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Vejledning i kommunikation med pargrende om hjernedad og organdonation



1. Indledning

Nar det ikke laengere er muligt at behandle en patient med en omfattende skade af hjernen,
med henblik pa overlevelse, opstar der nye udfordringer for laeger og sygeplejersker, og for
mange er det ikke en del af hverdagen at kommunikere med parerende om hjernedad og
organdonation. God kommunikation kan veere afgarende for, om organdonation bliver en
mulighed, og om forlgbet opleves tilfredsstillende for de pargrende og for personalet.

Samtalerne om hjernedgd og organdonation kan, i sagens natur, kun finde sted nar de
pargrende star i en meget sorgfuld situation, hvor de er ved at miste et familiemedlem. De
pararende er derfor meget afhaengige af, hvordan laeger og sygeplejersker guider dem gennem
afskedsforlgbet og beslutningsprocessen om organdonation.

Den danske befolkning har, som udgangspunkt, en meget positiv holdning til organdonation.

| en undersagelse, som Dansk Center for Organdonation fik udarbejdet i 2016, fremgar det, at
86 % af de adspurgte er positivt indstillet overfor organdonation. Folketingets malseaetning er, at
85 % af de pararende giver samtykke til organdonation i de tilfeelde, hvor den afdede ikke selv
har tilkendegivet sin stillingtagen. Folketingsbeslutningen er et signal om at fastholde den
positive indstilling til organdonation, nar man star i situationen pa et hospital. Sa for leeger og
sygeplejersker pa intensivafdelingerne er udfordringen at hjeelpe de pargrende bedst muligt
gennem donationsforlgbet ved blandt andet at skabe en tryg og tillidsfuld ramme og guide dem
gennem forlgbet.

| det falgende beskrives best practice for kommunikation med pargrende om hjernedgd og
organdonation baseret pa danske og internationale studier, erfaringer fra praksis og mere end
20 ars kommunikationstreening med leeger og sygeplejersker.

Dansk Center for Organdonation, december 2014
Sidst opdateret august 2018
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2. Resumeé

Vejledning i kommunikation med pargrende om hjerneded og organdonation

e Fgr organdonation tages op med de parerende, skal transplantationscentret kontaktes
for at fa afklaret, om patienten umiddelbart er medicinsk egnet som organdonor, og om
patienten er registreret i Donorregistret.

e Samtalerne om hjerneded og organdonation er en tveerfaglig opgave, og der kreeves
seerlige kompetencer.

e Kommunikationen med pargrende om hjerneded og organdonation varierer mellem
formelle og uformelle samtaler. Fagligheden har stor betydning i begge samtaleformer,
og begge kan have afggrende betydning for de pargrendes forstaelse af hjerneded og
den efterfglgende stillingtagen til organdonation.

¢ Inden muligheden for organdonation bringes op, er det vigtigt, at de pargrende har
forstaet, at der er gjort alt for at redde patientens liv, og at de har erkendt, at der ikke
laengere er hab om, at patienten vil overleve.

e Samtalemodellen er delt op i tre faser:
- Forberedelse af samtalerne
- Samtalen om hjernedgd

- Samtalen om organdonation

e Nar der pa forhand er samtykke fra patienten, og det ikke er betinget af pargrendes
accept, bar dette afspejle sig i, hvordan organdonation introduceres over for de
pargrende. | disse samtaler skal der ikke leegges op til, at pargrende skal give samtykke,
da dette allerede er givet.
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3. Det juridisk og medicinske grundlag for samtalerne om hjernedod
og organdonation

Far der indledes samtaler om hjernedod og organdonation, skal man sikre sig, at det juridiske
og medicinske grundlag er til stede.

3.1 Det juridiske grundlag

For at organdonation kan gennemfgres, skal der vaere samtykke fra patienten og/ eller de
pargrende. For barn og unge under 18 ar er det kun foraeldremyndighedens indehaver, der kan
give samtykke.

| Vejledning om samtykke til transplantation fra afdede personer (bilag 1) uddybes
Sundhedslovens bestemmelse om samtykke, herunder blandt andet:

e Typer af samtykke fra afdede selv (afsnit 3.1)
e Informeret samtykke fra pararende (afsnit 3.2)
e Hvem er nzermeste pargrende (afsnit 3.2.2)

| forbindelse med at afdelingen kontakter transplantationscentret for at fa afklaret, om patienten
umiddelbart er medicinsk egnet som organdonor, vil transplantationscentret tage kontakt til
Donorregistret for at undersegge om, - og hvornar, patienten er registreret.

Hvis patienten har givet tilladelse til organdonation, informeres afdelingen, om tilladelsen
geelder alle organer, eller om der er begreenset tilladelse - og i givet fald hvilke organer, der er
givet tilladelse til. Samtidig informeres om tilladelsen er givet under forudsaetning af de
pargrendes accept, og om tilladelsen er givet far eller efter 2001.

Hvis tilladelsen er givet far 2001, skal pararende altid inddrages og give samtykke. Hvis
samtykket er givet efter 2001, vil de pararende kun skulle give samtykket, hvis det er anfart, at
samtykket er givet under forudsaetning af de parerendes accept.

Hvis patienten har nedlagt foroud mod organdonation, vil dette altid blive respekteret.

Hvis der er givet samtykke til organdonation, skal dette journalfgres. Pararende skal ikke skrive
under pa, at de samtykker.

Skema til dokumentation af samtykke til donation er tilgeengelig pa organdonation.dk, i National
Guideline for Organdonation, Punkt 5 - Afklaring af samtykke til organdonation — Hvad skal
journalfares?

3.2 Det medicinske grundlag

For der indledes samtaler om hjernedad og organdonation, skal man sikre sig, at det
medicinske grundlag for samtalerne er til stede. Det vil sige, at der skal vaere en forelgbig
accept fra transplantationscentret om, at patienten, ud fra en medicinsk betragtning, er en
potentiel organdonor.
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4. Religion og nationalitet

Som udgangspunkt er der ikke religigse hindringer for organdonation.

Muligheden for organdonation bar bringes op overfor alle parerende, uanset religiost
tilhgrsforhold.

Uddybende information om verdensreligionernes syn pa organdonation er tilgeengelig pa
organdonation.dk i National Guideline for Organdonation, Punkt 5 - Afklaring af samtykke til
organdonation — Religion og nationalitet.

Udenlandske statsborgere kan godt blive donorer i Danmark. Den danske lovgivning geelder
alle patienter indlagt pa danske hospitaler.
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5. Hvem deltager i samtalerne

Det bar veere en tvaerfaglig opgave at forberede og gennemfgre samtalerne med de pargrende:

e det er en leegefaglig opgave at informere om hjerneded og organdonation samt indhente
samtykke fra pargrende til organdonation, i relevante tilfeelde

e desuden deltager intensivsygeplejersken, der passer patienten

e samt udrykningssygeplejersken, safremt han/hun er kommet tilstede i afdelingen

5.1 Kompetencer

Leeger, der varetager samtalerne om hjernedad og organdonation, bar generelt have en
betydelig erfaring med pargrendesamtaler, kommunikationsfaerdigheder samt empatisk
formaen. Under alvorlige samtaler handler det ikke kun om at informere - men ogsa om at mgde
eventuelle chokreaktioner og behov for hjaelp. For at kunne varetage samtalerne er det vigtigt at
kende til hvert enkelt led i donationsprocessen og have et indgaende kendskab til patienten og
de paragrende. Det anbefales desuden, at laegerne har deltaget i kommunikationskurset om
hjernedad og organdonation, som udbydes af Dansk Center for Organdonation.

Pa de fire neurointensive afdelinger, som har den stgrste andel af donorerne, anbefales det
yderligere, at samtalerne gares til en specialistopgave, saledes at de, der varetager samtalerne,
opnar og fastholder erfaring med samtalerne om hjernedgd og organdonation.
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6. Generelt om kommunikation med parerende i krise

Pargrende i krise kan have vanskeligt ved at forsta og huske, hvad der bliver fortalt, det er
derfor ngdvendigt at kommunikere tydeligt, uden brug af fagudtryk, og ofte vil der vaere behov
for at gentage informationerne. Paragrende reagerer sjaeldent ens, og derfor er der brug for
opmaerksomhed pa, hvordan hver enkelt reagerer - og lebende tilpasse samtalen efter dette.

| denne vejledning er der indsat talebobler med eksempler pa opleeg til dialog med de
pargrende. Taleboblerne er vejledende og skal tilpasses den enkelte familie.

For at hjeelpe de pargrende til at forsta informationerne er det vigtigt at informere i korte
"blokke”, med indhold om samme emne, og tjekke forstaelsen af disse, inden man gar videre.

”Det jeg forteeller kan vaere sveert at
forsta. Er der noget, jeg skal uddybe?

Det er vigtigt at holde pauser, sa de parerende kan na at opfatte informationerne, reagere pa
dem og fa mulighed for at stille spargsmal. Evnen til at opfatte information er i mange tilfaelde
nedsat hos chokerede mennesker. For at hjaelpe dem med at bearbejde informationen kan der
sparges ind til de tanker, de far pa baggrund af informationerne.

[ ”Hvad teenker du om det, jeg har fortalt dig?” }

Veer saerlig opmeerksom pa barn som pargrende og tilbyd hjeelp til at informere dem. Som en
hjeelp til dette er der udarbejdet en bog til barn, som er pargrende i et donationsforlgb. Bogen er
tilgeengelig i afdelingen og i en printvenlig version pa organdonation.dk - Om organdonation.
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7. Model for samtalerne om hjernedod og organdonation

Som ved andre patientforlgb, har laeger og sygeplejersker labende samtaler med de pargrende,
hvor der blandt andet informeres om behandlingstiltag, patientens aktuelle tilstand og prognose.
Disse samtaler har stor betydning for de pararende og forhindrer ikke, at personalet ogsa falger
denne vejlednings struktur i forhold til de formelle samtaler om hjerneded og organdonation.

Folgende er en gennemgang af samtalemodellen for kommunikation med pargrende om
hjerneded og organdonation. Kommunikationsforlgbet er gengivet grafisk side 18.

Struktur
e Forberedelse
e Samtalen om hjerneded

e Samtalen om organdonation

Samtalerne om hjernedgd og organdonation er af formel karakter, de planleegges pa forhand og
foregér et sted, hvor kommunikationen kan foregéa uforstyrret. Modellen er delt op i tre faser for
at tydeliggare betydningen af at adskille samtalerne, sa de pararende far mulighed for,
undervejs, at forholde sig til den information, de far. Afhaengigt af hvordan familien reagerer,
kan der veere behov for mere end to samtaler om hjernedad og organdonation, og der vil ofte
veere behov for en vekslen mellem formelle og mere uformelle samtaler. De uformelle samtaler
er naermere beskrevet side 16.

7.1 Forberedelse af samtalerne om hjerneded og organdonation

Inden samtalerne med de pargrende mades laegen og sygeplejerskerne for at opdatere
hinanden om patientens og de pararendes tilstand og planleegge samtalens indhold, saledes at
de pararende ikke er i tvivl om, at personalet har et indgdende kendskab til forlabet.

Opdater pa patientens tilstand:
Hvad er der sket?
Hvad er der gjort?
Hvordan ser situationen ud nu?
Skal der medbringes billedmateriale til at underbygge tilstanden?

Opdater pa de pargrende:
Hvem deltager i samtalen? Afklar relationerne
Hvem er nzermeste pargrende? Hvem er beslutningsdygtig?
Hvad er de informeret om?
Hvordan har de reageret indtil nu?

Afklar indhold og rollefordeling:
Hvad skal der informeres om?
Aftal rollefordeling
Find et sted hvor samtalen kan forega i ro og fred. Forebyg forstyrrelser ved at lade en
kollega passe telefonen og markere rummet som optaget
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7.2 Samtalen om hjernedod

Timing af samtalen om hjernedod - med parerende til patienter med omfattende skade af
hjernen

Nar patientens tilstand forveerres, trods fuld behandlingsindsats, og der ikke er flere
behandlingsmuligheder at tage i anvendelse, er tiden inde til at informere de pargrende om, at
der ved yderligere forveerring er stor risiko for, at patienten vil hjernedg.

Der er kliniske tegn pa, at patienten kan inkarcerere, idet der er progression af coma og
aftagende reaktioner.

Ud over at skulle overbringe et alvorligt budskab er udfordringen ved denne samtale at
kommunikere tydeligt om risikoen for hjerneded, og om hvad dette betyder. Muligheden for
organdonation skal ikke berares under denne samtale, med mindre de pararende selv bringer
emnet pa bane.

Forbered de parerende pa det alvorlige budskab

For at forberede de pararende pa situationen indledes der kort med at forteelle, at det er en
alvorlig besked, man er kommet for at tale med dem om. Det har stor betydning, at laeegens og
sygeplejerskernes nonverbale udtryk er i overensstemmelse med det alvorlige budskab, der
skal overbringes.

"Det er desvaerre en alvorlig besked,
jeg er kommet for at gi' jer, det gar
den forkerte vej"

Efter denne forberedelse afventer lsegen og sygeplejerskerne opmaerksomt en umiddelbar
reaktion fra de pargrende, som vil vise, hvor parate de er til at hgre videre - hold pausen,
selvom man helst vil fortseette med det samme. Fortsaet, nar de pargrende skannes parate.

Opsummer forlgbet

Referer kort forlgbet indtil nu og inddrag gerne de pararendes opfattelse af situationen. Forklar
herefter om de tiltag, der er gjort for at redde patientens liv. Undersgg under samtalen, om de
pargrende har noget, de gerne vil sige eller sparge om, da deres spargsmal og kommentarer
kan blokere for at tage ny information ind.

"Vi har gjort alt, hvad der er muligt,
for at redde Peters liv"”
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Forklar om den nuvearende tilstand

Informer herefter om at tilstanden er blevet forveerret, og at man ikke har flere behandlings-
muligheder. Forbered dem p4, at der ved yderligere forveerring er stor risiko for, at patienten vil
hjerneda, og forklar hvad dette vil sige.

"Situationen er meget alvorlig -
Peters' reaktioner bliver svagere, og

jeg tror desvaerre ikke, han overlever"

"Der er stor risiko for at han dor af
dette her, - at hans hjerne vil de"

N

med at fungere, fordi der ikke laengere

"Ved hjernedgd vil hjernen ophgre

kommer blod op til hjernen, - og
senere vil hjertet stoppe med at sla"

(& )

Afslutning af samtalen

Afslut samtalen med kort at sammenfatte budskaberne og forklar hvad der videre skal ske.
Tilbyd hjeelp til praktiske ting, for eksempel et sted at hvile, spise, telefonere osv. Ofte vil der
veere behov for at komme med konkrete forslag til de pargrende.

Vejledning i kommunikation med pargrende om hjerneded og organdonation
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7.3. Samtalen om organdonation
Timing af samtalen med pargrende om organdonation

Inden muligheden for organdonation omtales, er det vigtigt, at de parerende har forstaet, at der
er gjort alt for at redde patientens liv, og at de er informeret om, at der ikke leengere er hab om,
at patienten vil overleve.

Muligheden for organdonation bringes op, nar hjernedaden er konstateret eller er neert
forestaende, og der har veeret kontakt til transplantationscentret om, at patienten er medicinske
egnet som donor - og det er undersggt, at patienten ikke har nedlagt forbud i Donorregistret.

Veer opmaerksom pa at hvis inkarcerationen straekker sig over flere dage, kan der veere behov
for at inddrage de paraerende i beslutningen om at opretholde den understattende behandling en
tid endnu - alene med henblik pa at bevare muligheden for organdonation. Det er vigtigt, at de
pararende inddrages i tidshorisonten for, hvor lazenge den understgttende behandling kan paga.

Pa de fleste intensivafdelinger bringes spargsmalet op, nar deden er neert forestdende, forstaet
pa den made, at patienten har kliniske tegn pa inkarceration, men hjernededen er ikke
diagnosticeret. Hjernedaden vil dermed kun blive diagnosticeret i de tilfaelde, hvor der er
samtykke til organdonation. Hvis organdonation ikke skal finde sted, vil deden i stedet blive
konstateret ifolge hjertedadskriteriet.

Formalet med samtalen er at informere de parerende om patientens beslutning om at blive
organdonor - og/eller give de pararende et informeret grundlag at traeffe beslutningen ud fra.
Det er vigtigt, at de forstar, at uanset om patienten skal veere organdonor eller ej, vil deden
indtreede. En seerlig udfordring ved samtalen er at kommunikere tydeligt om organdonation pa
et tidspunkt, hvor hjernedadsdiagnosen endnu ikke er stillet. Hvis de pargrende beslutter at sige
ja til organdonation, vil det derfor altid vaere under forudsaetning af, at hjernedgds-
undersggelsen bekreefter laegens antagelse om, at deden er indtradt.

| nogle tilfaelde kan laegen veere bekymret for, om samtalen om organdonation vil veaere for
overveeldende for de pargrende, situationen taget i betragtning. Undersggelser viser dog, at
netop spgrgsmalet om organdonation kan veere med til, at de pargrende forstar og erkender, at
patienten er dgende, og muligheden for organdonation er ofte det eneste, der giver en smule
mening - midt i meningslagsheden.

Opsummer forlgbet

Referer kort forlgbet indtil nu og inddrag gerne de pargrendes opfattelse af situationen. Gentag i
korte traek informationen fra forrige samtale om, hvad det vil sige at veere hjernedad. Undersog,
som tidligere, om de paragrende har noget, de gerne vil sige eller sparge om.

Forklar om den nuvarende tilstand

Gor det klart, at alt tyder pd, at patienten nu er hjernedad.

"Det gor mig meget ondt, det vi "Alt tyder pa, at der ikke leengere kommer

frygtede er desvaerre sket, Peters blod til hjernen — Peters organer fungerer

filstand er forveerret™ dog en tid endnu, fordi han er tilkoblet en

respirator”
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Informer om muligheden for organdonation

Samtalen om organdonation indledes forskelligt afhaengigt af, om patienten selv har taget
stilling til organdonation, eller de pargrende skal treeffe beslutningen.

Patientens egen beslutning

| de situationer hvor der er samtykke fra patienten selv, og samtykket ikke er betinget af de
pargrendes accept, bar dette afspejle sig i, hvordan organdonation introduceres over for de
pargrende.

-

"Jeg ved ikke om Peter har fortalt, at han for fem ar siden har \
registreret sig i Donorregistret? Det betyder, at han har givet

tilladelse til, at hans organer kan anvendes til andre patienter, der har
behov for en organtransplantation, nar han er dod.

For at vi kan opfylde Peters onske, skal der iveerksaettes forskellige

Qltag ..... j

Langt de fleste pargrende fglger i disse situationer den afdedes gnske og anser det ofte som en
lettelse, at patienten selv har truffet beslutningen.

Pargrendes beslutning

| de tilfaelde, hvor patienten ikke selv har tilkendegivet sin holdning - eller har gnsket, at
beslutningen er under forudsaetning af de pararendes accept, skal de pargrende give tilsagn.

De pargrende informeres om, at alt tyder pa at patienten er ded, og at hjernen er ophgrt med at
fungere. Videre behandling vil veere uden mening, men der er mulighed for, at patienten kan
blive organdonor.

Nogle pargrende er usikre pa, hvad de skal svare, nar de bliver stillet over for muligheden for
organdonation. | den situation er det ikke ussedvanligt, at de sparger lzegen eller
sygeplejersken: "hvad ville du gere i vores situation?". Her viser erfaringen, at det kan veere en
hjaelp, hvis man forteeller om nogle af de overvejelser, andre pargrende har gjort i tilsvarende
situationer, uden dog at laegge en lgsning frem. P& den made kan samtalen komme til at handle
om de veerdier, der ligger til grund for forskellige beslutninger, og samtidig kan man give de
pargrende et konkret ordbrug at tale om organdonation ud fra.

For at kunne traeffe en beslutning kan det for nogle parerende veere en hjeelp at tale om
patientens personlighed og hvilke ting i livet, han/hun satte pris pa. For at afdeekke, hvad
patienten selv ville have gnsket, kan man benytte abne spargsmal.

”Hvad tror du Peter selv ville ha’ "Hvordan tror du, Peter havde det
onsket” med organdonation?"

Vejledning i kommunikation med pargrende om hjerneded og organdonation 12



Tid til at treeffe en beslutning

Nar organdonation er en mulighed, skal den kredslgbsbevarende behandling fortseette, og det
er vigtigt, at der er tydelig kommunikation og abenhed om formalet med denne behandling.
Pararende behgver ikke nadvendigvis tage stilling til spargsmalet om organdonation med det
samme, men det er ngdvendigt, at de forstar, at den understottende behandling fortsaetter, sa
de far tid til at traeffe beslutningen vedrarende organdonation, inden for en aftalt tidsramme.

C N

"Vi fortsaetter med at lade respiratoren traekke vejret

for Peter, og vi giver ham stadigveek medicin for at
holde blodtrykket oppe lidt tid endnu, sa | far mulighed
for at tale sammen om organdonation”

N /

Under samtalen skal pargrende informeres om donationsforlgbet og de forskellige muligheder
for afsked, afheengigt af om patienten skal vaere organdonor eller ej. Det er herunder vigtigt at
geore opmaerksom pa tidsperspektivet og forklare, hvorfor et donationsforlgb streekker sig over
mange timer. Det er meget forskelligt, hvor detaljeret information de pargrende gnsker og har
behov for, og samtalerne skal derfor tilpasses de enkelte familier. Det geelder fortsat, at man
skal undga for lange informationssekvenser — korte sekvenser og tjek forstaelsen.

Hvis der er samtykke til organdonation skal hjernededen diagnosticeres, inden patienten kan
blive organdonor. Det er vigtigt at pointere overfor de pararende, at for at ga videre med
organdonation er det en forudsaetning, at hjernedgdsundersggelserne viser, at patienten er
dad.

Det spontane nej

Den danske befolkning er, som udgangspunkt, meget positivt indstillet over for organdonation.
| en undersagelse, som Dansk Center for Organdonation fik udarbejdet i 2016, fremgar det, at
86 % af de adspurgte havde en positiv holdning til organdonation. Pa trods af den umiddelbare
positive indstilling er der sommetider pargrende, der spontant svarer nej, nar de star midt i
sorgen, og muligheden bliver konkret.

For at udelukke at et spontant nej fra de pargrende ikke er baseret pa misforstaelser eller darlig
information - eller er et helt forstaeligt spontant nej til det at miste en nzertstdende, kan man
anvende den undersggende tilgang.

Falgende er eksempler pa, hvordan man kan undersgge de pargrendes beslutningsgrundlag:

e Afdode har onsket at donere, men familien modszetter sig
Undersgg om de pargrende ved, hvad der ligger til grund for den afdgdes beslutning
Undersgg hvad der ligger til grund for familiens beslutning

o Afdode har ikke tidligere tilkendegivet sin holdning, og de pargrende siger spontant
nej til donation
Undersgg hvad der ligger til grund for beslutningen ved f.eks. at sparge:

"Det lyder til, at | har gjort jer nogle
overvejelser om dette?"
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Ofte vil pararende uddybe deres svar, og det bliver derved tydeligere, om beslutningen er truffet
pa et informeret grundlag. Hvis familien ikke ansker, at patienten skal veere organdonor,
afsluttes behandlingen, og hjertedaden vil indtraede.

Afslutning af samtalen

Pararende tilbydes Sundhedsstyrelsens folder Til pargrende - om hjerneded og organdonation,
som er tilgaengelig via organdonation.dk — Om organdonation. Pjecen henvender sig til
pararende, der har et familiemedlem, som er hjernedgd. Den er skrevet for at forklare om
hjernedaden, og pjecen forteeller ogsa om muligheden for organdonation. | pjecen besvares
nogle af de spargsmal, der kan opsta i forlabet. Pjecen bygger pa erfaringer fra paragrende, der
har staet i en tilsvarende situation, og den er taenkt som et supplement til samtalerne med leeger
og sygeplejersker pa intensivafdelingerne. Det vil typisk vaere under samtalen, hvor muligheden
for organdonation bringes op, at pjecen udleveres, alternativt kan den udleveres til brug for de
pargrende i efterforlgbet.

Som afslutning pad samtalen sammenfattes de budskaber, der er informeret om, herunder de
aftaler der er lavet for, hvad der videre skal ske. Ofte vil der veere behov for opfalgende
samtaler, formelle som uformelle, hvor informationen gentages, og hvor der kan stilles
uddybende spgrgsmal.
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8. Faktorer af betydning for parerende

Undersogelser viser, at folgende har betydning for pargrende under
beslutningsprocessen:

e Tilliden til personalet

e Hijeelp til at forsta hvad det vil sige at veere hjerneded

e Tydeliggoerelse af at hjerneded er ensbetydende med livets afslutning
e Patienten modtager en veerdig og omsorgsfuld pleje

e Hensynsfuld kommunikation

e De fysiske rammer, herunder at kunne veere til stede ved patientens side pa
intensivafdelingen og have adgang til pargrenderum

e Enighed i familien
e At kende den afdedes indstilling til organdonation
e God tid til at treeffe beslutningen

Sque and Payne 2005, Ormrod et al. 2005, Haddow 2004, Martinez et al. 2001, Rosel et al. 1999,
Pearson et al. 1995, Gortmaker et al. 1998, West et al. 2002, Jacoby et al. 2005
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9. De uformelle samtaler

Kommunikationen med pargrende om hjerneded og organdonation varierer ofte mellem
formelle og uformelle samtaler, og begge typer af samtaler har deres berettigelse. Fagligheden
er vigtig i begge samtaleformer, og begge kan have afggrende betydning for de pargrendes
forstaelse af hjernededen og den efterfglgende stillingtagen til organdonation.

De uformelle samtaler opstar ofte spontant, f.eks. omkring patientens seng. Samtalerne kan
have karakter af en form for opfalgning pa de formelle samtaler, hvor der kan veere behov for at
gentage nogle af budskaberne, eller de pararende kan have behov for at stille uddybende
spgrgsmal.

De uformelle samtaler kan have stor betydning for de parerendes forstaelse og erkendelse af,
at patienten er dad. Troen p4, at hjernedaden er endegyldig, vil ofte veere baseret pa tillid til det
sundhedsfaglige personale, idet de vanlige dedstegn endnu ikke er til stede. Dette bevirker, at
der kan vaere behov for at forklare de ofte modsatrettede tegn som f.eks., hvordan patienten
fortsat kan have synlig vejtreekning, hjertefunktion og vandladning, nar deden er indtradt.

Det er vigtigt for tilliden, at personalet udstraler aerlighed og kompetence. De uformelle samtaler
er ofte med til at tydeliggare, hvornar der er behov for en mere formel samtale.

Hvem deltager i de uformelle samtaler?

Det vil typisk veere sygeplejersken, der passer patienten, der indgar i denne type af samtaler
eventuelt suppleret af udrykningssygeplejersken, - men ofte vil det ogséa veere de laeger, der
lobende tilser patienten.
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10. Kollegial opfglgning pa samtalerne

Med henblik pa at udvikle egne kommunikationsfeerdigheder evalueres samtalerne
efterfalgende af personalet, der deltog. Kollegial opfalgning foretages umiddelbart efter
afslutning af samtalen.

Fokus kan for eksempel laegges pa:

"Er der noget, vi skal endre i vores

planlaegning?”
"Hvad fungerede godt / mindre godt i

samtalen?" Eksempler droftes.

"Var der noget i kontakten til de
pargrende, der fungerede szerlig

i ?
SeCRlLE o "Var der noget i kommunikationen,

som jeg / vi skal vaere
opmarksomme pa fremover?"
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11. Kommunikationsforlgb for samtalerne om hjerneded og
organdonation

Figur 1

* Hvorfor:
opdatere pa patientens kliniske tilstand
« afklare familierelationer
« afklare indhold for samtalen og rollefordeling

*Hvornar:
«far hver enkelt samtale med de pargrende

Forberedelse

- Forbered pargrende pa det alvorlige budskab

* Opsummer forlgbet
«forklar om tiltag der er gjort for at redde patientens liv

+ Forklar om den nuveaerende tilstand
«forveerring af tilstanden
«ikke laengere mulighed for yderligere behandling
Sa mta Ie nom «risiko for hjernedgd ved yderligere forveerring

hjernedgd

+ Afslutning
*sammenfat budskaberne
«forklar hvad der skal ske

* Opsummer forlgbet

*Forklar om den nuvarende tilstand
- alt tyder pa at patienten er hjerneded
«informer om muligheden for organdonation, tilpas efter om det er patientens
beslutning/pararendes
«opmeerksomhed pa det spontane nej

Samtalen om
organdonation [k

+tilbyd pjece om hjernedad og organdonation
«sammenfat budskaberne
*lav aftaler for det videre forlgb

/
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Bilag 1.

Den fulde tekst

Vejledning om samtykke til transplantation fra afdagde
personer

(Til landets sygehuse)

1. Indledning
Sundhedsloven, lov nr. 546 af 24. juni 2005, indeholder i § 53 regler for samtykke til transplantation fra afdgde personer.

8§ 53 har fglgende ordlyd:

»Fra en person, der er dgd pa eller som dad er indbragt til et sygehus eller lignende institution, kan vaev og andet
biologisk materiale udtages til behandling af sygdom eller legemsskade hos et andet menneske efter reglerne i stk. 2-4.

Stk. 2, Indgrebet ma foretages, sdfremt afdgde efter sit fyldte 18. ar skriftligt har truffet bestemmelse herom. Det samme
geelder, hvis personen mundtligt har udtalt sig for et sddant indgreb. Pérgrende til afdgde kan ikke modsaette sig indgrebet,
hvis afdgde skriftligt har truffet bestemmelse herom, medmindre afdgde har bestemt, at beslutningen er givet under
forudsaetning af de pdrgrendes accept.

Stk. 3. Udenfor de i stk. 2 naevnte tilfeelde m& indgrebet kun foretages, safremt der ikke foreligger nogen tilkendegivelse
fra afdgde imod indgrebet, og afdgdes naermeste giver samtykke til indgrebet. Efterlader afdgde sig ingen naermeste, mé
indgrebet ikke foretages.

Stk. 4. Er afdgde under 18 &r, md indgrebet kun foretages, sdfremt foraeldremyndighedens indehaver har givet samtykke
til indgrebet.«

1.1 Folder
Sundhedsstyrelsen har udarbejdet folderen “Organdonor — Tag stilling sammen med dine naermeste”, der indeholder
Donorkort og tilmeldingsblanket til Donorregisteret, og folderen "Til pdrarende om hjernedad og organdonation.”

2. Formalet med vejledningen
Vejledningens formal er at orientere laegerne om reglernes indhold og betydning og om de forpligtelser, der pahviler
laegerne i forbindelse med, at der skal foreligge samtykke til transplantation (organdonation) fra afdade personer.

3. Fremgangsmaden vedrgrende samtykke
I det fglgende beskrives den fremgangsméde vedrgrende samtykke til organdonation, der skal fglges, ndr dgden er
konstateret eller er naert forestdende, og der er taget stilling til, at transplantation kan blive aktuel.

3.1 Tilkendegivelse fra afdode
Transplantationsindgreb ma foretages, hvis afdgde efter sit fyldte 18. &r skriftligt har givet sit samtykke til organdonation
eller mundtligt har udtalt sig for et s&dant indgreb, og afdgdes tilkendegivelse i gvrigt ikke kan anses for tilbagekaldt eller

ugyldig.

3.1.1 Donorregisteret pd Rigshospitalet

I alle tilfelde, hvor transplantation kan blive aktuel, skal laegen fgrst undersgge, om der er registreret en tilkendegivelse
vedrgrende organdonation i Donorregisteret.

P& Rigshospitalet er der oprettet et centralt donorregister (Donorregisteret), hvor den enkelte borger har mulighed for
skriftligt at tilkendegive sin beslutning vedrgrende organdonation i forbindelse med transplantation.

En tilmelding til registeret kan best3 i:
a) Tilladelse til at bruge alle organer til transplantation,
b) tilladelse til at bruge et eller flere angivne organer til transplantation, eller
c) forbud mod at bruge organer til transplantation.

3.1.2 Donorkort
Foreligger der ikke tilmelding til Donorregisteret, skal det herefter undersgges, om afdgde er i besiddelse af et Donorkort.
Donorkort er en skriftlig tilkendegivelse, som kan benyttes til at give samtykke til eller nedlaegge forbud mod at bruge
organer til transplantation.
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Donorkort er beregnet til at baere pa sig. Det kan benyttes i stedet for en registrering i Donorregisteret eller som et
supplement til denne.
Tilkendegivelsen pd Donorkortet kan besta i:
a) Tilladelse til at bruge alle organer til transplantation,
b) tilladelse til at bruge et eller flere angivne organer til transplantation, eller
c) forbud mod at bruge organer til transplantation.

3.1.3 Anden skriftlig tilkendegivelse
Safremt afdgde ikke har tilkendegivet sin beslutning vedrgrende organdonation i forbindelse med transplantation ved
tilmelding til Donorregisteret eller ved udfyldelse af Donorkort, skal det undersgges, om afdgde efter sit fyldte 18. ar ved
anden skriftlig tilkendegivelse har givet samtykke til eller nedlagt forbud mod, at organer kan benyttes i forbindelse med
transplantation.

3.1.4 Skriftlig tilladelse fra afdode under forudsaetning af de narmeste parorendes accept
Hvis der foreligger en skriftlig tilladelse fra afdgde til Donorregisteret, pd Donorkort eller p& anden made, kan afdgde
samtidigt have bestemt, at tilladelsen er givet under forudseaetning af de naermeste pérgrendes accept, jf. punkt 3.2.
Tidligere tilmeldinger til Donorregisteret og tilladelser afgivet pd Donorkort, der ikke gav mulighed for at afkrydse felt
vedrgrende naermeste pargrendes accept, og som ikke er fornyet, tolkes, som om naermeste pargrende skal have mulighed
for at modszette sig indgrebet.

3.1.5 Tilkendegivelse i ovrigt fra afdode

Foreligger der ikke en skriftlig tilkendegivelse fra afdgde vedrgrende samtykke til eller forbud mod, at organer kan
benyttes i forbindelse med transplantation, skal det undersgges, om personen mundtligt har tilkendegivet sin holdning til
organdonation. Det vil normalt veere afdgdes naermeste pargrende, der oplyser om en sddan tilkendegivelse.

3.2 Samtykke fra afdodes naermeste pdrorende
Foreligger der ikke skriftlig eller mundtlig tilkendegivelse fra afdgde vedrgrende samtykke til eller forbud mod, at organer
kan benyttes i forbindelse med transplantation, eller der i gvrigt m3 antages at veere tvivl om afdgdes vilie, ma
transplantation kun foretages, sdfremt afdgdes naermeste pargrende har givet samtykke til indgrebet.
Det samme geelder, hvis afdgde har givet sin tilladelse til organdonation under forudszetning af de naermeste pédrgrendes
accept.

3.2.1 Udtrykkeligt samtykke
Et samtykke fra den eller de naermeste pargrende til organdonation fra en afdgd skal foreligge som en udtrykkelig
(direkte) tilkendegivelse om tilladelse til indgrebet.

3.2.1.1 Informeret samtykke
Et samtykke fra afdgdes naermeste pargrende til organdonation skal baseres pad information fra en laege om:

a) At dgden er indtrddt eller er naert forestdende,

b) at der er mulighed for organdonation,

¢) hvilket vaev og andet biologisk materiale (organer), der pdtaenkes udtaget med henblik pd gennemfarelse af
transplantation, og

d) at de naermeste pargrende har adgang til at tilkendegive, enten at de modsaetter sig indgrebet, eller at de ikke gnsker at
tage stilling, med den virkning, at indgrebet ikke ma foretages.

3.2.2 De naermeste pédrorende

Ved afdgdes naermeste pargrende forstas fgrst og fremmest afdgdes samlevende aegtefeelle eller samlever, slaegtninge i
lige linie og alt efter de konkrete forhold sgskende. Ogsd adoptivbgrn og plejebgrn vil som hovedregel vaere omfattet. Efter
omsteendighederne, navnlig hvor afdade ikke har efterladt sig aegtefaelle, samlever eller bgrn, vil slaegtninge, som afdgde
var naert knyttet til eller naert besvogret med, veere at anse som afdgdes naermeste pérgrende.

Det er tilstraekkeligt, at der er givet samtykke fra en af de personer, der i det konkrete tilfaelde ma henregnes til afdgdes
neermeste pargrende.

Der foreligger ikke samtykke til organdonation i forbindelse med transplantation, safremt blot en af de personer, der
harer til kredsen af afdgdes naermeste pérarende, har udtalt sig imod indgrebet eller har tilbagekaldt sit samtykke, inden
indgrebet er foretaget.

3.3 Ingen tilkendegivelse fra afdode og ingen naermeste parorende
Foreligger der ikke en tilkendegivelse fra afdgde, og efterlader afdgde sig ingen naermeste pargrende, ma
transplantationsindgreb ikke foretages.
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4. Afdgde under 18 &r
Er afdgde under 18 3r, m3 transplantationsindgreb kun foretages, safremt foraeldremyndighedens indehaver har givet
udtrykkeligt samtykke til indgrebet.

5. Journalfgring

Det skal af patientjournalen fremgd, hvem der har givet samtykke til organdonation og i hvilken form, ligesom der skal
fores ngjagtige optegnelser vedrgrende informationen af de naermeste pérgrende.

Der skal af patientjournalen tillige fremgd, hvad der er givet samtykke til, og hvilken laege, der har indhentet samtykke fra
afdgdes naermeste pargrende.

6. Ansvar
Ansvaret for, at betingelserne i sundhedslovens § 53 er opfyldt, pahviler den laege, der er ansvarlig for
transplantationsindgrebet, jf. sundhedslovens § 54, stk. 1, hvorefter indgreb efter lovens § 53 kun mé foretages af laeger,
der er ansat pd sygehuse eller lignende institutioner, og som Sundhedsstyrelsen har godkendt dertil.

7. Ikrafttraedelse
Vejledningen treeder i kraft den 1. januar 2007.

Sundhedsstyrelsen, den 8. december 2006

Anne Mette Dons

/Elisabeth Hersby
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