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Sammendrag

Bakgrunn: Regjeringen melder om gkt behov for organdonorer grunnet folkesykdommer
som diabetes og hypertensjon. Malet for Norge er at vi skal kunne tilby 30 organdonasjoner
per en million innbyggere. Dette krever en stor gkning transplantasjoner hvert ar, og
sykepleiere vil ha en sentral del i arbeidet med bade giver, mottaker og pargrende.

Hensikt: oppgavens hensikt var a beskrive opplevelsene til de pargrende i forbindelse med
sparsmal om donasjon for & kunne besvare problemstillingen.

Metode: Oppgavens metode er litteraturstudie.

Funn: Det viser seg utslagsgivende hvordan de pargrende blir ivaretatt i sykehusavdelingen
nar deres naere er alvorlig skadet, og erklares hjernedgd. De opplever en stor sarbarhet, og har
et sterkt behov for stgtte og informasjon fra sykepleiere. Det viser seg og viktig hvilken
forstaelse de pargrende har for diagnosen hjerneded.

Resultat: De pargrendes opplevelse av sarbarhet og lidelse gjer at de har behov for stette fra
helsepersonell i avdelingen. De opplever en krise, og har et overhengende behov for
infomasjon gitt pa en riktig mate. Sykepleierens relasjon med de pargrende kan veere

utslagsgivende for om man far hgste organer eller ei.



Summary

Background: The government announces increased need for organ donors due to common
diseases such as diabetes and hypertension. The goal for Norway is that we should be able to
offer 30 organ donations per million inhabitants. This requires a large increase in transplants
each year, and nurses will have a key part in working with both the donor, recipient and their
families.

Purpose: The purpose of the assignment was to describe the experiences of the relatives when
questioned about organdonation in order to adress the topic question.

Method: The thesis methodology is the study of literature.

Findings: It proves decisive how the families are taken care of in a hospital ward when their
close one is seriously injured and declared brain dead. They experience a great vulnerability,
and has a strong need for support and information from nurses. It seems important what
understanding the family has of a diagnosis of brain death.

Result: The families experience of vulnerability and pain means they need support from
health personnel in the ward. They are experiencing a crisis, and has an immediate need for
infomation given in a timely manner. The nurse's relationship with the relatives could be

decisive for whether you get to harvest organs or not.
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1.  Innledning

Hensikten med denne oppgaven er a belyse ett tema hvis omfang er stadig gkende, samtidig
som dets kompleksitet utvides. Helse- og omsorgsdepartementet har sagt at regjeringens mal
er at Norge skal tilby 30 organdonasjoner per en million innbyggere i lgpet av fa ar. Tallet i
2008 er like over 20 per en million. Dette krever en gkning pa mellom 150-200
organtransplantasjoner per ar (nyere tall er desverre ikke publisert, men det er ikke grunn til &
tro at vi har nadd malet per idag). Ett av hovedtiltakene for a kunne gjennomfare dette er at
det skal gis faglig opplearing i sparsmal om organdonasjon til helsepersonell, spesielt i det
vanskelige arbeidet med kommunikasjon med pargrende (Helse- og omsorgsdepartementet,
2008).

1.1.Bakgrunn for valg av tema

Bakgrunn for valg av dette komplekse og litt spesielle problemomradet kommer fra medisinsk
praksis, og hospitering pa dialyseavdelingen. Flere av pasientene som gjennomgar dialyse star
pa venteliste for transplantasjon av donornyrer. Disse kommer som regel fra pasienter som
etter alvorlig traume av varierende arsak er erkleert hjerneded. For & kunne hgste organer, ma
det ikke foreligge tvil om at pasienten selv, eller hans pargrendes ikke motsetter seg det, eller

at det er i strid med deres livssyn (Transplantasjonsloven, 1973).

Spersmalet om organdonasjon etter hjerneded er en ny type problematikk som pargrende ma
ta stilling til i en allerede presset/vanskelig situasjon. Forskning viser at helsepersonalets
handtering av denne komplekse problematikken har betydning for hvordan pargrende
opplever det, og da felgelig har betydning for avgjerelsen om organdonasjon (Haddow, 2004,
Lloyd-Williams, Morton & Peters, 2009, Long, Sque & Payne, 2006). Det har og vist seg av
betydning hvilke kunnskaper de pargrende har om diagnosen hjernedgd nar sparsmalet om
organdonasjon tas opp (Long, Sque & Adington-Hall, 2008). Regjeringen melder at behovet
for organdonorer er gkende grunnet stgrre forekomst av folkesykdommer som diabetes,
hypertensjon og en starre andel eldre i populasjonen (Helse- og omsorgsdepartementet, 2008).
Dette viser klart at sykepleierens oppgaver, a informere og gi statte til de pargrende, gjer seg

utslagsgivende for om det blir «ja» eller «nei» til organdonasjon. Sykepleiere har derfor en



vital oppgave i denne stadig viktigere jobben med & hgste organer. Oppgaven belyser dermed
et tema hvor sykepleiere trenger & utvikle hgyere kompetanse med tanke pa informasjon og

stette til de pargrende, for & yte god omsorg.

1.2.Presentasjon av problemstilling

Organdonasjon - hvordan kan sykepleier gjennom god omsorg ivareta de pargrende?

1.3.Avgrensing, presisering og begrunnelse for valg av problemstilling

Problemstillingen er avgrenset til & gjelde pasienter som er donorkandidater etter kriterier om
hjernedaed etter en akutt hendelse, eksempelvis en ulykke. Selve dadskriteriene er legens
oppgave a falge, sa disse vil ikke bli gjennomgatt i dybden i denne oppgaven.
Transplantasjonsloven (1973) @rklerer en pasient ded nar det finnes sikre tegn pa total
gdeleggelse av hjernen, og komplett og irreversible tap av funksjon i storehjernen, lillehjernen
og hjernestammen. Sirkulasjon og respirasjon opprettholdes ved hjelp av kunstige midler
(Orgy, 2002). Pasientene som inkluderes har kort levetid fra ulykken inntreffer, til diagnosen
hjerneded er satt. Studier viser at i over halvparten av alle tilfeller av hjerneded, er pasienten
erkleert dgd innen 48 timer etter ulykken eller skaden (Frid, Bergbom & Haljamée, 2001).
Dette betyr at pargrende har hatt lite eller ingen tid til & forberede seg pa hva som kommer til
a skje. De er gjerne i en sjokktilstand grunnet den uventede hendelsen. Pasienter som allerede
er innlagt, og som blir akutt darlige og dar pa sykehus etter innleggelse ekskluderes, da deres

pargrende om mulig er forberedt pa at pasienten kan bli darligere og dg.

Oppgaven vil ikke ta for seg barn som pargrende, ei heller barn som pasient, dette grunnet
oppgavens begrensning i omfang. De pargrende er avgrenset til a veaere voksne, og pasientens
alder varierer fra ung voksen til voksen. Dermed anses pargrende a vaere enten foreldre eller

voksne sgsken (eventuelt andre naere pargrende).

Tidsrom for oppgaven vil vaere tiden fra pasienten legges inn i sykehus med alvorlig
hjerneskade, og kort tid etter erklares hjernedgd, til de pargrende blir spurt om

organdonasjon. For & belyse dette vil pargrendes opplevelser av situasjonen i etterkant bli

synliggjort.



| tilgjengelig litteratur om emnet, finnes det oversikt over de forskijellige religioners syn pa
organdonasjon, akutt syke, krisehandling og sa videre, men disse vil ekskluderes fra oppgaven

pa grunn av dens omfang.

1.4. Oppgavens disposisjon

Oppgaven starter med a legge frem et teoretisk perspektiv, med overskriftene
«organdonasjon» og «spgrsmal om organdonasjon» som vil forsgke a gi informasjon om
organdonasjon i Norge. Videre presenteres «sykepleiefaglig perspektiv», med omsorgsfilosofi
av Martinsen (2003), Travelbee (1999) og Eriksson (2010). Kommunikasjonsteorier av Eide
og Eide (2007) vil veere gjennomgaende i hele oppgaven. «Lidelse, krise», «stgtte» og «etikk»
vil veere de siste kapitlene i teoridelen. Dernest beskrives «metode» i eget kapittel. Her vil og
en presentasjon av de mest anvendte forskningsartiklene, fagartiklene og masteroppgave
finnes. Til slutt vil funnene i litteraturen drgftes opp mot hverandre, og det vil gjgres forsgk

pa en sammenfatning av hovedbudskapet.



2.  Teoretisk perspektiv

2.1. Organdonasjon

Organdonasjon vil si & gi bort (= donere) ett eller flere av sine organer. Disse kan komme fra
dad eller levende donor. Levende donorer kan i Norge bare velge & donere en nyre, men det er
pagaende forskning i andre land pa a donere bla. lungelapp fra levende donor (Helse- og

omsorgsdepartementet, u.a.).

Donorer som er avdede (hjernedgd), holdes respiratorisk og sirkulatorisk stabile ved hjelp av
medisinsk behandling. En er tilkoblet respirator, sirkulasjonen holdes i gang, huden er varm
og terr - og selve dgdskriteriene kan derfor virke tekniske og abstrakte (Bakkan, Myrseth,
Kongshaug, Relbo & Grov, 2010).

Den farste organtransplantasjonen i Norge skjedde allerede pa 1950 tallet, den gang en nyre
fra levende donor. Siden dette har bade kunnskaper og etterspgrsel av organer gkt kraftig.
Transplantasjonsloven treedde i kraft i 1974, og med den kom et nasjonalt program for
organdonasjon og transplantasjon (Oslo Universitetssykehus, 2004). Det er fortsatt bare
Rikshospitalet (na kalt Oslo Universitetssykehus) som utfgrer transplantasjoner, men det

finnes naermere 30 donorsykehus over hele landet (Helse- og omsorgsdepartementet, u.a.).

Viktig i arbeidet med organdonasjon er at sykepleier har et avklart forhold til egne holdninger
og til etiske problemstillinger knyttet til tema. Dette ma ligge til grunn for & kunne fungere

som en ressursperson for den avdgdes pargrende (Bakkan et al., 2010).

2.2. Spgrsmal om organdonasjon til pargrende

Informasjon til pargrende er en kontinuerlig prosess som starter ved innleggelse i sykehus.
Det er en legeoppgave a informere pargrende om pasientens bortgang, og a stille sparsmal om
organdonasjon. Likevel er det en selvfalge at sykepleier som kjenner til pasienten og
pargrende er til stede under disse samtalene. Dette for senere & kunne gjengi med legens ord
hva som ble sagt, da man ser at informasjonen i slike traumatiske situasjoner ma gis flere
ganger (Bakkanet al., 2010).



Nar spgrsmalet om organdonasjon stilles, er de pargrende i en allerede presset situasjon, de er
ofte i sjokktilstand etter nyhetene om deres naeres bortgang, og opplever en livskrise.
Utfordringen er a tilnzerme seg de pargrende pa en mate som fordrer deres behov for omsorg.
Sykepleieren vet at det er lange lister med pasienter som venter pa organer fra donorer,
alvorlig syke pasienter med en visshet om at de vil dg dersom passende organ ikke er
tilgjengelig i tide. Samtalen mellom helsepersonell og de pargrende ved denne typen

foresparsel, ma derfor ikke tas lett pa (Bakkan et al., 2010).

Alnaes (2001) stiller seg sparsmalet hvordan vi kan forvente at disse plutselig sergende
pargrende skal kunne veere i stand til a ta stilling til et sparsmal om organdonasjon. De ma
sparres pa en minst mulig belastende mate. Man gnsker & fa frem avdgdes holdninger mot
organdonasjon, og man ma derfor stille spgrsmal pa en mate som insinuerer dette. Hva ville
pasienten svart dersom han selv ble spurt? Det skal tilstrebes a ikke stille spgrsmal som
direkte spar de pargrende hva deres personlige mening er, men nemlig deres avdgdes. Viktig
er det at de pargrende far bruke den tiden de har behov for, selv om vi vet at i slike situasjoner
er tid lik liv, og beslutningstiden kan redusere muligheten for donasjon. Orgy (2002)
beskriver at de pargrende som hadde diskutert spgrsmalet om organdonasjon pa forhand, og
kunne gjengi den avdgdes egne gnsker, fant det lettere a svare pa foresparselen fra
helsepersonell. For de familiene der de pargrende ikke visste den avdgdes stilling i saken, ses
en starre andel usikkerhet de pargrende imellom, og falgelig flere negative svar pa spegrsmalet

om donasjon.

2.3. Sykepleiefaglig perspektiv

Med hensyn til oppgavens utgangspunkt og problemstilling, har det blitt naturlig & se naermere
pa Martinsens omsorgsteori (2003), Travelbee (1999), Eide og Eides kommunikasjonsteorier
(2007), samt lidelsesbegrepet beskrevet av Eriksson (2010).

2.4.0msorg

«Omsorg forutsetter og innebzrer: vilje til & innstille seg pa den andre, narhet til seg selv, til
egne falelser og reaksjoner, og mot og evne til a forstd og finne mater a na frem til den andre
pa.» (Eide & Eide, 2007).



Omsorg er en grunnleggende verdi i sykepleien, som i andre helsefaglige yrker. Med
uttrykket «omsorg» ser vi betydningen pa tross av kulturelle og geografiske grenser som det &
ha omtenksomhet, bekymre seg for eller bry seg om andre. Ordets andre ledd «sorg» utvider
omsorgshegrepet fra a bare gjelde det a sgrge for eller vake kjarlig over noen, til 2 omhandle
sykdom og bekymring, samt a sgrge for at andre menneskers behov for hjelp og statte mates.

Slik oppfattes begrepet oftest innen helsefagyrkene (Eide & Eide, 2007).

Martinsen ser pa sykepleie som yrkesmessig omsorgsarbeid (2003). Solidaritet med og ansvar
for den syke, skaper grunnlaget for sykepleien. Martinsen papeker viktigheten av personlig
engasjement, innlevelse, moralsk sjgnn og faglig vurdering. Sykepleieren skal utgve aktiv
handling til beste for den andre i dagligdagse situasjoner. Martinsens menneskesyn tilegner
relasjoner fundamentale verdier. Mennesker er avhengige av hverandre, og dette gjar seg
seerlig tydelig nar en behgver hjelp, som ved sykdom, skade eller funksjonstap.

2.5. Omsorgsprofesjonalitet

Eide og Eide hevder at en godt trent sykepleier har gode forutsetninger for & se hva pasientene
og pargrende har behov for, og hva som er faglig best & gjare i hver situasjon. Dette kommer
med erfaring og gvelse. Vi kan ut fra dette sette den profesjonelle omsorgsrelasjonen i en
triade: empati, fagkunnskap og malorientering. Dette utgjar forutsetninger for god,

profesjonell kommunikasjon og omsorg (Eide & Eide, 2007).

| falge Eide og Eide er blant annet empati, evnen en har til & sette seg inn i andres situasjon,
forsta den og andres falelser og reaksjoner, en viktig del av den profesjonelle
omsorgspersonen (Eide & Eide, 2007). Det er ogsa hjelpsomhet, imgtekommenhet og
medfalelse (Holm, 2005). Eide og Eide (2007) skriver at empati er en forutsetning for godt
helsefaglig arbeid generelt, og for profesjonell hjelpsom kommunikasjon spesielt. Travelbee
(1999) forstar empati ut fra det greske ordet empatheia, som oversettes til innfalelse - eller de

to uttrykkene samfgalelse og innlevelse.

Travelbee (1999) beskriver sykepleie ut fra begrepet empati, samt uttrykket «terapeutisk bruk
av seg selv» (Kristoffersen, 2005, s. 23). Forfatteren skriver om mennesket som noe unikt -
ulikt alle andre som har levd, og alle som noensinne kommer til & leve. Mennesker imellom

opplever en rekke felles erfaringer, og sentralt i Travelbees filosofi er lidelse og tap eksempler
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pa slike fellesmenneskelige erfaringer. Lidelse er noe alle mennesker vil oppleve far eller
siden, men hun understreker menneskets evne til & seke mening i erfaringer med tap og

lidelse, sykdom og smerte (Travelbee, 1999).

2.6. Lidelse, krise

For a definere lidelse, ser Eriksson pa verbet «a lide», hvilket betyr a pines eller plages. Det er
noe ondt, noe som angriper mennesket. Det er & kjempe og holde ut, samtidig som det er noe
alle mennesker skal oppleve, og noe som kan veere konstruktivt, og gi mening (Eriksson,
2010).

Arsakene for lidelse kan variere, men generelt opplever mennesket lidelse nér livssituasjonen
endrer seg, og han erfarer tap av verdier og livsinnhold (Kristoffersen & Breievne, 2005).
Grendstad (1990) definerer denne verdien med noe grunnleggende verdifullt for et menneske;
noe Vi bryr oss om og verdsetter. Mennesket utsettes for lidelse fordi det har evnen til a bry
seg om noe eller noen. Denne evnen til & bry seg om eller elske er dermed utgangspunktet for

lidelse, nemlig ved tap av noe eller noen som en verdsetter.

En fellesnevner for de ulike hendelser der mennesker opplever krise, er en form for tap. Dette
veere tap av verdier, funksjon, nettverk eller naere venner og familie. Ordet krise kommer fra
det greske spraket, og betyr «dom» eller «avgjerelse», og innebzrer en plutselig forandring, et
avgjerende vendepunkt eller en vanskelig situasjon (Renolen, 2008). Nar en opplever tap av
ens nere, vil dette ofte fare til en opplevd krise som innebarer en revurdering av det livet en
har levd (Moesmand & Kjgllesdal, 2004). Cullberg (1994) hevder en psykologisk krise
oppstar nar alle ens tidligere livserfaringer til tross, ikke greier & forsta og/eller beherske den
oppstatte situasjonen. Krisen farer til en ny synsvinkel pa tilvarelsen, og dette farer ofte til at

man velger andre verdier a leve etter.

Travelbee (1999) forklarer at sykepleiens oppgave bare kan utfylles gjennom menneske til
menneske kontakt, hvor sykepleieren som den profesjonelle hjelper en person, familie eller
samfunn med & mestre sykdom og lidelse, og a finne en mening i disse erfaringene. Dette er

sykepleierens overordnede mal, ifglge Travelbee.



Eriksson (2010) ser pa lidelse som en kamp- og sorgprosess pavirkende pa hele mennesket.
Det er en kamp mellom det gode og det onde i et menneskets liv. Nar denne kampen er pa sitt
mest intense, kan mennesket ikke formidle sin lidelse til andre. Nar kampen er over, har man
enten gitt opp, eller vunnet, og falgelig faler en ikke lidelse lenger. Sentralt star
sorgprosessen. Denne prosessen innebzrer at man som menneske opplgses, omdannes og
forvandles - det kan ses pa som et ledd i en personlig utvikling. Forfatteren skriver at nar et
menneske ikke kan endre omstendighetene, ma hun endre sitt syn pa omstendighetene. Det

kan bety et nytt syn pa livets verdier, og en omprioritering av disse etter opplevd tap.

2.7.Informasjon gjennom kommunikasjon

Kommunikasjon kan enklest defineres som utveksling av meningsfylte tegn mellom to eller
flere parter. Begrepet stammer fra det greske uttrykket communicare, som betyr a gjere noe
felles, gjare en annen delaktig i eller ha forbindelse med. Det skilles mellom kommunikasjon i
dagliglivet, og profesjonell kommunikasjon. Nar helsepersonell kommuniserer med personer
som av ulike arsaker trenger hjelp eller assistanse, er forventningene til samtalen stilt ut fra
den rollen sykepleier har. Med bakgrunn i kunnskap og erfaring, skal den profesjonelle
kommunikasjon ha et helsefaglig formal. Det vil si den bgr alltid veere hjelpende, ved at den
er bygget pa faglig kunnskap, og en hjelp for den andre parten (Eide & Eide, 2007).
Informasjonens form er styrt av Pasient- og brukerrettighetsloven som tilsier at informasjonen
skal vare tilpasset mottakerens forutsetninger, dette vaere alder, modenhet, sprakbakgrunn og
mentale kapasitet. Det skal vises hensyn, slik at en sikrer seg at mottakeren har forstatt

betydningen av informasjonen gitt (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).

Det kan veere vanskelig for de pargrende a forsta pasientens dgd, sarlig nar han ser levende
ut, er varm og har hjerteslag. Pargrende opplever en falelse av hjelpeslashet, tristhet og
panikk fgr den endelige dgdsdiagnosen stilles (Moesmand & Kjallesdal, 2004). Strategier
som anvendes av de pargrende i Pelletiers (1993) studie, var a sgke informasjon og
emosjonell statte, 4 vaere nar pasienten og a forsgke a opprettholde kontroll for & mestre
situasjonen. Da pasienten var erklert dgd, opplevde de hjelpeslgshet, dette forsterket i de

tilfeller der pasienten ikke sa skadet ut.



2.8. Statte

Sosial statte kan defineres som den oppfatning en person har om ens egen ivaretakelse og
verdi hos andre, og en vishet om at dette fungerer som en beskyttende faktor i mgte med
kriser (Demaray, Malecki, Davidson, Hodgson & Rebus, 2005). Enklere sier Cohen og Wills
(1985) at sosial statte er de ressurser som tilbys av andre i en vanskelig eller utfordrende
situasjon. Renolen (2008) skiller mellom tre typer stgtte. Privat stgtte fra familie, venner og
kollegaer. Profesjonell stotte fra helsepersonell, offentlig og privat helsevesen, og

likemannsstgtte fra medpasienter, stattegrupper og pasient-/pargrendeforeninger.

For & kunne utgve stattende kommunikasjon med de pargrende, ma dette baseres pa
anerkjennelse av den andre og respekt for dens integritet, frihet og selvbestemmelse (Eide &
Eide, 2007). Bruken av bekreftende kommunikasjon bade forutsetter og uttrykker genuin
interesse og respekt for den andre. Dette baseres pa empatiske ferdigheter, som formidler
bekreftende og anerkjennende svar pa det den andre, i dette tilfellet pargrende, uttrykker.
Bade nonverbal og verbal kommunikasjon med bekreftende hensikt danner grunnlaget for
empowerment. Empowerment defineres som det & la den pargrende beholde mest mulig makt
og kontroll, samt & styrke deres egenbestemmelse i beslutningsprosesser innen helsehjelpen
(Askheim, 2003). Ved organdonasjon blir det viktig a fremme empowerment best mulig i en
ellers haplgs situasjon. Denne typen kommunikasjon og stette ved a bli hart pa, sett og
anerkjent, bidrar til styrket selvfelelse, og fyller det psykologiske behovet for tilknytning og
nerhet til andre mennesker (Eide & Eide, 2007). Dette behovet er gjerne forsterket i
situasjoner der man opplever en krise (Burr, 2001).

Pargrende som opplever en kritisk/akutt hendelse, har selv et behov for emosjonell statte for &
mestre situasjonen (Stubberud, 2010, Moesmand & Kjgllesdal, 2004). Pargrende kan oppleve
a ikke bli sett av helsepersonalet og Orgy (2002) skriver at de faler seg usynlige hvis de ikke
selv tar initiativ til samtale med de profesjonelle. FA kommuniserer med dem pa en mate som
gjer at de faler seg sett og hert. Selv om personalet er hyggelige og smiler, som og betyr en
del, oppleves de som for lite oppmerksomme og lite interessert i a finne ut hva de pargrende
trenger og hvordan de har det. Malet for sykepleieren ma vere a hjelpe pargrende til & best

mulig mestre situasjonen, og da ma sykepleieren veere synlig (Stubberud, 2010).



Relasjonen mellom sykepleier og pargrende ma vere preget av apenhet og medfalelse for det
de pargrende opplever, samtidig som sykepleier hele tiden skal vurderte situasjonen faglig.
Denne relasjonen viser seg sers viktig i en alvorlig situasjon, szrlig hos de pargrende som
ikke har annen familie og venner a statte seg pa (Stubberud, 2010). Det er ofte sykepleieren
som mottar henvendelser fra de pargrende om hva som har og skal skje med pasienten. Det er
derfor viktig at sykepleieren har mulighet for a svare pa disse spgrsmalene, eventuelt formidle
kontakt med lege (Moesmand & Kjgllesdal, 2004). Det er gnskelig at sa fa personer som
mulig har kontakt med hver familie, dette for & sikre kontinuitet i ivaretakelsen av pargrende,
seerlig med tanke pa den korte tiden de fleste har pa a bli kjent med leger og sykepleiere i

disse akutte situasjonene (Moesmand & Kjgllesdal, 2004).

De pargrende har behov for samarbeid, og ved a behandle dem som en viktig stattespiller og
samarbeidspartner med et felles mal, vil de fale seg sett. Deres livssituasjon er radikalt endret
over kort tid, og de har behov for medmenneskelig og faglig stette fra profesjonelle
sykepleiere og annet helsepersonell (Stubberud, 2010). Wallengren (2008) skriver at de
trenger hjelp til & gjare verden mer handterbar og forstaelig. Pelletier (1992) gjengir de
pargrendes beskrivelse av den emosjonelle statte gitt fra sykepleiere som var snille,
bekymrede, fantastiske og sympatiske mennesker. I hennes studie fra 1993 skriver Pelletier
mye om viktigheten av andre stattespillere enn bare helsevesenet. De pargrende gjengir a ha
hatt god stette fra venner, familie, kirke og forening, og denne kontakten har vart den mest

hjelpsomme for flere av de pargrende i & mestre situasjonen.

Sykepleiers mate a utgve oppfalgingen av pargrende har vist seg utslagsgivende for deres
sorgarbeid, og falgelig hvilke avgjgrelse som tas med hensyn til organdonasjon. Dersom det
er uenighet eller usikkerhet de pargrende imellom, for eller mot donasjon, bgr man med tanke
pa deres mulighet til & statte hverandre i etterkant, ikke gjennomfgare donasjonen. Enighet seg
i mellom er viktig for de i tiden som kommer skal kunne fungere som stettegivere for
hverandre. Uansett avgjarelse, er det viktig at helsepersonell godtar, respekterer og stetter de

pargrendes beslutning (Moesmand & Kjgllesdal, 2004).

2.9. Etikk
Martinsen (2003, s. 52.) skriver at «for & vise omsorg ma de grunnleggende moralske

spgrsmal stilles». Det legges stor vekt pa a diskutere de etiske prinsipp for at yrkesetikken
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innen helsevesenet skal kunne formes. For at dette skal kunne fungere, ma et moralsk
regelverk kunne modifiseres av de omstendigheter vi befinner oss i. De ma ikke vaere ett fast
regelverk, som absolutt ma falges, heller ei et ideal hayt hevet over praksis, men kunne
fortolkes og brukes i konkrete situasjoner. Dermed kan man si at etikk og moral ikke er krav
eller regler, men et hjelpemiddel til bruk i konkrete situasjoner der sjgnn er vanskelig. En
tvinges til & begrunne en handling, og til a stille seg kritisk til samme begrunnelse (Martinsen,
2003). Alvsvag nevner fire etiske prinsipp i forbindelse med medisinsk etikk og bioteknologi.
Ett av disse er hensyn til integritet. Integritet betyr urerlig. Bergring kan vere bade en kilde til
heling, men og til krenkelse. De pargredne krenkes dersom sykepleieren ikke viser interesse
for dette menneskets syn pa sin situasjon. De pargrende har ofte noe a fortelle, og dette skal

ikke overses eller ignorere, men vies interesse til (Alvsvag, 2010).

Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) krever ikke at de pargrende tar stilling til sparsmalet
om organdonasjon, men dette er vanlig praksis (Orgy, 2002). Likevel kommer det frem i
studier at oppfelgingen og undersgkingen av pasientens eget gnske ignoreres i flere tilfeller,
og organer hgstes uten noen form for spgrsmal til de pargrende (Flodén, Persson, Rizell,
Sanner & Forsberg, 2011). Dette fratar de pargrendes rett til a legge ned veto mot donasjon,
og det kommer frem at de pargrende i disse tilfeller oppfatter en mindre grad av omsorg og
statte fra helsevesenet (Haddow, 2004).

Et viktig etisk aspekt ved organdonasjon, er gkende etterspgrsel pa organer verden over.
Dagbladet skriver i 2006 om kinesiske myndigheter og deres bruk av organder fra henrettede
fanger. Videre kommer det frem at blant annet amerikanere reiser til Kina og kjeper organer
ulovlig, ettersom kgene er sa lange i USA (Stremsheim, 2006). Slike nyheter skal en
selvfalgelig veere kritisk til, men det er en kjent sak at ettersom andelen mottakere som venter

pa organer gker raskere enn andelen givere, vil slike konsekvenser vare uunngaelige.
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3. Metode

Metode blir ofte definert av Vilhelm Auberts sitat, hentet fra Dallan (2007, s. 81):

En metode er en fremgangsmate, et middel til & lase problemer og komme frem til ny
kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener dette formalet, hgrer med i arsenalet

av metoder.

Metoden forteller om hvordan sgken etter kunnskap bgr forega for a fremskaffe eller teste
kunnskap. Begrunnelsen for valg av metode er oppfattelsen av at den vil gi gode data, og

belyse valgt tema pa en faglig interessant mate (Dalland, 2007).

3.1. Valg av metode

Oppgavens metode er det som kalles litteraturstudie. Den vil grunnet oppgavens omfang og
tidsperspektiv bli en semi-strukturert litteraturstudie. | dette inngar at et tema og en
problemstilling er definert, far det brukes til & sgke etter relevante artikler i varierende
databaser. For at det skal vere systematisk litteraturstudie skal alle artikler relevante for tema
gjennomgas og belyses, hvor en i forkant har kvalitetssikret studiene og forkastet de svake
(Forsberg & Wengstrom, 2008). | denne oppgaven kan ikke alle studier relevante for
problemstillingen presanteres og inkluderes ettersom antallet relevante, kvalitetskontrollerte

studier pa valgt tema ble for mange.

A gjennomfare en systematisk litteraturstudie er ifelge Forsberg og Wengstrém (2008) et
arbeid i flere trinn. Dette innebeerer farst en begrunnelse av studiens problemstilling (se
ovenfor). Deretter skal en formulere et sparsmal som en faktisk kan besvare. Dette er
utgangspunktet for problemstillingen, denne kan endres underveis, dersom en ser at en ikke
helt besvarer det man tenkte i begynnelsen av prosjektet. Nar dette foreligger, formuleres en
plan for litteraturstudien, i dette tilfellet en prosjektplan. Her skal man og bestemme seg for
hvilke sgkeord og sgkestragtegier som er og skal brukes for a finne relevant litteratur. Ut fra
disse funnene gjennomgas flere av resultatartiklene, med hensyn til artikkelens form;
vitenskapelig artikkel er gnsket for denne oppgaven. Den utvalgte litteraturen ma besta flere

kritiske tester, for & bedgmme kvalitet og relevans i forhold til oppgavens natur.
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Avslutningsvis skal man analysere og diskutere resultatene i en drgftingsdel av oppgaven, for

en forsgker & sammenligne og oppsummere de forskjellige funnene en har gjort.

Oppgavens metode vil veere kvalitativ, ettersom problemstillingen spar et kvalitativt
sparsmal. Den vil ta utgangspunkt i erfaringer gjort av pargrende og helsepersonell i tidligere
utgitte kvalitative studier, og det gjares ingen forsgk pa a summere de ulike falelser, utsagn,
meninger, opplevelser eller erfaringer som fremkommer i oppgaven og litteraturen.
Opplevelser og behov hos pargrende er ikke statistikkmat, og via den kvalitative metode er
det mulig a synliggjare deres subjektive oppfatninger av den gitte situasjonen. Dalland (2007)
skriver at de kvalitative metodene tar i stor grad sikte pa a synliggjgre meninger, erfaringer og
opplevelser som er vanskelige & male eller tallfeste. De gar i dybden for & vise det spesielle

eller det avvikende ved et fenomen.

Det som er positivt med litteraturstudie som metode er at man skaper seg en oversikt over
flere studier utfart pa et emne man gnsker a fordype seg i. Dette gir en bredde pa kunnskapen
ettersom flere forskere har brukt mye tid pa de ulike studiene man gnsker & sammenligne. Det
som kan gjare en litteraturstudie svak er at man hele tiden anvender andres funn og
fortolkninger, og man kommer over mye litteratur som ikke er relevant i forhold til den

problemstillingen som er valgt (Forsberg & Wengstram, 2008).

3.2. Metodisk fremgang

Etter at tema og problemstilling var klart, ble det gjort systematisk litteratursgk i databasen
Cinahl. Se tabell nedenfor for sgkeord, avgrensing, og antall treff. Artikler som ble ansett av
databasen som mest relevante er de 25 hvor abstraktet er gjennomgatt. De 12 som ble
gransket ble printet ut og gjennomgatt, far to av disse ble ekskludert grunnet mindre

sykepleiefaglig fokus.

Ved gjennomgang av artiklene, ble kildelistene gjennomgatt, og litteratur av interesse ble
hentet frem for & utdype tematikken. Det samme gjelder for bachelor- og masteroppgaver som
tidligere er skrevet pa dette emnet: etter en gjennomgang av kildelistene, ble noen artikler,
boker, tidsskrifter og internettsider videre gransket. Noe av dette ble brukt i oppgaven. |
tillegg til dette kommer naturligvis pensumlitteratur fra de fleste emnene i

sykepleieutdanningen, sarlig med tanke pa metodikk, oppgaveskriving, etikk og
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kommunikasjon. Omradet organdonasjon og dens omfang er best beskrevet av informasjon

innhentet fra regjeringens nettsider.

Database | Sgkeord Avgrensing Treff Leste Gransket | Inkludert
abstrakt
CINAHL Organ Peer Reviewed | 138 25 12 10
donation
AND brain | Adult 19-44
death
AND Date: 2002-
relatives 2012
OR family

3.3. Presentasjon av litteratur
De viktigste forskningartiklene brukt i denne litteraturstudien er presentert her med tittel,
forfatter, kort om metode og funn.

Presentasjon av forskningsartikkel:

No going back: Narratives by close relatives of the braindead patient.
Skrevet av Frid, Bergbom, Haljamae. (2001).
Metode: Kvalitative intervjuer av pargrende hos svenske pasienter registrert som hjerneded i

intensivavdeling.

Funn: Metaforen om en indre reise ble i denne oppgaven klar; fra det trygge livet man tar for
gitt, videre gjennom det usikre lanskap hvor alt er fremmed og skremmende. Pa denne reisen
skulle flere viktige valg overveies av de pargrende. De viktigste hendelsene som oppstod var
a fa forstaelse for dedens realitet og a ta forvell med den neere dede. Viktigheten av

sykepleierens deltagelse pa denne indre reisen er diskutert med hensyn pa Erikssons teori om

lidelse, og Martinsens omsorgsteori. Implikasjon og forslag til sykepleietiltak er diskutert.
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Donor and nondonor families’ accounts of communication and relations with healthcare
professionals.

Skrevet av Haddow, (2004).

Metode: Kvalitativt intervju med donor og ikke-donor familier.

Funn: Funnene foreslar strategier som kan hjelpe de pargrende til a fa en bedre forstaelse for;
diagnosen hjernedgd, fremtidsutsiktene til pasienten, viktigheten av & utgve respekt for den

hjernededes kropp, bruken av privattay og oppfelging i etterkant dersom ngdvendig.

The End-of-Life Care Ecperiences of Relatives of Brain Dead Intensive Care Patients.
Skrevet av Lloyd-Williams, Morton, & Peters. (2009).
Metode: Kvalitativt intervju med pargrende et halvt ar etter dgd av deres neste.

Funn: De pargrende satte stor pris pa den kroppslige omsorg deres dgde mottok, men
kommunikasjonen og viderefaring av darlige nyheter til familien vekte uro. Mange reagerte
pa fasilitetene pa intensivavdelingen som ikke gav serlig privatrom for den dgende og hans
familie. Mange av familiene falte ett behov for bedre oppfalging av et palliativt omsorgsteam,
serlig like far og etter den dgdes bortgang. Helsearbeideres kunnskaper om & kommunisere

darlige nyheter burde og utbedres omgaende.

What does a diagnosis of brain death mean to family members approached about organ
donation? A review of the litterature.
Skrevet av Long, Sque, & Addington-Hall. (2008).

Metode: Litteratur/oversiktsartikkel pa tema: organ-donasjon.

Funn: Det viser seg utslagsvisende om pargrende oppfatter at deden har inntruffet ved
hjernedad, eller ei. Studien konkluderer med at ett starre antall donorer ikke vil bli
tilgjengelig dersom falgende ikke oppfylles: 1) konseptet med hjernedgd og hjernestammeded
er videre diskutert i samfunnet. 2) helsevesenet ma utvikle stgrre konsensus ift. denne type
diagnose, og 3) en starre forstaelse av hva hjernedad er for de pargrende som skal ta

avgjarelsen om organdonasjon.

Information sharing: its inpact on donor and nondonor families experiences in the hospital.
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Skrevet av Long, Sque, & Payne. (2006).

Metode: Kvalitative intervjuer med pargrende av donor og ikke-donorer.

Funn: Resultatene viser at de som ble tilbudt verbal informasjon som ble stgttet opp av
komplementere kommunikasjonsmetoder hadde en starre forstaelse av deres naeres skader,
samt faerre sparsmal over tid nar det gjalt diagnosen hjernedad. Det konkluderes med at disse
metoder for kommunikasjon er ngdvendige for at pargrende skal fa forstaelse for hva som blir
sagt. De er allerede i en situasjon hvor den store mengden informasjon gjgr dem kognitiv og

emosjonell darlig stand til & svare pa spgrsmal om donasjon.

Presentasjon av hovedfagsoppgave:

Daden i livets tjeneste. En fenomenologisk studie av pargrendes opplevelser og erfaringer i
forbindelse med sparsmal om organdonasjon.

Skrevet av Orgy. (2002).

Metode: En fenomenologisk-hermeneutisk tilnzrming til temaet: pargrendes opplevelser og
erfaringer i forbindelse med spgrsmal om organdonasjon. Det er foretatt kvalitative
forskningsintervjuer av atte pargrende etter syv hjernedgde pasienter.

Funn: Essensen i funnene viser seg som en prosess med flere trinn, hvor de pargrendes
sarbarhet sarlig stod i fokus gjennom hele prosessen. Sarbarheten er knyttet bade til
eksistensielle, relasjonelle og kontekstuelle forhold. Gjennom sin holdning, kan
helsepersonell pavirke denne sarbarheten ved a gjare en situasjon god eller mindre god for de

pargrende.

Presentasjon av fagartikkel:

Emotions experienced and coping strategies used by family members of organ donors.
Skrevet av Pelletier. (1993).
Metode: Kvalitative intervjuer av syv familier etter tapet av en av deres nare.

Funn: De pargrende opplevde en variasjon av falelser, og brukte flere forskjellige

mestringsmekanismer. Arsaker til stress i denne typen situasjon var typisk: manglende
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informasjon om diagnosen hjerneded, vanskeligheter med a forsta dedskriteriene, venting pa

hgsting av organer og manglende informasjon om at hgstingen var utfart.

3.4. Kildekritikk

Kildekritikk er en samling metoder som brukes til & fastsla om en kilde er sann. Dette
innebaerer en vurdering av de kildene som benyttes i oppgaven. Hensikten er a gjare leseren
delaktig i de refleksjoner gjort om hvilke relevans og gyldighet litteraturen har nar det gjelder
a belyse problemstilingen (Dalland, 2007). Kildekritikken som falger skal bevise et kritisk
forhold til kildelitteraturen brukt i oppgaven, og forklare hvilke utvelgelseskriterier som er

fulgt.

De artiklene som ble inkludert, ble dette pa grunnlag av deres score pa Malteruds sjekkliste
for kritisk lesing (2001). Flere av artiklene falt bort ettersom det ikke var beskrevet anvendt
metode. Noen falt bort pa grunn av mangelen pa resultatvalidering, der inntrykket var at
forskerens funn og synspunkt var det eneste rette, med manglende forstaelse for alternative
funn. Ett fatall av artiklene hadde en problemstilling som vekket interesse med tanke pa min
oppgave, men resultatdelen gav ikke direkte svar pa problemstillingen og disse ble derfor
luket vekk.

3.5. Etiske aspekt

De etiske aspekt relatert til gjennfgringen av forskningen er eksplisitt beskrevet i
metodekapitlene. Pargrende som har deltatt i intervjuene har fatt bade skriftlig og muntlig
informasjon om bade deltagelse og prosjektets hensikt. All pasientinformasjon, samt
pargrendes personalia er behandlet konfidensielt. Dette har vart kriterier som ma oppfalges

for at studien skal kvalifiseres til bruk i denne litteraturstudien (Bjegrk & Solhaug, 2008).

| denne oppgaven vil det veere fokus pa a hele tiden henvise til kilder hvor informasjon er
innhentet. Det vil ikke veere forsgk pa a stjele informasjon fra andre forfattere, og det legges
vekt pa at den som har publisert noe, ogsa skal vaere den som krediteres for arbeidet. Det vil
heller ikke forekomme presentasjon fabrikkerte data for a unnga plagiatbeskyldninger.
Vitenskapsradet har utgitt retningslinjer for god medisinsk forskning, og papeker at juks og

uhederlig publisering ikke far forekomme (Forsherg & Wengstrom, 2008).
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4.  Presentasjon av funn og drgfting

Kapitlene i teoridelen danner grunnlaget for drgftingen i kommende kapittel. Det vil i denne
delen av oppgaven fremkomme en presentasjon av funnene gjort i denne litteraturstudien,

med hensikt & svare pa problemstillingen:
Organdonasjon - hvordan kan sykepleier gjennom god omsorg ivareta de pargrende?

For & besvare problemstillingen er drgftingen inndelt kronologisk i falgende kapitler: «Et
akutt behov for statte» som praver a belyse pargrendes behov for a bli ivaretatt pa en god
mate den farste tiden pa sykehuset. Her fremkommer funn fra gjennomgatt forskning som
skal danne grunnlaget for gode relasjoner og god omsorg gjennom resten av
sykehusoppholdet. «Informasjon om uforstaelige dadskriterier» forklarer viktigheten av at de
pargrende gjennom god kommunikasjon oppnar en forstaelse for hva diagnosen hjernedgd
betyr, og hvordan denne erklares. | «xomgivelsene rundt sparsmalet»> kommer det frem hva
som har betydning for at de pargrende skal fa en positiv opplevelse av selve spgrsmalet om
organdonasjon. Rammene rundt har vist seg utslagsgivende for hvilke svar man kan forvente
a fa. Til slutt vil avslutningen forsgke & oppsummere de viktigste funnene for hvordan

sykepleier gjennom god omsorg kan ivareta de pargrende i denne settingen.

4.1. Et akutt behov for statte

Det fgrste matet handler om pargrendes opplevelser av et familiemedlem som blir akutt
kritisk syk eller skadet, innlagt i sykehus og erklaeres hjernedgd etter kun kort tid. Disse
menneskene er plutselig revet bort, som fglge av hjernebladning eller akutt hodeskade, og der
som falge av opphart sirkulasjon til hjernen. Deres pargrende har hatt lite eller ingen tid til &
forberede seg pa hva som skal skje, og opplever en krise som fglge av bortgangen av deres
nare. Deres reaksjoner spenner mellom rasjonelle tanker pa en side, og falelsesmessig kaos

pa en annen (Orgy, 2002).

Orgy skriver om de pargrendes reaksjoner nar de ankommer sykehuset, fortalt i etterkant av
hendelsen. Det som gar igjen hos de fleste er den store usikkerheten knyttet til det som har
skjedd, pasientens situasjon og hvilke konsekvenser dette kommer til & fa. Dette gir et stort

informasjonsbehov, og i de fleste situasjoner ble ikke dette behovet dekket far etter en tid.
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Mange opplever det som negativt at de mottar litt informasjon fra mange hold, og de opplever
en mangel pa kontroll over situasjonen fra helsepersonellets side. | pavente av informasjon
blir de henvist til venterom, korridor og sengeposter (Oray, 2002). Lloyd-Williams papeker
de pargrendes misngye med fasilitetene ved intensivavdelingene. De hadde et sterkt behov for
a bli skjermet fra avdelingen i perioder. Et venterom sammen med andre, uten plass til alle og
med lite mulighet for & fa seg mat og drikke var ofte sitiuasjonen, og dette papeker flere som
uakseptabelt. En pargrende sier at det eneste privatlivet de fikk ble gitt av en gardin mellom
seg og neste pasient. Hun gnsket et rom der hun ikke matte ta sa mye hensyn til andre. Hun
matte jobbe hardt med seg selv for a grate i det stille (Lloyd-Williams et al., 2009).

Det farste mgtet mellom pargrende og pasient, der pasienten ligger stille i en sykehusseng,
koblet til bade respirator, kontinuerlig elektrokardiogram, blodtrykksmaling og gjerne med
flere intravengse drypp, er for mange pargrende et syn som sjokkerer. Dette oppleves som en
skremmende og truende situasjon som en selv ikke har noen kontroll over (Frid et al., 2001). |
Orgy (2002) kommer det frem at dette absolutt understreker alvoret i situasjonen. Den eneste
forberedelsen disse pargrende har hatt, er tiden fra de fikk en telefonsamtale om at deres nzre
var havnet pa sykehus, til de selv sto der og observerte sitt barn, sin forelder, sin bror eller sin
sgster. | denne type situasjon, preget av sterk sarbarhet og avhengighet har de pargrende et
saerlig behov for a bli sett, hart og ivaretatt (Orgy, 2002 og Pelletier, 1993). Det farste matet
med helsevesenet for de pargrende, er ofte med en sykepleier, og sykepleiere har derfor en
viktig rolle i a ta imot de pargrende pa en mate som fremmer trygghet i denne utrygge
situasjonen. Eide og Eide (2007) understreker viktigheten ved a tilrettelegge et sted for de
pargrende der de kan informeres i fred og ro, skjermet fra den travle avdelingen, og ved a gi
dem tydelig informasjon om situasjonen gjentatte ganger. Dermed kan man redusere pa noen

av usikkerhetsmomentene og falgelig danne grunnlag for videre samhandling.

Den farste tiden i en intensivavdeling er i fglge flere studier preget av en desperat situasjon,
hvor en fluktuerer mellom hap og fortvilelse, sorg og fornektelse samt behovet for hjelp og
behovet for & hjelpe (Frid et al., 2001, Gulbrandsen & Stubberud, 2010, Orgy, 2002). Flere
pargrende hevder at en var helt avhengig av hap om et positivt resultat i den farste tiden.
Samtidig var de lidende klar over muligheten for at det ikke skulle ga bra (Frid et al., 2001).
Hapet fungerer likevel som en stgatte i en allers alvorlig og haplgs situasjon. Flere av

informantene i Orgys studie, sier i etterkant at hapet ikke var realistisk, men at det der og da
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var helt ngdvendig for a kunne mestre situasjonen (Orgy, 2002). | denne tiden, preget av sterk
usikkerhet viser de pargrende til et behov for statte, medfalelse og 4 samtale med noen (Oray,
2002). Frid (et al., 2001) og Pelletier (1993) skriver at denne statten var for de fleste viktigst &
fa fra sine sosiale nettverk. Dette vere gvrig familie og venner, eller lokalsamfunn, kirke og
forening. Statten fra disse gikk pa & kunne dele det en hadde a si, for sa a fa tilbakemeldinger
som var trgstende og sympatiske. Eriksson (2010) beskriver medlidenhet som et offer av seg
selv til andre, med den hensikt & hjelpe den andre uten noen agenda for egen vinning. De
pargrende som opplever a se sine nare alvorlig syke i en intensiv avdeling, har et behov for
stgttende medlidenhet for & kunne mestre situasjonen (Gulbrandsen & Stubberud, 2010).
Eriksson (2010) hevder at et lidende menneske, som disse pargrende helt klart er, er avhengig
av a fa sin lidelse konfirmert for & kunne jobbe seg gjennom det, og for & komme videre i
livet. Denne konfirmasjonen kan gis ved noe sa enkelt som blikkontakt, eller bergring, og er
samlet sett empatiske handlinger gitt fra sykepleier til pargrende som stette i den tunge tiden.
For at dette skal kunne fungere, ma man legge til rette for samhandling.

Martinsen (2003) skriver om sykepleierens moralske ansvar for & innga i relasjoner.
Relasjoner mellom sykepleier og pargrende er i situasjoner som beskrevet over essensielt for
at pargrende skal fgle seg ivaretatt. Martinsen hevder at for a kunne gjere dette ma sykepleier
forsgke a sette seg inn i den andres situasjon for a forsta hvordan vedkommende opplever det.
For at de pargrende skal kunne oppleve relasjonen mellom seg og sykepleier i en slik akutt og
krisebetont situasjon som god, er innlevelse og medfalelse, samt innsikt i den andres verden
grunnleggende (Martinsen, 2003, Orgy, 2002). Denne typen empatiske evner kommer med
erfaring og gvelse. Eide og Eide (2007) beskriver empati som grunnleggende for god
profesjonell kommunikasjon og omsorg, og falgelig er empatiske ferdigheter et krav til den
sykepleieren som gnsker a arbeide med kommunikasjon til pargrende. Orgy (2002) forteller at
mange av de pargrende opplevde situasjonen med tidlig informasjon som kaotisk og
uoversiktlig. Noen var forngyd med bade informasjon og oppfalging, men dette var ikke alltid
tilfellet. De som stiller seg mest positiv, var de som ble falgt opp av en eller fa personer fra de
ankom sykehuset, og ut oppholdet. Dermed ser man at det ikke bare handler om hva som sies,
men ogsa hvordan informasjonen blir formidlet. Informasjonen kan ikke ses pa som
uavhengig av formidlingsmate. Flere pargrende i Orgys studie satt pris pa en folkelig mate a
veere pa. Ved a bruke et sprak og en terminologi som var forstaelig for de pargrende, i

kombinasjon med et rolig vesen og blikkontakt, gav dette de pargrende en falelse av a bli
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ivaretatt pa en god mate. Flere understreket betydningen av at helsepersonalet gjorde det de
kunne for dem i en situasjon hvor de selv ikke helt strakk til. Det kommer med dette tydelig
frem at man ikke kan veere likegyldig til hvordan man forholder seg til mennesker i en sarbar
situasjon. Man bar vere rolig og imgtekommende, tilstede, men ikke patrengende og vise at
en har tid og evne til & forstd hvordan de pargrende ma oppleve situasjonen.

4.2. Informasjon om uforstaelige dedskriterier

Tradisjonelt sett har en erklaert noen dgd ved opphgrt andedrett og hjertefunksjon. Moderne
medisin har derimot gitt oss nye dgdskriterier. Livsfunksjoner som respirasjon og sirkulasjon
kan opprettholdes kunstig, selv etter at pasienten er erklaert dgd. Dette innebarer en total
gdeleggelse av hjernefunksjon - hjerneded (Transplantasjonsloven, 1973). Til tross for at
pasienten er erklaert dgd, synes ikke dette. Kroppstemperatur, hjerteslag urinproduksjon og
pust opprettholdes, og det er vanskelig a skille denne pasienten fra en som er komatgs
(Gulbrandsen & Stubberud, 2010). For de pargrende kan det se ut som at pasienten sover
(Orgy, 2002). Pelletier (1993) beskriver pargrendes opplevelse av stress og uvirkelighet da de
konfronteres med diagnosens betydning. Dette viser at deres oppfatning av hva ded er,
kommer i konflikt med det helsepersonalet forteller de pargrende om deres nere. Long (et al.,
2008) finner at det er en utbredt mangel pa kunnskaper blant de pargrende om hva det vil si a
veere hjernedgd. Det kommer og frem at de familiene som sa nei til donasjon, hadde betydelig
mindre forstaelse for hva hjerneded var. | Floden og Forsbergs (2009) studie av sykepleiers
erfaringer og holdninger til organdonasjon, fremkommer det at de pargrende som ikke helt
forsto at pasienten faktisk var dgd, heller ikke var mottagelige for donasjonsspgrsmalet. Dette
viser en klar samenheng mellom familiens forstaelse for og kunnskaper om hjernedgd og
deres svar pa spersmal om organdonasjon. Ut fra disse funnene kan man forvente at dersom

flere far en gkt forstaelse for hva hjerneded innebzrer, kan man regne med gkt antall donorer.

For & kunne vise omsorg og ivareta de pargrende, ma vi se pa hvordan de selv forstar
dadskriteriene. Hos Frid (et al., 2001) fremkommer det at de pargrende hadde problemer med
a forsta dedskriteriene pa et falelsesmessig plan. Pa et intellektuelt niva forsto de at pasienten
var ded, men det viste seg vanskelig a forsta at deres nare na bare var en kropp. Far
respiratorbehandlingen avsluttes, og de vanlige «livstegn» (pust, temperatur og hjerteslag)
forsvinner, er det for mange umulig & kunne skille mellom personen de har mistet, og kroppen

som er igjen. For noen blir det derimot mer naturlig & tenke at personligheten eller sjelen er
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borte. Med bakgrunn i livssyn, religion og utdanning til de pargrende er dette et bildet som
bare kommer etter at en forstaelse for begrepet hjernedad fremligger (Frid et al., 2001). Eide
og Eide (2007) poengterer sykepleierens evne til & lytte til og lese personen de har med &
gjere. Sammen med empati, brukes fagkunnskapen som forutsetning for god profesjonell
kommunikasjon og omsorg. Og nettopp god profesjonell kommunikasjon er det som ma til for
a gi de pargrende en best mulig forstaelse av situasjonens alvor, samt & holde dem oppdatert
pa pasientens medisinske status. | Orgys (2002) studie poengterer de pargrende en prioritering
av all informasjon, fremfor ingen. Hvordan skal sykepleier og gvrig helsepersonell pa mest
mulig effektiv mate forklare pargrende hva det vil si a veaere hjernedgd? Long (et al, 2006)
skriver at de pargrende som mottok undervisning ved hjelp av visuelle metoder, hadde en
bedre forstaelse for pasientens situasjon. For noen var dette en modell av hjernen man kunne
ta fra hverandre og studere i detalj, for andre var det nyttig a se hva angiografien (som
konkluderer med opphgrt sirkulasjon i hjernen) resulterte, mens noen igjen hadde nytte av en
informasjonsbrosjyre om forskjellige typer hjerneskade. Det kommer frem av flere studier at
de familiene som sa nei til organdonasjon, i etterkant var mindre forngyd med informasjonen
de fikk pa forhand (Frid et al, 2001, Long et al., 2006, Long et al., 2008, Orgy, 2002).

4.3.0mgivelsene rundt «spgrsmalet»

Norsk lov legger ingen krav om at man skal sparre pargrende om deres avgjarelse om
donasjon av organer nar noen der (Transplantasjonsloven, 1973). Det er likevel vanlig praksis
at de pargrende tar stilling til sparsmalet om donasjon. Deres beslutning bar respekteres og
stattes av helsepersonalet, uansett hva den matte veere (Moesmand & Kjgllesdal, 2004). |
Orgys studie ble de pargrende spurt i et skjermet rom, under rolige forhold, slik man skulle
mene det ma forega. Dette er likevel ikke alltid tilfellet (Frid et al, 2001, Long et al., 2006,
Long et al., 2008). Selve foresparselen er som nevnt en leges oppgave, men omstendighetene
rundt, hvilket kommer i stand ved hjelp av en sykepleier har vist seg sa viktige for svaret, at
jeg velger a inkludere det i denne oppgaven. En pargrende i Orgys (2002) studie sa ogsa at de
savnet en kjent sykepleier i rommet nar en ukjent lege spurte om deres syn pa a donere bort

deres datters organer. Familien svarte nei.

| falge flere studier var et fatall av de pargrende forberedt pa a bli spurt om donasjon (Frid et
al, 2001, Long et al., 2006, Long et al., 2008, Orgy, 2002). De fleste stiller seg altsa
uforberedt, og mange blir sveert overrasket nar en far en slik foresparsel (Orgy, 2002). Videre
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kommer det frem at sparsmalet ble stilt umiddelbart etter at den sikre dgdsdiagnosen var stilt,
hvilket gjorde sitt til at de pargrende opplevde mye sterk informasjon over kort tid, og de
hadde liten eller ingen tid & forberede seg pa denne typen spgrsmal etter pasienten var erkleert
dad. Likevel viser det seg avgjgrende hvordan spagrsmalet kommer til. Viktig i en slik
situasjon, nar en skal bade informere om en persons bortgang til dens nermeste, og i tillegg
spgr om a fa hgste deres organer, er det at man er klar og tydelig i det som blir sagt. Det ma
ikke foreligge et snev av tvil i hva som sies og hva som etterspgrs nar man informerer de
pargrende (Eide & Eide, 2007). Det som kommer frem i studier som viktige faktorer for a
gjere prosessen rundt spgrsmalet om donasjon enklere, er mer maten en spgr pa enn akkurat
hvilke ord som brukes (Frid et al., 2001, Long et al., 2008, Orgy, 2002).

For de pargrende som sitter igjen med et positivt inntrykk av selve situasjonen rundt
spgrsmalet om organdonasjon, er det en del fellesnevnere som gjar seg utslagsgivende for
deres opplevelse av dette. Det kommer tydelig frem av litteraturen at alle satte pris pa a fa
ekskludere seg noe fra avdelingen, og de satte stor pris pa a bli tatt inn pa et stille rom, hvor
de kunne sette seg ned for sa a fa hgre hva som ble sagt. Selv om det for noen kom som et
sjokk a bli spurt om donasjon, sitter de igjen med positive erfaringer med maten det ble lagt
frem pa. Helsepersonalets egen ro var av stor betydning. De som far mest ros, var de som tok
seg tid i en hektisk hverdag, til & sette seg ned a virkelig veere til stede under foresparselen om
donasjon. Motsatt var de mest negative opplevelsene knyttet til personalet som virket travle
med & fa unnagjort spgrringen, og komme seg videre. Det opplevdes som en krenkelse a bli
spurt stadende rundt sengen til pasienten like etter han var erklert ded (Frid et al, 2001,
Haddow, 2004, Long et al., 2006, Long et al., 2008, Orgy, 2002, Pelletier, 1993). Selve
vaerematen gir et inntrykk av travelhet nar man kommer stormende inn i rommet, og naermer
seg de pargrende (Eide & Eide, 2007, Orgy, 2002). Denne travelheten resulterte i flere
negative svar pa foresparselen om donasjon, og i etterkant etterspgr de pargrende muligheten
til & diskutere og tenke seg om over tid. Det oppleves positivt & fa beskjed om at en skal bruke
sa lang tid en behgver far en svarer, og i Alnas (2001) papekes viktigheten av a prioritere de
pargrendes gnske om betenkningstid, foran det & haste frem en reaksjon. Dette til tross for at
en i slike situasjoner vet at man har begrenset tid etter hjernedad erkleeres, for kroppen gir helt

opp, og man ikke lenger kan bruke organene.
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5. Auvslutning

Gjennomgaende for studiene som er gjort pa omradet organdonasjon, er det serlig de
pargrendes opplevelse av sarbarhet og lidelse som gjar seg gjeldende. De har opplevd et tap
av en ner person, som i mange tilfeller utlaser en krisereaksjon. Denne krisen farer til stor
lidelse, i form av utrygghet, engstelse, sorg og apati. Eriksson beskriver a lide som en tilstand
svevende mellom haplashet og hap. Et hap som for mange ikke slukkes far en har tatt et
endelig farvell med sin kjare. Selv ikke da slipper lidelsen taket. Eriksson papeker
menneskets behov for tid og rom for a kunne fullfare lidelsen, og pa nytt finne helhet i livet
(Eriksson, 2010). Grunnet det korte tidsvinduet mellom den akutte hendelsen, til pasienten
erkleres degd, har ikke pargrende til hjernedgde pasienter tiden tilgjengelig som er ngdvendig
for heling. Dette vil ifglge Frid (et al., 2001) gjare at sarbarheten rundt situasjonen a miste
noen vil fglge de pargrende i lang tid etter en eventuell donasjon har skjedd. Her beskriver
Frid (et al.) at Martinsens (2003) menneske til menneske kontakt gjar seg gjeldende.
Sykepleier har et moralsk ansvar for a stgtte den svakere person, som i dette tilfellet er de
pargrende, og a bruke sine kunnskaper om profesjonell kommunikasjon og om relasjoner

mennesker i mellom til 3 statte de pargrende i deres livs kanskje vanskeligste valg.

Forskningslitteraturen brukt i denne studien (Frid et al, 2001, Haddow, 2004, Lloyd-Williams
etal., 2009, Long et al., 2006, Long et al., 2008) beskriver serlig behovet for informasjon
blant de pargrende til pasienter som vurderes for organdonasjon. Tilstrekkelig profesjonell
informasjon i denne typen situasjon har vist seg a redusere stress og engstelse hos de
pargrende, serlig ved bruk av flere kommunikasjonskanaler enn bare verbal informasjon. Det
innebzrer og en risiko for gkt forvirring ved overbruk av medisinskfaglig terminologi (Long
et al., 2006). Et av de viktigste punktene, nemlig hva hjernedgd innebarer, er noe av det som
er mest usikkert for de fleste. Flere informanter beskriver et behov for visuelle hjelpemidler i
arbeidet med a forklare hvordan pasienten erklares hjernedgad, hvilke tester som utfares, og
hvordan man med sikkerhet kan si at pasienten definitivt er ded (Long et al., 2006, Pelletier,
1993). Dette apner for en ny tolkning av situasjoner beskrevet i litteraturen. En sitter igjen
med inntrykket av at dagens metoder for kommunikasjon med pargrende i en sarbar posisjon
som denne oppgaven belyser, ikke er gode nok. Det kan se ut som om behovet for
informasjon, gitt pa en pedagogisk riktig mate er det arbeidet en sykepleier kan gjere for a

gke andelen positive svar til organdonasjon. Pa et samfunnsmessig plan vil det i arbeidet med
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dette bli viktig & apent debattere dgdskriteriene ved hjerneded, ke konsensus i helsevesenet

og legge til grunn en gkt forstaelse av begrepet hjernedad.
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