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Sammendrag

Hensikt:

Metode:

Resultat:

Konklusjon:

Oppgaven har til hensikt & belyse pargrendes erfaringer knyttet til

organdonasjon etter hjernedad.

Det ble utfgrt systematisk litteratursgk i to databaser. Dette ledet til atte
kvalitative artikler, disse ble analysert med utgangspunkt i Evans

analysemodell.

Pargrende opplevde sjokk og vantro knyttet til den bra deden, og hadde
vansker med a forsta terminologien hjernedgd. Spgrsmalet om
organdonasjon kom Kort tid etter dedsbudskapet, dette medfarte for flere
manglende bearbeiding. Kjennskap til avdgdes gnske erfarte de fleste som
positivt, og donoravgjgrelsen ble i stor grad tatt pa bakgrunn av dette. Det
var ulike erfaringer knyttet til helsepersonellet. Lite og mangelfull
informasjon ledet til misngye, mens arlig og progressiv informasjon ledet

til en bedret forstaelse og hgyere tilfredshet.

Pargrende star ovenfor en sveert kompleks situasjon. Dgdsfallet medfarte en
krisereaksjon, og sykepleier ma handtere bade de fysiske og psykiske
symptomene. Donorspgrsmalet opplevde pargrende utfordrende, og de
hadde behov for ekstra emosjonell statte. Valget ble tatt pa bakgrunn av
ulike faktorer, men god informasjon viste seg a vere essensielt. Sykepleien
handlet ikke om bestemte tiltak, men om a veere til stede og stille seg til

radighet.



Summary

Aim:

Methods:

Results:

Conclusion:

The aim of this study is to investigate the next of kinds experiences

during organ donation after brain death.

This thesis is based on a systematic study of literature. Searches
were made in two databases, which led to eight qualitative studies.

The results were analysed using Evans content analysis.

Families experienced sudden death with shock and disbelief, they
also had difficulties understanding the terminology brain dead. The
issue of organ donation came shortly after the message of death,
which in many cases led to lack of processing. The majority
experienced knowledge of the deceased’s wishes as positive, and
mainly based their decision on this. The experience associated with
health professionals varied. Little and inadequate information led to
discontent, while honest and progressive information led to better

understanding and higher satisfaction.

The next of kind are facing a very complex situation. The sudden
death resulted in a crisis, and the nurse must manage both their
physical and mental symptoms. The next of kind experienced the
donor question as challenging and there is a need for extra support.
Their final decision was based on various factors, but good
information proved to be essential. Nursing was not about specific

measures, but about being present for the next of kind.
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1. Innledning

| dette forste kapittelet beskrives bakgrunn for valg av tema, studiens hensikt og
problemstilling. Viktige begreper og avgrensninger avklares, og det gis en kort innfgring i

oppgavens videre oppbygging.

1.1. Bakgrunn for valg av tema, hensikt og problemstilling

Tema for oppgaven er hvilke erfaringer de pargrende opplever i krisesituasjonen hvor
deres kjeere blir erkleert hjernedgd, og videre vurdert som organdonor. @kende kunnskap
og utvikling innen nevrokirurgisk behandling bidrar til gkt overlevelse av sykdom og
alvorlig hodeskade (Lund mfl., 2016), men ikke alle liv star til & redde. | 2016 dede hele
1.919 personer i Norge som falge av en ulykke (Folkehelseinstituttet, 2017). Dgdsfallet
medfarer en situasjon preget av krise og sorg for de etterlatte. Samtidig kan den dgdes
organer vere livreddende behandling — bade for andre hardt skadde, og for pasienter med
eksempelvis terminal hjerte-, lunge- eller leversvikt (Gripheim mfl., 2016). Tall fra i fjor
viser at det i Norge stod 488 pasienter pa venteliste. 33 av dem dgde i pavente av

transplantasjon (Bakkan, 2018).

Den enes dgd kan redde noen andres liv, et klinisk, og ikke minst etisk paradoks. Som
sykepleier kan vi mgte potensielle organdonorer og deres pargrende, pa sykehus over hele
landet. Regionale helseforetak er jf. transplantasjonsloven (2015) pélagt & ha rutiner og
system som sikrer at organdonasjon alltid blir vurdert nar man star ovenfor et dgdsfall med
en mulig organgiver. For ektefeller, foreldre, sgsken og andre nere kan det vaere krevende
a ta stilling til donasjon. Hensikten med studien er derfor a belyse, og danne en dypere

forstaelse av pargrendes erfaringer knyttet til organdonasjon.

Ut ifra dette, er problemstillingen formulert slik:

Hvilke erfaringer sitter pargrende igjen med etter akutte situasjoner som resulterte i

hjerneded, og pafelgende spgrsmal om organdonasjon?



1.2. Begrepsavklaring

Pargrende

Pasient- og brukerrettighetsloven (1999, §1-3, b.) definerer pargrende som den eller de
pasienten oppgir som pargrende og nermeste pargrende. | tilfeller hvor pasienten er ute av
stand til & oppgi dette, skal neermeste pargrende vaere den som i stgrst omfang har hatt
varig og lgpende kontakt med pasienten. | denne studien innbefatter pargrende hele kretsen
av narstaende personer som er direkte bergrt av situasjonen, for eksempel

ektefeller/samboere/partnere/kjeerester, barn, foreldre, sgsken og besteforeldre.

Erfaringer

Erfaring omhandler den kunnskapen eller viten individet tilegnes gjennom ytre
sansepavirkning, emosjonell tilstand, tankeprosesser, motivasjon og annet. Individets
subjektive erfaring danner opplevelsene (Store Norske Leksikon, 2016). | denne studien

blir «erfaringer» og «opplevelser» brukt som synonymer.

Hjerne(stamme)dgd

Permanent irreversibelt opphgr av alle hjernens funksjoner. Kjennetegn pa hjernedgd er
fullstendig bevisstlgshet og bortfall av alle reaksjoner fra hjernenervene, derunder
respirasjonsstans og kollaps i kretslgp. Dette ma pavises gjennom kliniske undersgkelser
(Lund mfl., 2016). Hjerneded og hjernestammedgd har samme betydning.

Organdonasjon

A gi ett eller flere organer til andre. Organene transplanteres fra nylig ded, eller levende
giver, til en pasient med livstruende sykdom. Dgdsfallet ma veere

av arsaker som tillater organdonasjon, i hovedsak ved spontane intrakranielle blgdninger
og hodeskader. | Norge er det kun nyrer som transplanteres fra levende givere (Gripheim
mfl., 2016). Donor er giveren, den som blir transplantert omtales som resipient eller
mottaker.



1.3. Avgrensning

Oppgaven er avgrenset til donasjon fra hjernedgd giver, og tar ikke for seg erfaringer
knyttet til DCD, «donation after circulatory death», ettersom sistnevnte er lite utbredt i
Norge. Fokuset er pa forlgpet fra pargrende far informasjon om dgdsfallet, til de ma ta
stilling til en eventuell donasjon og opplevelsene rundt dette. Avdgdes holdning/anske
omkring donasjon kan veere kjent, men oppgaven er avgrenset til de tilfellene hvor
pargrendes beslutning er avgjerende. Erfaringene til bade de som samtykker og de som
sier nei er inkludert. Grunnet emnets sarbarhet finner intervjuene sted farst 2 — 24 maneder

etter hendelsen.

1.4. Oppgavens videre oppbygging

Oppgaven besvares gjennom seks kapittel: innledning, teoribakgrunn, metode, resultat,
diskusjon og konklusjon. | teoridelen presenteres pensumlitteratur og selvvalgt litteratur
omkring emnet. Videre fglger en metodedel, hvor datasamling og analyse av funn gjares
rede for. Funnene legges sa frem i en resultatdel. Metode og resultat diskuteres, far

oppgaven avslutningsvis munner ut i en kort konklusjon.



2. Teoribakgrunn

| dette kapittelet presenteres teori relevant for a belyse problemstillingen. Kapittelet starter
med en innfgring i organdonasjon, videre fglger dedsdefinisjonen forklart juridisk og
medisinsk, og tilslutt omtales vanlige reaksjoner ved bra ded.

2.1. Organdonasjon

Ved organtransplantasjon overfares et friskt organ fra en levende, eller nylig ded person,
til en mottaker/resipient (Gripheim mfl., 2016). Levende giver blir i Norge kun benyttet
ved nyretransplantasjon — en nyre kan doneres til et familiemedlem eller nzr venn. Dad
giver kan donere hjertet, lever (kan deles til to resipienter), lunger, nyrer og pankreas. Fra
pankreas kan det i tillegg trekkes ut gyceller, cellene benyttes til behandling av
diabetespasienter (Pfeffer & Albrechtsen, 2011).

| prinsippet er alle som dgr av irreversibel intrakranial sykdom eller skade, deriblant
subaraknoidalblgdning, blgdning, trombose eller emboli i hjernen, drukning, skuddskader i
hode og hodetraumer etter ulykker aktuelle som donorer (Gripheim mfl., 2016). Ved disse
skadene og sykdommene er hjernen uten blodforsyning — og dermed oksygenforsyning —
sa lenge at hjerneskaden er uopprettelig. Nar hjerneskaden er uopprettelig, livreddende
behandling ikke lengre er hensiktsmessig, og det er sannsynlig at pasienten der innen kort
tid skal det vurderes om pasienten er aktuell som donor (Transplantasjonsloven, 2015, §
11). Finner dette sted pa et av landets 26 donorsykehus avgjer behandlingsansvarlig lege
om det skal startes behandling med sikte pa donasjon (§ 12). Donorsykehus er sykehus
som er medisinsk tilrettelagt for uttak av organer, og godkjent til transplantasjoner av
Helsetilsynet. Rikshospitalet har det overordnede ansvaret for donasjon. Dersom donasjon
er aktuelt skal derfor transplantasjonskoordinator ved Rikshospitalet kontaktes (Norsk
ressursgruppe for organdonasjon [NOROD], 2018). For a sikre at det ikke foreligger
sykdommer som kan overfares til mottaker, sendes det helseopplysninger, tas blodpragver

og ufares vevstyping av donor (Gripheim mfl., 2016).

Neste steg er a diskutere temaet med pargrende. | Norge benyttes presumert samtykke
(Gripheim mfl., 2016), det vil si at hele befolkningen blir ansett som mulige donorer. Om

det ikke fremkommer forhold som tilsier at avdade ville motsatt seg det, kan donasjonen



gjennomfares. Kun naermeste pargrende kan avgjgre om det fremkommer slike forhold. |
tilfeller hvor en av de nermeste pargrende nekter donasjon, skal det ikke gjennomfares jf.
transplantasjonsloven (2015) § 13. Samtidig sier paragrafen at pargrende ikke kan nekte
donasjon dersom avdgde tidligere har samtykket. Samtykke av donasjon celler, vev og
organer er en rett alle personer over 16 ar har. For a samtykke er det nok & muntlig
informere sine n&ermeste om dette (NOROD, 2017) Stiftelsen organdonasjon har i tillegg
laget fysiske donorkort og en mobilapplikasjon som kan benyttes for a tydeliggjere
samtykket.

Sentrale reguleringsmekanismer opphgrer nar forbindelse mellom sentralnervesystem og
kroppen brytes. Som falge oppstar hypotensjon, tachykardi, hypotermi, lavt sentralt
venetrykk, vaeske- og elektrolyttforstyrrelser, og etter hvert oliguri og hjertestans (Pfeffer
& Albrechtsen, 2011). For a opprettholde funksjonen i vitale organer far, under og etter tap
av hjernesirkulasjon benyttes kunstige midler, donorpreservasjon (Gripheim mfl., 2016). |
utgangspunktet er donorpreservasjon lik annen intensivbehandling: verdier males, kliniske
tegn observeres, og det settes inn tiltak for & opprettholde respirasjon og sirkulasjon.
Veaesketilfgrsel og blodtrykkshevende medikament korrigerer vaeskebalansen,
blodtransfusjoner opprettholder hemoglobinnivaet, og respiratorbehandling sikrer
tilstrekkelig oksygentilfarsel og karbondioksidutskilling. I tillegg ma elektrolyttbalansen
aktivt korrigeres, og en ma forebygge hypotermi (Gripheim mfl., 2016).

Organuttaket utferes som en alminnelig kirurgisk operasjon (Pfeffer & Albrechtsen, 2011).
Tiden fra en stopper blodforsyningen til organet, til det er transplantert i resipient —
iskemitid — bar veere sa lav som mulig. Et hjerte ma vere transplantert innen 4 timer, mens
en nyre kan veere uten sirkulasjon opptil 24 timer. Organteamet sgrger for at avdade beerer
minst mulig preg at donasjonen. | etterkant blir den dgde stelt som ved andre dgdsfall
(Gripheim mfl., 2016). Om pargrende gnsker kan de delta i stellet, og de far mulighet til &

ha minnestund etter operasjonen.



2.2. Dgdsdefinisjonen

Dgden, mors, inntreffer nar cellene og organenes virksomhet opphgrer. Medisinsk
defineres dgden som irreversibelt opphar av et individs liv (Gripheim mfl., 2016). Juridisk
er en person dgd nar «det foreligger sikre tegn pa total gdeleggelse av hjernen med et
komplett og irreversibelt opphgr av alle funksjoner i storehjerne, lillehjernen og

hjernestamme» i henhold til forskrift om dgdsdefinisjonen ved donasjon (2015, § 2).

Nar andedrett og hjertevirksomhet opprettholdes ved kunstige midler stiller forskriftens § 3
felgende kriterier:

1. erkjent intrakraniell sykdomsprosess,

2. total bevisstlgshet,

3. oppher av eget andedrett,

4. opphgr av alle hjernenervereflekser og

5

. blodtilfarsel til hjernen er opphevet av objektiv pavisning.

| disse tilfellene ma dgdsdiagnosen stilles ved kliniske undersgkelser. Det blir testet om
pupillene reagerer pa stimuli, og det utfares CT- eller MR-undersgkelser for a se etter tegn
til svullen eller skadet hjerne. En siste test er & mette kroppen med oksygen, for s & skru
av respiratoren. Om opphopning av karbonsyre i blodet tvinger fram respirasjon, er det
fortsatt noe liv i hjernestammen — og diagnosen hjernedgd blir ikke stilt Utredningens siste
ledd er & injisere kontrast i hjernens blodarer. Kommer ikke kontrasten inn i kraniet,

erkleres personen med sikkerhet som hjernedgd (Lund mfl., 2016).

2.3. Vanlige reaksjoner ved bra ded

Nar vi mister et menneske som har statt en neer, oppleves sorg. | falge Hummelvoll (2012)
ma man oppleve sorg for & avbryte tilknytningen og komme til rette med tapet; a sgrge er
ngdvendig for & pa nytt kunne involvere seg i livet, og dermed andre mennesker. Sorgen

kan deles inn i umiddelbare reaksjoner, reaksjoner over tid og alvorlige etterreaksjoner.

Umiddelbare reaksjoner, som sjokk, forvirring, uvirkelighetsfalelse, sinne, makteslgshet
eller benektelse og fraveer av falelser hevder Dyregrov & Dyregrov (2017) er vanlig.

Videre papeker de to at kroppslige symptom som hjertebank, hyperventilering,



tilbaketrekning, hyperaktivitet, amnesi og/eller total utmelding fra situasjonen kan
forekomme. For noen kan reaksjonene vare av en karakter og styrke som gjar det
vanskelig a ta fornuftige valg og a ivareta seg selv. Symptomene kommer som en
forsvarsmekanisme mot den nye brutale virkeligheten. Informasjon og ivaretakende
omsorg fra et sosialt nettverk og hjelpeapparat demper vanligvis reaksjonene
(Hummelvoll, 2012).

Reaksjoner over tid, som opplevelse av angst, selvbebreidelse, irritasjon, endret
selvfalelse, savn, haplgshet samt kroppslige symptom som tretthet og fysisk smerte kan
forekomme (Dyregrov & Dyregrov, 2017). Flertallet av dem som rammes av sorg opplever
at stressreaksjonene avtar, og kommer ut av krisen uten varig svekket funksjonsniva. For
andre kan reaksjonene vare over lengre tid (Hummelvoll, 2012). Disse variasjonene — selv
innenfor samme familie — er det viktig & veere klar over. Helsepersonell ma kartlegge de
beskyttende faktorene som kan bidra til mestring, i tillegg til & fokusere pa sarbarhet. For
eksempel vil god sosial statte vaere beskyttende, mens fraveer av et velfungerende sosialt
nettverk utgjer en sarbarhet (Helsedirektoratet, 2016).

Alvorlige etterreaksjoner, som komplisert sorg, depresjon, posttraumatisk stresslidelse
og akutt stressreaksjon oppstar enkelte ganger i kjglvannet av en krise (Dyregrov &
Dyregrov, 2017). Behandling av langvarige reaksjoner og lidelser er ikke en
sykepleieoppgave, men sykepleier kan ha en viktig rolle i & fange opp dem som trenger

hjelp.



3. Metode

Gjennom dette kapittelet beskrives datasamling med eksklusjon- og inklusjonskriterier,
sekehistorikk, kvalitetsvurdering og etiske hensyn. Avslutningsvis redegjgres analysen av

de atte artiklene.

3.1. Datasamling

Arbeidet med oppgaven startet hgsten 2017. Jeg bestemte meg for tema, og startet
utformingen av problemstilling. Problemet inneholder alltid mange ulike aspekter, og ma
derfor avgrenses bade i omrade og omfang (Forsherg & Wengstrom, 2016). Denne

oppgaven er blant annet avgrenset til et pargrendeperspektiv.

For & svare pa problemstillingen kreves tilstrekkelig antall studier av god kvalitet. Jeg har
valgt & kun ha kvalitative artikler da dette ifglge Berg & Munthe-Kaas (2013) er mest
velegnet for & beskrive hvordan opplevelser og erfaringer oppfattes av individer. Videre
hevder de to at kvalitativ forskning ogsa er gunstig pa omrader der det finnes lite
forskningsbasert kunnskap fra fer. | tillegg til forskningsartiklene bestar litteraturutvalget

av tidligere pensumlitteratur, supplerende litteratur i form av fagartikler og nettressurser.

3.1.1. Inklusjon- og eksklusjonskriterier

Farste steg i sgket etter studier av god kvalitet var a sette krav og begrensninger til sgket.
Forsberg & Wengstrom (2016) skriver at inklusjons- og eksklusjonkriterier er nyttig i
denne sammenheng. Inklusjonskriteria var et pargrendeperspektiv, og at den endelige
avgjerelsen om a donere/ikke donere var pargrendes. Resultatene matte vaere overfarbare
til norsk helsevesen, og kun studier fra vestlige land ble derfor inkludert. Videre ble det
sprakmessig foretrukket engelsk- eller norskspraklige artikler. Artiklene matte veere av
nyere dato, og ikke eldre enn ti ar. InRAD-struktur var en forutsetning da dette er den
radende oppbygningen innen helsefag (Christoffersen mfl., 2015). Artiklene matte veere
fagfellevurdert og publisert i et vitenskapelig tidsskrift. I tillegg matte de veere godkjent av

etisk komite, eller ha dokumentert andre etiske vurderinger.



3.1.2. Segkehistorikk

| hovedsak ble Cinahl-databasen benyttet ettersom den ifglge Forsberg & Wengstrom
(2016) inneholder sykepleiefaglig forskning fra store deler av verden. De to fremhever
ogsa PubMed som en database med bred helsevitenskap. Begge databasene benytter
«Medical Suject Headings», og NLMs (2017) MeSH-register ble brukt til & finne
emneordene «Brain death, «Organ procurement» og «Decision making». Erfaring og
familie passet ikke inn i spesifikke emnekategorier. Av den grunn ble ngkkelordene
«family»/«next of kin» og «experience» benyttet i fritekstsgk. Truktering gir flere
sokeresultater da ulike bayninger av ordet blir inkludert (Stremme, 2017). Asterisk

trukteringstegn ble derfor benyttet ved a skrive eksempelvis «famil*».

Forsberg & Wengstrom (2016) vektlegger at sgkeord, antall treff og inkluderte artikler fra
de ulike databasene bgr dokumenteres underveis. Dette blir presentert under vedlegg 1.
Som sgkehistorikken viser ble sgkene utfert i to prosesser. De forste sgkene ble
gjennomfart vinteren 2017, de siste i mars 2018. Sgk ble utfart i begge databasene, og de
ulike sgkeordene ble kombinert pa forskjellige mater ved hjelp av de bolske operatarene
«AND>» 0g «OR». For 4 se hvilke artikler som var relevant, leste jeg farst overskriftene.
Dersom overskriften passet til min problemstilling ble abstrakt lest, om dette var a oppfatte
som relevant ble hele artikkelen lest, og vurdert opp mot inklusjons- og

eksklusjonskriteriene. Denne prosessen ledet meg til atte artikler.

Under andre sgkeprosess valgte jeg kun & sgke i PubMed, ngkkelordet «relative» ble
inkludert, og resulterte sammen med de fem andre sgkeordene samt operatarene «<KAND»

0g «OR» 1 to nye artikler.

3.1.3. Kvalitetsvurdering

For a kvalitetssikre artiklene benyttet jeg Kunnskapssenterets (2014) sjekkliste for
vurdering av kvalitativ forskning. Sjekklisten inneholdt ti sparsmal rundt artikkelens
formal, metode, design, utvalg, datainnsamling, analyse, bakgrunnsforhold og etisk
vurdering. Svaret var enten ja, uklart eller nei. Eksempel pa utfylt sjekkliste ligger under
vedlegg 2. Sjekklister bidrar til & vurdere den metodiske kvaliteten pa artiklene, samt a

vurdere om resultatene er troverdige (Forsberg & Wengstrom, 2016).



Sjekklisten utelukket en artikkel grunnet svak redgjarelse for utvalg, og en grunnet
mangelfull informasjon om etisk godkjennelse. Martinez og medarbeiderne (2008)
opplyste ikke om bakgrunnsforhold som kunne ha pavirket fortolkningen av data. Jeg
utfarte derfor internettsak for a sjekke artikkelforfatternes bakgrunn. Alle arbeidet pa
universitet i Madrid, og hadde publisert flere forskningsartikler. Jeg valgte derfor &
inkludere artikkelen. De resterende artiklene var etter sjekklisten av god kvalitet. For
ytterligere kvalitetssikring ble det utfart sek i Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste
(2018) sitt register. Majorieten var publisert i tidsskrift pa niva 1, mens Sque mfl. (2008)

sin artikkel fra «Journal of Advanced Nursing» var pa niva 2.

3.1.4. Etiske hensyn

Forsberg og Wengstrom (2016) vektlegger at det i systematiske litteraturstudier skal tas
etiske hensyn. Studien skal ha fatt godkjennelse fra en etisk komite, og alle resultat — selv
om de skiller seg ut og ikke statter hypotesen — skal presenteres. Etiske hensyn er ikke bare
vektlagt, det er ogsa vedtatt gjennom Helsinkideklarasjonen 1964 (De nasjonale
forskningsetiske komiteene, 2010). Her fastslas det at hensynet til individet alltid skal ga

foran hensynet til samfunns- eller forskningsnytt.

Metodedelen i artiklene ble derfor lest gjennom pa nytt, kun med tanke pa etikk. |
metodedelen framkom det hvilken etisk komité som vurderte forskningen og hvilke hensyn
forskerne hadde tatt. Samtlige artikler hadde skriftlig samtykke fra deltagerne, og beskyttet
deres integritet ved a anonymisere svarene. De var informert om studiens hensikt og

innhold, fikk betenkningstid til a delta i studien samt mulighet til nar som helst trekke seg.

3.2. Analyse

Analyse betyr & undersgke noe sammensatt ved a dele det opp i mindre bestanddeler
(Drageset & Ellingsen, 2009). Syntese er det motsatte — forene bestanddeler til en helhet,
slik at det fremtrer som en enhet. Forsberg & Wengstrom (2016) konstanterer at en

systematisk litteraturstudie bestar av bade analysering og oppretting av en syntese. For &
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utfare en systematisk og oversiktlig analyse av mine artikler anvendte jeg Evans (2002)

fire trinns analyseprosess:

Seke og finne relevante studier,
identifisere ngkkelfunn i hver studie,

sammenligne ngkkelfunn og identifisere gjennomgaende tema og

e

samle gjennomgaende tema for & utvikle en beskrivelse av fenomenet.

Det farste trinnet omhandler & samle inn materiale. Dette gjares ved a sgke og finne
relevante studier til problemstillingen. Datasamlingen beskrevet i forrige delkapittel ledet

meg til atte artikler jeg fant relevant for oppgaven.

Andre trinn er a identifisere ngkkelfunn i hver enkelt studie. Jeg leste gjennom materialet
flere ganger, slik at jeg fikk dannet meg en oversikt over hovedtrekkene i forhold til
erfaringer hos de pargrende. Viktige funn ble notert i et tankekart. Deretter gikk jeg
gjennom litteraturmatrisene for a se om mine notater samsvarte med studiens hensikt,
ngkkelord og funn. Thomas mfl. (2009) tok for seg bade sykepleieres og pargrendes
erfaringer. For & kunne analysere presiserer Evans (2002) viktigheten av et ensartet

datagrunnlag. Fra denne artikkelen er derfor funn fra sykepleieperspektivet ekskludert.

Evans (2002) tredje trinn er & sammenligne ngkkelfunnene og identifisere gjennomgaende
tema, inklusive likheter og ulikheter. Hovedfunnene grupperes og kategoriseres i tema og
eventuelle undertema. Ut ifra tankekartet lagde jeg et eget dokument hvor jeg skrev opp
ngkkelfunnene og fordelte dem i tre kategorier. Samtlige artikler omhandlet sjokket rundt
dgdsfallet, og pérgrendes vansker med & forsta begrepet hjernedad. «A motta, forsté og
handtere dgdsbudskapet» ble derfor den farste kategorien. Videre diskuteres ulike
erfaringer med donoravgjarelsen «a ta standpunkt til donasjon» ble da andre kategori.
Artiklene gjgr ogsa funn som omhandler erfaringer med helsepersonellet. Dette er samlet

under kategorien «<mgte med helsepersonell».
Fjerde trinn i Evans (2002) analyseringsprosess innebarer & samle gjennomgaende tema

for & utvikle en beskrivelse av fenomenet. Dette vil bli presentert i neste kapittel,

resultatdelen.
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4. Resultat

Dette kapittelet viser resultatene fra de atte forskningsartiklene, presentert gjennom

hovedkategoriene fra analyseprosessen.

4.1. A motta, forstd og hdndtere dedsbudskapet

Et av hovedfunnene i denne oppgaven var at dgdsbudskapet ble mottatt med kaos, sjokk og
vantro. | noen tilfeller beskrevet av Berntzen & Bjgrk (2014), Sque mfl. (2008) og Thomas
mfl. (2009) godtok ikke familiene selve diagnosen hjernedgd. Groot mfl. (2016) beskrev
ogsa at enkelte av familiene ikke trodde pa «konseptet» hjerneded, og dermed ikke godtok
dgdsbudskapet. LIoyd-Williams mfl. (2009) gjengir en enkemanns erfaring:

Her death was so sudden, so quick. The doctor said, 'you know your wife is going
to die'. | was staggered. In a matter of hours, she went from completely fine ... to
being told that. I was totally gob-smacked, all too sudden. She was such an alive

person [...].

Flere av pargrende i bade denne og i Groot mfl. (2016) sin studie, kommenterte at
nyhetene om hjernedgd ble gitt pa en hard og ufglsom mate. Studien til Marck mfl. (2016)
viser derimot at familiene verdsatte direkte og arlig kommunikasjon: «Sometimes if
someone tells you the truth, even if it’s not what you want to hear, it’s a lot easier to take
that hit, deal with it and get over it and move on [...]». Tvetydigheten rundt erfaringene
med direkte kommunikasjon ble bekreftet av Martinez mfl. (2008). I denne studien hadde
samtlige deltagere fatt klar og direkte informasjon fra starten. Enkelte verdsatte det, da det
bidro til & akseptere hjernedgden, mens andre erfarte det som negativt og opplevde

helsepersonellet som hard og kald.

Etter & ha mottatt dgdsbudskapet hadde familiene vansker med a forsta betydningen av a
veere hjerneded; det var problematisk a forsta at deres kjaere var dgd basert pa et
nevrologisk kriterium, nar kroppen fremstod levedyktig og uskadd. Dette ble bekreftet av
bade Berntzen & Bjark (2014), Groot mfl. (2016), Lloyd-Williams mfl. (2009) Manuel
mfl. (2010), Sque mfl. (2008) og Thomas mfl. (2009).
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Marck mfl. (2016) fremhever i tillegg at flere av deltagerne var usikre pa betydningen av a
veere hjernedad, selv tre maneder etter bortgangen. En datter i Berntzen & Bjgrks (2014)

studie utrykte det slik:

We were told she had passed away and | called my children and told them
grandma has died. Then I got into her room at the ICU and saw her with all the
machines [...] | remember calling them again, telling them she was not dead after
all.

Videre funn viste at @rlig og progressiv informasjon gjorde det lettere a forsta at deden var
et faktum (Martinez mfl., 2008). Nytten av informasjon ble ogsa bekreftet av Marck mf.
(2016). De fant at familiene ved a veere tilstede under testing eller ved a se visuell
informasjon, fikk en bedret forstaelse av hjerneded: «I said | wanted to be there for that

[brain scan] because for me, | just needed to see it» beskriver en enke.

Familiene hadde ulike handteringsmekanismer. Flere av de pargrende opplevde forsoning
ved 4 tilbringe tid med den dgende eller dede (Berntzen & Bjark, 2014; Groot mfl., 2016;
Manuel mfl., 2010), mens noen valgte & forlate sykehuset straks etter at dgdsfallet var
bekreftet (Berntzen & Bjark, 2014; Marck mfl., 2016).

4.2. A ta standpunkt til organdonasjon

Manglende bearbeiding etter & ha mottatt dedsbudskapet var et annet sentralt funn.
Pargrende opplevde det belastende a fa spgrsmal om a donere avdgdes organ, kun kort tid
etter dedsbudskapet. Groot mfl. (2016) hevder at familiene trengte mer tid til & samle seg
for de fikk spgrsmal om donasjon. Blant de pargrende som hadde darlige erfaringer og
avstod fra donasjonen, ble det tolket som sveert negativt at foresparselen kom rett etter
budskapet. Pa sparsmal omkring dette svarte en av Martinez mfl. (2008) sine deltagere «It
didn’t seem to be the right time or way to do it, this hurt my feelings somewhat. [...] Truly,
this was like a bombshell to me».

A handle i samsvar med avdgdes preferanse var sentralt i alle studiene. De fleste hadde
ikke hatt noe dybdediskusjon med avdgde angaende tema, men erindret vage samtaler.
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Samtalene kunne veere utlgst av nyheter, tv-show eller lignende omkring organdonasjon.
Av alle studiene var det kun en familie som samtykket mot avdgdes gnske: «We didn’t do
anything against his will. It was not in writing. He told me that he “wouldn’t like them to
remove anything because they do it too soon” [ ...] » (Martinez mfl., 2008). Respekt for
avdgdes gnske om a donere var ogsa hovedgrunnen til at familiene samtykket (Berntzen &
Bjork, 2014; Martinez mfl., 2008; Marck mfl., 2016; Thomas mfl., 2009). Men heller ikke
kjennskap til avdades postive holdning rundt donasjon, var ensbetydende med pargrendes
samtykke. De pargrende ma leve med valget, noe som for flere av Groot mfl. (2016) og

Sque mfl. (2008) sine deltagere veide tyngre enn avdgdes autonomi.

Videre var det & beskytte den dede kroppen et gjentagende fenomen blant familiene
(Berntzen & Bjark, 2014; Groot mfl., 2016; Manuel mfl., 2010; Marck mfl., 2016; Sque
mfl., 2008). De var beskymret for helheten, integiteten og om uttaket var smertefullt for
avdgde. Flere av familiene valgte tross disse beskymringene a samtykke, mens i Sque mfl.
(2008) og Marck mfl. (2016) studier var dette hovedarasken til & nekte donasjon: «They
are not cutting up my dad»; «I want her to og in one piece»; «cut-up as spare parts» var

blant utsagnene.

Familiene som samtykket, opplevde donasjonen pa en annen mate; ved a donere fant de
trgst, fordi de reddet eller fobedret andres liv (Berntzen & Bjark, 2014; Manuel mfl., 2010;
Martinez mfl., 2008; Marck mfl., 2016; Thomas mfl., 2009). Ved & godta donasjon kunne
de se vekk ifra deden som kun en negativ opplevelse — avdades liv fikk videre mening.
Familier med bakgrunnskunnskap om donasjon, var s&lig pragmatiske ifglge Marck mfl.
(2016): «[...] I know that’s a terrible thing to say but if you re going to die you may as
wall get something out of it». Ett interessant funn fra Berntzen & Bjgrks (2014) studie
viser pa den andre siden at enkelte pargrende hadde behov for & holde donasjonen separert
fra dgdsfallet:

It is a part of it all but at the same time | did not want it to be the main focus. When
he dies, it was him | lost- and then the donation came in addition. [...] | have no
relation to them... don’t know who they are, but I lost mye husband — that is what

happened.
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Videre oppga bade familier fra Berntzen & Bjark (2014), Manuel mfl. (2010) og Marck
mfl. (2016) & samtykke til donasjonen i hap om at avdgde fortsatt kunne vakne: «I have to
keep him alive as long as possible». De «kjgpte» tid ved a godta donasjon, fordi dette
medfarte lengre tid liggende pa respirator. Studiene fremhever i tillegg at det var fint med
ekstra tid til & samle familien og ta skikkelig farvel. For andre ble denne ekstra tiden
opplevd som stressende og lang. For noen familier i Groot mfl. (2016) sin studie var
lengden pa donasjonsprosedyren et avgjgrende hinder. | Thomas mfl. (2009) sin studie var
familiene overrasket og negativ til lengden pa prosedyren, men de sa likevel ikke pa det
som et hinder: «The whole process was 10 hours of hell. Have the organs but don’t make it

SO0 traumatic».

Ingen av studiene viste til at pargrende som samtykket donasjon, angret pa denne
avgjarelsen. Nar det gjelder familiene som nektet, fant Groot mfl. (2016) at de fleste var
forngyd med sin avgjerelse — fordi det var det beste for avdede. Andre deltagere angret
igjen pa sin avgjarelse i ettertid, da de falte at samfunnet og andre personer ville gnsket
donasjon (Marck mfl., 2016; Martinez mfl., 2008; Sque mfl., 2008; Thomas mfl., 2009).
Flere av familiene som ikke donerte fglte seg selvopptatt og skyldig, serlig i tilfeller hvor
avdede selv hadde veert positiv til donasjon (Marck mfl., 2016; Sque mfl., 2008; Thomas
mfl., 2009).

| have always felt guilty ever since about that and I think it is because I wasn'’t
given enough information or what, didn’t” have enough knowledge about it. I don’t

think it is one of the things that we see a lot of.

Dette beskrev en av Sque mfl. (2008) sine deltagere som hadde mistet sin mann. Fglelsen
av a veere selvopptatt ble begrunnet med «Because | could have cured someone else in
terms of life». Disse pargrende fant stgtte i at ogsa andre familier hadde avslatt donasjon
(Marck mfl., 2016; Sque mfl., 2008; Thomas mfl., 2009).
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4.3. Mgte med helsepersonell

Det var sveert ulike funn knyttet til erfaringene med helsepersonell. LIoyd-Williams mfl.
(2009) og Sque mfl. (2008) viser til funn der pargrende mottok lite oppmerksomhet rundt
sine behov, men nar omsorgen farst ble gitt var den hgyt verdsatt — og husket. Groot mfl.
(2016) og Martinez mfl. (2008) fant at manglende omsorg bidro til misngye og negativ
holdning rundt donasjon: «lt is just, | have a bad feeling about the intensivist that we were
dealing with. | think she was a real cool and cold lady and she... she was hardly humane.
Just medical...». Misngye fremkom ogsa hos enkelte av Thomas mfl. (2009) sine
familiemedlemmer. De hadde darlig fersteinntrykk, fglte seg isolert, fortapt, det virket som
en evighet far tilstanden til deres kjeere var klarert og de ble ikke oppdatert pa situasjonen.
Ifelge Berntzen & Bjerk (2014) ledet manglende informasjon til svekket forstaelse, og
bidro til opplevelse av gkt emosjonell belastning. Misngye med sykepleier ble uttrykt av
en av Manuel mfl. (2010) deltagere:

There was one nurse who knew it was grim [...] She was trying to let me know to
be prepared for the worst so | would not have such a hard fall. She was doing it in
little ways like remarks of negativity like: “There has been no movement,” and |

would get really upset and mad.

Samtidig fremhevet bade Lloyd-Williams mfl. (2009), Manuel mfl. (2010), Sque mfl.
(2008) og Thomas mfl. (2009) positive funn knyttet til ekstra stette og omsorg fra
sykepleierne: «one of the nurses and | had a good cry together» (Thomas mfl., 2009), «in
the end J [nurse] came to see us off. This helped a lot» (Lloyd-Williams mfl., 2009).
Mobilisering av et stort nummer av leger og sykepleiere, hurtigheten av diagnostiske tester
og personalets nonverbale sprak, ble ifglge Martinez mfl. (2008) sett pa som tegn pa

anstrengelse, kompetanse og dedikasjon.

Nar det gjelder ivaretagelse av pasient etter hjerneded, oppfattet de pargrende generelt god
pleie (Berntzen & Bjark, 2014; Martinez mfl., 2008; Marck mfl., 2016; Sque mfl., 2008;
Thomas mfl., 2009). Groot mfl. (2016) fant derimot at flere familier folte avdede ble sett
pa som et objekt, i stedet for et subjekt. Dette skadet forholdet til helsepersonellet.
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5. Diskusjon

| dette kapittelet diskuteres farst metoden benyttet, deretter drgftes resultatene fra

forskningsartiklene. Konklusjonen blir presentert i et eget avsluttende kapittel.

5.1. Metodediskusjon

Metoden i denne systematiske litteraturstudien er basert pa Forsberg og Wengstréms «Att
gora systematiska litteraturstudier» (2016), mens analysen baseres pa Evans
forskningsartikkel (2002). Dette etter NTNU Alesund sine retningslinjer og krav knyttet til
faget «Bacheloroppgave i sykepleie».

Jeg bestemte meg tidlig for a skrive oppgaven alene. Denne avgjerelsen angrer jeg ikke pa,
da det ga god mulighet til & fordype meg i oppgaven. Samtidig ser jeg at det kunne veert en
styrke a ha en medstudent a diskutere oppgaven med. Ekstra nyttig var derfor
opponentskapet, men ogsa seminarer og individuelle veiledninger har gitt meg gode
innspill. For & planlegge arbeidet ble det utarbeidet en prosjekt- og fremdriftsplan. Jeg var
for optimistisk pa fremdriftsplanen, og har ikke klart & fglge denne. Prosjektplanen dannet
et godt utgangspunkt, men etterhvert som jeg kom dypere inn i prosjektet matte jeg gjere

noen endringer. Deriblant reformulere problemstillingen.

Studien er basert pa atte originale vitenskapelige artikler. Samtlige kontrollert ved hjelp av
sjekkliste, og vurdert med tanke pa etiske hensyn. Funn fra artiklene er supplert med teori
hentet fra pensumlitteratur, selvvalgt litteratur funnet via universitetshiblioteket samt
nettressurser. Organdonasjon er lite belyst i pensumlitteraturen, og det var utfordrende a
finne gode kilder omkring tema. Jeg mener likevel at kildene jeg har funnet er gunstige og

palitelige.

Det var ogsa utfordrende a finne gode relevante studier. PICO er ansett som et nyttig
verktgy for a finne gode sgkeord (Forsberg og Wengstrom, 2016). Dette ble likevel ikke
benyttet da jeg var forngyd med sgkeordene generert ut ifra problemstilling. Utfordringen
med a finne forskning var heller knyttet til mine inklusjon- og eksklusjonskriterier. En

mengde studier ble ekskludert fordi de ikke var fra vestlige land. Nyttige erfaringer kan
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derfor ha blitt utelatt. Samtidig har mange land andre donasjonsregler enn Norge, og det

ville veert utfordrende a overfare disse erfaringene til norsk helsevesen.

Jeg har basert min studie utelukkende pa kvalitative artikler. Ifglge Forsherg og
Wengstrom (2016) kan det veere fordelaktig & ha en kombinasjon av kvalitativ- og
kvantitativ forskning. Jeg ser likevel ikke pa dette som en stor svakhet, da kvalitative
artikler er mest velegnet til a beskrive opplevelser og erfaringer (Berg & Munthe-Kaas,
2013).

5.2 Resultatdiskusjon

Her drgftes resultatene fra kapittel 4 opp mot relevant teori og konsekvenser for sykepleie.

Diskusjonen er inndelt etter de tre hovedkategoriene fra analysen.

5.2.1. A motta, forsti og handtere dgdsbudskapet

Nar vi opplever at noe — eller noen — vi verdsetter er truet, oppstar lidelse. Jo starre verdi
og betydning den/det vi mister har for oss, desto sterkere er lidelsen vi opplever
(Travelbee, referert i Kristoffersen, 2011). Familiene opplevde i hgy grad lidelse — fra en

dag til en annen ble deres kjeere revet bort.

Dadsbudskapet ble mottatt med kaos, sjokk og vantro (Berntzen & Bjark, 2014; Groot
mfl., 2016; Lloyd-Williams mfl., 2009; Sque mfl., 2008; Thomas mfl., 2009). En naturlig
reaksjon pa denne type lidelse (Dyregrov & Dyregrov, 2017). Den psykiske pakjenningen
som fglger hendelsen utlgser ifglge Sand mfl. (2006) en krisereaksjon, og hypothalamus
sender ut signal om fare. Da aktiveres det sympatiske nervesystemet, og kroppen gar inn i
«fight or flight mode»: slagfrekvens og kontraksjonskraften til hjertet gkes, bronkiene
utvides, leveren gker frigjering av glukose til blodarene, og binyrebarken gker utskillelsen
av adrenalin og noradrenalin. Krisereaksjonen aktiverer ogsa hypofysen, og det endokrine
systemet gker sekresjonen av hormoner, deriblant kortisol. I tillegg aktiveres den limbiske

hjernebarken, som styrer emosjoner og falelsesliv (Sand mfl., 2006).
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A forstd denne sammenkoplingen mellom emosjonelle og fysiske reaksjoner, tror jeg er
sentralt for & yte god sykepleie i situasjonen. Pargrende vil trenge emosjonell statte som
trygge rammer, ro, og kanskje en hand a holde i. Samtidig ma vi huske at sympatikus er
aktivert. Dette medfaerer eksempelvis fysiske symptom som redusert spyttproduksjon,
falelse av a ikke fa nok Iuft (selv om bronkiene dilateres) og hjertebank (Sand mfl., 2006).
Enkle tiltak er da & hente et glass vann, apne et vindu og forklare at hjertebanken er normal
under omstendighetene. Det vil vaere store forskjeller i hvilke psykososiale behov de ulike
individene har, og tiltakene ma tilpasses den enkelte.

Individuelle behov bekreftes i de ulike funnene knyttet til dedsbudskapet. Tre studier
rapporterte at pargrende hadde fatt klar og tydelig informasjon om dadsfallet: Groot mfl.
(2016) fant stor misngye med dette, Marck mfl. (2016) sine pargrende verdsatte direkte
kommunikasjon, mens blant Martinez mfl. (2008) sine deltagere var noen forngyd og
andre misforngyd. Det er vanligvis behandlende lege som informerer om dedsfallet, men
sykepleier bar veere tilstede under samtalen (Gripheim mfl., 2016). Nyheten medfarer et
betydelig falelsesspenn for de pargrende — de gar fra hap, til fortvilelse og kaos. Som
konsekvens har de behov for hyppig og gjentakende informasjon (Gripheim mfl., 2016).
Funnene tyder pa at et godt tverrprofesjonelt samarbeid mellom leger og sykepleier vil
veere hensiktsmessig. Ett tett samarbeid mellom profesjonene bidrar til en felles forstaelse,
og sikrer at alle far den informasjonen de skal ha bekrefter Manuel mfl. (2010). Marck mfl.
(2016) papeker i tillegg at tverrprofesjonelt samarbeid gjer sykepleier — som er mest med

de pargrende — tryggere i sin rolle.

Et gjentagende fenomen etter a ha mottatt dgdsbudskapet var vansker med a forsta
begrepet hjernedad (Berntzen & Bjerk, 2014; Groot mfl., 2016; Lloyd-Williams mfl.,
2009; Manuel mfl., 2010; Marck mfl., 2016, Sque mfl., 2008; Thomas mfl., 2009). Dette
samsvarer med den naturlige sorgreaksjonen, hvor sjokkfasen er kjennetegnet med
manglende evne til & fullt og helt forsta situasjonen (Dyregrov & Dyregrov, 2017).
Erfaringene i denne studien omhandler dessuten en unaturlig situasjon, hvor avdgdes
kropp ble holdt kunstig i live. For de naermeste var det tilsynelatende ingen forskjell pa
pasienten fgr og etter at dgden inntraff. Ifalge NOI 2015:17 oppleeres vi allerede fra
grunnskolen i livreddende behandling. Utgreiingen angir at etablering av frie luftveier og
hjertelunge-redning er tiltak som i prinsippet alle kan, og de fleste er villig til & sette i verk.

Vi er oppleert til & hjelpe, og opplert til & forsgke livreddende behandling. Nar brystet
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hever og senker seg, pulsen slar og huden er varm kan vi altsa forsta pargrendes vansker
med a godta at livreddende behandling er hensiktslgst. For at pargrende skal godta
dadsfallet ma de kjenne seg trygg pa at livreddende behandling og alt som kunne gjgres
for & redde pasientens liv, er forsgkt (Berntzen & Bjark, 2014).

| falge Manuel mfl. (2010) og Marck mfl. (2016) er det ikke bare pargrende som har
vansker med terminologien hjernedgd — ogsa mange klinikere har problemer med a
definere og benytte begrepet. Dette medfarer ofte at familiene ikke blir godt nok informert.
Innen for eksempel klinisk sykepleie og traumatologi benyttes ABCDE-prinsippet, hvor en
farst lgser A-problemer, deretter B-problemer, og sa videre (Haugen, 2011). Dette kan

benyttes for & forsta terminologien hjerneded, bade for sykepleiere og pargrende:

Airways, trakealtuben sgrger for at luftveiene er apen,
Breathing, en respirator ventilerer pasienten,

Circulation, pasienten er varm i huden og har fglbar puls.

Men B kommer fgr C - det hjelper ikke at hjertet slar, nar hjernens respirasjonssenter ikke
sender signal om ventilering av lungene. Skrus respiratoren av far ikke blodet oksygen og
sirkulasjonen stanser. Likevel ma sykepleier — selv etter at kriteriene for hjernedad er
oppfylt — som en del av donorpreservasjonen fortsette a overvake ABCDE. Kunstig
organbevaring vanskeliggjgr pargrendes aksept for pasientens ded (Lloyd-Williams mfl.,
2009; Sque mfl., 2008). Gjennom handlinger som & dempe lyset, og tenne stearinlys kan

sykepleier gke pargrendes forstaelse (Berntzen & Bjark, 2014).

Videre fant Martinez mfl. (2008) og Marck mfl. (2016) at &rlig og progressiv informasjon
gjorde det lettere a forsta at dgden var et faktum. Serlig effektivt var visuell informasjon.
For eksempel fikk enkelte en bedret forstaelse av dgden etter a ha sett bildene fra
computertomografi, CT (Marck mfl., 2016). Synet er den dominerende sansen nar det
gjelder var oppfatning av omgivelsene (Sand mfl., 2006), vi tror det ikke far vi ser det.
Dette underbygges av Helsedirektoratet (2016), som hevder at mange etterlatte opplever
det betydningsfullt & se den dgde, sakalt syning. Dette spesielt i tilfeller hvor

dadsfallet kom bratt og uventet. Pa den andre siden ser man det ikke far man tror det.

Enkelte familier trodde ikke pa «konseptet» hjernedad, og hadde behov for & observere
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synlig stans (Groot mfl., 2016; Sque mfl., 2008). Helsepersonell ma imgtekomme og

respektere dette valget.

Etter at dedsbudskapet var mottatt og forstatt, hadde familiene ulike
handteringsmekanismer. Ifalge Hummelvoll (2012) kjemper mennesker i vanskelige
perioder, med & oppna balanse mellom ressurser og de utfordringene vi kan makte a ta
innover oss. Hvordan vi handterer perioden, avhenger av bade egne mestringsmater og pa
stgtten fra omgivelsene. Flere familier opplevde forsoning ved a tilbringe tid med den
deende eller dede (Berntzen & Bjark, 2014; Groot mfl., 2016; Manuel mfl., 2010), mens
andre valgte a forlate sykehuset straks dgdsfallet var bekreftet (Berntzen & Bjark, 2014;
Marck mfl., 2016).

Ulike handteringsmekanismer er vanlig. Det finnes derfor ingen bestemt modell for &
mestre krisen, men det generelle malet er at den/de rammede far gjenopprettet sin likevekt.
Sykepleier kan bista ved & mobilisere nettverk, vurdere behov for stgtte fra eksempelvis
prest, ga gjennom fakta, benytte aktiv lytting og nonverbal kommunikasjon, fysisk
bergring, veere mottagelig for ulike fglelser og respektere pararendes forskijellige
handteringsmekanismer (Hummelvoll, 2012). Mgte med mennesker i krise stiller store
krav til bade faglig innsikt og personlige egenskaper, men det er ofte den nare og
personlige kontakten som er det viktigste bidraget understreker Hakonsen (2014).

5.2.2. A ta standpunkt til organdonasjon

Om en pasient utsettes for alvorlig ulykke eller sykdom, er malet farst og fremst at
pasienten overlever behandlingen. Dersom dette malet er uoppnaelig — og hap om
overlevelse er ute — stilles donasjonssparsmalet (NOROD, 2017). Funn fra studiene viser
at pargrende erfarte manglende bearbeiding grunnet den korte tiden mellom dgdsbudskap
og spersmal om organdonasjon (Groot mfl., 2016; Martinez mfl., 2008).

Resultatet viser et av de etiske dilemmaene rundt donasjon fra ded giver. Ved a stille
spgrsmalet for tidlig far ikke familiene mulighet til & bearbeide tapet, mens ved a utsette
spgrsmalet risikerer man at muligheten for donasjon gar tapt. Gjennom praksisperioder har
jeg erfart at sykepleier ofte star ovenfor etiske dilemma. Da kan det etiske fundament for

all sykepleie, yrkesetiske retningslinjer (Norsk sykepleie forbund [NSF], 2016), veere til
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hjelp. Retningslinjene fastslar at sykepleieren skal vise respekt og omtanke for pargrende. |
denne situasjonen vet sykepleier at de pargrende trenger tid til & prosessere og bearbeide
tapet. Groot mfl. (2016) bekrefter dette, og fant at det hurtige spgrsmalet om donasjon ga
pargrende en fglelse av at avdede ble sett pa som et objekt, i stedet for et subjekt. For a
vise respekt og omtanke for pargrende, kan det ut ifra dette se ut som en bgr vente med
donasjonssparsmalet. Tanken stattes av Manuel mfl. (2010) som hevder at pargrende
trenger a forsta at hapet er ute, og at videre behandling er hensiktslgs far de far spgrsmal
om samtykke til donasjon.

Samtidig er det store utfordringer knyttet til donorpreservasjon, og tidsrammen er kort. A
vente med donorspgrsmalet gir pargrende mindre tid til & diskutere beslutningen, og
sannsynligheten for at organene dgr, gker. For & opprettholde funksjon i alle vitale organer
pa en tilfredsstillende mate bgr det ga kortest mulig tid fra erkleeringen av hjernedgd til
organuttaket finner sted (Gripheim mfl., 2016). Med utgangspunkt i yrkesetiske
retningslinjer skal hensynet til pasienten prioriteres dersom det oppstar en interessekonflikt
mellom pargrende og pasient (NSF, 2016). For a prioritere hensynet til pasient, kan man
ogsa argumentere for at spgrsmalet bar komme tidlig. Sparsmalet avklarer om avdgdes
gnske er kjent, og det kan hurtig etableres tiltak for a respektere dette. Enten ved a starte
donasjonsprosessen eller ved a avslutte organbevarende behandling. NOROD (2017)
anbefaler at spgrsmalet om donasjon stilles nar klinisk dedsdiagnostikk er entydig, men

poengterer at tidspunktet for nar donasjon skal nevnes vil variere i hvert enkelt tilfelle.

Selv om transplantasjonsloven (2015, §13) fastslar at pargrende ikke kan nekte donasjon
dersom avdgde tidligere har samtykket, hevder Gripheim mfl. (2016) at pargrendes gnske i
praksis alltid blir respektert. Dette star i strid med det yrkesetiske retningslinjer skriver om
interessekonflikt mellom pargrende og pasient. Gripheim og medarbeiderne skriver ikke
noe om hvorfor praksis er ulik fra yrkesetiske retningslinjer og lovgivning. Jeg tenker dette
handler om respekt for pargrende som ma leve videre med avgjgrelsen, men ogsa om
helseforebygging. Som Dyregrov & Dyregrov (2017) beskriver kan et bratt dedsfall gi
alvorlige etterreaksjoner for de etterlatte, deriblant komplisert sorg og posttraumatisk
stresslidelse. Organdonasjon gjgr dedsfallet til en teknisk «begivenhet». Avdgde ma
gjennom en operasjon og organer fjernes fra kroppen. A gjere dette mot pararendes vilje

antar jeg kan forverre etterreaksjonene. Groot mfl. (2016) og Sque mfl. (2008)
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underbygger dette, og fant at enkelte deltakere veide det a leve videre med valget tyngre

enn avdgdes autonomi.

| de fleste tilfellene var likevel avdgdes preferanse sentral. Blant pargrende som samtykket
donasjon var hovedgrunnen kjennskap til avdgdes gnske om a donere (Berntzen & Bjark,
2014; Martinez mfl., 2008; Marck mfl., 2016; Thomas mfl., 2009). Pasientens rett til a
bestemme over seg selv og sin kropp er en sentral faring bade innen helsejus og etikk.
Nortvedt (2016) omtaler respekt for autonomi som et av de fire viktigste prinsippene i
sykepleie. Forenklet inneberer dette selvbestemmelsesrett, personlig integritet og
myndighet til & rdde over eget liv. A respektere pasientens autonomi innebeerer ikke bare
en holdning, men ogsa respektfulle handlinger (Hoffmann, referert i Nordtvedt 2016). Et
interessant funn fra Martinez mfl. (2008) sin studie var derfor en families valg om a donere
mot den dedes gnske. Avdgde gnsket ikke a veere donor, da han var redd donasjonen ble
utfart for tidlig. Familien valgte likevel  samtykke, fordi de var helt sikkert pa at han var
ded. Donasjonsspgrsmalet er med andre ord ikke bare et ja/nei spgrsmal, og som
helsepersonell ma vi forsta at avgjarelsen er svaert kompleks.

En annen faktor som vanskeliggjorde avgjerelsen var familienes gnske om a beskytte den
dede kroppen (Berntzen & Bjerk, 2014; Groot mfl., 2016; Manuel mfl., 2010; Marck mfl.,
2016; Sque mfl., 2008). Beskymringene omhandlet helhet, integritet og om organuttaket
var smertefullt for avdgde. Flere oppga dette som hovedarsaken til & nekte donasjon (Groot
mfl., 2016; Sque mfl., 2008). | stor grad tenker jeg at disse beskymringene dreier seg om
manglende informasjon og forstaelse. Muligens kan tankene dempes gjennom logisk
forklaring. For eksempel er smerte en ubehagelig sensorisk og emosjonell opplevelse som
folger vevsgdeleggelse (Danielsen, 2016), men ettersom pasienten er hjerneded kan han
verken fgle eller tenke. Avdgde har heller ingen reflekser (Lund mfl., 2016). Dette kan
sykepleier demonstrere ved a knipe forsiktig i huden eller dra en penn langs fotsalen. Nar
det gjelder helhet og integritet sgrger operasjonsteamet for at avdgde barer minst mulig
preg av operasjonen, og vil vedkommende i etterkant bli stelt som ved alle andre dgdsfall
(Gripheim mfl., 2016). Selv om flere av familien samtykket til tross for disse
beskymringene (Berntzen & Bjerk, 2014; Groot mfl., 2016; Manuel mfl., 2010), antar jeg

de hadde sittet igjen med en bedre opplevelse dersom de var tydeligere informert.
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Andre opplevde donasjonen som postitiv — avdgdes liv fikk videre mening (Berntzen &
Bjark, 2014; Manuel mfl., 2010; Martinez mfl., 2008; Marck mfl., 2016; Thomas mfl.,
2009). Behovet for a finne mening er velkjent innen sykepleieteorier, og sarlig vektlagt av
teoretikeren Joyce Travelbee. Hun fremhever mening i sin sykepleiedefinisjon:

Sykepleie er en mellommenneskelig prosess hvor den profesjonelle
sykepleiepraktikeren hjelper et individ, en familie eller et samfunn med & forebygge
eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse, og om ngdvendig finne mening i
disse erfaringene.

(referert i Kristoffersen, 2011, s. 216).

Travelbee understreker at mennesket har en tilbgyelighet, og en evne til  sgke mening i
lidelse, sykdom og smerte. A finne mening i lidelsen omhandler ikke at mennesket skal
oppleve situasjonen som meningsfull i seg selv — men om a forsone seg med en ny og
endret livvsituasjon, samt finne muligheter og mening i denne, utdyper

sykepleieteoretikeren Katie Eriksson, (Kristoffersen mfl., 2011).

Enkelte opplevde donasjon som meningsfull, men hadde behov for & holde den separert fra
dedsfallet (Berntzen & Bjarks, 2014). Muligens kan dette skyldes sterk lidelse. En vanlig
reaksjon nar en person rammes av tap er «Hvorfor akkurat meg?». Reaksjonen falges av
opplevelsen av & bli urettferdig behandlet, og leder ofte til depresjon og selvmedlidenhet
(Kristoffersen mfl., 2011). Sykepleie til mennesker som lider er en krevende oppgave. Ofte
handler det ikke om bestemte tiltak, men om a veere til stede med hele seg og stille seg til
radighet — nar det er behov for det — samt a anerkjenne lidelsens realitet (Kristoffersen
mfl., 2011).

Funn gjort av Berntzen & Bjgrk (2014), Manuel mfl. (2010) og Marck mfl. (2016) viste at
noen familier samtykket donasjon i hap om at avdgde kunne vakne. Ved a samtykke til
donasjon ble avdade liggende lengre pa respirator. Kristoffersen mfl. (2011) beskriver
opplevelse av hap som avgjgrende for hvordan mennesket takler sitt liv og mestrer sin
livssituasjon nar det erfarer tap og lidelse. Opprettholdelse av hapet gir en person styrke og

mot til & vage a tro pa morgendagen.
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A samtykke donasjon medfarte ikke bare forlengelse av hapet, men forlengelse av hele
sykehusoppholdet. Enkelte erfarte dette positivt, da det ga tid til & samle familien og ta
ordentlig farvel (Berntzen & Bjark, 2014; Manuel mfl., 2010). Andre opplevde
donasjonsprosedyren som stressende og lang (Groot mfl., 2016; Thomas mfl., 2009). Selv
om erfaringene med forlenget sykehusopphold var sveert forskjellige, viser resultatet
viktigheten av a forberede og forklare hva donorprosedyren innebarer. Thomas mfl.

(2009) understreker at familiene bgr fa informasjon om prosessens lengde i forkant.

Ingen av dem som samtykket donasjon angret pa dette i etterkant. Fra de som nektet
fremkom derimot blandede erfaringer. Noen var forngyd fordi de mente det var det beste
for avdgde (Groot mfl., 2016), mens andre angret og falte skyldfalelse for & ha nektet
(Marck mfl., 2016; Martinez mfl., 2008; Sque mfl., 2008, Thomas mfl., 2009). Disse
familiene fant trgst i at andre ogsa hadde valgt a avsla donasjon. Retningslinjer anbefaler
ifalge Berntzen & Bjerk (2014) at transplantasjonsteamet overleverer et takkebrev, eller
gir informasjon via en oppfelgingssamtale, enten pa telefon eller pa sykehuset hvor
donasjonen fant sted. Funn i denne studien tilsier at det er familiene som nekter som sitter
igjen med vanskelige falelser knyttet til organdonasjon, og kanskje kunne ogsa disse hatt

nytte av en oppfalgingssamtale.

5.2.3. Mgte med helsepersonell

| etterkant av sjokkreaksjoner huskes lukt, lyder og andre sterke sanseinntrykk fra
hendelsen (Hummelvoll, 2012). Pargrende husker altsa hvor de var, hvem som ga
dedsbudskapet og falelsen de satt igjen med. | studiene denne oppgaven baseres pa var det
tydelig at pargrende husket helsepersonellet de ble mgtt av, men erfaringer knyttet til disse
mgtene var varierende. Enkelte familier rapporterte misngye med helsepersonellet, og
opplevde manglende oppmerksomhet rundt sine behov (Groot mfl., 2016; Manuel mfl.,
2010; Sque mfl., 2008). Darlig fersteinntrykk, falelse av a vere isolert og fortapt, samt lite
oppdateringer pa situasjonen oppga Thomas mfl. (2009) sine deltagere som arsak til
misngyen. Samtidig var den omsorgen de mottok hgyt verdsatt og husket. Enkelte var
igjen forngyd med kvaliteten pa omsorgen, og fremhevet sykepleiere som viste emosjonell
tilknytning (Lloyd-Williams mfl., 2009; Manuel mfl., 2010; Thomas mfl., 2009). Andre
funn som bidro til positive opplevelser var stor mobilisering av helsepersonell, hurtig

testing og nonverbalt sprak (Martinez mfl., 2008).
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De negative opplevelsene skyldes tvilsomt sykepleierens manglende vilje til a ivareta
pargrende. Helsepersonell er forpliktet til & utfere sitt arbeid faglig forsvarlig, og til & yte
omsorgsfull hjelp jf. Helsepersonelloven § 4 (1999). Tanken om a bade ville, og etter beste
evne, gjere det beste for pasienten er ikke bare lovpalagt, det gar ogsa innunder etikkens
velgjgrenhetsprinsipp. Nortvedt (2016) papeker imidlertid at prinsippet ikke bare legger
faringen ovenfor enkeltpersoner, det omhandler ogsa a skape mest mulig velferd og
helsegoder for flest mulig personer. Denne tankegangen har likheter med
konsekvensetikken, hvor en handling er rett nar den farer til det beste resultatet for flest
mulig. Organdonasjon fglger pa mange mater maksimeringshensynet og konsekvensetisk
tankegang. Det benyttes store ressurser pa a opprettholde organfunksjon i en dad person,

fordi det kan redde inntil syv andre menneskeliv.

Sykepleier ma utgve avansert klinisk sykepleie til en pasient som er erklart ded, for &
muligens kunne redde andre pasienter. Disse andre pasientene verken ser hun — eller vet
hvem er. Samtidig skal hun ivareta pargrende i en krisesituasjon. Sykepleiehverdagen er
uforutsigbar og ofte travel. Da ma en prioritere hvilke tiltak en skal utfgre, etter hvor
behovet er starst. Funn i denne oppgaven kan tyde pa at sykepleier prioriterer & ivareta
avdgde. Selv om noen familier falte den dade ble sett pa som et objekt (Groot mfl., 2016),
var pargrende generelt forngyd med omsorgen og pleien av den dgde (Berntzen & Bjark,
2014; Manuel mfl., 2010; Martinez mfl., 2008; Marck mfl., 2016; Sque mfl., 2008;
Thomas mfl., 2009). Ettersom det ble rapportert god omsorg til avdgde, men manglende
ivaretakelse av pargrende, tror jeg noe av problemet kan skyldes ressursmangel. Som
sykepleiestudent har jeg gjennom sykehuspraksis gjentatte ganger erfart at tiden ikke
strekker til. Sykepleiemangel er et stort problem, bade internasjonalt og nasjonalt. Nye tall
fra NFS (2018) konstaterer at Norge na mangler hele 5900 sykepleiere. Samtidig har
Norge ifalge Orvik (2015) gunstige forholdstall for antall pasienter per sykepleier. Han
peker pa organisering av sykepleietjenesten som avgjarende for kvalitet.

Hvordan helse- og omsorgstjeneste kan bedre kvaliteten har fokus i Meld.St. 11 (2014-
2015). Meldingen mener Norsk helsetjeneste er god pa overlevelse, men darligere pa
opplevelse. Behandlingen kan vare god, men kommunikasjonen og organiseringen erfarer
pasienter og pargrende som ikke god nok. For a gke kvaliteten ma helsetjenesten bli bedre

nar det gjelder informasjon til — og involvering av pasient og pargrende (Meld.St. 11
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(2014-2015)). De ma fa nok — og ikke minst god nok informasjon. Behovet for
informasjon kommer ogsa frem gjennom flere funn i denne studien. Z&rlig og progressiv
informasjon ledet som diskutert i delkapittel 5.2.1 til bedret forstaelse og hayere

tilfredshet, mens manglende informasjon var arsak til misngye.

For at mgte med helsepersonell ikke skal bli en tilleggsbelastning for de pargrende, ma de
mgtes pa en omsorgsfull og ivaretakende mate (Sque mfl., 2008) Ut ifra funn i denne
studien ser god informasjon ut til & vaere en ngkkelfaktor for & oppna dette. Det finnes
mange ulike kommunikasjonsteknikker, hvilket behov og hvordan man skal informere
avhenger av situasjon (Eide & Eide, 2007). For & gi god informasjon ma en ogsa ha
kunnskap og kjennskap til det en informerer om. Dette blir bekreftet av pargrende i
Berntzen & Bjerks (2014) studie, hvor pargrende erfarte at personalet hadde lite erfaring
med prosedyrer og eventuelle ritualer rundt organdonasjonsprosessen. Selv om det er
viktig & informere nok, ma sykepleier ogsa respektere pargrendes nei. Som sykepleier ma
vi huske at mennesker har ulike verdier, kultur og religion; en negativ holdning til
donasjon skyldes ikke ngdvendigvis manglende informasjon og kunnskap.
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6. Konklusjon

Hensikten med denne studien var a belyse pargrendes erfaringer knyttet til organdonasjon
etter hjernedad. Situasjonen viser seg a vare svart sammensatt. Dgdsfallet medfarte
krisereaksjoner, og med det pafalgende spgrsmalet om organdonasjon opplevde familiene
manglende bearbeiding. Pargrende erfarte store vansker med a forsta og godta begrepet
hjerneded. Sykepleier ma forsta kompleksiteten i situasjonen, og at pargrende kan oppleve

bade emosjonelle sa vel som fysiske symptomer.

Nar avgjarelsen skulle tas var respekt for den dgdes autonomi en sentral faktor. Noen
opplevde at organdonasjon ga avdgdes liv videre mening, mens andre hadde behov for &
beskytte den dgde kroppen. Sykepleien handlet ikke om & gjere noe bestemt, men om a
veere til stede og stille seg til radighet. Erfaringen kunne knyttes til opplevelse av lidelse,
mening og hap. Pargrende satt igjen med ulike erfaringer omkring mate med
helsepersonell. En del rapporterte misngye og manglende ivaretagelse av sine behov. Dette
ble opplevd som en tilleggsbelastning. For & unnga dette, og for a bedre kvalitet var tiltak

serlig knyttet til nok —og god nok — informasjon.

Tema jeg har valgt innebaerer en sars sarbar situasjon. Dette tydeliggjeres gjennom
studienes store sprik mellom antallet som fikk forespgrsel om a delta, og antallet som
faktisk deltok. For enda bedre forstaelse av pargrendes erfaringer mener jeg det generelt
trengs mer forskning pa omradet. Ettersom flere av de pargrende i etterkant angret pa sin
avgjarelse om & ikke donere, hadde det veert spesielt interessant a se flere studier omkring

arsakene til at de valgte a nekte.
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Vedlegg 2: Sjekkliste for kvalitetsvurdering, artikkel 1

Kritizk ing - kvalitativ forskning, undervi:

STEKKLISTE FOR A VURDERE KVALITATIV

FORSKNING

Mdlgruppe: studenter og helsepersonell
Hensikt: ovelse i kritisk vurdering

F@LGENDE FORHOLD MA VURDERES:

Kan vi stole pd resultatene?
Hva forteller resultatene?
Kan resultatene vazre til hjelp i min praksis?

Under de fleste spersmélene finner du tips som kan veere til hjelp ndr du skal svare pd

de ulike punktene.

Referanse:
1. Critical Appraisal Skills Programme. www.casp-uk.net

Mazjonalt kumnekapssenter for heleatjenssten,

K
INNLEDENDE SP@RSMAL

1. Er formalet med studien klart formulert?

TIPS:
O  Erdet oppgir en problemstilling for studien?

ritisk wurdering - kvalitativ forskning, undervisningsbruk

2. Er kvalitativ metode hensiktsmessig for a fa
svar pa problemstillingen?

TIPS:
0 Har studien som mél & forstd og belyss, eller beckrive
fonomen, sxfaringsy eller opplevelrsr?

KAN DU STOLE PA RESULTATENE?
3. Er studied ignet hensik
pa problemstillingen?

ig for a fa svar

JIPS:

O Er wrvalg, mdre d saomle inn data pd og mdre § analyzers
data pd beskrevet og begrunnet?

a Uklart Nei

{ommentar:
Det er gjort rede for uivalg, datasamling og
dataanalyse

Kritisk

g - kvalitativ forskning. under

3. Ble dataene samlet inn pa en slik mate at
problemstillingen ble besvart?

TIFS:
Datai Ii i vare e nok bade i bredden
e ohservagioner) og i dvbden (graden av obsarvagionse)
o den shal kunns stsits og gersrere fortolkninger
0 Ermetodsn som bls valgt god for d belyzs
problemstillingen?

O Gdr det Mart fram hvilke metodsr som ble valgs for &
samils daa? For skzempsl felmmdier (deltagsnds

Ha
Enm.menmr:

Metoden posser 1il det sensitive tema, semi-
lstrukturerte intervju 16 - 22 méneder etter

Uklart

Nei

4. Er utvalget hensiktsmessig for a besvare
problemstillingen?

TIPS:

I seratsgiske wnvalg s mdlst d dskks antatt relevarnss sosials
roller og perspektiver. De enhetens som skal kaszte vz over
diszs perspeltivens er vanligvis mennesker, men kan ogsd vare
begivenheter, sosiale situagionsr ellsr dok ~ Enhetene
kar Bi valgr fordi de er tupicks ellsr atpisks, fordi de har
bestemre forbindslzer med hverandre, eller i noen rilfellsr rer
og clet fordi de er tilgisngelige.

*  Eydet giort rede for hvemhva zom ble valgt ut og bvorfor?
Er det giort rede for hvordan de bls valgr ur

(rekruneringsotrategi
*  Er det giort rede for hverfor nosn valgee ikke d dslta®
* B kavaktrictika ved wrvalgst baskrevert (feks kamn
alder, ov J?

Uklart Nei

Ha
Ej o] 0
Lommentar:

Oppgitt eksklusjon- og inklusjonskeiteria. Ut i
fra disse fikk 25 brev om undersekelsen, alle de|
13 som svarte fikk delta.

Alder presentert, ikke gjort forskjell pd kjonn.

=

Iasjonalt knmnskapssenter for helzatjenssten,
014

eller ikke-deltagende observasion), i '
(semisrrukrureris dybdeineruer, fokusgrgper),  [donasjonen.
dokumentanalyss.
O Ev mten dlara ble samler i pé beskvever (f ek,
beskrivelos av interyjuguide)?
O Blevalg av setting for datainnsamiingen begrurmet?
6. Gar det klart fram hvordan analysen ble Ja Uklart Nei
gjennomfart? Er fortolkningen av data “
forsthelig, tydelig og rimelig? o o
TIPs: Kommentar:
Envanlig tiluarmingzmte ved analuse av halitarive data er )
sdkalt inmholdsanalvze, fvor menstre § dara blir identifizert og Red egjort for fype nrlcl|yse og hwordan den ble
Faisgorizert gjannomfrar‘t.

+  Er det redegiort for hvilken type analyse som ar brukt (for
sks. grounded theory, fenomenologisk analyse stc.).

*  Erdet tvdeliz redegiort for bvordar analizen ble
gienmongfort (F eke de libe trinvens | analyzen)?

*  Er motszridende data tart med | analvzen?

* Ser du en klav sammsnheng msllom immcamisds dara
(f sks. sitater) og katsgoriens som forskersn har kommst
fram 17

kategorier

Klar sammenheng mellom innsamlede data og

L

Nasjonalt kumnekapssenter for helsstjenesten,

014




Kritisk wvurdering - kvalitativ forskning, undervisningsbruk

Kritisk vurdering - kvalitativ forskning, undervisningsbnuk

7. Ble det redegjort for bakgrunnsforhold som
kan ha pavirket fortolkningen av data?

TIPS:

Forzimingrrezultarens blir nadvendizviz pdvivker av

pevspekiivet til forcheven Tallegs vil kowsehsten zom

rainrsamlingen foregdy mnenfor pavirks resultatens.

*  Har forzkeren giort vede for kowreksren ram
datainnsandingen foregikk imnenfor?

* Har forskersn giort rede for sitt teovstizke stdsted oF sin
[faglize bakgrusm?

Ja Uklart Nei

»® 0 0

Kommentar:
Forfatterne rapporterte ingen
interessekonflikter relatert til artikkelen

10. Kommer det klart fram hva som er
hovedfunnene i underselkelsen?

*  Ean du gpprummesys hovedfiomens?
*  Bls furmene dizkurerr 1 for av der opprinnsligs
formdlst med srudien?

Ja Uklart Nei

* 0 0

Kommentar:
Tydelige funn diskutert opp mot studiens

hensikt.

8. Er det gjort forsek pa a underbygge funnene?

TIPS:

Katsgorisns ellsr manstrens som bls identifizert i lapet av
analyzen kan sourkes ved d se om lignsnde monsre blir
idenrifizert giemnom andre klder. For ekremps] ved 4
dizkutere fovelapige sluminger med studiesbjektens, be an
anmesn fovcker gienmomed marsrialer, sller 4 {4 lignends
ik fra andrs kilday. Dier er gjaldent at fovzigellize kide

Ja Ulklart Nei

»® 0 0

Kommentar:

Hyppige kildehenvisninger og referanse til
tidligere forskning.

Redegjort de ulike forfatternes

KAMN RESULTATENE BRUKES I MIN PRAKSIS?

gir helt liky worykk Imidlarsid ber sliks forsksller forklares ansvarsomrSde.
| tilfrodsstillends.
O Erdes giort forsak pa d rekhs inn andre kildsr for &
vurdsrs slley underbysgs fimnens?
9, Er etiske forhold vurdert? Ja Uklart Nei

TIPS:
O Bis cudisn fookiare for deitagerns (Feks. giermom
informert samuykke)? 0 Dersom relevant. ble studien
Jorelagr Erick komie?

Kommentar:
Godk jent av Morsk senter for forskningsdata
og personvernskomiteen pd sykehuset

Hvor nyttige er funnene fra denne studien?

TIRS:

Maler med bvalitativ forskning e ikke d sanmnwliggiers at
rasultatene kan generaliseres til en bradsre befolkeing.
Lteden kan resultatens gi grunnlag for modsller rom kan
brukes 11l @ prave d forstd lignende grupper eller fomomen

*  Egnresulrarene hjsips meg il bedre & fovzed
sammenhengen jeg avbeider i7

*  Dvgft hvordan fismens kan urvids ekzizrevende
kunnskap og forsidelze?

Kommentar:

Funnene fra denne studien underbygger
tidligere funn fra internas jonale studier, og
gir verdifull innsikt omkring kunnskap om
donusjonspmsessen i Norge.

»® 0 0

HVA ER RESULTATENE?

Mazjonalt kumnskapszenter for helsatjenssten,
2014,

IMazjonal komnekapszanter for helsstjenssten,
014,




Vedlegg 3: Litteraturmatriser

Referanse Studiens Nokkel- Metode Resultat/konklusjon Relevans: Hvordan vil jeg

hensikt/mal begrep/ bruke denne artikkelen i
Keywords min oppgave?

Berntzen, H. & Malet med Bereavement; | Utvalg: Situasjonen ble identifisert som en Denne studien er aktuell a ta

Bjork, I. T. (2014) | denne studien Brain death; | 20 pargrende fra 13 belastende opplevelse. Manglende med i min litteraturstudie
var a undersgke | Perception; ulike donorsituasjoner | forstaelse og bevissthet omkring ettersom den fokuserer

Experiences of norske Professional—- | ved norske sykehus organdonasjons-prosessen bidro til dette. | konkret pa hvilke erfaringer

donor families after | giverfamiliers family deltok i studien. Det viste seg a veaere ngdvendig med mer | og refleksjoner pargrende

consenting to organ | opplevelse av relation; Deltagerne var mellom | informasjon ogsa etter at samtykket var sitter igjen med.

donation: A organdonasjons- | Qualitative 24-81 ar, og donor gitt.

qualitative study. prosessen i research; mellom 18-79 ar. Studien er utfgrt i Norge, noe
etterkant av at et | Tissue and Forsoning med avgjerelsen ble oppnadd | som jeg anser positivt da den

Intensive & familiemedlem | organ Datasamling: gjennom forstaelse av selve gir innblikk i mgte med det

Critical Care ble erkleert procurement | Semistrukturerte organdonasjonsprosessen, ved a fa norske helsevesen.

Nursing, hjernedad. intervju 16- 22 maneder | annerkjennelse for den gkte belastningen

30 (5), s. 266-274.
doi:

10.1016/j.iccn.201
4.03.001.

Norge

etter donasjon.
Intervjuene varte fra 40
— 120 minutt.

Analyse:
Kvale og Brinkmanns

tre level analyse av
kvalitative data.

0g gjennom a fale seg tilfreds med
bidraget fra donasjonen.

Helsepersonell var ngkkelpersoner for &
bidra til slik forstaelse og anerkjennelse.

Konklusjon: | mgte med pargrende som

star ovenfor en donorsituasjon ma fokuset

veere pa forstaelse gjennom informasjon
pa sykehuset.




Referanse Studiens Nokkel- Metode Resultat/konklusjon Relevans: Hvordan
hensikt/mal begrep/ vil jeg bruke denne
Keywords artikkelen i min
oppgave?
Groot, J. D., Hoek, M. | Hensikten med Decision Utvalg: Pargrende ga vanligvis ikke samtykke til | Artikkelen gir et
V., Hoedemaekers, C., | studien var a making by 52 familier som hadde fatt donasjon. Dette selv om familiene i nyttig innsyn i
Hoitsma, A., benytte proxies; spgrsmal om organdonasjon | utgangspunktet stgttet organdonasjon ngkkelfaktorene
Schilderman, H., pargrende- Donor fikk brev om studien. 23 eller visste at den avdgde gnsket pargrende erfarer
Smeets, W., Vernooij- | perspektiv til registration; | deltagere ble intervjuet (6 organdonasjon. under
Dassen, M. & van identifisere Ethics; single, 7 par og 1 trio). donorprosessen.
Leeuwen, E. (2016) ngkkelfaktorer Organ Deltager nr. 24 svarte via et | Beslutningen til & ikke samtykke skyldes | Studien er

Request for organ
donation without
donor registration: a
qualitative study of
the perspectives of
bereaved relatives.

BMC Medical Ethics,
17 (1), s. 124-138
doi: 10.1186/s12910-
016-0120-6.

Nederland

ved pargrendes
donoravgjerelse-
prosess.

transplantatio
n;
Professional-
family
relations;
Informational
needs.

brev.

Datasamling:
Ca. 3 %2 maned etter

dgdsfallet utfarte
primerforsker
dybdeintervju med de 23

deltagerne. Intervjuene ble

spilt inn og transkribert.

Analyse:

Tre intervju ble kodet vha.

konvensjonell

innholdsanalyse. Basert pa

sammenligning av disse
resultatene ble det i
samarbeid med en etiker
dannet en kodebok.

kontekstuelle faktorer som at:

dedsbudskapet kom
overveldende,

donorforesparsel kom
umiddelbart etter dgdsbudskapet,
manglende forstaelse rundt
betydningen av a veere hjernedad,
gnske om a beskytte kroppen
utilstrekkelig statte helsepersonell
eller slektninger og

at avdede ble sett pa som objekt
lange prosedyrer

Konklusjon:
Helsepersonell kunne gitt bedre statte til

de pargrende i forkant av
donorforespgarselen, ved a adressere deres
informasjonsbehov og tilpasse beskjeden
til de individuelle forholdene.

interessant & ta med
da den fant at
familiene vanligvis
ikke samtykket, selv
omde i
utgangspunktet var
positive til
organdonasjon.




Referanse Studiens Nokkel- Metode Resultat/konklusjon Relevans:
hensikt/mal begrep/ Hvordan vil
Keyword jeg bruke
S denne
artikkelen i
min oppgave?
Martinez, J. S. L., En utforskende Qualitative Utvalg: Respekt for avdades eksplisitte eller Spania regnes som
Lépez, M. J. M., kvalitativ studie study; 9 familier som hadde fatt | antatte vilje var hovedgrunnen til at et av de fremste
Scandroglio, B., & med tre mal: organ; spgrsmal om donasjon, 3 | familiene valgte a donere. Andre landene innen
Garcia, J. M. M. (2008) Organ av familiene nektet grunner var muligheten til & redde organdonasjon, og
a) A identifisere donation; donasjon og 6 av dem noen andres liv og ivaretakende har som i Norge
Family Perception of prinsipielle Perception; samtykket. helsepersonell. presumert
the Process of Organ psykososiale Families; samtykke.
Donation. Qualitative variabler som interview Datasamling: Forespgrsel om donasjon rett etter Resultatene kan

Psychosocial Analysis
of the Subjective
Interpretation of Donor

and Nondonor Families.

The Spanish Journal of
Psychology,

11 (1), s. 125-136.
Tilgjengelig fra:
https://www.ncbi.nlm.n
ih.gov/pubmed/186306
55.

Spania

pavirker
beslutningspros
essen hos
pargrende som
er direkte
involvert,

b) & analysere
samspillet av
disse variablene
0g
organdonasjons-
prosessen, og
c) a foresla en
modell av
avgjarelsespros
essen.

Farst ble transplantasjons-
koordinatorer intervjuet,
0g spurt om samtykke.
Familier som hadde fatt
donasjonsspgrsmal de siste
3 — 12 manedene var
aktuell. Semistrukturert
intervjue ble utfart
hjemme hos de pargrende
eller pa sykehuset.

Analyse:
Det ble utfart en

diskursanalyse basert pa
Glaser & Strauss
«grounded theory».

dedsbudskapet og manglende omsorg
fra helsepersonellet var blant grunnene
til & nekte donasjon.

Klar, direkte og progressiv
informasjon om pasientens forverring
ble for noen verdsatt da det bidro til
akseptere dgdsfallet, mens andre
opplevde dette som kaldt og brutalt.

Konklusjon:
Resultatene stgtter viktigheten av

implementering av
transplantasjonsfremmende
programmer i helsesektoren,
kombinert med bruk av teknikker for
Kriseintervensjon og holdningsendring.

derfor skape et
godt bilde av
erfaringer som kan
overfares til norsk
helsevesen.




Referanse Studiens Ngkkel-begrep/ | Metode Resultat/konklusjon Relevans: Hvordan vil
hensikt/mal Keywords jeg bruke denne
artikkelen i min
oppgave?
Thomas, S., Denne studien Organ donation; | Utvalg: Ngkkelfaktoren i beslutning Selv om denne studiens
Milnes, S. & forsgkte & intensive care 17 familier som hadde om a donere var forkunnskap | hensikt er & identifisere

Komesaroff, P.
(2009)

Understanding
organ donation in
the collaborative
ra: a qualitative
study of staff

and family
experiences.

Internal
Medicine Journal,

39 (9), s. 588-594.
doi: 10.1111/
j.1445-
5994.2008.0
1826.x

Australia

identifisere om
den nasjonale
organdonasjons-
samarbeidet i
Australia hadde
noen ytterligere
innflytelse pa a
forbedre
erfaringene til
ansatte og
pargrende i
organdonasjons-
prosessen.

unit staff;
Experience;
National Organ
Donation
Collaborative;
family
experience;
qualitative
study

samtykket donasjon fikk
brev om studien. Av disse
valgte 13 familier a delta.
Fra sykehuset deltok 9
sykepleiere og 11
intensivspesialister.

Datasamling:
Semistrukturerte ansikt-

til-ansikt intervjuer ble
utfert mellom 2 — 18
maneder etter donasjonen.
Intervjuene ble utfart
hjemme hos de pargrende,
og varte mellom 1 -3
timer.

Analyse:
Kvalitativ

innholdsanalyse.

om den avdgdes gnske. At
donasjonen reddet andres liv
ble opplevd som en trost.
Flere folte seg
skyldig/selvopptatt ved a ikke
donere, men opplevde trgst i
at andre ogsa hadde nektet.

Mange var dypt misforngyd,
og til tider forvirret av den
tekniske og administrative
karakteren av
donasjonsprosessen.

Konklusjon:
Studien identifiserte verdifull

innsikt i prosessene pargrende
opplever underveis.
Resultatene tyder pa at
prosessen for familier er langt
mer komplisert enn et enkelt

samtykke eller nei til & donere.

innflytelsen av
organisasjonssamarbeid i
Australia identifiserer den
sentral informasjon om
hvordan familiemedlemmer
takler donasjonsprosessen.

Denne artikkelen vil jeg
derfor bruke til a ytterligere
belyse pargrendes
erfaringer. Den legger ogsa
frem arsaker til misngye,
noe som vil vere relevant a
se nermere i min studie.




Referanse Studiens Nokkel- Metode Resultat/konklusjon Relevans:
hensikt/mal begrep/ Hvordan vil jeg
Keywords bruke denne
artikkelen i min
oppgave?
Marck, C. H., Neate, | Malet med denne Organ Utvalg: Bade kjennskap avdgdes gnske og til Artikkelen
S. L., Skinner, M., studien var a donation; 123 var aktuell. Av at andres liv var reddet ga familien trekker frem flere
Dwyer, B., Hickey, | beskrive Brain disse ble 49 trgst. Ingen samtykkefamilier, og aspekter rundt
B. B., Radford, S., opplevelsene til death; intervjuet. 24 hadde bare noen ikke-samtykke familier, erfaringene med
T., Weiland, T.J. & | pargrende av Circulatory samtykke, 16 nektet angret sine beslutninger. organdonasjon.
Jelinek, G. A. (2016) | potensielle organ- death; 0g 9 dade for Den bekrefter
0g Vevsgivere etter Consent; donasjonen kunne Pargrende som opplevde tidligere studiers
Potential donor sirkulatorisk- eller Donor utfares. utfordringer med a forsta hjerneded funn rundt
families’ experiences | hjernedgd. family; hadde nytte av visuell informasjon. informasjon, og
of organ and tissue Intensive Datasamling: legger til nytten
donation-related care Semistrukturert De hadde stor tiltro til av visuell
communication, intervju ble utfgrt 2-3 | helsepersonellet, og var forngyd med informasjon.

processes and
outcome.

Anaesth Intensive
Care,
44 (1) s. 99-106.

Tilgjengelig fra:
https://www.ncbi.
nim.nih.gov/
pubmed/26673595

Australia

maneder etter
dedsfallet. Intervjuene
fant sted ansikt til
ansikt pa et sted etter
pargrendes
preferanse, og varte
mellom 30-90 minutt.

Analyse:
Intervjuene ble

revurdert,
transkribert,
verbalisert og
tematisk analysert.

ivaretakelsen av pasient. Det ble
indikert at donorprosessen var lang
og stressende, uten at dette pavirket
avgjerelsen.

Konklusjon
Alt i alt, mens erfaringer varierte,

verdsatte australske familier arlig
kommunikasjon, betrodde
helsepersonell og var forngyd med
omsorgen deres familiemedlem
mottok, og med donasjonsprosesser.
Dette til tross for noen tilsynelatende
vanskeligheter.

I tillegg belyser
artikkelen bade
psykososiale
faktorer, etiske
problemstillinger
0g behov i matet
med
helsepersonell.




Referanse Studiens Ngkkel-begrep/ Metode Resultat/konklusjon Relevans:
hensikt/mal Keywords Hvordan vil jeg
bruke denne
artikkelen i min
oppgave?
Manuel, A., Malet med denne - Utvalg: Tematisk analyse av deltakernes fortalte | Denne artikkelen
Solberg, S., & studien var a gi et Fem canadiske beskrivelser identifiserte viktige temaer: | bestar av et lite
MacDonald, S. overblikk over familier som hadde - kampen for & anerkjenne dgden, | utvalg, men gir
(2010) erfaringene til samtykket - behovet for et positivt utfall av | likevel et godt
pargrende som organdonasjon. daden, overblikk over
Organ donation hadde samtykket - kjape tid og sentrale
experiences of a donere et Datasamling: - betydningen av stoettenettverk i | erfaringer med
family members. | hjernededt Det ble utfart organdonasjonsbeslutningen. organdonasjon.

Nephrology
Nursing Journal,

37 (3), s. 229-237.

Tilgjengelig fra:
https://www.ncbi.
nim.nih.
gov/pubmed/
20629462

Canada

familiemedlem
sine organer.

ustrukturerte intervju.
Intervjuene varte om
lag 45 minutt.
Familiene fikk i
etterkant kontrollere
at de transkriberte
erfaringene reflekterte
deres egne erfaringer.

Analyse:
Kvalitativ tematisk

analyse.

Konklusjon:
Funnene i studien kan gi helsepersonell

en bedre forstaelse av etterlattes
opplevelser etter et dedsfall.

Jeg synes ogsa
artikkelen var
nyttig & inkludere
ettersom
deltakerne fikk
dele sine
erfaringer uten &
bli ledet av en
intervjuguide.




Referanse Studiens Nokkel- Metode Resultat/konklusjon Relevans: Hvordan

hensikt/mal begrep/ vil jeg bruke denne
Keywords artikkelen i min
oppgave?

Sque, M., Long Hensikten med empirical Utvalg: Donasjonsavgjerelsen avhenger Artikkelen er relevant i

T., Payne S. denne studien research 26 pargrende fra 23 avdgde | av en rekke faktorer, og ikke min studie fordi den

& Allardyce D. var a report; ble inkludert (Fire madre, ngdvendigvis pargrendes vektlegger opplevelsene

(2008) undersgke gift; fire fedre, seks koner, to holdning til donasjon eller som far familier til &
arsakene til at interviews; ektemenn, to kvinnelige avdedes gnske — med mindre nekte donasjon.

Why relatives do | pargrende nursing; partnere, fem dgtre og to avdede tydelig hadde ytret gnske Organdonasjon blir ofte

not donate organs | nektet organ senner). om & ikke donere. omtalt som «en gave for

for transplants: organdonasjon donation; livet», men denne

'sacrifice’ or 'gift | fra et avdedt sacrifice; A beskytte den dgde kroppen og studien viser at det &

of life'?

Journal of
advanced nursing,

61 (2), s. 134-144.
doi:10.1111/

j.13652648.
2007.04491.X.

Storbritannia

familiemedlem.

transplants

Datasamling:
Pasienten ble intervjuet > 3

maneder etter dgdsfallet. En
egen intervjuguide laget av
farsteforfatter ble benyttet.

Analyse:
Intervjuene ble revurdert,

transkribert, verbalisert og
tematisk analysert.

holde kroppen hel var
hovedgrunnen til at familiene
nektet donasjon.

Flere hadde skyldfalelse og
angret pa avgjerelsen i ettertid.
Disse fant trgst i at ogsa andre
familier hadde avslatt donasjon.

Konklusjon:
Familiens gnske om & beskytte

den dede kroppen kan medfare
spenning mellom «livets gave»
og offeret som ma gjeres ved
donasjon. Denne spenningen
kunne veere avgjerende for valget.

matte «ofre» avdgdes
kropp kan veie tyngre.

Dette er nyttig
kunnskap for a dypere
forsta hvilke erfaringer
pargrende sitter igjen
med, og hvorfor de
velger & avsla
donasjonen.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sque%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18186905
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Long%20T%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18186905
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Long%20T%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18186905
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Payne%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18186905
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Allardyce%20D%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18186905

Referanse Studiens Nokkel- Metode Resultat/konklusjon Relevans:
hensikt/mal begrep/ Hvordan vil jeg
Keywords bruke denne
artikkelen i min
oppgave?
Lloyd-Williams, | Denne studien Sudden Utvalg: Familiene var forngyd med den Disse artiklene
M, Morton, J. utforsker death; 130 etterlatte av potensielle fysiske pleien av pasienten, men intervjuer
& organdonasjon pa organ donorer fra 20 var misforngyd med pargrende som
Peters, S. (2009) | en donation; intensivavdelinger ble invitert kommunikasjonen og maten har statt ovenfor
intensivavdeling, palliative til 4 delta. 29 takket ja. Bare en | dgdsbudskapet ble formidlet pa. donorsituasjonen,
The end-of-life | og fokuserer pa care; pargrende fra hver pasient De hadde vansker med a forsta men retter
care experiences | pargrendes behov intensive deltok. De fleste ektefelle eller | hjernedgd, og hadde behov for fokuset mot
of relatives of for stattende care barn av avdgde. 22 hadde mer informasjon og stette. Flere pargrendes behov

brain dead
intensive care
patients.

Journal

of pain and
symptom
management,

37(4), s. 650-
664.

doi: 10.1016/
J.jpainsymman.
2008.04.013.

Storbritannia

omsorg nar en
kjeer blir erkleert
hjernedad.

samtykket donasjon, 4 nektet og
i 3 tilfeller var ikke donasjon
gjennomfarbart.

Datasamling:
Intervjuene ble utfgrt 6 maneder

etter dgdsfallet. Farst fikk
deltagerne fritt fortelle, deretter
fikk de konkrete spgrsmal. De
pargrende ble intervjuet pa et
sted etter eget gnske.

Analyse:
Kvalitativ innholdsanalyse.

opplevde mangelfunn omsorg for
helsepersonellet, men fremhevet
sykepleiere som hadde
emosjonell tilknytning.

Konklusjon:
Pargrende star ovenfor en

traumatisk opplevelse og et
vanskelig valg.
Intensivavdelingen hadde hatt
nytte av et palliativt team som
kunne bedre kommunikasjonen
og informasjonen rundt
hjernedgd.

og helsepersonell
kan gi stgttende
omsorg i
situasjonen.

Jeg vil derfor
bruke denne
artikkelen se
nermere pa
erfaringer knyttet
til helsepersonell
og opplevelsen
av statte.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Morton%20J%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18789640

