas dod eller atminstone forkortat hennes liv. Vilket av besluten som betydde
mest hirvidlag dr svart att avgora; min tolkning ar att det ar de tva avgorande-
na sammantagna som ger sa komplicerade effekter.

En starkt bidragande orsak till att dessa skuldkédnslor uppstod torde vara
bristande kunskaper om biologiskt-medicinska sammanhang, dvs. férutsitt-
ningarna for besluten var oklara eller felaktiga, vilket gav utrymme for
orealistiska forestallningar och fantasier. Under mina intervjuer och samtal i
samband med undersdkningen har jag erfarit att manniskors kunskap om hur
kroppen fungerar ar betydligt 6verskattad av medicinskt skolade yrkesgrup-
per, vilket stammer vél 6verens med min erfarenhet fran medicinsk rehabili-
tering. Manniskor saknar ofta kunskap om t. ex. hjarnans och centrala nerv-
systemets funktioner i vid bemérkelse. Utsagan alla hjarnfunktioner ar for
alltid utslackta’ har ett mycket begriansat informationsvarde, eftersom man
inte har klart for sig hjarnans roll i det kroppsliga sammanhanget. Flera av
dem jag triffade visste inte att andningen styrs av hjarnan — trots att
patienterna lag i respirator — nagra var osakra pd om smértférnimmelser
finns kvar hos hjarndoéda, manga uppfattade det som om kroppens 6vriga
organ fungerar helt fristdende osv. Lakarnas information till de anhériga
forutsatter vissa basala kunskaper for att den skall bli meningsfull, kunskaper
som uppenbarligen ofta inte finns. Nar sddana referensramar saknas ter sig
de uppgifter man far I6sryckta ur sitt sammanhang och kan inte integreras
med tidigare erfarenheter. Darmed blir de bade svara att ta till sig och litta
att glomma och forvanska.' Dessa svarigheter forstéirks av att den anhoriga
befinner sig i en krissituation, ar upprord och fortvivlad. Nar det géller
upplysningar om hur njurtagningen gick till, dar alla anhoriga utom en trodde
att donatorn ventilerades under operationen, ar det inte osannolikt att man
mer eller mindre medvetet holl ifran sig denna information for att det var
“otdckt” att tinka pa detta. Det innebar emellertid att de anhoriga trodde att
patienten fortfarande levde nar njurarna opererades ut, vilket naturligtvis
kan ha komplicerat hela upplevelsen. Antagandet att kunskapsbrister spelar
en stor roll for uppkomsten av skuldkanslorna stods av reaktionen hos de
anhoriga som sag TV-programmet om hjarndod och dérvid upplevde en stor
lattnad och befrielse. Tva av de anhd6riga som inte haft skuldkénslor av detta
slag var de som hade de mest avancerade medicinska kunskaperna; den
tredje var klart medveten om sina otillrackliga kunskaper och overlat av-
stangningsbeslutet pa lakaren som den sakkunnige. .

Sjukhuspersonalen har inte varit medveten om att de anhoriga kan reagera
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pa detta sitt pa respiratoravstangning och njurdonation. Sa linge de anhori-
ga varit kvar pa sjukhuset har inte heller tankarna kring inneborden av
besluten varit sa patrangande, och framfér allt har man haft stod i sina
stallningstaganden fran omgivningen. Ingen av de intervjuade anhoriga har
senare vént sig till sjukhuset med fragor eller tagit ndgon ytterligare kontakt
med personalen.

Sammanfattningsvis kan situationen for anhoriga till hjarndoda sdgas vara
svar dels darfor att det alltid ar svart att mista en ndra anhorig med de
krisreaktioner detta vanligen utloser men dels ocksa pa grund av de speciella
komponenter som forhallandet hjarndod medfor: dubbeltydigheten (pa-
tienten upplevs bade som dod och som levande), stillningstagande till avbry-
tande av behandlingen och till organdonation. Vad kan goras for att lindra
deras situation, och hur skulle eventuell 6vergang till hjarnrelaterade dods-
kriterier paverka den?

12.2 Forbattringar 1 omhdndertagandet

Det psykologiska bemétandet pa sjukhuset av anhoriga till svart sjuka, doen-
de och nyss avlidna behover utvecklas. Lakare och 6vrig vardpersonal be-
hover fa mojlighet att bearbeta sina egna upplevelser och forhallningssatt
infér doendet och déden for att kunna narma sig de anhdriga pa ett inkannan-
de sitt. De behover ocksa fordjupade kunskaper i krispsykologi for att kunna
ge de anhoriga ratt stod och omhandertagande. Karin Gyllenskold ger, i
rapporten (SOU 1977:81) Vardpersonal — utbildning och attityder. forslag
pa uppliggning av utbildning i vard av déende patienter, dir dven de anhori-
gas belagenhet tas upp. En sadan utbildningsmodell skulle delvis kunna
anviandas som utgangspunkt for fortbildning av personal i kontakt med
hjarndédsproblematik.

For att de anhoriga skall ha rimliga forutsattningar att medverka i beslut
om att avsluta behandlingen, stanga av respiratorn, maste de ha kunskaper
om vad hjarndod de facto innebir. Aven om det vid dndrade dodskriterier
inte blir aktuellt med nagot speciellt beslut om avstangning for de anhorigas
del — man konstaterar att doden intriatt — kommer anhoriga dnda att under
overskadlig framtid behova informeras, ja, kanske ndrmast undervisas, om
den biologiskt-medicinska bakgrunden till hjarndod for att till fullo forsta
sammanhanget. Stora krav stalls darvid pa likarens formaga att individuellt
avpassa informationen efter mottagarens formaga och behov. I en sadan
information maste hansyn tas till de blockeringar som de anhériga kan
reagera med i en chockfas. Franvaron av fragor betyder t. ex. inte att man
begripit, utan kanske i stallet att man inte ens forstatt sa mycket att man vet
vad man skulle behova fraga om. Om man inte har bakgrunden klar for sig
torde risken for missforstand och skuldkanslor forefinnas @ven om nya dods-
kriterier infors, fastan denna risk sannolikt minskar avsevirt genom att den
anhoriga slipper medverka i beslut om respiratoravstangning.

I vissa fall skulle det med sakerhet finnas behov av nagon typ av uppfolj-
ning med en fornyad genomgang av fakta kring hjarndod for att korrigera
missuppfattningar och eventuellt ocksa ett terapeutiskt samtal for att bearbe-
tamojliga skuldkanslor. Har racker det dock inte att erbjuda de anhoriga att
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fa ta kontakt vid behov. Bindningen till sjukhuset upphér snabbt sedan man
val lamnat det, och det finns ett motstand mot att aterigen soka kontakt,
vilket bl. a. bottnar i en riadsla att besvira och en svarighet att formulera vad
det ar man egentligen onskar.

Det ar dock svart att i samband med dodsfallet identifiera vilka anhoriga
som skulle behova ett aterbesok. En mojlighet vore att man i samband med
att den anhoriga lamnar avdelningen upplyser om att ansvarig likare eller
annan lamplig person satter sig i telefonforbindelse med den anhériga efter
nagon manad, och att man da kunde bilda sig en uppfattning om behoven. De
manniskor det ror sig om ér ju en forhallandevis liten grupp; om nagra maste
prioriteras bor det bli de som medgivit organdonation, dar komplikationsris-
ken sannolikt ar storre.

Nir det giller organdonation ér det en allméan uppfattning bland grupp-
samtalsdeltagarna att samtycke till donation skulle underlattas vid hjirnrela-
terade dodskriterier, dvs. det skulle kdannas lattare att donera organ fran en
person som var dod. Sjukhuspersonalen ansag att for deras del skulle vetska-
pen om att uttagandet av organen skedde pa ett vardigt satt underlétta ett
medgivande. Ingen av de anhoriga och fa av gruppsamtalsdeltagarna hade
talat med sina ndarstaende om organdonationer. De anhoriga ansag att det
skulle ha underlattat for dem om den avlidnas 6nskan i detta avseende varit
kdnd. Attiolika sammanhang (massmedia, arbetsplatser, skola etc.) initiera
diskussioner kring transplantation och organdonation skulle kunna leda till
att man i familjekretsen battre kidnde till varandras installning, &ven om man
inte skriver regelritta testamenten.

Tidsutdrikten mellan konstaterandet av att doden intrétt, hjarndod fore-
lag, och eventuell organtagning och respiratoravstingning antogs vara en
viktig faktor bade av personalgrupperna och av “allmianheten™. En lang
véntan innan allt var avklarat och man “fick ta hand om den dode’” uppfatta-
des som pafrestande. Detta bekriftas av den av de anhdriga som pa grund av
medicinska komplikationer fick vdnta langst pa sin anférvants organtagning.
En sa kort tid som mojligt mellan dédstidpunkt, konstaterande av hjiarndod
och respiratoravstangning efter eventuell operation bor déarfor efterstravas.

Nagot som bade sjukhuspersonalen och de "allméinna’ grupperna tog upp
var onskvardheten av att de anhoriga fick se den avlidna sedan respiratorn
avldgsnats och hjartat slutat sla. Man antog att detta skulle dels underlatta
forstaelsen av att den avlidna oaterkalleligen var dod, dels forhindra fanta-
sier om att t.ex. den avlidna egentligen fanns nigon annanstans. Aven
radslan for skendod kunde elimineras pa detta siatt. Av de anhoriga som jag
intervjuade hade endast tva sett den doda efter avstangningen. Ingen av de
anhoriga hade emellertid haft farhagor av ovannamnd karaktar. Det omvitt-
nas dock att tankar av detta slag inte dr ovanliga, och pa grund av omstandig-
heterna borde det kunna féorekomma frekventare bland anhoriga till hjarn-
doda. Man bor déarfor sa langt mojligt underlitta for de anhoriga att se den
doda efter eventuell organtagning och nédr apparaturen avldgsnats.

Nir man skall stanga av respiratorn efter konstaterandet att patienten ar
dod och ndr organtagning inte dr aktuell — om nya dodskriterier infors —
diskuterades utifran ett krispsykologiskt perspektiv i flera av grupperna.
Lédkarna och ovrig vardpersonal ville ha kvar mojligheten att avvakta med
avstangning om man bedémde att de anhériga inte var redo for detta, vilket
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skulle ge mojlighet till en forlangd forberedelsetid. Sjalvklart far respirator-
avstangningen inte ske pé ett bryskt och oférmedlat sitt: de anhériga maste
vara val inforstddda med vad som sker. Det kan vara rimligt att det finns viss
mojlighet att variera tiden for avstangning. sarskilt dér forloppet har gatt
mycket snabbt. Med hinsyn till behovet av att férhallandena kring hjarndod
gors sa klara och entydiga som méjligt forefaller det dock befogat att sadant
uppskjutande snarare blir undantag an regel. Vid svara krisreaktioner, som
med storsta sannolikhet inte 16ses av att den dodas tid i respirator forldngs.
bor de anhoriga i stallet fa hjalp till krisbehandling.
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13 7’ Allméanhetens” uppfattning

13.1 Gemensamma standpunkter

Det visade sig inte ovantat att deltagarna i de grupper jag kallar ’informeran-
de allménhet” resp. “samhiéllsintresserad allméanhet’ hade lika begriansade
kunskaper om hjarndod som folk i allmanhet (enligt den tidigare nimnda
SCB-enkiten, se avsnitt 1.3). Fakta kring hjarndod véckte forvaning, efter-
som deltagarna trodde att det handlade om kroniskt medvetslosa, som kunde
vardas i manader och ar innan doden intraffade. Det man inte forvéntat sig
var att det rorde sig om sa kort 6verlevnadstid och att lakaren redan i dag har
ratt att avbryta behandlingen. Detta senare forhallande vackte narmast
bestortning, eftersom man trodde att lakaren hade skyldighet att virna om
livet till varje pris. Utifran detta, och sedan man informerats om att det finns
helt sakra metoder att faststilla hjarndod, ansag grupperna att hjarnrelatera-
de dodskriterier egentligen inte var ndgon stor fraga. Man hade svart att se
nagra etiska/filosofiska implikationer i en sadan forandring. I denna héllning
skilde man sig markant fran sjukhusgrupperna, som ansag att detta ar fragor
som berdr var och en och ar synnerligen betydelsefulla. Det visade sig ocksa
att flertalet bland de intervjuade anhoriga och néstan alla i sjukhusgrupperna
hade sett eller kinde till Studio-G-programmet om hjarndod, medan ingen i
“allménhetsgrupperna” gjorde det tidigare. Innan man medverkade i denna
studie var sédledes intresset for hjarndodsfragan ganska svagt eller latent.
Som en anhdrig sa: "Man bryr sig inte, férrdan man sjalv star infor det.”
Den omstandighet som gjorde fragan intressant var transplantationskirur-
gin och de mojligheter som 6ppnades for denna med ett nytt dodskriterium. I
princip var man positiv till transplantationer men framholl den etiska nod-
vandigheten av att bibehalla kravet pa samtycke till organdonation. Detta var
en kinslig fraga, och installningen till om man ville donera sina egna och
narstaendes organ varierade avsevart mellan deltagarna i studien, bade de
sjukhusanknutna och de 6vriga. De som hade svarast att ta stallning labore-
rade med tanken pa att medgivandeforfarandet overges i eventuellt nya
bestimmelser s att de anhoriga inte behover tillfragas och inte heller infor-
meras om organtagningar, dvs. man skulle slippa ifran tankarna kring detta
helt och hallet enligt receptet “det man inte vet, mar man inte illa av"’. Nagot
donationsforfarande i livstiden skulle man inte heller behova bry sig om.
Dessa funderingar dvergavs till forman for samtycke, som dnda framstod som
rimligast. En attityd som vid forsta paseendet kan tyckas som extremt positiv
till transplantationer och organdonationer kan saledes bottna i en konflikt
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mellan en 6nskan att altruistiskt bista en sjuk ménniska och en motvilja mot
tanken att skdras i och stympas som dod.

Alla gruppdeltagarna kom s& smaningom fram till att nya dédskriterier
borde inféras. De som var tveksamma till sin egen formaga att emotionellt
uppfatta en kropp med sldende hjarta som dod ansag inte detta som ett
argument mot hjirnrelaterade dodskriterier. Det avgérande var att nar
hjarnan var utslickt var méanniskans liv i egentlig mening slut. En bevekelse-
grund for att infora nya kriterier var rétten tillen vardig déd. att slippa hallas i
gang fast man var dod, och darmed tog man starkt avstand frén langre tids
forvaring i vantan pa organtagning. Gruppdeltagarna relaterade detta till den
angest som de och méanga andra kande infor tanken pa att som "hjélplosa
kollin hamna pé langvéarden”, dvs. kanske inte sa mycket radsla for langvar-
den som for att bli sa hjalplos att man blir totalt utlamnad till andra. Ett annat
argument var de anhdrigas situation, som man antog skulle underléttas om
man avbrot behandlingen for att patienten var dod i stillet for innan pa-
tienten var dod.

En forutsattning for att infora hjarnrelaterade dodskriterier var att man
kunde lita pa att diagnosen var fullstandigt siker. Bada grupperna foreslog
ett “tvdlikarsystem” som gardering bade for lakaren och patienten. I bl. a.
ekonomiska sammanhang finns det en tradition av sadant kontrollférfarande
som kandes bekant och som kunde aberopas dven i denna situation. Behovet
av négot slags garanti mot “missbruk’ var patagligt i grupperna, och man
understrok nodvandigheten av att skilja transplantationsverksamheten fran
dédsdiagnostiken. Ingen reflekterade 6ver att mojligheten till manipulation
fran lakarnas sida inte 4r mindre i dag 4n om ett hjarnrelaterat dodskriterium
infors. Det ar tankbart att man hir sag de anhorigas mojlighet att medverka i
beslut om respiratoravstangning som en kontrollfaktor. Att dndra transplan-
tationsbestimmelserna sa, att man far ta ut vitala organ fran hjarndéda, som
betecknas som levande, varjde man sig emot.

Risken fér manipulationer for att komma at organ var den enda vansklig-
het med nya dodskriterier deltagarna spontant kunde se. Om de medicinska
framstegen s& smaningom tillater att man haller i gang kroppar langre perio-
der skulle riskfragorna fa en annan signifikans och da fa lov att 16sas genom
andra bestammelser. Att ett hjarnrelaterat dodskriterium skulle innebéra att
man s& smaningom gled 6ver till att beteckna dven kroniskt medvetslosa som
déda hyste man ingen oro for med de strikta tillampningar av diagnosstéllan-
det som man forutsatte. Deltagarna aberopade vart demokratiska beslutssys-
tem som en garanti mot sadana gransforskjutningar.

Att flertalet lander i vdstvirlden redan infort hjarndodskriterier vackte
uppmirksamhet och fragor om varfor Sverige inte gjort det tidigare. Man
ansag att vart land i detta avseende inte borde vara unikt och efterlyste vilka
argument mot hjiarndédsbegreppet som framférs och fran vilka hall. Alla
grupperna har i detta sammanhang efterfragat religiosa foretradares syn pa
dodskriterierna. Man har antagit att religiosa forestallningar paverkat attity-
derna till de olika dodskriterierna.

Grupperna forestallde sig att allmdnheten utan storre problem skulle godta
nya dodskriterier, precis som de sjalva skulle gora, och ansag att bestémning-
en av vad som ar dod framst maste bygga pa biologiskt-medicinska kunska-
per. Diaremot trodde man att det skulle ta lang tid innan ett synsitt pa livet
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och déden som knutna till hjarnan i stéllet for till hjartat skulle ha trangt
igenom. Man forutsdg att den aldre generationen skulle kunna ha vissa
svarigheter att forsta och acceptera en forandring, men ungdomarna menade
man redan férknippade déd med hjérnans dod. Detta hade att gora med
deras battre biologiska kunskaper men ocksa med att de sjalva inte konfron-
terats personligen med doden, t. ex. sett doda méanniskor. Infor en eventuell
forandring av dodskriterierna ansag alla som en sjalvklarhet att saklig in-
formation maste foras ut, men man hade i viss man en skeptisk installning till
effekterna, till skillnad mot t. ex. lakargruppen. Ménniskors radsla att tala
om och att tanka pa doden uppfattades som ett hinder att ta emot informa-
tion. Denna maste darfor formedlas pa flera olika satt: via massmedia. skolan
och vardinrattningar. Storsta tilltron hade man till personlig kommunika-
tion, dvs. att ménniskor genom personliga kontakter som man har fértroende
for kan ta till sig upplysningar. Man trodde ocksa att om lyckade resultat av
transplantationer fordes ut pa ett battre satt dn i dag skulle folk fa en
positivare syn pa det totala sammanhanget. Resonemanget kring transplan-
tationseffekterna visade aterigen att deltagarna inte ville skilja ut dodskrite-
riefrdgan fran transplantationsproblematiken. For flertalet var transplanta-
tionsverksamheten det centrala och kriteriefragans 16sning mest en forutsatt-
ning for utveckling av detta omrade.

Det avgorande for gruppdeltagarnas eget stallningstagande var de funktio-
nella konsekvenserna av hjarnans dod, att det inte géller kronisk medvetslos-
het, att saker diagnostik finns, att den mojliga behandlingstiden i respirator
ar sa kort, att lakaren redan i dag har ratt att avbryta behandlingen. Darfor
borde en information till allmédnheten omfatta just dessa uppgifter. Grupper-
na har sjalva efterfragat en hel del annat material utéver det ovannamnda
som ocksa torde ha haft betydelse for deras instéallning och deras formaga att
bilda sig en uppfattning om sammanhanget.

Foljande fragor aktualiserades:

Under vilka omstédndigheter kan man bli hjarndéd (sjukdomar. skador
osv.)? Vad hander i hjarnan da? Hur kommer det sig att hjarndéda over
huvud taget placeras i respirator?

Vad innebir det fysiologiskt att hjarnan ar dod?

Vilka funktioner styrs av hjarnan?

Hur kan kroppen fungera utan hjirna i respirator?

Vilken behandling ges?

Hur skiljer sig hjarnskadorna hos kroniskt medvetslosa fran hjarndod?

Hur stor ar gruppen hjarndoéda per ar?

Hur ser lagstiftning och regler kring faststallande av dod ut i dag?

Vilka regler finns det i dag for att stdlla diagnosen hjarndéd och for
respiratoravstangning?

Vad har man for dédskriterier i andra ldnder? Vilka transplantationsbe-
stimmelser nar det det géller donation har man?

Hur gar organtagning till i dag? Vilken forandring skulle det kunna bli vid
hjarnrelaterade dodskriterier?

Vad finns det for regler for transplantation och organdonation i Sverige?

Finns det nagra aldersgranser for nar olika organ inte langre anses trans-
plantationsvardiga?

Hur péverkas organen under respiratorbehandling?
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Vilka resultat kan transplantationskirurgin uppvisa?

Hur staller sig lakarna till hjarndod?

Vad siger olika religiosa foretradare?

Vilka argument har motstandare till inférande av hjarnrelaterade dodskri-
terier?

13.2 Generella tendenser

De tvé grupper som kallas allmanhet” i denna rapport dr naturligtvis inte
representativa for den svenska allmédnheten i nagon statistisk bemarkelse.
Den ena gruppen bestod av akademiker och den andra av politiskt aktiva
namndemin. Dessa grupperingar hade valts av tre skél: de hade ingen
professionell erfarenhet av hjarndodsproblematiken; med sin inriktning bor-
de de ha ett intresse av de fragestéallningar som aktualiserades; de hade i sin
verksamhet en bred kontakt med Gvrig allménhet. Kan man utifran dessa
gruppers uppfattningar och resonemang dra nagra mera vittgaende slutsatser
om hur svenska folket forhaller sig till dodskriteriefragan?

Missuppfattningar och bristfalliga kunskaper ar gemensamt for den stora
allmédnheten och gruppdeltagarna. De uppfattningar man redovisade tyder
pa att man forestillde sig problematiken som mycket svarare och nya dods-
kriterier som betydligt mera kontroversiella &n gruppdeltagarna sedermera
ansdg. De uppgifter som dessa efterfragade ar naturligtvis saidant som ocksa
folk i allménhet behover kanna till for att kunna bilda sig en uppfattning som
grundar sig pa faktiska forhallanden.

Sammankopplingen mellan kriteriefrdgan och transplantationskirurgin
emanerar sannolikt frin bedomningen att det 4r transplantationsverksamhe-
ten som far de patagligaste konsekvenserna av ett nytt dodskriterium, som i
sig sjélvt inte innebdr ndagon stor fordndring i jamfoérelse med den férhands-
instillning man hade. Denna reaktion ter sig ganska naturlig, och sannolikt
skulle manga uppfatta det hela pa samma satt.

Funderingarna kring organdonation gav upphov till de kanske mest emo-
tionellt laddade resonemangen och mest varierade uppfattningarna. Det
forefaller rimligt att anta att dven allminna opinionen ar splittrad i dessa
fragor.

Ridslan att behova sluta sina dagar som “ett hjalplost kolli, ett cellpaket”
diskuterades av bade de anhoriga jagintervjuat och i de flesta grupperna, dér
man ocksé refererade till uppfattningar man moétt i andra sammanhang.
Detta tycks séledes vara ett utbrett fenomen, och en tidig respiratoravstéang-
ning kan sannolikt av manga uppfattas som en positiv foljd av nya dodskrite-
rier, medan langa dr6jsmal blir hinder for en virdig déd.

Fortroendet for sjukvarden var i allmédnhet stort i de bada grupperna.
Anda understrok man vikten av att skapa mycket strikta regler for att forhind-
ra manipulation i samband med hjarndod. Att manniskor i allmidnhet skulle
reagera pa samma sitt forefaller troligt inte minst mot bakgrund av var
tradition av sikerhetsatgirder inom andra omraden.

Svaret pé fragan om allménna opinionen i dag ar beredd att infora hjérn-
dodskriterier dr sannolikt ’nej”, eftersom man da skulle utga fran felaktiga
premisser, vilka implicerar stora etiska problem. Fragan om en vél informe-
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rad allmanhet skulle acceptera hjarnrelaterade dodskriterier kan enligt min
tolkning sannolikt besvaras med "’ja, om vissa forutséttningar dr uppfylida™.
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14 Sammanfattande synpunkter pa behovet av
utbildningsinsatser

Den psykologiska problematik som aktualiseras i samband med fenomenet
hjarndod ar mangfasetterad och i vissa avseenden specifikt knuten till just
hjarndéd i sig medan den i andra avseenden tangerar eller 6verlappar falt
inom framst omvardnadsomradet men aven informations- och utbildnings-
omradena.

Om hjarnrelaterade dédskriterier inférs kommer de emotionellt mycket
kravande forhallandena i samband med respiratoravstangning och organut-
tagning att avsevirt lindras fér bade vardpersonal och anhoériga till hjarndo-
da. Sjialva omhéndertagandet av den hjarndoda blir vidare klarare och enty-
digare, varvid behovet av psykologiska forsvar minskar och personalens
resurser battre kan utnyttjas i relation till de anhoriga.

Det finns emellertid problem som inte paverkas av en andring av dodskri-
terierna utan kvarstar oavsett om kriterierna relateras till hjarnan eller
hjartat. Ménga av dessa problem innehaller utbildningsaspekter i vid bemar-
kelse, och pedagogiska insatser har ockséa varit ett centralt tema i den i
foregaende avsnitt forda diskussionen. De amnesomraden som aktualiserats
stracker sig fran kunskaper i elementar humanbiologi till mera sofistikerade
insatser som arbetslagsutveckling; malgrupperna omfattar savil vardperso-
nal och anhériga som allménheten (se nedanstaende sammanstillning).



. Anhorigas krisbelagenhet uppmark-
sammas ej tillrackligt. Leder till ett
mindre tillfredsstdllande bemotande
av psykologiska behov och bristfallig
kommunikation mellan lakare och
anhoriga.

. Arbetsorganisationen ar ej alltid ut-
formad sa att personalens resurser
utnyttjas fullt ut genom ett stédjan-
de arbetsklimat.

4. Krispsyko-
logi

5. Arbetslags-
utveckling
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Sammanstallning av utbildningsbehov

Problem Amnesom- Malgrupp

rade

A. Fragmentariska kunskaper om hur 1. Elementir Allmén-
manniskokroppen fungerar. Medfor humanbio- heten
bl. a. att anhoriga inte till fullo for- logi
starinformationen pa sjukhusen, vil-
ket kan leda till skuldkanslor i sam-
band med organdonation och/eller
respiratoravstangning.

B. Felaktig uppfattning om vad hjarn- 2. Den medi- Allmin-
dod ar. Kan leda till misstro mot cinska inne- heten
sjukvarden om andrade dodskrite- borden av  Vardper-
rier infors. Se dven ovan angaende hjarndod sonal
anhoriga. Kan medfora osdkerhet Anhoriga
och misstanksamhet i arbetslaget.

C. Ambivalent instillning till trans- 3. Transplanta-  Allméin-
plantationer och begransad kunskap tionsverk- heten
om transplantationskirurgins villkor samhetens
och effekter. Kan leda till skuld- och forutsatt-
skamkénslor hos anhoriga och bris- ningar och
tande forstaelse hos omgivningen. resultat

Personal in-
om neuroki-
rurgi och in-
tensivvard

Hela arbets-
lag inom ne-
urokirur-
gisk, inten-
sivvards- och
transplanta-
tionskirur-
gisk verk-
samhet

Punkt 1 i sammanstillningen avser mota den problematik, som ménniskors
fragmentariska kunskaper om hur manniskokroppen ar uppbyggd och funge-
rar, utgér. Hur centrala nervsystemet paverkar och samordnar de olika
organen bor speciellt betonas. Sddant kunnande 4r nodvindigt underlag for
att man skall kunna ta till sig information om sjukliga processer och forsta hur
skador och sjukdomar ingriper i det kroppsliga sammanhanget. Sjalvklart
kommer denna typ av allménbildning tillgodo inte endast de personer som fér
kontakt med hjarndédsfenomenet utan dven alla andra som direkt eller
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indirekt berdrs av sjukdomar, dvs. i princip alla ménniskor.

Punkt 2 avser mera specifika neuro-patologiska kunskaper med anknyt-
ning till hjarndéd. Detaljerings- och férdjupningsgrad i sédan information
far avpassas efter malgruppen. Personal inom neurokirurgi och intensivvard
samt operationspersonal behdver naturligtvis veta mera om t. ex. diagnostis-
ka metoder &n annan vardpersonal eller allménheten. Informationen till den
anhOriga maste utgé ifran det speciella fall det galler.

Punkterna 1 och 2 har karaktéren av information, dvs. faktauppgifter, som
inte eller endast i blygsam omfattning kraver bearbetning av kénslor och
attityder utan framst riktar sig till mottagarens intellekt. Sddan information
kan ges skriftligt, via bildband, film eller forelasningar. Sjalvklara agenter 4r
grundskolan, gymnasiet, bildningsforbunden, massmedia. En stor del av
detta slags information maste ske via envdgskommunikation, vilket ekono-
miskt och administrativt 4r den enda mojligheten att né ut till stora befolk-
ningsgrupper utanfor skolvasendet. Nér det galler anhoriga till hjairndéda ér
det lakare och annan véardpersonal som informerar, och hir ar det nédvén-
digt att de anhdriga ges méjlighet att stélla fragor och fa fortydliganden vid
behov och att informationen anpassas efter deras aktuella beldgenhet. Ut-
bildning av vardpersonal bor ske genom arbetsgivarens férsorg. Har kan man
inte forlita sig pa att t. ex. lakare och sjukskoterskor fatt tillréckliga kunska-
perom hjérndédi sin grundutbildning. En av utredningen om dédsbegreppet
(professor Claes-Goéran Westrin) genomford undersdkning visar att bada
dessa kategorier i slutet av sin utbildning har ganska bristfélliga kunskaper
om fenomen sammanhédngande med hjarndéd (SOU 1984:80, bilaga F).
Sarskilt om en forandring av dodskriterierna kommer till stdnd behovs det en
genomgang av vad hjarndod ar och hur detta tillstdnd kan faststillas.

Transplantation av organ ar for manga en foreteelse som vicker blandade
kanslor: olust infor sjalva organtagningen, uppskattning av den hjélp som
verksamheten kan ge utsatta personer, tvivel pa effekterna. En fyllig in-
formation om transplantationskirurgins forutséittningar och resultat ir ett
forsta steg for att allmdnheten skall kunna bilda sig en uppfattning om denna
verksamhet utifran ett sakligt underlag. For att sedan den enskilda individen
skall kunna ta stéllning till om hon sjalv vill donera sina organ krivs utéver en
intellektuell forstéelse av sammanhanget dven en kdnslomassig bearbetning.
Det som kan goras fOr att underlatta att en sadan bearbetning kommer till
stand &r att ge incitament till samtal om saken inom familjen, med arbets-
kamrater och vianner. Har har massmedia ett stort ansvar for att sddana
frégor vicks. Syftet med insatserna under punkt 3 ar inte att fa fram skriftliga
medgivanden om organdonation utan att de nirmast anhdriga skall kiinna till
varandras instéllning, vilket avsevart torde underlétta situationen vid eventu-
ell forfrigan om donation. Ett annat mal ar att 6ka allménhetens forstaelse
for donationer och bidra till ett 6ppnare forhallningssitt till dessa féreteelser.

I punkt 4 ingér teoretiska moment om sorg och kris f6r att man skall l4ra sig
kanna igen och forstd manniskors reaktioner och upplevelser i krissituatio-
ner. Denna kunskap &r inte minst viktig for lakarna, vilkas uppgift det ar att
formedla dodsbud, efterfraga tillstand till organdonation och obduktion samt
informera om ofta komplicerade skeenden. Ett lika viktigt inslag ir emeller-
tid personlig bearbetning av attityder och férhallningssitt och ett medvetan-
degorande av egna kénslor och reaktioner i samband med kroppsskador,
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sorg och dod. For att sorgedrabbade anhoriga skall fa det stod och den nirhet
som de ofta behdver maste personalen vaga ta emot deras oro och fortvivlan
utan att sjalva 6vervéldigas av angest eller tillgripa energikravande psykolo-
giska forsvar.

I punkt 5 ar det avdelningens/arbetslagets konkreta och specifika situation
som ar fokus for de pedagogiska insatserna, t. ex. samarbetsformerna, ar-
betsklimatet, kommunikationen, rutinerna, metoder for problem- och kon-
fliktlosning. Syftet ar bl. a. att skapa en sa trygg och 6ppen stimning pa
avdelningen att det blir legitimt att soka stod och tala med varandra om de
tunga upplevelser som personal inom t. ex. intensivvard oundvikligen moter.
Att dela sina upplevelser med andra som kan leva sig in i och ta emot svara
kanslor ar ett satt att aterskapa psykisk energi (Svalander 1979), vilket kravs
for att man skall orka arbeta vidare med bibehallen formaga att bista svart
sjuka och deras anhoriga. Aven har ingar teoriavsnitt som relateras till
deltagarnas egna erfarenheter, vilka tjanar som arbetsmaterial och underlag
for utbildningen. Om dodskriterierna dndras ger sadan utbildning ocksa ett
lampligt tillfalle for arbetsgruppen att utveckla en passande terminologi for
de forandringar i den hjarndéda patientens status som da blir f6ljden.

Bade punkt 4 och 5 kan ses som ett led i personalutvecklingsinsatser som
sjukhusen som arbetsgivare bor svara for.

Till sist vill jag i detta avslutande avsnitt helt kort berora den informations-
insats som blir nédvandig om hjarnrelaterade dodskriterier infors. Innehallet
i en sadan information bér omfatta bade punkt 1 och 2 i sammanstéllningen
ovan och avnamarna bor forutom vardarbetare vara journalister, lirare,
praster m. fl. yrkeskategorier med direkt informerande uppgifter. Om sada-
na yrkespersoner kan ge vederhéaftiga upplysningar inom sina resp. omraden
efter hand som dessa fragor aktualiseras ger detta sannolikt den pa lang sikt
basta effekten: valida kunskaper om manniskokroppens funktioner och dess-
as upphorande.
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Bilaga 1

Fragor om dodsbegreppet

Det har i Sverige under de senaste tio aren forts en diskussion kring fragan
om hur man avgor att en méanniska ar dod, och man héller nu pa att underso-
ka fragan. En viktig uppgift i detta sammanhang ar att ta reda pa vad folk i
allménhet tror om olika satt att faststalla att en méanniska har dott. Fragestal-
lare dr utredningen om dodsbegreppet.

3 Har Du hort talas om hjarndod?  [] 1 Ja, méanga génger
[] 2 Ja, nagon géng

(] 3 Nej, aldrig S
Ga till f 9
[]4 Vetinte v

4 Vilket av foljande alternativ tror Du [] 1 Hela hjarnan har obotligt for-
riktigt beskriver vad hjarndod inne- storts och hjarta och andning
béar medicinskt? kan hallas i gang endast pa

konstgjort satt t. ex. med re-
spirator under kort tid.

[] 2 Delar av hjarnan har skadats
pa sadant satt att patienten for
all framtid kommer att ligga
medvetslds och vara beroende
av konstgjorda medel t. ex. re-
spirator for att hjarta och and-
ning skall kunna fungera

[] 3 Patienten har drabbats av en
sa allvarlig sjukdom att han for
alltid forlorat kontakten med
omvirlden och saknar medve-
tande om sig sjalv

[J4 Vetinte

® Markera med kryss endast ett al-
ternativ
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Vilken tror Du ar den langsta tid som
hjarta och andning kan hallas i géng
pa konstgjort sitt hos en hjirndod
patient?

SOU 1984:81

Flera ar

Négra manader

Négra dagar till nagra veckor
Vet inte

Hur sékra tror Du att de medicinska
metoderna ar for att faststilla
hjarndod?

Osikra

2 Ganska sidkra

Helt sédkra
Vet inte

Tror Du att ldkare i Sverige har ritt
att avbryta all behandling av en
hjarndéd patient?

4
BE

Ja, alltid

Ja, men bara om de anhériga
tillater det

Ja, men bara i de fall d& pa-
tientens organ kan anvindas
for transplantation

Nej, aldrig

Vet inte

Nir tror Du att en méanniska tidigast
far forklaras dod i Sverige?

® Markera med kryss endast ett al-
ternativ

rid

]2

)2}

4
(g5

Nar hela hjarnan har obotligt
forstorts och hjiarta och and-
ning kan hallas i gdng endast
pa konstgjort sitt

Nir delar av hjarnan har ska-
dats pd sadant satt att pa-
tienten for all framtid kommer
att ligga medvetslos och vara
beroende av konstgjorda me-
del

Niér patienten har drabbats av
en sa allvarlig sjukdom att han
for all framtid forlorat kontak-
ten med omvarlden och saknar
medvetande om sig sjilv

Niér hjartat for alltid har slutat
att sla

Nér kroppen bérjat uppvisa
liktecken (t. ex. likstelhet eller
likflackar)

Vet inte
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Bilaga 2

Akademiska sjukhuset
neurokirurgiska kliniken/avd 70 G
Upsala 83

Tulleees

Omvardnadsfragor har alltmer kommit i centrum for sjukhusens stravan att
skapa en god vardmiljo for patienter och for anhoriga. Ett led i detta arbete
ar att samla in erfarenheter av och synpunkter pa varden av svart sjuka och
skadade patienter fran dessas anhoriga. Det ar dven angeldget att fa del av
anhorigas erfarenheter av hur de sjalva bemotts pa sjukhuset. Dérfor genom-
for vi nu en intervju-undersokning med anhdriga till patienter som avlidit pa
Akademiska sjukhuset under tiden mars 1982 till mars 1983. Vi hoppas att
bl. a. hidrigenom f& underlag till ev. forbéttringar av olika vardrutiner och av
omhéndertagandet i sin helhet.

Eftersom Du hor till dem som férlorat en ndra anhorig under ovannamnda
tidsperiod vill vi med detta brev be Dig medverka i undersékningen. Det
innebir att Du triffar undersokningsledaren, psykolog Margareta Sanner.
for nagra intervjusamtal antingen pa sjukhuset eller hemma hos Dig. Marga-
reta Sanner dr anstilld pa Rehabiliteringskliniken vid sjukhuset och har
tystnadsplikt, och undersokningsresultaten kommer sjélvfallet att behandlas
under bevarande av anonymitet for dem som medverkar. Om Du har nagra
fragor kring den medicinska diagnosen eller behandlingen far Du ocksé
mojlighet att triffa ansvarig lakare pa den avdelning dar Din anhorig var-
dades.

Vi idr tacksamma om Du vill fylla i och skicka nedanstdende talong i
bifogat, frankerat kuvert till oss sa snart som mojligt. Om Du samtycker till
intervjuerna kommer Margareta Sanner att kontakta Dig per telefon nagon
av de ndrmaste dagarna, sa att Ni kan komma 6verens om en tid fér samman-
traffande. Om det dr ndgonting ang undersokningen som Du undrar 6ver gar

det bra att ringa henne pa telefon------ . sakrast kvallstid.
Med vanlig halsning
Urban Pontén Ulf Hedstrand
professor docent
klinikchef vid Neurokirurgiska klin. overldkare, avd 70 G

Denna talong insandes i bifogat kuvert, sedan Du markerat ditt svar nedan.

Ja, jag vill medverka i intervju-undersokningen [ ]
Jagtraffaspatelefon ............. (dagtid)irt e s (kvallstid)
Nej, jag vill inte vara med i undersokningen []

95
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Bilaga 3

Intervjuguide

Virdpersonal

Upplevelser av vardsituationen i dag.

Egna reaktioner infor hjarndoda patienter.
Upplevelser av anhérigas reaktioner.

Relationen till lakare och anhoériga.

Problem kring organdonation.

Nar ar en manniska dod?

Vad ar en vérdig dod?

Nir skulle du sjilv vilja dodforklaras? Dina anhoriga?
Fortroendet for sjukvéarden.

Vilka skulle vardkonsekvenserna bli om hjarndéd inférdes?
Vad skulle underlatta ett inférande?

Risker.

Ar detta en stor fraga?

Lakare

Upplevelser av situationen i dag.
Relationen till vardpersonal och anhoriga.
Reaktioner hos anhdriga och vardpersonal.
Fragor kring organdonation.

Egna reaktioner infor hjarndéda patienter.
Nér ar en manniska dod?

Vad ar en vardig dod?

Fortroendet for ldkarna och sjukvarden.
Vérdkonsekvenser om hjarndod infors.
Stor fraga?

Risker.

Vad kan underlatta?

Sjukhuskyrkan

Erfarenheter av hjarndédsproblematiken hos anhoriga och néra vanner.
Kontakt med anhoriga till hjarndoda.
Vérdpersonalens reaktioner pa hjarndoda.
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Egna reaktioner infor hjarndoda patienter.
Nér ar en méanniska dod?

Vad idr en virdig dod?
Transplantationsproblematiken.
Fortroendet for sjukvarden.

Risker med dndrat dodskriterium.

Vad skulle underlatta?

Ar detta en viktig fraga?

Informerande allmdnhet och samhiillsintresserad allminhet

Egna erfarenheter av hjarndédsproblematik.

Nér ar en manniska dod?

Nir vill du sjalv dodforklaras? Dina anhériga?

Vad ir en vardig dod?

Fortroendet for sjukvarden i dag.

Vilka risker med dndrade dodskriterier? Fordelar?
Transplantationsproblematiken.

Vad skulle underlatta genomférande av dndrade dodskriterier?
Ar detta en viktig fraga?
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Bilaga 4

Upsala 83 09 27

P4 uppdrag av socialdepartementets utredning om dodsbegreppet (ordforan-
de hovrittslagmannen Erland Aspelin) arbetar jag under hosten med en
studie kring hjarndédsproblematik. Materialet skall bl. a. kunna anvéandas
for att visa pa olika konsekvenser av dodskriterierna, t. ex. utformande av
vardrutiner och omhéndertagande av hjarndoda patienter och deras anhori-
ga. Aven behovet av olika slag av information i samband med fragestéllning-
ar kring dodskriterierna skall studeras.

Nir det giller vardproblematiken har jag intervjuat olika grupper av
sjukhusanstillda (likare, skoterskor, bitraden, extravakspersonal och sjuk-
husprister) samt anhériga till patienter som avlidit pa Akademiska sjukhuset
det senaste éret.

I frdga om informationsbehovet och generella uppfattningar om doédsbe-
greppet ar det nodvindigt att ga utanfor vardomradet och fanga in synpunk-
ter fran en bredare allmanhet. Darfor vander jag mig till Dig som nimnde-
man och vill med detta brev be Dig medverka i undersékningen. Din medver-
kan innebér att Du tillsammans med 4—5 andra nimndemin fran------
tingsratt vid tva tillfallen med nagon veckas mellanrum triffar mig for ett
intervjusamtal pa ca 1,5 timme. Samtalen kan antingen dga rum i------
tingsritt eller pA Akademiska sjukhuset, dir jag dr anstélld som psykolog.

Med forhoppning om Din valvilliga medverkan kommer jag att kontakta
Dig per telefon i slutet av denna vecka. Om Du dessforinnan vill ha ytterliga-
re information om undersokningen gar det bra att ringa mig pa telefon
------ , sakrast kvallstid.

Med vinlig hélsning

Margareta Sanner
leg psykolog,

e. univ.

lektor
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Statens offentliga utredningar 1984

Kronologisk forteckning

1. Sociala aspekter pa regional planering. I. 51. Datateknik och industriell fornyelse. I.

2. Vardepappersmarknaden. Fi. 52. Svensk sydafrikapolitik. Ud.

3. Domstolar och eko-brott. Ju. 53. Foreningarnas radio. U.

4. Langtidsutredningen. LU 84. Huvudrapport. Fi. 54. Tvangsmedel — Anonymitet — Integritet. Ju.
5. Sektorstudier. LU 84. Bilagedel 1. Fi. 55. | ratt riktning. A.

6. Sarskilda studier. LU 84. Bilagedel 2. Fi. 56. Folkratten i krig. Fo.

7. Langtidsutredningen. LU 84. Bilagedel 3. Fi. 57. Kommunerna i totalforsvaret. Fo.

8. Naringstillstand. Ju. 58. Invandrar- och minoritetspolitiken. A.

9. Forslag till lag om Kooperativa foreningar. |. 59. Naringsforbud. Ju.
10. Kompletterande motstandsformer. Fo. 60. Generell permutation av donationsbestammelser. Fi.
11. Réstratt och medborgarskap. Ju. 61. | stallet for karnkraft. |.
12. Réstratt och medborgarskap. Bilaga. Ju. 62. Med sikte pd nedrustning. Ud.

13. Samordnad narkotikapolitik. S. 63. Homosexuella och samhallet. S.
14. RF 10:5. Ju. 64. Psykiatrin, tvdnget och rattssakerheten. S.
15. Ekonomisk brottslighet i Sverige. Bakgrund, Gvervagande, 65. Via satellit och kabel. U.
atgarder, Ju. 66. Den allmanna rattshjalpen. Ju.

16. Forvarv i god tro. Ju. 67. Cancer-orsaker-forebyggande m.m. S.

17. Sveriges internationella transporter. K. 68. Samordnad samhallsinformation. C.

18. Arbetsmarknadsstriden |. A. 69. Saker elforsorjning. |
19. Arbetsmarknadsstriden II. A. 70. Staketmetoden. Fi.
20. Datorer och arbetslivets forandring. A. 71. Varnplikten i framtiden. F6.
21. Férenklad sjalvdeklaration. Fi. 72. Fastighetsbildning 3. Plangenomférande genom inlosenfor-
22. Pantratt. Ju. rattning. Ju.
23. Folkbibliotek i Sverige. U. 73. Patientjournalen. S.
24. En battre information om kemiska produkter. Jo. 74. Regional utveckling och mellanregional utjamning. .
25. Ny konsumentkoplag. Ju. 75. Férsamlingarna om framtiden. C.
26. Ny Banklagstiftning. Del 1. Bankrorelselag. Fi. 76. Samordnad karnavfallshantering. |.
27. Ny Banklagstiftning. Del 2. Bankaktiebolagslag. Fi. 77. Kemikaliekontroll. Jo.
28. Ny Banklagstiftning. Del 3. Sparbankslag. Fi. 78. Bo pa egna villkor. Bo.
29. Ny Banklagstiftning. Del 4. Foreningsbankslag. Fi. 79. Dodsbegreppet. S.
30. LAS MERA! U. 80. Doédsbegreppet. Bilagor. S.
31. Arbetsmarknadspolitik under omprovning. A. 81. "Hjarndéd"” Psykologiska aspekter. S.

32. Nya alternativ till frihetsstraff. Ju.

33. Handla med tjanster. UD.

34. Bostadskommitténs delbetankande. Sammanfattning. Bo.

35. Bostadskommitténs delbetankande. Del 1. Bo.

36. Bostadskommitténs delbetankande. Del 2. Bo.

37. Rullande fastighetstaxering mm Del 1. Fi.

38. Rullande fastighetstaxering mm Del 2. Fi.

39. Halso- och sjukvard infér 90-talet. (HS 90) Huvudrapport. S.

40. Halsopolitiska mal och behovsbaserad planering. Underlags-
studie. S.

41. Halsopolitiska mal och behovsbaserad planering. Huvudbilaga
1-3 Huvudbilaga 1: Fakta om ohalsans sociala och yrkesmas-
siga fordelning i Sverige, Huvudbilaga 2: Arbetsmiljo, yrke,
utnyttjiande av sluten vard. Huvudbilaga 3: Den jamlika sjuk-
varden? S.

42. Att forebygga skador — ett halsopolitiskt handlingsprogram.
Underlagsstudie. S.

43. Att forebygga hjart- och karlsjukdom — ett halsopolitiskt hand-
lingsprogram. Underlagsstudie. S.

44. Halsopolitik i samhallsplaneringen — Boendemiljo — Arbets-
miljo — Arbetsléshet — Kost. Underlagsstudie. S.

45. Invandrarna i halso- och sjukvarden. Underlagsstudie. S.

46. Primarvardens uppgifter i det férebyggande arbetet. Under-
lagsstudie. S.

47. Primarvardens uppgifter i det forebyggande arbetet. Huvud-
bilaga. Halsoupplysning. S.

48. Lanssjukvarden — méojligheter till forandring. Underlags-
studie. S.

49. Halsa — vard — Samhallsekonomi — Sysselsattning. Expert-
rapport. S.

50. Personal for framtidens halso; och sjukvard. Underlags-
studie. S.




Statens offentliga utredningar 1984

Systematisk forteckning

Justitiedepartementet

Kommissionen mot ekonomisk brottslighet. 1. Domstolar och eko-
brott. (3] 2. Naringstillstand. (8] 3. Ekonomisk brottslighet i Sverige.
Bakgrund, 6vervagande, dtgarder. [15]

1983 ars rostrattskommitté. 1. Rostratt och medborgarskap. [11]
2. Rostratt och medborgarskap. Bilaga. [12)

RF 10:5. [14])

Forvarv i god tro. [16]

Pantratt. [22]

Ny konsumentkoplag. [25]

Nya alternativ till frihetsstraff. [32]

Tvangsmedel — Anonymitet — Integritet. [54)

Naringsforbud. [59]

Den allmanna rattshjalpen. [66]

Fastighetsbildning 3. Plangenomférande genom inlosenférratt-
ning. [72]

Utrikesdepartementet
Handla med tjanster. [33]
Svensk sydafrikapolitik. [52]
Med sikte pa nedrustning. [62]

Forsvarsdepartementet
Kompletterande motstandsformer. [10]
Folkratten i krig. [56]

Kommunerna i totalforsvaret. [57)
Varnplikten i framtiden. [71]

Socialdepartementet

Samordnad narkotikapolitik. [13]

Halso- och sjukvard infor 90-talet. (HS 90)

1. Halso- och sjukvard infor 90-talet. (HS 90) Huvudrapport. [39)
2. Halsopolitiska mal och behovsbaserad planering. Underlags-
studie. [40] 3. Halsopolitiska m&l och behovsbaserad planering.
Huvudbilaga 1-3 Huvudbilaga 1: Fakta om ohélsans sociala och
yrkesmassiga fordelning i Sverige, Huvudbilaga 2: Arbetsmiljo,
yrke, utnyttjande av sluten vard. Huvudbilaga 3: Den jamlika sjuk-
varden? (41] 4. Att forebygga skador — ett halsopolitiskt handlings-
program. Underlagsstudie. (42] 5. Att forebygga hjért- och karlsjuk-
dom — ett halsopolitiskt handlingsprogram. Underlagsstudie [43]
6. Halsopolitiki samhallsplaneringen — Boendemiljo — Arbetsmiljo
— Arbetsloshet — Kost. Underlagsstudie [44) 7. Invandrarna i halso-
och sjukvarden. Underlagsstudie. [45] 8. Primarvardens uppgifter i
det forebyggande arbetet. Underlagsstudie. [46) 9. Primarvardens
uppgifter i det forebyggande arbetet. Huvudbilaga: Halsoupplys-
ning. [47] 10. Lanssjukvarden — méjligheter till forandring. Under-
lagsstudie. [48] 11. Halsa — vard — Samhéllsekonomi — Sysselsatt-
ning — Expertrapport. [49] 12. Personal for framtidens halso- och
sjukvard. Underlagsstudie. [50]

Homosexuella och samhallet. [63]

Psykiatrin, tvanget och rattssakerheten. [64]
Cancer-orsaker-forebyggande mm. [67)

Patientjournalen. [73]

Utredningen om dodsbegreppet. 1. Dodsbegreppet. [79] 2. Déds-
begreppet. Bilagor. [80] 3. “Hjarndéd” Psykologiska aspekter. [81]

Kommunikationsdepartementet
Sveriges internationella transporter. [17]

e

Finansdepartementet

Vardepappersmarknaden. (2]

Léngtidsutredningen. 1. Langtidsutredningen LU 84. Huwudrap-
port. [4] 2. Sektorstudier. LU 84. Bilagedel 1. [5] 3. Sarskildastudier.
LU 84. Bilagedel 2. [6] 4. Langtidsutredningen. LU 84. Bilagedel 3.
(7]

Forenklad sjalvdeklaration. [21)

Banklagsutredningen. 1. Ny Banklagstiftning. Del 1. Bankérelse-
lag. [26] 2. Ny banklagstiftning. Del 2. Bankaktiebolagslagen. [27)
3. Ny banklagstiftning. Del 3. Sparbankslag. [28] 4. Ny banHagstift-
ning. Del 4. Foreningsbankslag. [29]
Fastighetstaxeringskommittén. 1. Rullande fastighetstaxerng m m
Del 1. [37] 2. Rullande fastighetstaxering mm Del 2. [38]
Generell permutation av donationsbestaimmelser. [60]
Staketmetoden. [70)

Utbildningsdepartementet
Folkbibliotek i Sverige. [23]

LAS MERA! [30]

Foreningarnas radio. [53]

Via satellit och kabel. [65)

Jordbruksdepartementet
En battre information om kemiska produkter. [24]
Kemikaliekontroll. [77]

Arbetsmarknadsdepartementet

Konfliktutredningen. 1. Arbetsmarknadsstriden |. [18] 2. Arbets-
marknadsstriden Il. [19]

Datorer och arbetslivets forandring. [20]

Arbetsmarknadspolitik under omprévning. (31]

| ratt riktning. [55)

Invandrar- och minoritetspolitiken. (58]

Bostadsdepartementet

Bostadskommittén. 1. Bostadskommitténs delbetankande Sam-
manfattning. [34] 2. Bostadskommitténs delbetankande. De! 1. [35)
3. Bostadskommitténs delbetankande. Del 2. [36]

Bo pa egna villkor. (78]

Industridepartementet

Sociala aspekter pa regional planering. [1]

Forslag till lag om Kooperativa féreningar. [9]
Datateknik och industriell fornyelse. [51]

| stallet for karnkraft. [61)

Saker elforsorjning. [69]

Regional utveckling och mellanregional utjagmning. [74)
Samordnad karnavfallshantering. [76)

Civildepartementet
Samordnad samhallsinformation. [68]
Forsamlingarna om framtiden. [75]
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