TIL PARGRENDE

- om hjernedgd og organdonation
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Til pargrende

At miste en neertstdende er en af de svaereste
oplevelser, vi kan komme ud for. | sddan en
situation kan det vaere vanskeligt at skulle
forholde sig til en masse information.

Denne pjece forsgger pa en enkel made at
svare pa nogle af de spergsmal, der kan opst3,
nar organdonation bliver en mulighed.

Pjecen bygger pa erfaringer fra andre
pargrende, der har stdet i samme situation.
Den kan veere brugbar, bade mens du er pa
hospitalet, men ogsa nar du er kommet hjem,
hvor nye spgrgsmal kan melde sig.

Du kan laese om:
« Hvad er hjerneded?
« Mulighed for organdonation
+ Afskeden
« Nar du kommer hjem

Organdonation bliver en mulighed, hvis en
person der pa hospitalet som fglge af en stor
skade i hjernen. Pjecen forklarer derfor, hvad
hjernedad er, og beskriver muligheden for
organdonation.




Hvad er hjernedgad?




Hvad er hjernedad?

Hjernedgd er, nar hjernen er endegyldigt holdt
op med at fungere, fordi der ikke leengere kom-
mer blod til hjernen. Nar man er hjernedad, er
man dad og kan ikke vaekkes til live igen.

Selvom patienten er hjernedad, kan kroppens
funktioner opretholdes midlertidigt. Ved hjeelp
af en respirator og medicin kan man sikre, at
hjertet slar, og organernes funktion bevares

i en periode, sa organdonation kan blive en
mulighed.

Arsager til hjerneded

Hjernedgden indtraeder som fglge af en meget
stor skade i hjernen. Skaden kan opsta ved fx
en hjerneblgdning, en hjernesvulst, iltmangel
til hjernen efter hjertestop eller efter en ulykke,
hvor hjernen far store kvaestelser.

Konstatering af hjernedod
Hjernedgden konstateres ved, at laegerne
foretager en hjernedgdsundersggelse.

Ved unders@gelsen tester laegerne reflekser fra
hjernen. De tester blandt andet, om patienten
reagerer pa smerte, kraftigt lys i gjnene og
bergring af hornhinden. De undersgger ogs3,
om patienten kan traekke vejret uden hjzaelp
fra respiratoren. Det er alle reflekser, som er
umulige at undertrykke, mens man eri live.

Nar man er i live, kan man for eksempel kun
holde vejret i kort tid, og man kan ikke undga
at blinke, hvis man far kraftigt lys eller bliver
generet direkte i gjet.




Leegerne foretager hjernedgdsundersagelsen
to gange med minimum en times mellemrum.
Hvis laegerne ikke ser nogen reaktion ved
undersggelserne, er hjernen endegyldigt holdt
op med at fungere, og patienten er hjernedad.

| seerlige tilfeelde, fx ved meget lav kropstem-
peratur, skal laegerne ogsa foretage en rgntgen-
undersg@gelse af hjernens blodforsyning for at
kunne fastsla, om patienten er hjerneded. | de
tilfeelde vil du fa naermere information af perso-
nalet.

Hvorfor kan der veere reflekser fra kroppen,
nar man er ded?

Efter hjernededen er indtrddt, kan der vaere
ufrivillige reflekser fra kroppen fx vandladning
og sveddannelse samt i nogle tilfeelde refleks-
bevaegelser fra arme og ben. Disse reflekser

er styret fra rygmarven og ikke af hjernen.

Patienten er dad, og reflekserne er ikke tegn
pa liv.

Du kan veere med til undersggelsen

Hjernedgd kan vzere sveert at forsta. Hvis du
gnsker det, har du mulighed for at overvaere
hjernedgdsundersggelsen. Det kan vaere med
til at tydeliggere for dig, at deden er indtradt.

Inden undersggelsen vil du blive grundigt
informeret om, hvordan undersggelsen
kommer til at forega.
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organdonation




Mulighed for
organdonation

Ifalge loven ma der udtages organer til trans-
plantation, hvis der er et entydigt ja fra patien-
ten og/eller dig som naermeste pargrende.

Patientens holdning til organdonation kan
veaere tilkendegivet:

« i Organdonorregistret,

« pa et donorkort,

« mundtligt til de pargrende.

Inden personalet informerer dig om mulig-
heden for organdonation, har de undersagt,
om patienten har registreret sin holdning i
Organdonorregistret. Hvis der ikke er en
registrering, vil du som pargrende blive spurgt,
om patienten har udfyldt et donorkort eller
mundtligt har tilkendegivet sin holdning til
organdonation.

Hvis patienten ikke har tilkendegivet sin
holdning til organdonation, vil det vaere dig
som naermeste pargrende, der bliver bedt om
at treeffe beslutningen.

Hvis du som neermeste pargrende
skal trzeffe beslutningen, kan du:

« Give fuld tilladelse til donation
Det betyder, at du giver tilladelse til, at
alle organer ma doneres. Personalet kan
oplyse, hvilke organer der er egnede til
transplantation.




» Give begrzenset tilladelse til donation
Det betyder, at kun de organer, du giver
tilladelse til, ma doneres. Personalet kan
oplyse, hvilke organer der er egnede til
transplantation.

« Sige nej til til organdonation eller med-
dele, at du ikke gnsker at tage stilling
| begge tilfeelde betyder det, at ingen
organer ma doneres.

Hvis du giver tilladelse til organdonation, har
du mulighed for at ombestemme dig helt frem
til operationen, hvor organerne udtages.

Det er muligt, at patienten selv har givet
tilladelse til organdonation, men samtidig har
onsket, at de neermeste pargrende skal tage
den endelige beslutning. Det betyder, at du
som pargrende far det afgerende ord i forhold
til, om patienten skal vaere organdonor.

Hvis patienten ikke har gnsket, at de pargrende
far det sidste ord, bliver du som naermeste
pargrende informeret om denne beslutning.

Tilladelse til forskning
Hvis der er tilladelse til organdonation, bliver
du ogsa spurgt, om du vil give tilladelse til, at
der ma laves undersggelser i forbindelse med
organdonationen, som skal bidrage til forsk-
ning. Det vil udelukkende veere undersggelser,
som skal gavne transplantation af organer nu
og i fremtiden, sadan at flere mennesker far




mulighed for at leve videre med et nyt organ.
Undersggelserne vil som udgangspunkt ikke
forhindre eller forsinke selve organdonationen.
Undersggelserne vil ikke veere mere omfatten-
de end de unders@gelser, som i forvejen bliver
foretaget i forbindelse med en organdonation.

Du har mulighed for kun at give tilladelse til
organdonation og fraveelge forskningsunder-
sogelser.

Ved unge mellem 15 0g 17 ar

Unge mellem 15 og 17 dr kan selv have truffet
en beslutning om organdonation og forskning.
Forzeldrene skal dog give den endelige tillad-
else, for det kan finde sted.

Hvis der er nej til organdonation

Hvis der er sagt nej til organdonation, vil
laegen koble respiratoren fra. Det betyder, at
hjertet vil holde op med at sld efter kort tid.
Du kan vaere pa stuen, nar respiratoren slukkes
og veere til stede, nar hjertet stopper.

Et nej til organdonation bliver respekteret pa
lige fod med et ja.

Hvis der er ja til organdonation

Hvis der er sagt ja til organdonation, og hjerne-
daden er erklaeret, vil den afdgde fortsat veere i
respirator for at bevare organernes funktion.

For at sikre, at organerne er egnede til trans-
plantation, vil leegerne foretage nogle under-
segelser. De fleste af undersggelserne vil forega
pa stuen. Som pargrende har du mulighed for
at veere hos den afdgde under stgrstedelen af
undersggelserne.




Hvordan foregar operationen?

Operationen, hvor organerne udtages, foregar
pa det hospital, hvor den afdade befinder sig.
Under operationen vil der vaere laeger til stede
fra de hospitaler, hvor organerne skal anvendes
til transplantation.

Det er forskelligt, hvor lang tid operationen
kan tage. Det vil du fa mere information om
af personalet.

Nar organerne er udtaget, slukkes respiratoren
pa operationsstuen. Saret bliver syet paent
sammen, og laegerne lzegger en forbinding
over. Efter operationen kan man udover for-
bindingen ikke se, at den afdgde har doneret
organer.

I meget fa tilfeelde kan det ske, at leegerne
under operationen ser, at et eller flere af orga-
nerne ikke er egnede til transplantation. Det vil
du som pargrende altid blive informeret om,
hvis det skulle ske.

Efter operationen kommer den afdgde tilbage
til afdelingen eller til kapellet, hvor du har
mulighed for at tage afsked. Personalet vil
informere dig om, hvad der er planlagt.

Efter operationen

Efter operationen kommer den afdade tilbage
til afdelingen eller til kapellet, hvor du har
mulighed for at tage afsked. Personalet vil
informere dig om, hvad der er planlagt.




Afskeden




Afskeden

Personalet vil sammen med dig planleegge
afskeden pa hospitalet og vil vejlede dig om de
praktiske forhold, der kan veere ved dgdsfald.
Begravelsen eller biseettelsen kan planlaegges
som efter ethvert dedsfald.

Ritualer omkring deden
Hospitalet kan danne ramme om ritualer, der
knytter sig til deden.

Hvis du gnsker at tale med en hospitalspraest,
kan personalet hjeelpe dig med at fa det
arrangeret. Praesten kan veere god at tale

med og kan sta for et afskedsritual pa hospi-
talet. Hvis du g@nsker det, har Folkekirken ogsa
et seerligt ritual ved organdonation med ban,
tekst og salmer. Hospitalspraesten kan forteelle
dig mere om ritualet.

Pa flere hospitaler er der ogsa repraesentanter
fra andre trossamfund, som du kan benytte.

Hvor og hvornar kan man sige farvel?

Du har mulighed for at se den afdede og tage
afsked bade for og efter operationen, hvor
organerne bliver udtaget. Personalet sgrger for,
at der er bade tid og plads til at tage afsked.

Afsked fgr operationen

Veelger du at tage afsked inden operationen,
vil det forega pa stuen. Umiddelbart kan det
se ud, som om den afdade sover, fordi respi-
ratoren fortsat vil veere teendt for at sikre, at
organernes funktion bevares. Det betyder, at
den afdades brystkasse vil haeve og seenke sig,




huden vil vaere varm og hjertet sld. Men dgden
er indtradt, fordi hjernen er holdt op med at
fungere.

Nar du har taget afsked, kgres den afdade til
operationen.

Afsked efter operationen

Du kan ogsa veelge at tage afsked med den
afdede efter operationen. For nogle kan det
veere vigtigt at se den afdede, ndr hjertet ikke
laengere slar, og vejrtraekningen er stoppet.

Veelger du at tage afsked efter operationen,
vil det forgd enten pa stuen eller i hospitalets
kapel. Den afdgde vil veere kold og bleg som
ved ethvert dgdsfald. Respiratoren og andet
udstyr vil veere flernet.

Nar born er pargrende

Born kan veaere med i forlgbet, og personalet
vil hjeelpe med at tage hand om dem.

Personalet kan udlevere en bgrnebog, som
forteeller om organdonation i bernehgjde.
Den er tiltaenkt bern i skolealderen og kan
vaere en hjelp til foraeldre og andre, der skal
forteelle barn om organdonation.




Nar du kommer hjem




Nar du kommer hjem

Sorg opleves forskelligt fra person til person,
og det kan vaere meget individuelt, om du
har behov for opfglgning eller anden form
for hjaelp, nar du kommer hjem.

Opfolgende samtale med hospitalet
Personalet vil tilbyde dig en opfglgende
samtale, hvor du vil fa mulighed for at tale
forlgbet igennem.

Under denne samtale kan du ogsa fa at vide
hvilke organer, der blev transplanteret, og
hvordan det er gdet dem, der har modtaget
organerne. Det forudsaetter dog, at
modtagerne af organerne har givet samtykke
til dette. Tidspunktet for samtalen aftales
med personalet pa hospitalet.

Hvis der er behov for en psykolog

For nogle pargrende kan det vaere meget
vanskeligt at komme gennem sorgen, og der
kan blive brug for professionel hjzelp. Via egen
laege kan du blive henvist til en psykolog, hvis
du har behov for det.

Pargrendedag

Pa hospitalet eller ved en opfglgende
samtale bliver du spurgt, om du gnsker

at modtage en invitation til en seerlig efter-
middag for pargrende til organdonorer.

Du vil blive inviteret til denne dag, nar der

er gaet cirka et ar. Invitationen vil blive sendt
til den, der er angivet som den afdedes
naermeste pargrende.




Pa dagen kan du hgre om, hvad beslutningen
om organdonation har betydet for de menne-
sker, som har modtaget et organ. Du far ogsa
mulighed for at mgde andre pargrende, som
har stdet i en tilsvarende situation, og stille
spargsmal til fagpersonale med viden om
organdonation.

Dagen arrangeres af Dansk Center for Organ-
donation, som er det nationale videnscenter
for organdonation, i samarbejde med hospi-
talerne.

Brev fra hospitalet og information
om modtagerne

Pa hospitalet vil personalet ogsa bede om
lov til at sende dig et brev fra ledelserne pa
de hospitaler, hvor organerne er blevet trans-
planteret. Brevet er ment som en stor tak og
en anerkendelse af den situation, man som
pargrende har staet i.

Nogle pargrende vil gerne have muligheden

for at kunne fglge op pa, hvordan det senere
hen gar modtagerne af organerne. | brevet er
der derfor et telefonnummer, sa du, uanset hvor
lang tid der er gaet, kan ringe til hospitalet og
fa den information.

Det er dog en forudsatning, at modtagerne af
organerne har givet samtykke til dette.

Brevet sendes til den, der er angivet som
naermeste pargrende.




( J
‘l Hvis du vil vide mere

Du finder mere information om organdona-
tion og transplantation pa:

« Dansk Center for Organdonations
hjemmeside:
www.organdonation.dk

En del af hjemmesiden, https://organ-
donation.dk/borger/for-parorende/,
henvender sig specifikt til dig, som har
mistet og haft organdonation taet inde
pa livet. Her kan du finde information

og materialer, som kan vaere en hjeaelp
og statte i sorgen. Du kan fx finde links
til sorggrupper og fa viden om sorg og
sorgreaktioner - ogsa hvis det er barn og
unge, der har mistet.

+ Sundhedsstyrelsens hjemmeside:
www.sst.dk/organdonation



https://organdonation.dk/borger/for-parorende/
https://organdonation.dk/borger/for-parorende/
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