Kapitel 1:

Et varmt farvel

XX bringer i dag forste kapitel af fortzellingen Nar hjertet ikke dgr om Svend
Erik Segaard, der trods sin tvivl gav laegerne sit ja. Et ja til organdonation af
hans kones lunger, lever, nyrer — og hjerte

Nar hjertet ikke dgr

Af Heidi von Bulow
og Morten Ipsen

Biskoppen ser ned pa ham, og Svend Erik Sggaard gar de fa skridt fra f@rste stolereekke og traeder op pa det
lille trin til koret. Han har staet pa den plet midt i den lille landsbykirke mange gange f¢r. Men pa denne
juleaftensformiddag i 1997 er han ifgrt sort jakkesaet med mgrkt slips, ikke sin lange kjole og hvide krave.
Aftenen fgr sad Svend Erik l&nge pa kontoret i preestegarden. Tanker og ord farede rundt i hovedet pa ham
uden hverken mal eller mening, og talen ville bare ikke lade sig skrive. Men ting blev han dog klar over i sin
timelange sggen efter ord. Han matte fortelle dem om den. Beslutningen. Selvom de sikkert ikke ville forsta.
Nu star han sa og skal sige den s@tning, han endelig fik konstrueret. Til sognebgrnene, sin familie, sin kones
familie. Og til sine fire bgrn.
”Gerdas hjerte er et andet sted.”

okesk
Det er onsdag. Den er lidt over halv et, og Svend Erik, Anna pa otte og Jakob pa seks, husets mindste, far sig
lidt hurtig frokost ved spisebordet i praestegardens kgkken inden mor kommer hjem fra arbejdet i
bgrnehaveklassen i Sunds.
Svend Erik stresser. Om kort tid skal han foresta en vielse i Ilskov Kirke i den anden ende af sognet, og han
skal bruge bilen for at komme derud. Men Gerda er forsinket. Han kan merke, at utdlmodigheden presser sig
pa. Men ogsa at den nok bunder i hans eget forventningspres til netop denne vielse.
For den lille treenighed bestaende af mor, far og datter har med deres livsglede gjort et specielt indtryk pa
ham under forsamtalen forleden. De vil give hinanden den julegave at blive en rigtig lille familie - bare de tre;
ingen andre skal vere med til brylluppet pa denne smukke vinterdag en uge fgr juleaften.
Den lille pige er fgdt med et svert handicap, som en operation i USA har hjulpet hende til at overleve. Og
faren har netop faet en ny nyre.
Specielt historien om den nye nyre og det nye liv for familien, som den har medfgrt, har gjort indtryk pa
Svend Erik. Og han har da ogsa naevnt solstralehistorien for sin kone.
Midt i rugbrgdsmadderne og Svend Eriks indre forberedelser hgrer de en banken, og dgren til kgkkenet gar
op.
Svend Erik bliver overrasket, da han ser det er genboen Finn Pedersen. Han nar lige at teenke, at han da burde
vare ude og kgre kartofler sammen med sin far, da Finn siger:
“Far er kgrt ind i Gerda™.

soksk
Det er et mirakel!
For tre timer siden fandt han sin kone siddende uhj&lpeligt fastspandt i deres store syvpersoners Peugeot
Familiale bare fem kilometer hjemmefra.
Og nu star han og snakker med hende pa Herning Sygehus’ skadestue, mens hun far lagt gips pa det lidt
komplicerede brud pa venstre hand.
Han kan n@sten ikke tro det. For han sa det jo med sine egne gjne. Den veltede gummiged og deres maste
Peugeot, som det tog Falck tre kvarter at fa Gerda klippet ud af. Og sa klager hun kun over smerterne i armen.
Godt nok har hun store bla merker pa begge hander og op og ned af armene, pa knzene og lidt rundt
omkring pa kroppen. Og i panden over venstre gje et lille marke pa en god centimeter, som hun dog intet
merker til. Det er et mirakel.
Ved hovedgardet sidder en blodtryksmaéler, og Svend Erik kan ikke lade vere med at sta og holde gje med
kviksglvsgjlen. Pludselig falder den drastisk. Hvad er nu det? Er det normalt?
Lagen svarer ham roligt og yderst kompetent, synes han. Han forklarer, at Gerda hyperventilerer, og at hun
skal koncentrere sig mere om at treekke vejret. Hun far en brun papirpose, som hun skal trekke vejret
igennem. Og Svend Erik kan se at det hjelper.
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Senere begynder Gerda at klage over hovedpine, hun kaster op og bliver trat, og pa skadestuen beslutter de
sig for at indleegge hende til observation for hjernerystelse. Lidt efter vender Gerda sig mod ham.
“Det er som om, jeg forsvinder”.
Svend Erik er ikke rigtig klar over, hvad hun mener. Men han siger beroligende til sin kone, at hun jo er i
gode hander, sa hun skal bare hvile sig og sove, som de siger. Sa skal det nok g&. Mor kommer jo hjem i
morgen.
sokesk
Sent pa natten ringer telefonen. Svend Erik far forvirret fat i rgret. Det er fra Herning Sygehus. De har
besluttet at overfgre den nu skiftevis bevidstlgse og vagne Gerda til Arhus Kommunehospital. To CT-
scanninger har i aftenens og nattens 1gb vist en voksende vaskeophobning, et sakaldt gdem, i venstre side af
hjernen. Lagerne mener, at gdemet er opstaet i forbindelse med ulykken.
I de neeste to dage skiftevis sidder og ligger Svend Erik ved sin bevidstlgse kones side pa tomandsstuen pa
kommunehospitalets neurokirurgiske afdeling, GS2. Personalet tager massevis af blodprgver og urinprgver.
Og han ser dem ogsa med jevne mellemrum afprgve hendes reflekser.
Torsdag registrerer de en nedsat reaktion pa reflekserne i hendes hgjre side. Og de forteller Svend Erik, at
han og familien skal indstille sig pa, at alting bliver anderledes fra nu af.
Den aften finder Svend Erik og bgrnene en plakat af menneskekroppen frem, og mens de snakker om, hvad
der er i vejen med mor, forsgger Svend Erik at fortelle sine bgrn, at de skal forvente, at mor er lam og kraver
meget hjelp fra dem alle sammen. Og bgrnene lover ham, at de nok skal hjalpe til med opvask og
stgvsugning og indkgb.
Sara er der ogsa. Hun er blevet hentet hjem fra efterskolen, hvor hun gar i 10. klasse. Og nu hvor hun er
hjemme, treeder hun automatisk ind i rollen som den store storesgster, der ma tage sig af sine sma sgskende,
og, ikke mindst, hjelpe sin far i denne svare tid.
Den aften samler de madrasser, puder og dyner sammen og legger sig alle sammen til at sove i det store
legerum oppe pa fgrstesalen. Men farst synger de ”Et barn er fgdt i Bethlehem” og beder Fadervor - ngjagtig
som de har gjort det alle de andre dage i denne december maned. Der var mor bare med til at synge.
soksk
Det er lgrdag formiddag, og Svend Erik og tre af bgrnene er pa vej op til Kommunehospitalets sjette sal. De
skal se deres mor for fgrste gang siden onsdag morgen.
Tidligt i morges fik han at vide i telefonen, at de burde komme ind pa hospitalet alle sammen. Det sa ikke
godt ud med Gerda. Svend Erik har sine anelser om, hvad meldingen betyder. Sa han har det ikke godt med,
at hans n®staeldste, Maria, ikke er med. Men hun ville ikke. Influenzaen og hovedpinen var for slem, og hun
kunne jo altid komme ind i morgen.
Da de kommer op pa afdelingen tager Svend Erik straks bgrmene med ind pa stuen. De stiller sig alle sammen
pa venstre side ned mod fodenden af sengen; det eneste sted, hvor der er lidt plads.
De ser pa hende, som hun ligger der helt stille i hospitalssengen med slanger og ledninger i mange farver sat
pa bryst, hals og hander. En stor tyk gummislange skjuler munden, og der henger slanger ud fra dynen. Pa
vaeggen og rundt om sengen er der sk&rme og maskiner, der lyser og blinker og bipper.
Og lyden; den lange pustende udanding med den efterfglgende sekundlange pause. Det er respiratoren. Svend
Erik forteller bgrnene, at den hjalper mor med at treekke vejret, for det kan hun ikke selv.
For mor er dgd. Han siger det hgjt, men er ikke sikker pa at alle tre forstar. Og han forstar heller ikke selv sine
ord, som legerne end ikke har sagt ham.
Svend Erik stiller sig lidt i baggrunden og ser ned pa sin Gerda. Han kan ikke tro det; det ser ud, som om hun
sover. Men alligevel er der noget ved hendes ansigt, som han ikke kan genkende. Det er sa tomt. Ikke et
eneste lille bitte treek ved mundvigene, ikke et eneste lille bitte tic ved gjenlagene. Kun lidt kulgr i kinderne.
Han tager hendes hand. Den reagerer ikke pa hans bergring. Det eneste, der bevager sig er hendes brystkasse.
soksk
Svend Erik ser pa legen, der sidder pa den anden side af bordet i det lille samtalerum. Han virker rolig. Selv
sidder Svend Erik bleg og med sorte render under gjnene efter tre dages manglende sgvn og alt for mange
cigaretter. Men han lytter.
Lagen forteller ham om de sma blodpropper, der fra en revne pa den gverste del af halspulsaren lgber op
mod hjernen. Om trykket fra gdemet der gges, sa blodtilfgrslen til Gerdas hjerne langsomt mindskes. Han
forteller, at hendes reaktion og reflekser efterhanden er meget begrensede pa grund af skaderne. At hun
formentlig ikke l&ngere selv kan trekke vejret. Og at der ikke lengere er noget, l&®gerne kan ggre.
Gerda er dgende, og vil dg inden for kort tid. Hvis hjernen da ikke allerede er dgd.
Et eller andet sted dybt inde vidste Svend Erik det godt. Gerda vil lide hjernedgden.
“Har du og Gerda talt om jeres holdning til organdonation?”
Alligevel har han ikke ventet det spgrgsmal, som leegen nu stiller. Hvorfor ved han ikke.
For han og Gerda har masser af gange talt om dilemmaerne omkring organdonation og transplantation i en
studiegruppe. Det er jo et spendende emne, og begge gar de op i etik og menneskelige dilemmaer. Maske pa
grund af deres oprindelige uddannelse som diakoner.
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Men de har aldrig spurgt hinanden, hvad de hver is@®r skal svare l®gerne, hvis den anden bliver erkleret
hjernedgd. Sa hvad deres holdning er? Svend Erik aner det ikke. Men han har en fornemmelse.
”Nyrerne, dem ma I gerne tage.”
Svend Erik svarer prompte og er ikke et sekund i tvivl om, at det vil Gerda ogsa synes er i orden. Hun havde
ogsa syntes, at den lille familie fra forleden havde fortjent at blive lykkelig. Og Gerda, der er sadan et givende
menneske; altid skal hun hjelpe andre. Som spejderleder, som frivillig i Red Barnet og til mgder i
prestegarden.
Ja, de ma gerne tage nyrerne. Og med dem leveren og lungerne og det andet. Det er han sikker pa.
Men hvad med hjertet?
Han kan da ikke give hendes hjerte vaek. Det hjerte som han fik af Gerda for snart tyve ar siden ved deres
bryllup. Alle deres fglelser, al deres karlighed, hele deres liv sammen, lagde de i hinandens hjerter den dag.
Hvor bliver alt det af, hvis han siger ja til legerne?
De mange tanker for og imod g@r ham forvirret. Men ogsa fortvivlet.
For hvad vil andre ikke sige og synes?
”Kan vi ikke holde det hemmeligt?”
At holde det hemmeligt, at l&gerne opererer Gerdas organer ud, synes pludselig som en mulig lgsning i Svend
Eriks treette hoved. Han tror, han gerne vil give, og Gerda vil sikkert ogsa gerne. Men Gerdas familie — de
gamle forzldre vil sikkert ikke synes om det. Og bgrnene?
Svend Erik hgrer l&gen sige, at han bliver ngdt til at snakke med sine bgrn om det her. At de alligevel vil
spgrge om det en dag.
Ja. Han ved godt, at legen har ret. Han kan ikke holde sadan en beslutning hemmelig for hverken bgrnene
eller Gerdas familie. Han ville aldrig kunne leve med det.
Han nzvner overfor legen og sygeplejersken pa den anden side af bordet, at han er i tvivl om de ogsa ma
bruge hjertet.
”Gerda har et sterkt hjerte,” siger legen.
Ja, det ved jeg godt, tenker Svend Erik. Men jeg ved det pa en anden made end du, kare ven.
Svend Erik fornemmer, at sygeplejersken og leegen kan godt se, han har det skidt, nar det kommer til hjertet.
De tilbyder, at hvis Svend Erik gerne vil teenke over det med hjertet, sa kan de godt give ham lidt tid. Svend
Erik takker, og de aftaler, at han senest skal fortelle dem om sit svar fgr familiens farvel til Gerda pa stuen kl.
17.00. .
Mens Saras sgskende leger ved juletreet for enden af afdelingen, har far bedt hende gé en lille tur med hen ad
de lange hvide gange med de mange mennesker. De holder om hinanden, mens de gar, og far forsikrer sig om,
at hun er ok. Det er hun. Det skal nok ga. Men hun kan mzrke, at hendes far er ude af den.
Sara har forstaet, at mor er dgd. Da far sagde det til dem inde pa stuen, Mor er dgd, sa var det ligesom om
mors sj&l forsvandt ud af hendes krop i sengen. Men det er markeligt, at hun stadig treekker vejret og hendes
hand er varm.
”Sara, hvad synes du om, at vi giver mors organer vek?”
Hun synes, det er rart, at far nu spgrger hende til rads, og hun siger til ham, at hun synes, det er en god idé. Og
at hun tror, at mor ogsa synes man skal give det man ikke skal bruge til andre mennesker.
Sara kan merke pa sin far, at det mors hjerte, der giver ham problemerne. Men hun kan ikke helt se hvorfor.
For hende er hjertet en muskel. En muskel med s®rstatus, ja. Men en muskel. Og Gud er ligeglad med
muskler. Det er mor, Han far. Ikke hendes organer.

ssksk
Da han og Sara er tilbage ved stuen, finder Svend Erik et par stole, s@tter sig og tager Jakob op pa skadet.
Han treekker ogsa Sara og Anna tzet ind til sig, og stiller dem sa det samme spgrgsmal, som han stillede sin
@ldste datter, mens de gik pa gangene.
Jakob reagerer ikke rigtig, men Anna vover at sige lidt.
”Sa kan mor fortsette med at vaere sgd ved andre.”
Ja, det er rigtigt, Anna. Svend Erik nikker indvendigt, da han hgrer sin ottearige datters ligefremme svar. Gid
det ogsa var sa enkelt for mig, min pige.
Svend Erik og bgrnene beslutter sig for at tage hen til Gerdas bror for at fa lidt frokost fgr andagten, hvor de
skal sige farvel til mor. Der er stadig nogle timer til.
Gerdas foreldre kommer ogsa, sa han kan fortzlle dem om beslutningen. Han ved, at de gamle mennesker,
der har levet pa heden hele deres liv, ikke vil synes om det. Men han bliver ngdt til at tale med dem. Og hvem
ved, maske de alle sammen kan hjelpe hinanden til at forsta.
Han og bgrnene er pa vej til at forlade afdelingen, da sygeplejersken treekker ham lidt til side.
”Har du faet teenkt over det? Det haster...”.
Svend Erik hgrer knap nok sygeplejerskens s@tning ferdig. Hgrer ikke tonefaldet. Han forstar ordene som
om, at han skal give hende sit svar nu. Med det samme.
Men hvad med hjertet?
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”Tag det hele”. Sadan. Han har svaret. Han vil ikke teenke pa, om det var den rigtige beslutning for ham at
tage. Vil bare ud. Vk fra det hele.

sokesk
Pa stuen hgres lavmelt grad. Og vejrtreekning. Gerdas mekaniske vejrtreekning, som respiratoren med
regelmassige pust ander ind i hende. Anna, Sara, Jakob og Maria star teet sammen til venstre for fodenden.
Svend Erik star lige bag dem. Rundt om pa stuen star Gerdas foraldre, hans mor, deres sgskende og nogle
sgskendebgrn.
Sygehusprasten havde tilbudt at holde andagten, men han synes, at det er ham, der ma ga forrest og holde
den, nar de nu skal sige farvel til Gerda. For det er jo ham, der med sit ja til leegernes forespgrgsel om
donation for bare fa timer siden, er skyld i, at de skal sige farvel til Gerda pa denne skreekkelige made og pa
dette markelige sted.
Han har sveert ved at forsta, at han siger farvel til hende. Tenk, at hun er dgd. At der ikke leengere er liv i hans
Gerda, selvom hun er varm og ander. At hun ligger der og ligner en, der sover dybt.
I rummet ved siden af venter leegerne. Nar de er feerdige, vil de tage den anden hjernedgdstest, sa de er helt
sikre pa, at hun er hjernedgd. Og i lgbet af aftenen vil de kgre hende pa operationsstuen. Og i morgen kan de
sa alle sammen sige farvel til hende pa en mere almindelig méade i hospitalets kapel.
De synger Jeg er traet og gar til ro” og beder Fadervor, og Svend Erik l@ner sig frem, leegger sin hand pa sin
kones varme pande og lyser velsignelsen. ”Herren velsigne dig og bevare dig. Herren lade sit ansigt lyse over
dig og veere dig nadig. Herren lgfte sit &syn over dig og give dig fred.”
Amen. Sa kysser han hendes pande.

oksk
Egentlig har Sara ikke lyst til at rgre ved mor. Det havde hun heller ikke i gar oppe pa stuen, men i dag i
hospitalets kapel med de mange stearinlys og den rare atmosfere, virker det anderledes pa hende. Sa
definitivt. Meget mere definitivt end ved andagten pa stuen i gar.
Sara tager sin mors hand alligevel - det er jo sidste gang, hun har muligheden. Den er kold.
Ikke meget kold, men ligesom hander er, nar man har veret ude at cykle. Og uden de fglelser, den Mor, som
hun allerede savner.
For de gik ind i kapellet teenkte Sara pa, om hun mon ville kunne se arene fra operationen i nat. Men det kan
hun heldigvis ikke. Hun kan slet ikke se, at mor er blevet opereret.
Hidtil har Sara ikke rigtig teenkt over det med, at der ikke er organer inde i mor mere. Men nu strejfer tanken
hende, at det kun er en tom skal af knogler og hud, der ligger der. Maske er det ogsa derfor, at hun ikke rigtig
synes, at det er hendes mor, der ligger der?
Tanken skremmer hende, og hun kaster tanken om den tomme skal pa sengen fra sig, og lytter i stedet til
sygehuspraesten, der lyser velsignelsen. Sa beder de alle sammen Fadervor. Ogsa dem fra familien, der sidder
og star ude ved kanten af rummet. Hun har slet ikke lagt merke til dem.
Far siger, at bgrnene skal ligge roserne, som han gav dem, da de gik ind. Og en efter en ligger de dem pa mors
mave og bryst.
Sara begynder at kunne merke, at nu vil hun gerne ud. Det fgles ikke leengere sa meget som om, at det er
mor, der ligger der. Mere som om, det er en dgd.
Hun synes det er rart, da far l&gger op til opbrud. De gar ud af den tunge treedgr. Den smakker hardt, og Sara
vil ikke derind igen.

okesk
Lillejuleaften sidder Svend Erik pa sit kontor i presteboligen. Han prgver at samle sine tanker, sa han kan fa
skrevet en tale til begravelsen i morgen. Han vil fortelle sognet, at det bliver hans sidste jul, fordi han
allerede for et par uger siden sagde ja til at blive sygehusprzast i Herning. Det skal han nok fa gjort.
Han fgler, at han ma sige noget mere. Noget om donationen.
Men det er ikke nemt. For mareridtet fra forleden nat sidder stadig i ham.
Og endnu en gang hgrer han Gerdas skrig, der beder ham om at komme. Beder ham om hjalp, mens legerne
parterer hendes krop og skarer den i stumper og stykker.
Men han kan ikke ggre noget. Bare sta og se pa.
Han kan ikke hjazlpe sin kone fri af leegernes greb.
Drgmmen havde faet ham til at styrte ud af soveverelset. Ud af @gtesengen. Og ned i kgkkenet, hvor han
havde vandret frem og tilbage og slaet sin n@ve i spisebordet. Hvad har du dog gjort, lille mand.
Hvad har du dog gjort.

Efterskrift/ boks til KAPITEL 1:

"Nar hjertet ikke dgr" er en sandfaerdig beretning, baseret pa en lang reekke
interviews med sygehuspraest Svend Erik Sggaard, hans familie og venner samt
sygehuspersonale og andre, der har veeret en del af Svend Eriks liv i forbindelse

TTA2AD coma Dnlace. AANN NNNE - N eetonn Temrmes NANN NOND AT Llitns 1o n Ao 4



med og efter organdonationen. Hvor det overhovedet har vaeret muligt er
oplysningerne verificeret af mindst en.
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Kapitel 2:

Hvad har du dog gjort,
lille mand

Svend Erik Sggaard tog en beslutning. Han sagde ja til at laegerne matte bruge
hans kones organer til transplantation. Men han var ikke sikker — og han naede
ikke at tale med familien om det.

Laes andet kapitel af fortellingen Nar hjertet ikke dgr — ferste kapitel finder du pa
www.xx.dk

Nar hjertet ikke dgr

Af Heidi von Bulow
og Morten Ipsen

[ sidste uge:

Svend Erik Spgaard fdr d. 20. december 1997 at vide af leegerne pd Arhus Kommunehospital, at de ikke kan gore
mere for hans kone, Gerda. Efter en trafikulykke tre dage forinden har hun fdet en veeskeophobning i hjernen, et
sdkaldt pdem. Men da leegerne opdager, at hun ogsd har fdet en lille rift i halspulsdren, der fordrsager
blodpropper, er det for sent. Kort tid efter erkleeres hun hjernedpd. 44 dr gammel og mor til fire.

Alene, og mdske forhastet pd grund af en misforstdelse af sygeplejerskens spgrgsmdl, tager Svend Erik Spgaard
beslutningen om, at Gerdas organer md bruges til transplantation. Men allerede for begravelsen begynder
tvivlen at nage i ham

Svend Erik hgrer Gerdas skrig. Han ser l&gerne partere hendes krop. Og han marker magteslgsheden, mens han
bare kan std og se pa.
Mareridtet vil ikke slippe ham. Men han fortaller ikke nogen om det.
Han ved bare, at hans kone er dgd, og at han har givet hendes organer vek. At han har givet hendes hjerte bort.
Der er i det hele taget ikke rigtig nogen, der har talt med ham om beslutningen siden han tog den.
Gerdas foreldre reagerede n@sten ikke, da han fortalte dem det ved frokosten hos Gerdas bror, inden de alle
sammen havde samledes til andagten pa stuen.
Gerdas sgskende har heller ikke sagt meget. Hans egne sgskende heller ikke.
Ingen har sagt at de stgtter ham, og at han har taget den rigtige beslutning. Kun de ferreste har udtrykt det
modsatte. Folk er bare tavse eller siger bare, hvad de sikkert tror, han gerne vil hgre.
Han mearker, at han er ked af, at de ikke taler med ham om det. Og dybt i sit indre kan han merke, at de
manglende ord ikke hjelper ham.

soksk
Endelig ringer telefonen. Svend Erik tager rgret, og han hgrer sygeplejerskens velkendte stemme.
Han har nasten ikke turdet forlade preestegarden i frygt for ikke at na opkaldet. I dag er det en maned siden
Gerda dgde, og sygeplejersken ringer for at forteelle ham, hvem der faet organerne. Ikke med navn, men det er
ogsa lige meget.
Svend Erik opfatter ikke alt, hvad hun siger. Svarer bare hgfligt pa hendes spgrgsmal, mens han venter
utalmodigt.
Hvem har faet hjertet?
Han forestiller sig, at det er en kvinde pa omkring 40 ar, der har faet det. Hun er mgrkharet, pan, maske ligefrem
smuk, og har et sprudlende sind. Hun har nok fire bgrn og har vaeret meget syg. Men nu har hun igen livet foran
sig.
Billedet af kvinden med Gerdas hjerte har pa en made holdt ham lidt oppe og faet ham videre i den seneste
maneds tid.
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Det er ikke den rent fysiske tanke om, at Gerda stadig er der et sted, fordi hendes hjerte er derude. Og sa
alligevel. Han kan marke, at det er vigtigt for ham at fa at vide, at Gerdas hjerte er blevet godt modtaget i en
familie. At hans offer har nyttet noget.
Endelig forteller sygeplejersken det han gerne vil hgre.
Han bliver tavs.
Det kan da ikke passe. 60 ar?
Har de givet Gerdas hjerte til en gammel bedstemor!
En gammel bedstemor, som allerede har levet det meste af sit liv, og som méaske kun kommer til at bruge Gerdas
hjerte i nogle fa ar?
Svend Erik kan ikke begribe det. Hvordan kunne de ggre det?
Resten af den dag er han ikke meget verd. Det billede han havde skabt af en smuk smilende kvinde er pludselig
blevet malet over med et af en gammel graharet dame. Og bgrnene er blevet til bgrnebgrn. Men det er ogsa fint
nok. Han skal nok bare venne sig til tanken.
sokesk
I dgren til kontoret pa hospitalet star en @ldre herre, som Svend Erik ikke har set fgr.
De hilser pant, giver hand, og manden siger, at han bare vil sige tak.
Svend Erik kigger pa ham. Tak?
Jo, han er hjertetransplanteret. Og han har set pa tv, at Svend Erik donerede sin kones organer til syge
mennesker. Og nu vil han sige tak for det gode indslag, fordi der sa maske er flere, der kan se, at det er en god
gerning at give.
Svend Erik husker udmerket det indslag for en maneds tid siden. Og han skulle aldrig have sagt ja til at deltage.
Og slet ikke sa tidligt efter at Gerda var dgd. Han havde siddet og fortalt om sit ja, og om hvor godt og hvor
rigtigt, det er at tage sadan en nestekerlig beslutning.
Men hans skrupler ved det ja var ikke med. De kunne heller ikke have vaeret med.
For Svend Erik havde ikke fortalt journalisten om dem.
Hvem skylder du din tak, spgrger Svend Erik den @ldre herre.
Lagerne, svarer manden. Uden sygehusvasenets ekspertise og viden havde han ikke staet der i dag.
Svend Erik stirrer tavst pa manden. Han kan ikke tro det. Sygehusvasenet?
Hvad med at takke de pargrende? Det er da dem, der har givet dig gaven!
Selv har Svend Erik tenkt, at han nermest fortjener en medalje. Men han siger det ikke. Nikker bare og lytter til
manden, der fortsatter sin snak.
Hvad bilder han sig ind. Tror han, at det er en reservedel, som man bare kan kgbe hos autoophuggeren pa
hjgrnet, han har faet?
Svend Erik star bare og star. Og gnsker, at han ikke var sddan en pan mand, for han har lyst til at sl& manden
omkuld.
sokesk
Det er snart et ar siden Gerda dgde, og Svend Erik synes, de er ved at fa styr pa livet igen. Han og bgrnene er i
hvert fald ved at veenne sig til den praktiske hverdag uden Gerda. Specielt Sara, hans @ldste pa 17 ar, er god til at
hjelpe, og hun er en god stgtte, nar tingene eskalerer.
Men med mellemrum tenker han pa donationen. Hele tiden og i alle mulige anledninger dukker emnet op. Pa tv,
pa sygehuset, i aviser.
Altid handler det om at skaffe flere organer. Aldrig om, hvordan det er at give dem. Og det irriterer ham.
Hvorfor lytter man aldrig til de pargrende?
En dag hgrer Svend Erik om en ny bog fra Etisk rad, som netop tager fat i det etiske dilemma omkring
organdonation. Og han synes, det nasten er som om, at en bgn blevet hgrt, da han et par dage senere sidder pa sit
kontor pa sygehuset med den grgnne bog i handen.
Han ser, at et af de fgrste indleg i essaysamlingen er skrevet af hans lerer og vejleder fra universitet, biskoppen
fra Roskilde, Jan Lindhardt.
Svend Erik laser ivrigt, da den gamle l@rer sammenligner pligten ved organdonation med pligten til at betale
skat. Det lyder jo simpelt, og maske burde det vaere sadan? Bare en simpel pligt.
Men da Roskilde-biskoppen lidt efter nesten fordgmmer et tidligere medlem af Etisk Rad, der siger: "Jeg vil ga i
graven med alle mine organer”, med s&tningen:
”Held og lykke. Men mon ikke vi skal vere glade for, at vi ikke tillader sddan en samfundsmessig egoisme pa
andre omrader.”
Der star Svend Erik af. Og ordet egoisme far en fed rgd streg med kuglepennen.
Er han da egoist, fordi han lader sine fglelser spille ind i en sag om hans kones liv og dgd? Er han egoist, fordi
han fortryder? Ggr det ham ikke netop til et menneske, at han bruger sine fglelser, nar han tager en beslutning?
sokesk
Svend Erik har svert ved at lade sig rive vk fra artiklerne i sin grgnne bog, og pa kontoret bruger han timevis
pa at teenke, sd han n@sten marker, at det knager. Og han streger under og noterer i marginen med sort og rgdt
og blat og blyant i det meste af den over 100 sider lange bog.
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En essayist ma han l@se igen og igen. Dr.phil. Lars-Henrik Schmidt.
For jo mere han leser, jo mere synes han, at filosoffen far sat ord pa nogle af hans egne frustrationer.
Lars-Henrik Schmidts indl@g i bogen hedder “Den sorte gryde”.
Den sorte gryde som i bgrnesanglegen: ”...og tredje gang, sa ta’r vi haaaam, og putter ham i gryyden!”.
Filosoffen sammenligner legen med den hjernedgde. For eksempel nar han forteller om sanglegens “defineren
nogen ud af feellesskabet”, sa “nogen kan overleve” og dermed fortsatte legen.
Svend Erik tenker om han i virkeligheden er den, der ved sangens sidste linier s@nker sine arme ned over Gerda
”og putter hende i gryden”.
Har Svend Erik med sin beslutning forarsaget, at Gerda ikke l&ngere er en del af det sociale fellesskab, som
legen, og ifglge filosoffen ogsa menneskets eksistens, er? Har han forarsaget hendes dgd? Sin egen kones dgd?
Ja, selvfglgelig ville hun have varet dgd alligevel. Det ved han godt. Men sa havde det ikke veret hans
beslutning, men Guds. Guds alene.

koksk
Lasningen af bogen har faet ham til at huske mareridtet. Heldigvis har han kun haft det den ene gang. Men han
har ofte taeenkt over, hvad det mon betgd.
I sine mange gennemgange af bogen har han flere gange streget med rgdt, hvor skribenterne kritiserer ordet
donation. De skriver, at donation betyder gave. Men ogsa at organdonation ikke er en gave, fordi der ikke er en
glad giver.
Hvis det er noget, sa synes Svend Erik, ligesom flere af medlemmerne af Etisk Rad, at det er et offer.
For modtageren, eller for den sags skyld mellemmanden, sygehuspersonalet, har jo ikke fglelser forbundet med
gaven. De kan tillade sig at vare ligeglade med det sociale og elskelige vesen, hans Gerda var. For dem er
Gerda en krop, tilfeldigvis en menneskekrop, med kgd og organer til de trengende.
Men for ham er Gerda jo Gerda. Et menneske af mere end kgd og blod.
Han kan ikke lide tanken. Men maske var det, hvad drgmmen antydede. Maske var det en ofring, han sa.
Egoisme. Drab. Ofring. Liv. Dgd. Overlevelse.
Svend Erik kan ikke lide de mange store ord, som bogen fylder hans sind med. Og han synes ikke, at de ggr ham
mere afklaret. Hvorfor kan han ikke bare leve med det? Det ggr andre vel.
Men vigtigst af alt. Hvordan kommer han videre? Hvis han har begaet en forbrydelse - kriminel eller kulturel -
hvem kan sa dgmme ham? Hvor kan han fa sin tilgivelse, s& han kan komme videre med sit liv?
Han ved det ikke. Han kan jo ikke ga bodsgang. Det ggr man jo ikke leengere i dagens Danmark, og slet ikke i
hans religion. Og der er jo ingen til at s@tte ham i feengsel for den forbrydelse, som han fgler, at han har begéet.
For det er ingen forbrydelse i lovmassig forstand. Tvartimod.
Svend Erik aner ikke, hvad han skal ggre. Men efter at have l@st bogen om og om igen, forfra og bagfra, tager
han en til sidst en beslutning.
Han vil ikke teenke mere pa det. Han vil ikke. Og han vil ikke, som han ellers har gjort nogle gange efterhanden,
tage ud og holde foredrag om organdonation. For hver gang valder frustrationer og tvivl og hans mange
mearkelige tanker op i ham og ud over de uskyldige tilhgrere.
Sa han stopper. Han taler sa vidt muligt ikke med andre om organdonation. Hverken med bgrnene, med familien,
med fremmede. Han vil ikke. Tgr ikke.

Sara sidder ved det lille firkantede spisebord pa sit lejede vaerelse. Det er efteraret 2002, og hun er flyttet
hjemmefra og ind til Arhus med en veninde.

Hun ma have ryddet lidt op i bunken med alt det, der kan vente. Og en efter en far hun sorteret papirerne og
smidt ud. Kontoudtog. Kvitteringer. Reklamer. Notater. Brochurer.

I bunken ligger ogsa den rgde donorkortfolder. Hun tager den op. Kigger lidt pa den.

Nej, nu ggr jeg det altsa. Nu skal den udfyldes.

Sara har tenkt en del pa den brochure i den sidste maneds tid, hvor der pa grund af en donorkampagne har varet
meget fokus pa at fa folk til at sende kortet ind. Hun har veret tet pa at udfylde den nogle gange. Men hver gang
er der kommet noget op, sa hun ikke har faet det gjort. Men nu s@tter hun sig ned, og leeser den igennem fra ende
til anden.

Egentlig har hun jo aldrig veeret i tvivl. Selvfglgelig vil hun vere organdonor. Hun meldte sig ogsa som blodonor
kort efter hun blev atten, og organdonation er jo et eller andet sted det samme, synes hun.

Man hjelper syge mennesker med noget, som man ikke selv har brug for.

Sara finder en kuglepen og ggr sig parat til at udfylde det lille kort.

Men hvilke organer skal hun sige ja til? Egentlig vil hun helst satte ja ved dem alle sammen. Hjertet har hun i
hvert fald intet problem med. Det er en muskel og bare en del af hendes indre ligesom leveren, nyrerne,
lungerne, bugspytkirtlen og tyndtarmen.

Men hud og hornhinder er hun i tvivl om.

Heidi von Bulow, 0200-0095 - Morten Ipsen 0200-0893 - Nar hjertet ikke dgr 3



For s& kan man vel se det? Sa kan man vel se, at legerne har veret i gang, nar man siger farvel efter
operationen? Hun husker, at mor havde set hel og fin ud, da de havde sagt farvel til hende i kapellet. Det havde
veret rart.

Sara har besluttet sig. Hun udfylder kortet med ja. De ma gerne tage hendes indre organer, men ikke huden og
hornhinderne.

Sa klipper hun kortet fri, finder sin pung og leegger det ned i rummet sammen med lanerkort, dankort og alle de
andre kort. Hun vil ikke sende det ind. Hun har jo altid sin pung pa sig, sa det er lige meget.

Der er gang i gryderne pa Bellisvej. Svend Erik og Sara eri kgzjkkenet for at lave aftensmad til dem alle fem. De
hygger og griner og snakker om alt muligt, som de plejer at gore, nar Sara er hjemme pa weekend.

”Jeg har forresten besluttet mig for, at jeg vil vere organdonor,” hgrer Svend Erik hende pludselig sige.

Han svarer ikke. Mumler et na. Han kan ikke se, om Sara undrer sig over hans reaktion, men et gjeblik efter
snakker de om noget andet.

Senere pa aftenen sidder de ved spisebordet i kgkkenet, og Svend Erik tager emnet op.

Han fortaeller Sara, at han er ked af det. Hvorfor har hun ikke talt med ham om det?

Fordi hun havde regnet med, at han ville synes, det var god idé. Hun fortalte ham det jo bare, s han som hendes
nermeste familie vidste det. For det ville jo vaere ham, der kom til at st med beslutningen, hvis hun en dag fik
en hjerneblgdning eller kom ud for en ulykke.

Det er netop det, han er ked af, forklarer Svend Erik hende.

For i de fem ar der er gaet, er han blevet mere og mere sikker pa, at han ikke skulle have sagt ja. I hvert fald ikke
til hjertet.

Og han vil ikke sige ja igen.

Hvis hun eller en af hendes sgskende bliver erklazret hjernedgd, mens han kan tage beslutningen, sa vil han bede
leegerne slukke for respiratoren. Han vil have lov til at sidde og holde i hand og opleve, at naturen gar sin gang.
Han vil ikke lade leegerne splitte hans kare op i fire-fem dele, for at de derefter kan dele stykkerne ud til
fremmede mennesker.

Selvfglgelig under han andre mennesker et nyt liv med nye organer. Ingen tvivl om det. Men for ham er det ikke
leengere sa simpelt.

Det bliver en sen aften. Far og datter bliver hverken enige eller uenige.

Svend Erik er glad for, at han nu kender Saras holdning. Godt nok har hun faet ham til at teenke over donationen
igen, men maske var det godt. Maske var det pa tide, at han og hans @ldste datter talte om det.

Hjemme i Arhus tenker Sara i de fglgende dage meget over fars ord.

Hun vil gerne vere organdonor. Men maske skal hun vente til hun en dag bliver gift, hvis hendes mand da ellers
er enig i hendes synspunkter. Men fgr da. Nej, det ville ikke vere fair over for far. Ikke nar han har det sa darligt
med det.

Hun hiver kortet op af pungen. River det over. Og smider det ud.

Men en dag vil hun skaffe sig et nyt.

Efterskrift til KAPITEL 2:

Svend Erik Sggaard har i denne vinter, seks ar efter Gerdas dgd, besluttet sig for igen at forsgge
at holde foredrag om organdonation. Han har endnu ikke talt alvorligt med sin familie,
svigerfamilie og fire bgrn om donationen. Han har i dag erkendt, at han ikke skulle have sagt ja til
at donere Gerdas organer.

Sara Sggaard bor i Arhus, hvor hun studerer teologi. Hun er stadig ja-siger.

"Nar hjertet ikke dgr" er en sandfeerdig beretning, baseret pa en lang raekke interviews med
Svend Erik, hans familie og venner samt sygehuspersonale og andre, der har veeret en del af
Svend Eriks liv i forbindelse med og efter organdonationen. Hvor det overhovedet har veeret
muligt er oplysningerne verificeret af mindst en.
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Ingen tak for den storste gave

Parerende til organdonorer ville blive glade for en tak, for det kunne give donationen
mere mening. Et takkebrev kan vere losningen

Af Heidi von Biilow og Morten Ipsen

Hendes ded ville give liv til andre bern. Men tanken om, at laegerne skar i deres datter, og at
dele af hende blev spredt for alle vinde, var uudholdelig.

Gitte og John Lisbjerg Schmidts halvandet ar gamle datter blev erklaret hjerneded den 15.
maj 1997 pa intensivafdelingen pa Glostrup Sygehus. Foreldrene svarede ja, da leegen
spurgte, om de ville donere deres datters hjerte, lever, nyrer og lunger.

De er i dag glade for deres beslutning. Men i arene efter folte iser Gitte Schmidt sig
fuldsteendig tom indeni.

»Jeg savnede, at nogen takkede mig for den store gave, jeg folte, at jeg havde givet. Det ville
kunne have féet mig til at fole, at organdonationen gav mere mening — at den havde vearet af
afgarende betydning for andre, siger hun.

»Det ville have varet en lettelse for mig at fé et takkebrev, som jeg kunne have taget frem og
set pd, nér jeg folte mig allermest tom indeni«.

I Danmark er takkebreve et ukendt fenomen. P4 landets fire transplantationscentre, hvor
leegerne indopererer organerne, har man ikke tenkt pa det. De transplanterede selv sender kun
yderst sjeldent takkebreve til de parerende, og de {4, der gor, sender dem anonymt via
transplantationscentrene. Heller ikke landets fem neurokirurgiske afdelinger, hvor tre
fjerdedele af donorerne ligger, overraekker et takkebrev.

»V1 har simpelt hen aldrig veret opmarksomme pé det. Men hvis de parerende synes, det er
vigtigt, s& burde vi give dem et takkebrev«, siger Preben Serensen, der er overlaege pa
Neurokirurgisk Afdeling p&4 Aalborg Sygehus.

Anne Hambro Alnzs er norsk antropolog, og har lavet en doktorafhandling om de etiske sider
ved organdonation. Hun mener, at det manglende takkebrev kan skyldes forskellige
opfattelser af, hvem der er donoren.

»For de fleste leeger er den dede selv donoren, selv om han som regel aldrig har udtalt sig om
organdonation. De pérerende foler derimod, at det i allerhgjeste grad er dem, der donerer pa
vegne af deres kare. Det burde derfor vare en selvfolge, at donationssygehusets leeger — som
representanter for de kommende modtagere af organerne — siger tak«, mener hun.

Anne Hambro Alnas’ doktorafthandling fra 2001 viser, at de fleste af en gruppe pa 100
donorpérerende oplevede, at de havde givet en gave — nogen omtalte den som en “offergave”
— og de savnede derfor en tilbagemelding.

Vil ikke bede om tak

Om danske parerende ogsé savner en tilbagemelding er ikke blevet undersogt.

Hver anden dag tager en dansk parerende stilling til organdonation. Kun 10 procent har i
forvejen taget stilling til organdonation og sat deres kryds pd donorkortet. Derfor ma de
parerende oftest selv tage en beslutning, ndr legen sporger.

Laegerne og sygeplejerskerne ved ikke, om de parerende savner tak. Maske fordi, de
parerende ikke bryder sig om at kontakte os og bede om en tak, forteller projektsygeplejerske
Lone Bogh fra Skejby Sygehus i Arhus. Hun anses for at veere den mest vidende pé
donationsomrddet i Danmark, og har som tidligere intensivsygeplejerske gennem 12 ar haft
mange samtaler med pérerende til organdonorer. Hun har stadig kontakt med en héndfuld af
dem.

Lone Bogh ved, at de parerende ofte bliver glade, nar den sygeplejerske, de kender, tilbyder
at ringe til dem fa uger efter organdonationen. Her kan de pérerende fa at vide, hvordan det er
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gdet med transplantationerne af de forskellige organer — og ogsa lidt om kennet og alderen pé
de transplanterede. De far dog ingen tak ved denne lejlighed.

Pa landets fem neurokirurgiske afdelinger ligger tre fjerdedele af organdonorerne. Ved selve
organdonationen bliver de flyttet pd en operationsstue pa hospitalet, hvor
transplantationslagerne opererer organerne ud. Derefter bliver organerne bragt til et af de fire
transplantationscentre, eller eventuelt til udlandet, hvor de bliver opereret ind i en eller flere
patienter. Efter transplantationen er det kutyme, at de kirurger, der har taget organerne ud,
sender et brev til det hospital, hvor donoren 1a. I brevet takker kirurgerne for samarbejdet med
donorleger og -sygeplejersker, som har plejet og behandlet patienten, der skal veere
organdonor. Kirurgerne skriver ogsd, hvordan det gik med transplantationerne.

Lone Bogh forteller om en kvinde, der blev ked af at se leegerne og sygeplejerskerne takke
hinanden i sin afdede mands journal.

»Hun felte, at hvis der var nogen, der skulle have haft et takkebrev, s& var det hende«, siger
Lone Bogh, og tilfgjer.

»Tanken om at sende et takkebrev er meget tankevaekkende, fordi det jo blot ville vere en
lille ting at gare for os«.

Gave bliver til vare

Forventninger om at fi en tilbagemelding fra modtagerne af en gave, forklarer antropolog
Anne Hambro Alnes, er udtryk for kulturelt grundfaestede regler i gaveudveksling, som
forudsetter en eller anden form for genydelse. Ifelge antropologen er cirkulationen af gaver —
og det gelder sarligt de, som ikke kan produceres, kabes og selges — med til at binde et
samfund sammen.

»Hvis donorfamilien ikke engang far et kortfattet takkebrev, kan de let komme til at opfatte
det som en trivialisering af den store gave, de har givet. I ugerne og ménederne efter
donationen oplevede mange norske péarerende i min undersggelse derfor tavsheden fra
transplantationscenteret og de transplanterede som en kreenkende made at blive usynliggjort
pa«, siger Anne Hambro Alnes.

Nogle transplanterede i andre lande kan f& hjelp til at sende et anonymt takkebrev til de
donorpérerende — i en dobbelt konvolut, s4 modtagerne ikke behover at abne den.

»Men enkelte transplanterede foler, at de ikke p& nogen méde kan give en tak, som modsvarer
den gave, de har fet. Det kan vere en stor psykologisk belastning for den transplanterede og
ligefrem give skyldfolelse at have overtaget organer fra en ded person«, siger Anne Hambro
Alnzs.

Torben Brask er formand for Hjerteforeningens Hjerte- og Lungetransplantationsklub, der
teller 200 medlemmer, som alle er hjerte- og/eller lungetransplanterede. Han kan nikke
genkendende til transplanterede, der har det svert med at leve, udelukkende fordi en anden er
ded.

»Derfor mé de transplanterede ikke fole sig presset til at skrive et takkebrev. Det kan vare for
meget for dem, siger Torben Brask. De transplanterede kender desuden slet ikke
donorfamilien, som er anonym pé grund af reglerne om tavshedspligt i Lov om patienters
retsstilling.

Takkebrev i Norge

Der er ikke blevet lavet undersegelser i Danmarks nabolande — bortset fra Norge — om
parerendes eventuelle behov for tak, efter at hospitalsderen er lukket i.

Anne Hambro Alnas udelukker ikke, at en dansk undersogelse svarende til hendes egen vil
vise et savn efter en tak. Hendes doktorathandling var medvirkende til, at det norske
transplantationscenter i Oslo siden arsskiftet 2003 har takket de parerende.
Transplantationscenteret, der ligger pd Rikshospitalet i Oslo, har fundet ud af en ordning, hvor
det sender takkebreve ud til alle de sygehuse, hvor donoren har ligget. De parerende far her
overrakt brevet, der er forholdsvis kort, men hefligt og formelt, af den lege, som har haft med
dem at gare under forlabet pd hospitalet. Nederst har Rikshospitalets direkter sat sin
underskrift.
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Dagfinn Albrechtsen, assisterende cheflege, har vaeret med til at udforme brevet, og han ser
det som en selvfolgelighed.

»Vi synes, at de parerende har givet en stor gave, som vi ber takke for pd den transplanteredes
vegne, siger han.

Herhjemme har de faerreste leeger teenkt pé at gere ligesom i Norge, men de er umiddelbart
positive over for en takkeordning. Enkelte advarer dog imod konsekvenserne.

Overlege Niels Agerlin p4 Neurokirurgisk Afdeling pa Glostrup Amtssygehus er en af dem.
»Hvis legerne giver et officielt takkebrev til de parerende, der har sagt ja til organdonation,
sé far nej-sigerne ikke noget, selv om deres beslutning er lige s& god som ja-sigernes. Det
ville edelaegge legernes neutralitet«, siger Niels Agerlin, der i stedet takker de parerende pa
de transplanteredes vegne — dette er dog ikke sd udbredt, mener han.

Antropologen Anne Hambro Alnas mener, at det i forvejen ikke er muligt for leegerne at vere
neutrale.

»Sé snart legerne stiller de pararende spergsmalet om organdonation og informerer om, at
den dedes organer kan redde andres liv, har de sat dem under pres for et ja-svar«, lyder det fra
antropologen. P& den anden side er det ifolge Anne Hambro Alnas problematisk at undlade at
stille spergsmaélet, fordi leegerne dermed fratager de parerende et valg.

Transplanterede skal takke

Men de parerende skal som udgangspunkt have en tak fra de transplanterede selv. Det mener
Tove Videbzk, der er medlem af Folketingets Sundhedsudvalg for Kristeligt Folkeparti.

»Det kan godt vere, at nogle transplanterede stér i en vanskelig situation, men det er da en
helt naturlig og menneskelig ting at takke parerende, der maske har haft meget svert ved at
donere organerne«, siger hun. Hun tilfgjer, at hun ved naeste revidering af loven vil arbejde
for, at transplantationscentrene fér til opgave at informere de transplanterede om, at det ville
vaere “en god ting at sige tak”, som hun formulerer det. Hun haber dog, at
transplantationscentrene selv finder ud af det inden. Samtidig afviser hun, at det skulle legge
nogen form for pres péd de transplanterede at sende et anonymt takkebrev.

»De ma selv om det. Og hvis der sa er nogle transplanterede, der ikke gnsker at give de
parerende en tak, ma transplantationscentrene pa anden vis serge for, at de far en«, mener
Tove Videbzk.

Den tidligere sundhedsminister, Ester Larsen (V), fra Folketingets Sundhedsudvalg vil ikke
vare med til at eendre loven.

»Det skal ikke vere en lodret ordre fra Folketinget, at de parerende skal takkes, for s kan det
risikere at blive s& formelt, at dem, der fér tak, ikke rigtig opfatter det som en tak«, siger Ester
Larsen. Hun opfordrer i stedet sygehusene til selv at serge for det.

Pa Skejby Sygehus er overleege Melvin Madsen formand for Transplantationsgruppen, der
bestemmer procedurerne for transplantationscenteret pd Skejby Sygehus. Han er umiddelbart
positiv over for ideen om, at transplantationscenteret takker de parerende.

»Jeg synes, at det lyder interessant og vil derfor tage det op pa meder i nordisk regi for at here
om de erfaringer, de i Norge har med at sende takkebrev ud,« siger han.

(billedtekst)
Tilbagemelding Alle norske parerende til organdonorer kan fa dette takkebrev som en
officiel tak pé de transplanteredes vegne.
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Uvidenhed rammer parerende

Parerende til hjernedede har det ekstra sveert, fordi lzeger og sygeplejersker ikke ved nok
om, hvordan de skal handtere dem

Af Heidi von Biilow og Morten Ipsen

En endnu ikke offentliggjort underseggelse viser, at danske laeger og sygeplejersker ved for lidt
om, hvordan det er for parerende til hjernedede at tage stilling til organdonation. Derfor er de for
usikre ved samtalerne med de parerende, og det gor situationen for de parerende ungdvendig
svaer. Det mener projektsygeplejerske Lone Bogh, der har staet for undersegelsen. Hun har som
tidligere intensivsygeplejerske selv haft med parerende til hjernedede at gore.

»De pérerende stér i et folelsesmeessigt kaos, hvor deres kaere er pé vej til at de, og hvor de 1
lobet af ganske fi timer skal tage stilling til, om de vil donere organer. Men mange har svart ved
at forholde sig til hjerneded og spergsmalet om organdonation, og det kraever meget af
sygehuspersonalet at forklare det ordentligt«, siger Lone Bagh.

Undersogelsen, der er lavet pa sygehusene i Viborg-, Ringkebing-, Nordjyllands- og Arhus Amt,
handler om, hvor gode sygehuspersonalet er til at hdndtere donorforleb. I alt 1200 leger,
sygeplejersker, m.v., har deltaget i undersogelsen.

Parerende under pres

Baggrunden for leegernes og sygeplejerskernes usikkerhed er blandt andet, at pd de fleste
intensivafdelinger pa sygehusene oplever leegerne gennemsnitligt kun hvert andet ar at erklere en
patient for hjerneded. Derfor har mange lager og sygeplejersker pé iser de mindre sygehuse en
meget lille erfaring pa omradet.

At sygehuspersonalet ved for lidt om at handtere de parerende, er ikke nyt. I Norge konkluderer
en knap tre &r gammel doktorathandling blandt andet, at selv om de norske hospitalsleger var
velmenende, forstod de parerende ikke altid leegernes forklaringer ordentligt, nér de forklarede,
hvad hjerneded beted. Enkelte familiemedlemmer kom i tvivl, om deres kere var helt dede.
Doktorathandlingen er lavet af antropologen Anne Hambro Alnzs, der har belyst 100 pérerendes
tanker og folelser i forbindelse med, at de svarede ja eller nej til at donere organer.

Der er ikke lavet nogen danske undersegelser, der viser, hvordan de parerende oplever
situationen, nar de tager stilling til organdonation. Men Anne Hambro Alnzs er ikke afvisende
over for, at resultaterne af underseagelsen kan overferes til Danmark.

Overlaeger afviser

Mange ledere af landets intensive- og neurokirurgiske afdelinger herer ikke, at de parerende
udtrykker utilfredshed med leger og sygeplejersker.

»V1i har ikke decideret undersegt det. Men ud fra de tilbagemeldinger, jeg far fra leger og
sygeplejersker om de pararendes tilfredshed, sé& har jeg ikke kendskab til, at parerende til
hjernedede skulle opleve darlig kommunikation med leegerne og sygeplejerskerne, siger ledende
overlege pd Neurokirurgisk Afdeling pd Glostrup Hospital, Jannick Brennum.

Lone Bogh mener dog ikke, at de parerende ville ga til legerne og sygeplejerskerne som de
forste, hvis de har oplevet en darlig kommunikation med hospitalspersonalet. Dermed bliver
problemet méske ikke opfanget af ledelserne, mener hun.

Nestformand i Amternes Sundhedsudvalg, Anne Grethe Lund Hansen (V), mener, det er vigtigt
at fa afdekket, hvordan de parerende til hjernedede har det, nér de tager stilling til
organdonation. Derfor vil hun tage spargsmalet om en undersogelse af det op pd naeste made i
udvalget.

»Jeg vil gerne vide mere om, hvor stort problemet er, s vi kan se om — og i givet fald hvor — vi
skal satte ind. Det handler ogsé om at skaffe flere organer til syge mennesker, og her kunne det
maske vare relevant med en undersogelse, der fokuserer pa de parerendes bevaeggrunde for at
svare ja eller nej«, siger hun.
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(Faktabokse til Dag 1)

Hjernedgd

er uigenkaldeligt opher af hjernens funktion, og indtrader, nér blodforsyningen til hjernen opherer
eller nar trykket i hovedet overstiger blodtrykket. (se figur)

Det manglende blodomleb afbryder forbindelsen til nervesystemet i resten af kroppen og dermed al
information til og fra storhjernen, lillehjernen og hjernestammen.

Andedratsfunktionen, der er styret af hjernen, stopper, medmindre en respirator er tilsluttet
patienten

De typiske érsager til hjerneded er hjernebledninger, ulykkestilfzlde, blodpropper, hjernesvulster,
og hjertestop.

Hjernedgdstesten

- Hjernededstesten skal laves over to gange af de to samme laeger, og med mindst en times
mellemrum. - -

- For testen udferes skal der vare konstateret en hjernelesion, patienten skal have varet uden
bevidsthed i min. seks timer og andre arsager til manglende reaktion skal vere udelukket.

- Testen bestar af en lang raekke reaktionstests af reflekser i gjne, ansigt, sveelg, luftrgr og for
smertereaktion pa fingre og teeer. Andedrettet tjekkes ved at slukke for respiratoren i 10 minutter.
- Resultatet af de to test skal veere enslydende, og kun et resultat er gyldigt: Ingen reaktion.

- Dadstidspunktet fastsattes til det tidspunkt, hvor anden hjernededstest er fuldfert

Hvor mange

- I Danmark erklaeres der hvert ar 100-200 hjernedede

- Ca. 20 % af dem er ikke egnede til donation..

- I langt de fleste tilfzlde er det de parerende, der tager beslutningen

- halvdelen af dem svarer ja

- Fra hver af de 60-80 organdonorer bruges gennemsnitligt fire organer

Naér der er sagt ja

- Donors alder, hgjde, vagt og blodtype indtastes i Scandiatransplants database. Kriterierne skal
matche for donor og modtager - hgjde og vegt dog med +/- 10 %. For nyrer matches desuden
vavstype

- Oplysninger om bl.a. sygdomme, medicinforbrug og rygevaner vurderes. Hiv- og hepatitissyge
kan ikke veere donorer i Danmark. Andre sygdomme er et vurderingsspergsmaél

- Modtager valges i forste omgang ud fra behov. Dernzst tjekkes pé det pageldende sygehus’ egen
venteliste, s& nationalt, nordisk og til sidst via samarbejdet med Eurotransplant (Tyskland og
Benelux-landene) samt Storbritannien, Frankrig og Schweiz.

- Den geografiske afstand er afgerende for organerne, da holdbarheden er forskellig. Leveren holder
i ca. 24 timer uden for kroppen, hjertet i fire timer, lunger i 12 timer og nyrer i op til 36 timer

- Donor bliver kart pa operationsstuen, hvor vedkommende bliver bedavet og opereret under de
samme etiske, sterile og praktiske foranstaltninger, som ved andre operationer

(Kilder: Neurokirurg Bjarne Bggelund, transplantationskoordinator Dorte Mathiasen,
Scandiatransplant, Donorregistret m.fl.)
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