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Abstract

After my father was qualified for bilateral lung transplantation, my interest for organ donation
started. To perform an organ transplant, a donor and a recipient are required. Nurses will then
be in a situation where caring for both the next of kin of the deceased, and patients who are
waiting for a new lifesaving organ. This might create an imbalance in form of challenges with
respect to act objectively in conversation with next of kin on the topic of organ donation. The
imbalance may come from the fact that nurses are not only coloured by their established
knowledge and practice, but also by subjective feelings that are established through their
lives. Next of kin who have to face the choice whether they want to say yes or no to donate
organs from a close relative, are in an demanding and emotional landscape, where it may be
difficult to decide to help others by donating organs from the deceased. The way, in which
nurses act in this situation through both communicative properties, empathy and trust, can
affect whether next of kin will stay positive or negative to organ donation. In order for the
nurse to master good care for next of kin who have to face the choice of donation, one must
have knowledge about the organ donation process itself, but also how to meet people in grief
and crisis. Patients on the waiting list for a transplant are unsure if life will continue, as there
is no guarantee that appropriate organs will appear in time. This will lead to the need for

encouragement, hope and scientific facts from nurses.
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Innledning

Arene 1964, 1967 og 1971 far Eli og Tor tre senner. Alle tre blir diagnostisert med cystisk
fibrose (CF), som er en sykdom med forstyrrelser i kjertelfunksjonen som ferer til okt
produksjon av unormalt seigt slim. Det er sarlig lungene og magetarmkanalen som rammes
(Orn & Bach- Gansmo, 2016, s. 245). Bare en av fem med CF nddde myndighetsalderen pa
1970-tallet (Zimmer, 2015). Sykdommen ble en stor del av hverdagen til guttene, men enske

om 4 fa leve og oppleve verden var sterre. Hver dag etter 18 &rsdagen ble en bonusdag.

Den yngste sonnen brukte store deler av sitt liv pd & vere tilstede for andre som hadde CF, for
a dele sine erfaringer og vare en stotte. Han var ogsa usedvanlig interessert i teknologi og
biler. Livslysten stoppet aldri, selv ikke den dagen han gikk bort i 2017. Den mellomste
sennen utdannet seg som gartner, og hadde en spesiell interesse for bordtennis. Han var den
som var hardest rammet av sykdommen og gikk bort bare 26 ar gammel. Sa den eldste, han
som valgte & ikke fokusere pa sykdommen sin, som skjov den litt til side for ”Det er s mye
annet som er viktigere her i livet”, som & kjenne smerten i beina etter lange sykkelturer, legge

sin sjel ned i arbeidet som elektroingenioer, og ikke minst & vare pappa. Min pappa.

T kveld tenner jeg et lys i donorlysestaken min. For enda en dag har jeg fatt oppleve da du
gav meg livet som du ikke lenger kunne leve” (Zimmer, 2015).

Fra 400 til 500 pasienter stér til enhver tid pa venteliste for & f4 nye organer i Norge
(Stiftelsen organdonasjon, 2018). Organdonasjon defineres som en prosess der et organ eller
en del av et organ gis fra et menneske for s & erstatte et defekt organ hos et annet menneske
(Norsk ressursgruppe for organdonasjon [NOROD], u.a.). Dersom man blir satt pa venteliste
for en organtransplantasjon vil det vaere fa eller ingen andre behandlingsmuligheter som vil
kunne redde pasienten. De vitale organene som kan transplanteres er hjerte, to lunger, lever,
to nyrer og bukspyttkjertelen. Det vil si at hver organdonor i alt kan redde syv liv (Stiftelsen

organdonasjon, u.a.).
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Det var ingen andre muligheter enn organdonasjon for at min pappa skulle overleve. Han ble i
mars for ni ar siden satt pa venteliste for & fa nye lunger. Na var det ikke noe annet vi kunne
gjore enn & vente, vente pa noen som ensket 4 gi livet i gave. Dagene gikk og telefonen fra
Rikshospitalet kom ikke. Han ble sykere og sykere.

”Ver sé snill pappa, ikke gi opp. Kanskje de ringer i morgen”

I denne oppgaven velger jeg & ha hovedfokus pa hvordan man som sykepleier legger frem, og
gjennomforer samtale om organdonasjon med parerende nar deres nermeste har gétt bort og
avdede selv ikke har tatt stilling til om han! ensker & vere organdonor. Oppgaven vil ogsé
belyse hvordan det kan oppleves a vente pa nye organer. Dette anses som relevant 4 trekke

frem fordi det i en organdonasjonsprosess alltid vil vere en giver og en mottager.

Organdonasjon

Den forste vellykket organtransplantasjonen ble gjennomfort i Boston 23. desember i 1954.
Da ble en nyre transplantert mellom et enegget tvillingpar. Etter dette har utviklingen og
kunnskapen om transplantasjon gkt. Rikshospitalet er det eneste sykehuset i Norge som
gjennomforer transplantasjonsoperasjoner, men det er til sammen 26 sykehus i Norge som har
godkjenning av Helsetilsynet til 4 ta ut organer for transplantasjon. I 2018 ble det i Norge
gjennomfort 334 organtransplantasjoner fra avded giver, og 72 organtransplantasjoner fra
levende giver (Stiftelsen organdonasjon, 2018). Nyre er organet som kan transplanteres fra
levende giver, dette fordi vi som mennesker blir fodt med to nyrer, men funksjonen til en av
dem er tilstrekkelig for & regulere kroppens vaskevolum, skille ut avfallsstoffer og regulere

ionekonsentrasjon i blodet (Kvam, 2017).

8 av 10 av Norges befolkning stiller seg positivt til organdonasjon. Dette inkluderer bade
avdede selv som har sagt at han ensker & vaere organdonor, og familien pd avdede sine vegne
(Stiftelsen Organdonasjon, 2018). Dersom avdede har delt sitt enske muntlig eller skriftlig om
a vaere organdonor, skal donasjon gjennomferes uavhengig av hva parerende mener. Dersom

avdede ikke har delt sitt enske om organdonasjon, tilsier loven at:

Nar den dode ikke har gitt samtykke, kan donasjonen gjennomfores dersom det ikke
ligger forhold som tilsier at den dode ville har motsett seg. De pararende til den dode
skal sporres om det ligg fore slike forhold. Donasjon kan likevel ikke gjennomfores

! Pasienten vil bli omtalt i hankjennsform gjennom teksten
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dersom en av de ncereste parorende til den dode nekter. Donasjon kan heller ikke
gjennomfores dersom det ikke er mulighet d fa kontakt med de parorende eller nar
avdade ikke har parorende. (Transplantasjonslova, 2015, § 13)

I en organdonasjonsprosess hvor lunge, hjerte, lever eller bukspyttkjertel skal transplanteres
vil det alltid vare to sider. Den ene siden innebarer krise og ded, den andre hdp og liv. En
familie mister sin n&ermeste, den andre fir bevare sin nermeste. Er dette urettferdig? Fatallet
av befolkningen ville stilt seg negativt dersom de selv hadde mattet motta et organ. Marit
Halvorsen, som er professor med hovedomrade pa blant annet helserett sper med dette ”Er det
ikke rimelig & forvente at folk som pé et senere tidspunkt kan enske & bli transplantert, ber

stille egne organer til disposisjon?” (Evensen & Natvig, 2016).

Min familie ventet pa at noen skulle de. Noen andre matte de for at min pappa skulle
overleve. Selv om organdonasjon i dag er et frivillig valg, sa vil det likevel vare et bytte:

deden for livet.

Krise

Traumatiske og dramatiske hendelser kan utlese krise. A oppleve krise kan medfore at
menneskets eksistens, identitet, trygghet og verdighet kan bli truet (Krisepsykologi, 2016).
Dersom man skal knytte en krisereaksjon opp til hvordan det oppleves for parerende & miste
sin n&ermeste, og for den som stér pa venteliste for & f4 nye organer, vil det vere et skille
mellom en akutt krise og en langvarig krise. Et liv blir revet fra, et annet star uvitende om

livet vil fortsette eller avslutte.

Gunnar og Inger Holmen befinner seg pé siden hvor den akutte krisen inntreffer. En
sommerdag 1 2014 mister de sin senn i en trafikkulykke. Einar var bare 18 ar og hadde
akkurat fatt billappen. Etter to forsekte gjenopplivinger pd Ullevél sykehus ble han erkleert
ded grunnet store hjerneskader. Inger og Gunnar mister det kjereste de har. S& kommer

spersmalet: “Onsker dere & donere bort deres senns organer?” (Qhrn, 2019).

Ifolge Cullberg (1999, s. 45 og 48) oppstar en krisereaksjon nar man ikke kan bruke tidligere
erfaringer for & forstd og mestre situasjonen som har oppstétt. Mennesker som opplever kriser
gér giennom ulike faser definert som sjokkfasen, reaksjonsfasen, bearbeidingsfasen og
nyorienteringsfasen. Sjokkfasen kan vare fra timer til dager. Det er i denne tilstanden

vanskelig & forsta virkeligheten og bearbeide det som har oppstatt. Den rammede kan utad se
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velfungerende ut, men har et indre kaos som gjor det utfordrende & forstd og huske
informasjonen som blir gitt. Fasen kan pd den andre siden ha en beskyttende effekt, ved at den
tillater den rammede til 4 ta inn virkeligheten litt etter litt (Norsk psykologi forening, 2018).
Nér den rammede &pner seg for det som har skjedd, vil man bevege seg inn i reaksjonsfasen.
Her vil man f4 behov for a reagere pa det som har oppstitt og lete etter svar pa hvorfor
hendelsen har skjedd. Man kan her stille sparsmél som: Hvorfor skulle dette skje meg?”
“Hva har jeg gjort for a bli sa urettferdig behandlet?” Videre beveger man seg inn i
bearbeidingsfasen. Her vil den rammede bli mer optimistisk og framtidsrettet. Tidligere
besettelse av det som utleste krisen vil veere mindre. I nyorienteringsfase vil ikke det som har
oppstétt vekke uro pd samme méte, men man ser heller pa det som noe smertefullt som har
skjedd. Krisen kan nd symboliseres som et arr som ikke forsvinner, men som den rammede
lever videre med (Cullberg, 1999, s. 48). Teorien blir her fremstilt i kronologisk rekkefolge,
men det vil vere viktig & understreke at i1 virkeligheten vil ikke dette alltid veere tilfellet

(Gustin, 2016, s. 216).

Hvordan man som menneske opplever de forskjellige fasene vil vere preget av alder, tidligere
erfaringer, kjonn, personlighet samt hvilke nettverk vi har rundt oss (Dahl & Aarre, 2018 s.
522). En krisereaksjon vil kunne medfere ettervirkninger, bade fysiske og mentale. Fysiske
ettervirkninger kan vere sgvnproblemer som ofte innebarer vansker med innsoving og vonde
dremmer. Muskelspenninger, spesielt i nakke og skuldre. Matlyst og fordeyelsen kan
pavirkes, og immunsystemet svekkes. Mentale ettervirkninger kan vaere gjenopplevelse av
den utleste hendelsen. Sansing som medferer at man er mer folsom og oppmerksom pa
situasjoner som kan minne oss om det vonde man har opplevd. Videre kan det pavirke vér
evne til 4 konsentrere oss, samt at var selvtillit og selvverd kan bli truet (Krisepsykologi,

2016).

Nér man som menneske opplever krise vil ikke resten av verden stoppe opp. Hverdagen vil
veaere der til tross for det man opplever. For noen vil det vaere utfordrende & erstatte det som
oppleves sd uvirkelig med virkeligheten. De fysiske og mentale ettervirkningene vil kunne
medfore endringer i atferden vér. Noen opplever rastleshet, mens andre blir innesluttet og
innadvendte. Det kan med dette bli utfordrende a fungere optimalt bade i1 skolegang og
arbeidsliv, samt i var sosiale omkrets. Flere har vansker med & delta i samtale fordi de kjenner
seg sa fjern fra omgivelsene. Andre kan kjenne pé at de ikke ensker & belaste andre med sine

byrder, og omvendt. Mennesker rundt oss blir usikre pa hvordan de skal forholde seg til noen
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som har opplevd noe vanskelig, og med dette trekker seg unna (Krisepsykologi, 2016). A
gjennomg4 en krise kan ogsd vekke reaksjoner pd tidligere hendelser som ikke har blitt
bearbeidet. Det kan oppsta en retraumatisering der tidligere minner kan sla tilbake til
bevisstheten. Det kan da vere vanskelig for den kriserammede 4 skille mellom naverende

hendelse og den tidligere hendelsen (Helsekompetansen, u.a.).

A miste hip og gi hip
Dersom jeg tenker pd organdonasjonsprosessen ser jeg for meg en sykepleier som holder to
hender. Den ene hdnden er tom for hap, den skal bare gi varme og omsorg. Den andre hdnden

klemmer hardt etter a gi hép og styrke.

Néar man har en aktuell donor for & donere bort hjerte, lever, lunger og bukspyttkjertel starter
organdonasjonsprosessen, som deles inn i fire faser. I den forste fasen er malet at pasienten
far behandling som forer til overlevelse. Om man ser at behandlingen mest sannsynlig ikke vil
redde pasienten, beveger man seg inn i fasen hvor hapet om overlevelse gradvis forsvinner.
Fase tre vil nas nér alt hdp om overlevelse er ute. Siste fase vil da innebarer & ta opp

spersmélet om organdonasjon med parerende (NOROD, 2018).

A miste den som stér oss nzrmeste kan fore til sterke kroppslige og emosjonelle reaksjoner.
Det finnes ikke en oppskrift pa hvordan man som individ opplever en slik situasjon
(Dyregrov, 2018). For hvordan gér livet videre uten den som har sttt oss nermest?

Sorgen man opplever vil kunne omfatte mange livsomrader. Den vil ikke bare vaere knyttet til
en individuell reaksjon i form av lengsel og sorg, den vil ogsé kunne pavirke samspillet i
familien, var tro og meninger kan utfordres, og vare framtidsforventninger endres (Dyregrov,
2018). Cullberg (1975, s. 101) mener at den dype sorgen og fysiske smerten parerende
kjenner pé etter 4 ha mistet en nerstdende, ofte kommer av at man levde i et bdnd bestdende
av gjensidig avhengighet med den avdede. Dette gjor det vanskelig & bearbeide sorgen, da

livet nd oppleves som lite meningsfylt.

Truls Zimmer som i 2011 stod pa venteliste for & fa nye lunger sa i et intervju med TV 2: ”Fra
sykehuset har man fétt beskjed om & leve s& vanlig som mulig, men hvordan skal man greie
det nr morgendagen avhenger av at man far en livreddende transplantasjon?” (Lorés, 2011).
Nér man blir satt pa venteliste for & gjennomfere en transplantasjon mé man vente pa telefon

fra Rikshospitalet frem til de finner organer som passer. Det foreligger visse kriterier som méa
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veare tilstede for at et organ fra giver skal kunne passe mottager. Samme blodgruppe, omtrent
like hoyde og vekt, og immunologiske forhold som tillater transplantasjon er de viktigste

kriteriene (Stiftelsen Organtransplantasjon, u.a.).

A std pa venteliste for nye organer er en pakjenning, bade for den som venter og familien
rundt. Fra 2002 til 2005 ble det gjennomfert en studie i Nederland pa hvordan pasienter som
ventet pa lungetransplantasjon opplevde ventetiden. Deltakerne fikk spersmaél hver tredje
méned frem til de eventuelt fortsatt var pd venteliste i 27 méned. I denne studien fant en ut at
pasienter som stir pa venteliste generelt er mer preget av angst og depresjon enn resten av
befolkningen. Det som viser & vekke sterkest uro er redselen for at man ikke skal overleve
frem til en eventuell donasjon (Vermeulen, Bosma., Bij, Koeter & TenVergert, 2005). Det vet
man aldri om man gjer. Telefonen kan ringe i morgen, neste uke eller om et ar. Det er heller
ingen garanti for at telefonen ringer i tide. I 2018 var det 14 personer i Norge som dede mens

de stod pa venteliste for nye organer (Stiftelsen Organtransplantasjon, 2018).

Til tross for et bytte mellom dod og liv, sé er kanskje likhetene storre enn ulikhetene mellom
de som mister sin n@rmeste og den som star pa venteliste for transplantasjon. For begge parter
stopper livet opp. Hvordan skal man leve uten den som betyr mest for oss, og hvordan skal
man pa den andre siden leve i uvissheten om man kommer til & overleve? (Miller &

Breakwell, 2018).

Inger og Gunnar Holmen svarer forst nei da de fir spersmélet om & donere bort deres sonns
organer. Etter 4 ha tenkt en stund ombestemmer de seg. Dette fordi dersom deres sonn skulle
trengt nye organer, hadde de ensket at andre skulle si ja. Einar dede, og samtidig gav han liv

til fem andre mennesker (Qhrn, 2019).

Sa hva forer egentlig til at man som parerende sier ja eller nei til organdonasjon? Vil svaret
kunne pavirkes av hvordan vi som sykepleiere opptrer? I oversiktsartikkelen What factors
influence a family’s decision to agree to organ donation?” har Cathy Miller og Richard
Breakwell (2018) samlet forskning fra 1994 frem til 2017 om hva som pavirker parerende sitt
svar nér donasjon av organer vil vere aktuelt & stille. Maten helsepersonell viser empati og
respekt for parerende og avdede, samt evnen til god kommunikasjon, kan ha innvirkning pa

hvordan samtalen oppleves og om man stiller seg positivt eller negativt til organdonasjon.
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Omsorg

Ifolge Patrica Benner og Judith Wrubels, er omsorg det primare i alt menneskelig liv
(Kirkevold, 1998, s. 199). Teorien er basert pad et fenomenologisk menneskesyn, hvor
mennesker ses 1 forhold til andre mennesker. De legger vekt pd at det er mellommenneskelige
relasjoner som definerer hvordan man er som person (Konsmo, 1995, s. 180). I et
omsorgsfullt mellommenneskeligforhold vil man utvikle evnen til & bry seg om andre, og
skape tillit som igjen vil fore til at man kan gi hjelp og oppna felelsen av ivaretakelse hos den

som trenger det (Kirkevold, 1998, s. 200).

’Tillit er baerebjelken i alle relasjoner” (Spurkeland, 2014, s. 35). Den bygger pa
interpersonlige erfaringer og er av emosjonell art. For & oppna tillit som igjen vil skape en god
relasjon er det nedvendig at man gjentatte ganger utferer handlinger som er tillitsvekkende.
Likevel er det slik at selve grunnlaget for tillit kan oppsté forste gang man meter et annet
menneske. Jan Spurkeland (2014, s. 50) beskriver det som “bevegelse mot varme eller kulde”

i den forstand at vi mennesker foler umiddelbart tillit eller mangel pa en slik folelse.

Sykepleiere veileder parerende gjennom den emosjonelle fasen nér man har mistet sin
narmeste, men de veileder ogsa den som star pa transplantasjonsliste for et nytt organ (Miller
& Breakwell, 2018). Empati er en sentral egenskap for at man skal kunne evne & sette seg inn
1 et annet menneske sin situasjon. Det legges vekt pa to sentrale sider ved empati, som er den
kognitive, intellektuelle forstdelsen og den affektive eller folelsesmessige forstdelsen. Den
kognitive, intellektuelle forstdelsen kan bdde vaere knytt til teoretisk kunnskap, som ulike
fysiske og psykiske reaksjoner som kan oppsté nér en krise inntreffer. Man kan ogsé knytte
den opp til kognitive prosesser, som vil si at dersom man har opplevd lignende situasjoner
selv kan man relatere seg til hvordan den rammede har det. Dette kan jeg kjenne meg igjen i
dersom jeg meter barn som pérerende, da jeg har erfart dette selv. Relasjonen jeg kjenner pé
bygger pa kognitive prosesser, men ogsd emosjonelle. En side av meg vet hva som kan vere
viktig ndr man meter barn som parerende, en annen side av meg kjenner pa sérheten og
eomheten barnet kan sitte inne med. I en affektiv eller folelsesmessig forstaelse bruker vi
sansene vare til 4 oppfatte hvordan den andre har det. Viser han sinne, sorg eller glede? Néar
man som sykepleiere klarer a veksle bdde mellom den kognitive og affektive siden vil dette
fore til at man kan fa en bredere forstéelse for hvordan mennesker tenker og handler (Holm,

referert 1 Gustin, 2016, s. 265). Til tross for dette hevder Benner og Wrubel at det ikke er nok
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a kjenne pa empati for den man stir ovenfor for & gi omsorg, men at disse folelsene kan

benyttes for & utvikle omtenksomhet (Konsmo, 1995, s. 182).

Det er ikke bare omsorgen mellom helsepersonell, pasient og parerende som pévirke hvordan
man stiller seg til organdonasjon. I forskningsartikkelen ”Organ Donation Experiences of
family members” belyses ogséd omsorgen parerende foler for de livene de kan redde dersom
de stiller seg positivt til organdonasjon. A gi bort organer gav en folelse av at

dedsfallet ikke var forgjeves da de visste at det var til hjelp for andre. En av de parerende sa
”Something so selfish back then turned into something so good beacuse it did help four
people, and knowing that those four people are doing good makes my [child’s] death
worthwhile”. Flere parerende rapporterte at de fikk en folelse av at den avdede sine minner
fortsatte & leve videre nd som organene tilhorte en annen kropp (Manuel, Solberg &

MacDonald, 2010, s. 231).

Hvordan ivareta de etiske prinsippene i en organdonasjonsprosess

Gjennom kunnskap om etikk vil sykepleierfagets verdigrunnlag integreres. Den etiske
kunnskapen legger vekt pa 4 handle moralsk riktig etter & ha bedemt en situasjon. Med dette
viser sykepleier sin etiske kunnskap gjennom de handlingene og holdningene som blir uttrykt
(Norsk Sykepleierforbund, u.a.). Jacoby, Crosier og Phol (2006, s. 247) legger vekt pa bade
det etiske og juridiske rammeverket rundt organdonasjon. Det etiske rammeverket tilsier at
man skal ivareta prinsipper som tillit og rettferdighet, samt respekt for parerende sin

selvbestemmelse.

Som sykepleier vet man at det er mange som er avhengig av at andre stiller seg positivt til
organdonasjon, man vil med dette kunne kjenne pd medfolelse bade for pasienter som star pé
venteliste og for parerende man star ovenfor. Man mé likevel fremsté objektiv, og gi rom for
selvbestemmelse. A veere objektiv vil si at man ved fremleggelse av spersmalet ikke inkludere
personlige interesser og oppfatninger, men opptre ngytralt (Schumann-Olsen & Alnes, 2017).
Hvordan makter man som sykepleier dette ndr man vet hvor stort behovet for organdonasjon
er? Hvordan skulle jeg som har en pappa pé venteliste for nye lunger kunne legge frem om
andre stiller seg positiv til organdonasjon uten & vise min personlige interesse? Ifolge Evensen
og Natvig (2016) arbeider donorpersonalet pa en “knivsegg”. Med dette mener de at balansen

mellom & vere for pdgaende for & fi flere givere kan resultere i at befolkningen sin tillit til



BSS9 Kandidatnummer: 472 24.05.2019

organgiving svekkes. Man md med dette forsgke a finne en balanse mellom & oke interesse

samtidig som man gir parerende folelse av at de har rett til selvbestemmelse.

Maten man som sykepleiere opptrer pa vil bygge pa situasjonen man befinner seg i, samt var
personlige historie og yrkeshistorie (Konsmo, 1995, s. 182). Kunnskapen og erfaringen man
tilegner seg gjennom utdanningen, vil ikke alene definere hvordan vi er som sykepleiere. Vi
blir ogsa farget av den bagasjen vi baerer med oss inn i utdanningen. Den vil symbolisere vér
subjektivitet, i form av hvilke meninger og felelser vi har. Bade som privatperson, men den
vil ogsd kunne gjenspeile seg i hvordan vi opptrer som sykepleiere. Bagasjen vér kan vare
selve arsaken til at vi ensker & bli sykepleiere. Til tross for dette ma man kanskje forseke 4 la
veaere & ta med seg hverdagen pa jobb, for at man skal kunne evne a fremsta profesjonell og

objektiv.

Det kan vere flere grunner til at noen stiller seg negativt til organdonasjon, som kultur og
religion, samt at man ikke vet hva den avdede hadde ensket seg og med dette er redd for & ga
1 mot hans ensker. Disse tankene md man som sykepleiere evne & respektere og forsta nar

man skal samtale med parerende om organdonasjon (Manuel et al., 2010, s. 230).

Til tross for at man som sykepleier opptrer pé en objektiv mate og legger til rette for
selvbestemmelse, vil de holdningene man fremstiller ovenfor parerende og deres nermeste
kunne pavirke hvordan organdonasjonsprosessen oppleves, og om man som pérerende far en

positiv eller negativ holdning til organdonasjon (Miller & Breakwell, 2018).

Telefonen ringer. Jeg sitter pd rommet mitt og det er vanskelig & here hva pappa sier, likevel

sa skjenner jeg at det er telefonen vi har ventet et ar pa.

Behov for sykepleier sin stotte

Dersom jeg lukker oynene og tenker tilbake pa Rikshospitalet hvor pappa 14 i lange perioder
kan jeg kjenne den terre lukten med et mildt kvalmende preg over seg. Jeg ser for meg det
store glasstaket i den lange korridoren som regnet dusket pé og solen skinte sterkt gjennom.

Sa kjenner jeg stikket av redsel 1 brystet. Kommer pappa til & overleve transplantasjonen?

Pasientens pérerende blir 1 folge Helse- og omsorgsdepartementet definert som “Den

pasienten oppgir som pargrende og nermeste parerende. Dersom pasienten er ute av stand til
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a oppgi parerende, skal nermeste parerende vare den som i sterst utstrekning har varig og
lopende kontakt med pasienten [...]” (Pasient- og brukerettighetsloven , 2001, §1-3).
Pararende fér rollen som hjelper for den hjelpetrengende. Bade i form av & hjelpe pasienten
med det han ikke mestrer selv, men ogsa 4 gi trygghet og ro (Grov & Holter, 2015, s. 60).
Hvordan er det da & vere parerende nér alt hap er borte, og man selv har behov for stette og

hjelp?

Benner og Wrubel hevder at kroppslig intelligens, bakgrunnsforstielse, spesielle anliggender,
samt & vere plassert i en situasjon eller kontekst er fire karakteristiske trekk ved det & vaere
menneske. Kroppslig intelligens er kunnskap vi tilegner oss via sansene og folelsene vi som
mennesker blir fodt med og som utvikler seg hele livet. Bakgrunnsforstaelse omhandler
hvordan var oppvekst og kultur har formet oss, mens spesielle anliggender karakteriseres av
vére interesser og hva vi involvere oss i. Dersom det oppstér en forandring i konteksten ved at
situasjonen menneske opplever er ukjent, vil ikke mennesket sin tidligere
bakgrunnsforstaelse, selvforstielse, spesielle anliggender og kroppslig intelligens strekke til.
Det vil her oppsté stress (Kirkvold, 1998, s. 200-202). Parerende har derfor behov for hjelp til
a forsta og handtere den vonde situasjonen de befinner seg i av sykepleier (Konsmo, 1995, s.
91). Likevel er det ikke slik at man som sykepleiere fungere som en ekspert i den grad at man
vet hvordan en vanskelig situasjon skal mestres, dette er noe man ma finne ut av sammen med

pargrende (Kirkvold, 1998, s. 208).

12010 ble det gjort en studie i Spania hvor de intervjuet 16 parerende som opplevde at deres
narmeste ble erklert hjerneded og spersmél om de ensket a si ja til organdonasjon ble belyst.
Det som vise seg a vekke sterkest stressreaksjoner hos parerende var & motta beskjeden om at
pasienten var hjerneded, samt mangel pd informasjon og forstaelse om hva det egentlig vil si

a veere hjerneded (Cinque & Bianchi, 2010).

Pa samme mate som pérerende til avdede vil ogsa pasienten og familien til den som venter pa
nye organer ha behov for veiledning. Det er ikke slik at etter en vellykket transplantasjon vil
senkomplikasjoner kunne utelukkes. Organmottaker behgver & bli realitetsorientert om at
kroppen kan stete bort det nye organet. For a forsgke 4 unnga dette ma man etter gjennomfort
transplantasjon gé pad immundempende medisiner livet ut. Den immundempende medisinen
kan vere utfordrende & finne rett dosering for. Hoy dosering kan gi bivirkninger, og for lav

dose kan gi rom for avstetning. Immundempende medisin vil ogsd medfere okt risiko for a
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utvikle infeksjoner (Oslo Universitetssykehus, 2017). For at pasient og parerende skal fa
veiledning og forstaelse ma vi apne opp for dialoger som bygger pé gode

kommunikasjonsegenskaper fra helsepersonellet sin side (Eide & Eide, 2017, s. 217).

Kommunikasjon

Kommunikasjon er gjensidig utveksling av budskap mellom avsender og mottaker.

Den personorientert kommunikasjon legger vekt pa at man skal anerkjenne den andre som en
unik person. Dette innebarer at man aktivt lytter til den andre med oppmerksomhet og
tilstedevaerelse, bade til den verbale og den nonverbale kommunikasjonen som blir uttrykt.
Den personorienterte kommunikasjonen har flere aspekter. A forstd hva som er viktig for
personen man star ovenfor, hva den psykososiale konteksten er, og at man i lag nar frem til en
felles forstaelse som vil underbygge personen sine verdier. Videre at makten blir delt mellom

partene slik at parerende opplever kontroll (Eide & Eide, 2017, s. 16-17).

I en relasjon mellom parerende og sykepleier vil det alltid veere makt tilstede. Ordet makt blir
ofte assosiert med negative ord som manipulering og ufelsomhet. Maktaspektet kan naermest
oppleves som usynlig dersom man som hjelper ikke er observant pa sin rolle i et maktforhold,
dette kan gi opphav til maktmisbruk som det kan vere vanskelig for pasient og parerende &
beskytte seg mot. Likevel er det slik at for & yte god hjelp kan makt vaere nedvendig, men det
er miten makten kommer til uttrykk pa som har betydning for om den er til for & hjelpe eller

skade (Skau, 2013, s. 31-32).

Bortsett fra organdonasjon av nyrer, ma pasienten vare erklart hjerneded eller ded grunnet
sirkulasjonssvikt for at spersmélet om organdonasjon vil vere aktuelt & stille til parerende
(Kristiansen, Markussen, Nygaard & Leonardsen, 2018). Eide og Eide (2017, s. 224-228) har
lagt frem hvordan man kan formidle en dérlig nyhet. Det er sentralt at man tenker pa hva
parerende har behov for a vite og hvordan det skal formidles. Videre skal man forberede
parerende pa samtalen. Det er her viktig at man legge til rette for at samtalene finner sted hvor
det er ro. Nir man skal formidle nyheten ber den formidles konkret og uten rom for at det kan
oppstd misforstaelser. Videre md man gi emosjonellstotte som inneberer rom for & stille
spersmél, og la parerende snakke mens man som sykepleiere opptrer rolig og lytter
forstaelsesfullt. Pa samme maéte vil praktiskstette kunne vare til god hjelp. Som en
avsluttende del av samtalen er det viktig & oppklare at parerende ikke har misforstitt noe av

informasjonen som er gitt. Man kan her sperre om parerende kan gjenta noe av informasjonen
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for 4 forsikre seg om at det er forstatt, samt at det blir satt av tid til gjentagelse dersom dette er

nedvendig.

Richard Palmer sa: ”Det krever en stor lytter for a here hva som faktisk sies, en enda sterre
for & here hva som ikke sies, men som kommer til uttrykk i talen” (Eide & Eide, 2017, u.s.).
Mye av méten vi kommunisere pa komme til uttrykk gjennom non-verbalt sprék. Forskjellen
pa nonverbalt og verbalt sprak er at det nonverbale ma fortolkes. Som sykepleiere kan vi
avise, bekrefte og engasjerer oss nér vi responderer nonverbalt. Ved & engasjere og henvende
oss meter vi parerende med eyekontakt, men lar vare & stirre. Det vil vare viktig 4 ha en dpen
og henvendt kroppsholdning. Dette kan man gjere ved & lene seg litt mot den man prater med,
samt & nikke og utfore en beroligende berering som utrykker interesse og bekreftelse. Under
samtale om organdonasjon ber sykepleier vere bevisst pé sitt eget kroppssprak. Mater jeg
parerende jeg na star ovenfor med eyekontakt og forstaelse i blikket, eller vender jeg ansiktet
bort og er uttrykksles? Dette for & oppna tilstrekkelig kongruens, som vil si at det ikke er
konflikt mellom det man sier og holdningen man uttrykker. I motsetning til inkongruent
kommunikasjon som kan skape utrygghet og fore til en darlig opplevelse rundt samtal (Eide

& Eide, 2017, s. 137).

Samtalen

Hjerneded defineres slik: ”En person er ded nar det foreligger sikre tegn pa total edeleggelse
av hjernen med et komplett og irreversibelt oppher av alle funksjoner i storehjernen,
lillehjernene og hjernestammen” (Kristiansen et al., 2018). Til tross for at hjertet fremdeles
slar, vil det ikke vere noe blodtilfersel til hjernen. Uten blodtilfersel til hjernen vil
hjernevevet adelegges og de. Dadt hjernevev vil ikke kunne reverseres. Pasienten kobles da
til respirator som vil holde han kunstig i livet (Helse Stavanger, 2018). Det er flere klinikere
som har vansker med 4 gi en god definisjon pé hva hjerneded innebarer slik at parerende
forstar. For at det ikke skal vaere rom for misforstielse vil det veere nedvendig med tydelig
informasjon som legges pé pérerende sitt niva. Flere parerende mente at forstaelsen for at
pasienten var hjerneded ble tydeligere dersom de sammen med en forklaring ogsé fikk se
bilder fra computeromografi (CT) (Marck et al., referert i Kristiansen et al., 2018). Til tross
for at pasienten er blitt erklaert hjerneded vil respiratoren tilfere oksygen til kroppen og skille
ut karbondioksid. Pasientens hud kan vere varm, som gjor det utfordrende for parerende &
forsté at deres naermeste virkelig er dod, men gir heller et hap om at han skal vakne opp igjen.

Dette vil igjen fore til at det blir utfordrende & ta stilling til organdonasjon (Cinque & Bianchi,
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2010). Man kan da som sykepleier forsterke forstdelsen om at pasienten er ded ogsé gjennom
handlinger, som & tenne stearinlys og skru ned lyset pa pasienten sitt rom (Berntzen & Bjerk,

2014).

Mangel pd informasjon om hva det vil si & vaere organdonor og selve prosessen var andre
grunner til at flere parerende stilte seg negativt til organdonasjon. Andre mente at det var for
liten tid mellom dedserklaringen og spersmalet om organdonasjon ble belyst (Miller &
Breakwell, 2017). Parerende har behov for tid som gir mulighet til 4 forsta og akseptere at
deres nermeste er dod. Dette kan vare utfordrende i et travelt arbeidsmilje, hvor tid til mete

med pérerende er begrenset (Meyer, 2015, s. 333 og 334).

Under min fordypningspraksis rettet til bacheloren fikk jeg vaere en dag pa intensivavdelingen
pa Haukeland universitetssykehus. Her fikk jeg mulighet til & la&re mer om selve
organdonasjonsprosessen, og hvordan samtalen med parerende om organdonasjon
gjennomfores hos dem. Deres prosedyre tilsa at ndr man skal ta opp spersmalet om
organdonasjon er det viktig at gruppen av parerende man tar opp samtalen med ikke er for
stor, men dette er noe som ma vurderes fra gang til gang. Pérerende som er mindreérige skal
ikke sporres om godkjenning av organdonasjon. Samtalen innebarer & informere om
pasientens ded og forsikre seg om at parerende har forstatt informasjonen, for man gir dem tid
til & veere litt alene. Deretter vil man gé inn igjen og gi informasjon om hva det vil si & donere
bort organer, og om dette er noe parerende tror at avdede hadde ensket 4 si ja til. Til tross for
om parerende svarer ja eller nei til organdonasjon skal man alltid gi videre informasjon om

hvordan man har tenkt & avslutte behandlingen til den avdede.

Sven Haakon Urving som er donoransvarlig lege ved Nordlandssykehus har hatt samtale med
parerende i 18 ar om organdonasjon. Han mener at & fa spersmalet om de ensker at den
avdede skal donere bort organer til & hores fornuftig ut regnes som svert utfordrende. Det fins
ikke et standardskjema som fungerer for alle parerende. Hver samtale er unik, og man méa
med dette bruke tid pa & sette seg inn i hver situasjon for man belyser spersmalet. Noen
reagere med aggresjon, andre syntes spersmaélet og samtalen er ubehagelig, mens andre

parerende tar initiativ til samtalen selv (Helse Midt-Norge, 2018).
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Sykepleieres kunnskap om organdonasjon

Den faglige kompetansen om organdonasjon er ulik, sykepleiere ved universitetssykehus vil
sannsynligvis ha mer erfaring enn de som arbeidere pa lokale sykehus. Dersom man eker
fokuset pa organdonasjon vil ogsa kompetansen om temaet gke blant helsepersonell (Meyer,

Bjerk & Eide, 2011).

Det bor veere et eget team bestdende av en lege og intensivsykepleiere som er
donoransvarlige. Dersom profesjonene fér til et godt og tett samarbeid som bidrar til en felles
forstéaelse for prosessen, vil man som sykepleiere fole seg tryggere og mer forberedt dersom
man skulle oppleve & vare i en slik situasjon (Kristiansen et al., 2018). Sykehuspresten kan
ogsa vare en god samarbeidspartner nar man skal ha samtale med parerende som er i sorg, da
de har lang erfaring om ritualer og seremonier som kan vere stottende nar livet tar slutt

(Helse Stavanger, 2018).

Som sykepleier ber man ha kunnskap om de fysiske prosessene hjerneded medferer, selve
organdonasjonsprosessen, og hvordan ivareta organer for en eventuell transplantasjon. Det er
ogsé nadvendig med kompetanse rundt hvordan man skal kommunisere om deden og den
emosjonelle statten som parerende har behov for i en slik situasjon. For at dette skal leres og
bevares hos sykepleier vil det vaere nedvendig med regelmessige oppleringsseminarer samt

sykehusbasert utdanning for & vedlikeholde kunnskapen (Meyer, 2015, s. 333-334).

Simulering er en leringsmetode med formal & gjenskape en virkelig situasjon, det vil si at
man gver pa situasjoner man har vert i eller kan komme til 4 befinne seg i. Simulering viser
seg & vaere en spesiell god leringsmetode nar man skal gve pé folelsesmessige utfordringer.
Liva Jacoby et al. (2006, s. 247 og 249) har undersegkt hvordan man gjennom simulering kan
ove seg pa hvordan man skal opptre nér spersmalet om organdonasjon tas opp med parerende.
Simuleringen hadde som maél & skape et trygt milje hvor helsepersonell skulle bli tryggere pa
hvordan man skal kommunisere og forholde seg til familier 1 sorg. Det ble stadig gjennom
simuleringen tatt ’time out” der man fikk rom for & dele tanker og observasjoner man fikk i
lopet av simuleringen. Resultatet viste at det var nedvendig med jevnlig informasjon til
familien og at man opptradde pé en sensitiv og empatisk méte, men samtidig utstralte
sikkerhet og trygghet (Jacoby et al., 2006, s. 250). Til tross for at man kan gve seg pa gitte

situasjoner gjennom simulering, vil det & vaere i situasjonen likevel vare noe annet. Man ma
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med dette ogsa ta seg tid til & reflektere og bearbeide de situasjonene man opplever i praksis

(Christoffersen, 2011, s. 67).

Samtale med etterlatte

Etter ett dedsfall pa sykehuset vil parerende fé tilbud om en samtale med de sykepleierne og
legene som tok vare pd pasienten den siste tiden. Samtalen vil som regel ta plass i lopet av en
méned etter dedsfallet. Dersom man har sagt ja til organdonasjon vil man kunne motta et
takkebrev fra direktoren ved Oslo universitetssykehus skrevet pa vegne av organmottaker.
Péregrende kan {4 informasjon om hvilke organer som ble benyttet og mottaker sitt primare
forlep, uten & identifisere hvem mottaker er. P4 samme mate vil organgiver bli anonymisert,
dette medferer at den som mottar organer ikke far vite noe om hvem organdoner er (NOROD,

2018).

Jeg har ikke folt noe stort behov for a vite hvem som er giver. Men det som er godt d
vite er at organet ble gitt meg av fri vilje. Det var en gave fra en som ikke lengre
trengte organet og som ville at det ikke skulle ga til spille, men komme til nytte for en
annen som trengte det mer en vedkommende selv. (Zimmer, 2015)

I dag har min pappa fatt 37 bonus ar og 83 bonusdager. Det at min pappa fikk nye lunger var
redningen for min familie, men vi visste at det var en annen familie som var i sorg. Det var

noen den formiddagen som hadde mistet sin n&ermeste.

Kjare organdonor.

Jeg vet ingenting om deg. Kanskje du ogsé var pappa, eller kanskje du ikke hadde rukket &
komme dit i livet enda. Ditt liv ble revet bort, og dine nermeste matte fortsette livet uten deg.
Du og dine parerende valgte til tross for sorg og urettferd at nd som du ikke hadde nytte av
dine organer kunne de komme til hjelp for andre.

Takk for at du gav min pappa livet i gave.
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