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Sammendrag

Bakgrunn: Organdonasjon hos barn er et sensitivt tema som er lite diskutert i Norge, til tross
for hay ventelistedgdelighet hos barn sammenliknet med voksne. Det mangler tilpassede
retningslinjer for organdonasjon fra sma barn, noe som kan gjere det vanskelig for
helsepersonell 8 kommunisere om organdonasjon med pargrende. Pargrendes erfaring med
organdonasjonsprosessen hos barn er ikke tidligere oppsummert i en kvalitativ systematisk
oversiktsstudie.

Hensikt: Hensikten med studien var & utforske og analysere funn fra kvalitative studier om
parerendes erfaringer med organdonasjon fra barn.

Metode: Denne systematiske oversiktsstudien har fulgt beskrivelsen til Aveyard, med
systematisk litteratursek i databasene Cinahl, Embase, Medline og Psycinfo i tillegg til handsek
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i skandinaviske tidsskrifter. Vi identifiserte 1239 artikler, der 10 mgatte inklusjonskriteriene for
studien. Artiklene ble kvalitetsvurdert ved hjelp av CASP og analysert etter beskrivelsen for
tematisk analyse.Denne artikkelen er skrevet i samsvar med PRISMA-sjekklisten.

Resultat: Resultatene avdekket tre hovedtemaer: «Pararendes behov for a bli ivaretatt samt ha
trygghet og tillit til helsepersonellet», «Pargrendes personlige verdier og verdimessige
preferanser» og «Parerendes aksept i magte med daeden». Pargrende trenger omsorg og
anerkjennelse fra helsepersonellet samt tilstrekkelig informasjon og tid for & ta beslutningen
om organdonasjon. Pargrende vet sjelden hva barnet selv hadde gnsket, men noen finner trgst
i at en del av barnet lever videre. De som ikke aksepterer at dgden er et faktum, kan oppleve
det vanskeligere 3 tillate organdonasjon.

Konklusjon: Denne studien viser at spgrsmalet om organdonasjon fra barn kan oppleves bade
meningsfylt og belastende av de parerende. Pargrende er i en ekstremt sarbar situasjon der
mangelfull informasjon og anerkjennelse av deres falelser kan pavirke beslutningsprosessen
negativt. Intensivsykepleiere kan bidra til & skape en god relasjon til de pargrende i en sveert
sarbar situasjon ved & benytte en kommunikasjon som anerkjenner kompleksiteten i fglelsene
og behovene péargrende har.

Introduksjon

Organdonasjon er et gmtalig tema innen medisinsk behandling og rommer bade faglige og
etiske utfordringer. Organdonasjon har som formal a redde liv eller bedre livskvaliteten til
mottakeren og kan utfares med organer fra levende eller avd@de donorer etter hjerne- eller
sirkulasjonsded. En organdonor kan redde inntil sju menneskeliv, og behovet for organer gker i
takt med befolkningen (1).

Gjeldende styringsdokumenter anbefaler a iverksette tiltak for & oke antallet tilgjengelige
organer, blant annet ved a lzere opp helsepersonell i organdonasjonsprosessen og formidle
viktigheten av organdonasjon til parerende (2).

Barn som venter pa organer, rammes av en uforholdsmessig hgy dedelighet mens de star pa
venteliste, sammenliknet med voksne pasienter fordi tilgangen pa donororganer er sveert
begrenset (3). Opphart blodsirkulasjon til hjernen er et avgjerende kriterium for & erklaere
hjerneded hos voksne (4). Hos barn under to ar er det derimot utfordrende a pavise hjerneded
fordi barnets hodeskalle er myk og gir etter for gkt intrakranielt trykk (5).

| Norge mangler det tilpassede retningslinjer for organdonasjon fra sma barn (3).
Organtransplantasjon fra barn reiser etiske dilemmaer hos helsepersonellet, der man bade skal
informere foreldre i sjokk om barnets kritiske tilstand, og samtidig ta opp sp@rsmalet om
organdonasjon (6).

For at barnets organer skal kunne benyttes, ma pargrende samtykke innen et begrenset
tidsvindu (7). Ofte vet ikke pargrende hva barnet selv hadde gnsket, men en nyere studie fra
Nederland viser at 75 prosent av ungdom i alderen 12-16 ar selv ensker & bestemme angaende
donasjon (8).



Intensivsykepleiere synes det er utfordrende & kommunisere om organdonasjon, bade fordi de
er usikre pa de parerendes reaksjon og pa legenes tilnaerming til de parerende (9). Mange
parerende befinner seg i en surrealistisk situasjon nar den de holder mest kjeer, er i en tilstand
mellom liv og dad. Det er vist at pararende til kritisk syke barn opplever gkt stress og kan
utvikle posttraumatisk stresslidelse i etterkant av intensivoppholdet (10).

Intensivsykepleierens ansvar i donasjonsprosessen er omfattende og har som mal a skape et
milje som fremmer organdonasjon. Det innebaerer a serge for at parerende far tilstrekkelig
informasjon i en stettende atmosfaere der sparsmal og bekymringer kan adresseres (11). Det
anbefales at informasjonen som gis, er aerlig og presis slik at parerende forstar det som
formidles (4).

A etablere en god relasjon til donorens pargrende kan vaere krevende samtidig som
intensivsykepleieren skal handtere en intensiv organbevarende behandling i et heyteknologisk
milje (9). Det er vist at intensivsykepleiere synes det er vanskelig a finne mening i prosessen
nar de ikke lykkes med a skape denne relasjonen (9).

Det ser ut til at tidspunktet for nar sparsmalet om organdonasjon tas opp, kan veere
avgjerende for utfallet av organdonasjonsprosessen.

Tidligere studier har undersekt pargrendes erfaring med barneded pa intensivavdeling (12-14).
Videre finnes det forskning om parerendes erfaringer med organdonasjon fra voksne pasienter
(15-17) samt helsepersonells erfaringer med & ivareta parerende ved organdonasjon (9, 18).

@kt kunnskap om parerendes erfaringer med organdonasjon fra barn kan bidra til at
helsepersonell blir bedre til & kommunisere om organdonasjon samtidig som de tar hand om
familier i krise.

Hensikten med studien

Innledende litteratursgk kunne ikke identifisere oppsummert forskning av kvalitative studier
som beskriver pargrendes erfaring med organdonasjon fra barn. Hensikten med denne studien
var derfor & utforske og analysere funn fra kvalitative studier om parerendes erfaringer med
organdonasjon fra barn.

Metode

Design

Denne kvalitative systematiske litteraturstudien har fulgt metodebeskrivelsen til Aveyard og
medarbeidere (19), som innebeerer a identifisere en klar hensikt, gjennomfere et systematisk
litteratursek, kritisk gjennomga og vurdere inkluderte artikler samt sammenfatte en analyse av
funnene. Vi utferte analysen etter beskrivelsen til Braun og Clarke (20). Studien er rapportert i
henhold til PRISMA-sjekklisten (21) (vedlegg_1).

Sokestrategi
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Definerte sekeord ble lagt inn i et Population, Exposure, Outcome-skjema (PEO-skjema) (tabell
1). Det initiale litteraturseket ble utfert i databasene Cinahl, Embase og Medline frem til 17.
januar 2024. Handsek i Inspira, Sykepleien Forskning, Nordisk sygeplejeforskning og Svemed+
ga ingen resultater.

Pa grunn av fa inkluderte studier ble sgkeordene kvalitetssikret (vedlegg_2) av en
spesialbibliotekar ved Universitetsbiblioteket, og vi utfgrte et nytt litteratursgk 4. mars 2025,
der ogsa databasen Psycinfo ble benyttet (vedlegg_3).

Tabell 1. PEO-skjema

Kombineres med Nokkelord «OR» Emneord «OR»
Population/problem «AND» Parerende/foreldre/ Caretakers Parents Caregiver
omsorgspersoner

Exposure/underseke «AND»  Organdonasjon hos barn  Children/Child/Pediatric patient/infant/
adolescent/Organ donation/organ donor

Outcomes/utfall <xAND» Parerendes erfaringer Experience

Utvelgelse av relevante artikler

Inklusjons- og eksklusjonskriteriene er beskrevet i tabell 2. Vi inkluderte primaerstudier med
kvalitativ metode samt studier med blandede metoder (mixed methods) dersom den kvalitative
delen var klart presentert. Studier som inkluderte pararende til bade barn og voksne, ble
ekskludert hvis ikke barn var tydelig definert. Det ble ikke avgrenset pa arstall, ettersom det
ikke ble identifisert tidligere systematiske litteraturstudier innenfor temaet.

Litteratursaeket resulterte i totalt 1239 artikler etter at vi hadde fjernet duplikater, som ble
screenet ved hjelp av verktgyet Rayyan. Farste- og tredjeforfatteren gjennomfaerte en blindet
gjennomgang av titler og sammendrag. Etter fjerning av blinding ble 47 artikler lest i fulltekst
og vurdert pa nytt, der vi til slutt inkluderte 10 artikler i studien (figur 1).
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Tabell 2. Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Design og metode

Type studie

Inklusjonskriterier

Studier med kvalitativ metode og
mixed method (kvalitativ del)

Vitenskapelige primaerstudier

Eksklusjonskriterier

Studier med kvantitativ metode,
oversiktsartikler, case-rapport,
case-studie, kommentar, brev,
konferanseabstrakt, ikke fagfelle-
vurdert litteratur, master- og doktor-
avhandlinger

Ikke vitenskapelige studier

Populasjon i artiklene

Parerende/foreldre/omsorgs-
personer til barn <19 ar

Sykepleiere/helsepersonell
Voksne pasienter
Barn som mottar organer

Geografisk omrade Hele verden Ingen ekskludert

Sprak Engelsk eller skandinavisk Andre sprak enn engelsk og
skandinavisk

Arstall Alle ar Ingen ekskludert
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Figur 1. PRISMA-flytskjema

Kvalitetsvurdering

Vi vurderte kritisk de inkluderte artiklene individuelt ved hjelp av Critical Appraisal Skills
Programme-sjekklisten (CASP) (22). CASP-sjekklisten for kvalitativ forskning ble foretrukket
fordi den gir en enkel, systematisk tilnaerming til kritisk vurdering, med klare sparsmal som kan
veilede forskerne gjennom prosessen. Sparsmalene i sjekklisten ble besvart med «ja», «nei»
eller «usikker», og samtlige studier ble vurdert til 8 vaere av moderat til hay kvalitet (tabell 3).
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Tabell 3. Kvalitetsvurdering av studiens inkluderte artikler

Forfatter, ar, land Bellali Bellali Bellali Crouch Dar- Da Silva Hoover Jensen Kessel- Weiss
0g og etal. etal lington Knihs etal. (2016) ring et al.
Papa- Papa- (2007) (2023) etal et al. (2014) et al. (1997)
datou datou (2019) (2022) (2017)
(2006) (2007)
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Tematisk analyse

Vi analyserte dataene ved hjelp av tematisk analyse etter prinsippene til Braun og Clarke (20).
Vi anvendte en induktiv og fortolkende tematisk analyse der malet var & utvikle nye felles
temaer basert pa funnene i de inkluderte studiene. Analysen vektlegger forskerens rolle i
fortolkningen av dataene, men er samtidig forankret i en systematisk tilnserming med
konsensusbasert koding.
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Analyseprosessen fulgte seks steg: 1) gjentatt gjennomlesing for & bli kjent med materialet
individuelt, 2) induktiv koding (ferste- og andreforfatteren) uavhengig av hverandre etterfulgt
av diskusjon og revisjon, 3) sammenstilling av kodene i forelgpige temaer, som ble vurdert opp
mot studiens formal og diskutert med tredjeforfatteren, 4) konsolidering av temaer ved hjelp
av tankekart for a sikre samsvar med kodene og datasettet, 5) gjentatt vurdering og
redefinering av temaene for & sikre presise tematiske beskrivelser, og 6) rapportering av funn i
lys av tidligere forskning. Vi gjiennomfarte analysen manuelt ved hjelp av post-it-lapper for a
organisere kodene visuelt for & utvikle temaene videre.

Som intensivsykepleiere har alle forfatterne erfaring med organdonasjon fra klinisk praksis, og
vi diskuterte og reflekterte over utviklingen av temaer i fellesskap, der var egen forforstaelse
var med pa a forme de endelige, samlede funnene.

Elementer av refleksiv tematisk analyse, slik det beskrives av Braun og Clarke (23), er benyttet
i analysen, og vi anerkjenner forskerens aktive rolle i fortolkningen. Samtidig har vi sekt etter
menstre i dataene gjennom systematiske steg for a sikre palitelighet i analyseprosessen.

Resultater

Beskrivelse av de inkluderte artiklene

De ti inkluderte studiene var publisert fra 1997 til 2023, der tre ble gjennomfert i Hellas (24~
26), eni England (27), en i Brasil (28), en i Danmark (29), en i Sveits (30) og tre i USA (31-33).
Utvalget besto av totalt 178 p&rerende. Atte av studiene (24-31) benyttet semistrukturerte
intervjuer med foreldre individuelt eller i par, og to studier benyttet fokusgruppeintervju (27,
33).

En studie var en blanding av sperreskjema og telefonintervju, der den kvalitative delen ble
inkludert (32). | to studier var utvalget en blanding av pararende til barn og voksne pasienter,
der pararende til barn < 19 ar var klart definert (29, 30). En studie inkluderte ogsa
helsepersonell i fokusgrupper (27). Imidlertid inkluderte vi kun data fra de 24 foreldrene i var
systematiske oversiktsstudie. Tabell 4 viser en beskrivelse av de inkluderte studiene.



Tabell 4. Beskrivelse av inkluderte studier

Forfatter, | Tittel Hensikt Design Populasjon  Resultat
ar, land
Bellali et | Empirically Beskrive ut- Kvalitativ 22 foreldre  Bade donor- og ikke-donorforeldre sa
al., 2007, | based recom- | fordringer som med semi- (13 medre at donasjonsspersmalet ikke farte til ekt
Hellas mendations foreldre til mulige | strukturerte | og 9 fedre) | stressien allerede vanskelig situasjon.
to support organdonorer intervjuer til 14 hjerne- | Noen mener at maten de ble informert og
parents facing | opplever for, dede barn  spurt pd, gjorde at de valgte & avsta fra
the dilemma under og etter donasjon. Mange donorforeldre opplevde
of pediatric organdonasjons- lite statte og falte seg uten veiledning etter
cadaver organ | prosessen, samt samtykket, manglet informasjon. Foreldre
donation deres behov og som ikke samtykket, felte at de sto med
forventninger fra ubesvarte spersmal rundt hjernedad, men
helsepersonell i de fleste angret ikke pa valget om ikke 8
en slik prosess. donere.
Bellaliog | Parental grief | Underseke Kvalitativ 22 foreldre | Foreldrenes sorg og de viktigste variablene
Papa- following the sorgprosessen til | studie med (13 medre som pavirker deres sorgprosess, er like for
datou, brain death of | foreldre som sto | semi- og 9 fedre) | bade foreldre som gir samtykke til organ-
2007, a child: Does overfor dilem- strukturerte | til 14 hjerne- | donasjon, og de som ikke gjer det. Selve
Hellas consent or re- | maet om a do- intervjuer dede barn samtykket eller avslaget til organdonasjon
fusal to organ | nere organer fra ser ikke ut til & pavirke den generelle sorg-
donation affect | sitt hjernedede prosessen. Det er den betydningen som
their grief? barn, samt & tillegges selve handlingen med donasjon,
utforske hvordan som pavirker hvordan foreldre oppfatter
deres beslutning barnets ded, og som deretter fremmer eller
pavirket sorgpro- hemmer deres tilpasning til tapet.
sessen.
Bellaliog | The deci- Undersoeke Kvalitativ 22 foreldre | de fleste situasjoner var b&dde mor og far
Papa- sion-making bestemmelses- studie med | (13 medre med i bestemmelsen om & donere eller
datou, process of par- | prosessen til semi- og 9 fedre) | ikke. Det var viktig at det var «deres»
2006, ents regarding | foreldre som strukturerte | til 14 hjerne- | valg. Andre familiemedlemmer var ogsa
Hellas organ donation | ble spurt om & intervjuer dede barn involvert. Sesken var aldri involvert.

of their brain-
dead child: a
Greek study

donere organer
og vev fra sine
hjernedede barn.

Helsepersonell var ogsa med péa a pavirke
foreldrenes valg. Ved god relasjon til
helsepersonellet og behandlerne og god
informasjon om barnets tilstand, var det
sterre sjanse for at foreldrene samtykket.
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Crouch Parents’ views | A underseke Kvalita- 14 familier Det er viktig at helsepersonell gir foreldre
etal., on autopsy, or- | foreldres tiv studie, inyfadte) mulighet til & ta en informert beslutning
2023, gan donation, | perspektiv pa fokus- om crgandonasjon. A donere organer kan
USA and research obduksjon, gruppe- gi foreldrene en felelse av at barnets korte
donation after | organdonasjon intervju liv hadde en betydning: & hedre barnets
neonatal death | og forsknings- minne. Foreldre opplever ofte at samtalene
donasjon etter rundt disse temaene er utfordrende, men
neonatal ded. nar de blir hdndtert med omsorg og empati,
kan de ogsa veere trestende. Kommunikas-
jonen ber vaere konsekvent og komme
fra en person som har en god relasjon til
foreldrene. Det ber vaere standard praksis
& diskutere donasjonsmuligheter pa en res-
pektfull og rettferdig mate for alle familier.
Da Silva | Care bundle Underseke Kvalitativ 15 pa- Pararende opplevde ofte at de ikke ble
Knihs et | for family péararendes studie, med | rerende inkludert i behandlingsavgjerelser. De
al., 2022, | interview for erfaringer med semi- folte seg overkjert av helsepersonell eller
Brasil pediatric organ | beslutning- strukturerte tvunget til & godta avgjerelser de ikke fullt
donation staking om intervjuer ut forsto. Mangel pé& kommunikasjon og in-
livsforlengende formasjon var et gjennomgaende problem.
behandling for Moen slet med & balansere hap om bedring
pasienter i livets og realiteten av pasientens tilstand.
sluttfase. Felelsesmessig stress og skyldfalelse var
vanlig, saerlig i avgjerelsen om & avslutte
livsforlengende behandling. Parerende
opplevde intens emosjonell smerte, ofte
forsterket av usikkerhet og felelsen av
hjelpeleshet. Moen felte at den medisin-
ske behandlingen forlenget lidelsen, ikke
livskvaliteten. De som opplevde empati og
stette fra helsepersonellet, felte seq mer
trygge og ivaretatt.
Darling- @ Parents' ex- Hensikten var Retrospektiv 24 foreldre | Moen hadde klare meninger pa forhand
ton et periences of a undersoke kvalitativ til 20 dede | om det var aktuelt for dem a donere eller
al., 2019, | requests for i hvilken grad studie. barn ikke. Andre hadde nok med & forholde seg
England | organ and tis- | organdonasjon Telefon- til det alvorlig syke barnet og orket ikke
sue donation: | diskuteres som intervju med ta stilling til organdonasjon. Noen mente
the value of en del av livets foreldre at barnet hadde gatt gjennom nok. Moen
asking sluttbehandling, | (Fokus- syntes det var vanskelig at barnet ikke
og a utforske gruppe og kunne de i deres armer, hvis de samtykket
foreldres og individuelle til donasjon. Noen var forneyd med grundig
helsepersonells | intervjuer informasjon og gode diskusjoner pa en
erfaringer, med helse- sensitiv mate. Et trygt, stettende team
personell) som tok seq tid, gjorde prosessen bedre.
Ingen ville hatt et problem med & bli spurt
om donasjon. Noen var klar over at barnet
deres ikke hadde organer som kunne bli
donert bort pa grunn av sykdomsgrad.
Andre var fortvilet over at de ikke ble spurt,
fordi de da antok at barnet var i for darlig
forfatning til & bli donor.
Hoover | Parental Beskrive forel- Kvalitativ, 13 foreldre, | «Making something good» var det som
etal,, experiences dres erfaringer utforskende 11 familier gikk igjen hos foreldrene. Uttrykte at de
2014, and recom- med bestem- analyse SOMM sam- opplevde trest i & kunne hjelpe andre, selv
USA mendations in | melsesprosessen tykket til om deres barn ikke overlevde.
donation after | rundt organ- organ- «Honoring the child's preference» - Til de
circulatory donasjon etter donasjon eldste barna hadde foreldrene snakket om
determination | sirkulasjonsded. organdonasjon tidligere, og ungdommen
of death* hadde gitt uttrykk for ensket om & vaere

organdonaor.
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Foreldre fryktet at helsepersonell ville gjere

mer kun for at barnet skulle overleve, noe
de ikke ansket hvis utfallet var at barnet
ble sterkt pleietrengende og ville leve et

liv med darlig livskvalitet. De felte at a leve
et slikt liv var verre enn & do der og da.
Hapet om overlevelse snudde til hdpet om
at dedsprosessen skulle ga fort. Et hap om
at barnets ded ble til noe som ga mening,
at kroppen ble brukt til noe verdifullt som &
kunne hjelpe andre. Kunne ikke rettferdig-
gjere at et barn med friske organer ikke
skal vaere organdonar, det ville vaert total
slesing av gode organer. En far papekte
viktigheten av 3 f& omsorg og medfalelse
av helsepersonell hele veien. De ble selv
hastet gjennom sin siste avskjed med sen-
nen, noe som gjorde at situasjonen feltes
mer som en business.

Foreldrene som ensket & se operasjons-

sarene etter organfjerning, fikk stette av
en sykepleier som ble hos dem s lenge de
trengte 8 veere med sitt dede barn.

En lege papekte at barnets organer var
friske, og dets potensielle nytte for andre,
til tross for foreldrenes tydelige nei. En
person var takknemlig for & ha fatt tid til

3 tenke og diskutere, men opplevde ogsa
en sterk emosjonell belastning. Pareren-
de beskrev en dyp indre konflikt mellom
rasjonell forstaelse og felelsesmessig
motstand mot urgandonasjon samt en ved-
varende tvil om de faktisk «drepte» barnet
ved a samtykke. Samtidig verdsatte de den
respektfulle behandlingen fra helseper-
sonellet.

Egen del som beskriver resultater fra

telefonintervjuene. Intervjuene var desig-
net for & avdekke faktorer som pavirket
bestemmelsen om donasjon eller ikke.
Maten foreldrene og barnet ble handtert
pa av behandlingsteamet, pavirket deres
valg. | situasjoner der foreldrene felte seg
overkjert og darlig handtert, valgte de ikke
& samtykke. | situasjoner der donasjon-
steamet tok seg god tid og behandlet
barnet og foreldrene med respekt, var det
sterre sjanse for samtykke. Artikkelen inne-
holder sitater fra intervjuene.

Samlede funn

Gjennom analyseprosessen utviklet vi tre hovedtemaer: «Parerendes behov for & bli ivaretatt
samt ha trygghet og tillit til helsepersonellet», «Paregrendes personlige verdier og verdimessige
preferanser» og «Parerendes aksept i mgte med daden».
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Pararendes behov for a bli ivaretatt samt ha trygghet og tillit til
helsepersonellet

Mange pararende var preget av sjokk og hadde vanskelig for a ta til seg informasjon (24, 27,
28, 31, 33). Noen pararende papekte viktigheten av at helsepersonell ga dem mulighet til
medbestemmelse i beslutningsprosessen (33). | situasjoner der pargrende kunne spgrre om
hva som helst og fa svar pa spersmal, felte de seg ivaretatt (24, 25, 27, 28, 33).

Nar parerende ble mott av helsepersonell som viste empati og medfalelse, opplevde de
omsorg og anerkjennelse (24, 25, 27-31, 33). To studier (25, 26) viste at parerende som syntes
helsepersonellet var lite imgtekommende og ikke tok seg tid til & informere om barnets tilstand,
folte pa stress og uvisshet.

Mangelfull informasjon og kommunikasjon resulterte i mistillit og darligere relasjon til
helsepersonellet (24, 28). En darlig relasjon pavirket de parerende slik at det ble utfordrende &
ta en endelig beslutning om organdonasjon (24, 27, 31). Tillit og en sterk relasjon til et dedikert
helsepersonell bidro derimot til trast i en ellers umenneskelig krevende situasjon (24, 27, 30,
31, 33). Et sitat eksemplifiserer pararendes forstaelse av dedikasjon:

«Donorfolkene [personalet] var der i flere timer. Skiftet hans var egentlig over, men han sa: Jeg
drar ikke fra deg, jeg blir her. Deretter matte han ringe for & ordne barnepass eller noe, og
ringe kona for a si at han ikke kom hjem» [var oversettelse] (27, s 839).

Utilstrekkelig handtering av barnet gjorde det vanskelig for de pargrende a finne mening med
og akseptere barnets dad (24-27, 31). Enkelte parerende folte seg presset til 3 ta en avgjerelse
de ikke var enig i eller fullt ut forsto (24, 28, 30).

Noen paragrende opplevde at alt helsepersonellet @nsket, var a avslutte barnets behandling,
mens andre var skeptisk til sykehusets intensjon med organdonasjonen (24, 26, 31). Pargrende
hadde behov for 3 trygges pa at barnet ble behandlet med respekt ogsa under selve
organhgstingen (26, 27).

Parorendes personlige verdier og verdimessige preferanser

Ved a donere organer fant mange parerende mening i at barnet kunne «leve videre» i en annen
kropp (24-28, 31, 32). Flere samtykket til organdonasjon fordi de opplevde det som «det rette
a gjere». | en tenkt motsatt situasjon, der det var deres barn som hadde behov for et nytt
organ, gnsket de parerende at andre hadde samtykket (24, 25, 27, 31, 32).

Noen pargrende @nsket & donere barnets organer i et forsgk pa a snu tragedien til noe som ga
mening (29, 32, 33). Flere tok avgjerelsen basert pa hva de trodde barnet selv hadde gnsket
(24, 26, 27, 31).

En arsak til & si nei til organdonasjon var @nsket om & fa mest mulig tid sammen med barnet
frem til siste andedrag (27, 32). Pararende ansket ikke & pafare mer smerte pa en allerede



hardt skadet kropp — de @nsket a gi barnet en fredelig ded (24, 27, 28, 31, 32). Dette sitatet
illustrerer parerendes opplevelse av intensivoppholdet:

«Ja, nar jeg tenker tilbake, tror jeg ikke at jeg ville ha (samtykket til donasjon). Kanskje det var
noen andre som vurderte dette for meg, men jeg tror ikke jeg ville ha klart 8 handtere at noen
spurte meg om det pa det tidspunktet, fordi vi hadde vaert gjennom en berg-og-dalbane i atte
uker» [var oversettelse] (27, s 839).

Familie, venner og helsepersonell spilte en stor rolle i beslutningsprosessen ved a trygge de
parerende i deres valg (24). Noen avsto fra donasjon pa grunn av tro eller usikkerhet rundt sin
egen religions stasted. Andre samtykket fordi donasjon ble ansett som en god handling i deres
religion (24, 26, 31). Religion ble sett pa som en trygghet for at barnet fikk fred (25).

Pargrendes aksept i mate med daoden

Pargrende som folte statte, og som fikk vaere til stede hos barnet og ta ordentlig avskjed,
opplevde det som lettere & gi barnet en verdig avslutning (25). Nar pararende aksepterte
barnets irreversible tilstand, var det lettere a samtykke til organdonasjon (24, 29).

Noen parerende beskrev hvordan hapet om overlevelse snudde til et hdp om at dedsprosessen
skulle ga fort, slik at barnet ble spart for «noe som var verre» (29). Slik ble det uttrykt fra
foreldrene til en 18-arig gutt:

«Jeg hadde funnet ut at dersom han overlevde, ville han bli plassert pa et sykehjem i en
avdeling for hjerneskadede pasienter. Jeg ma innremme at det gnsket jeg ikke. Hans store
drem var & bli en profesjonell soldat. Og jeg felte at han aldri ville tilgitt meg for a la ham
overleve i en slik situasjon» [var oversettelse] (29, s 384).

Flere pargrende i denne studien uttrykte at det var bedre a vite at ungdommens ded farte til at
andre ukjente overlevde, enn at ungdommen skulle overleve som «grgnnsak» uten verdighet.

Pargrende som ikke klarte a akseptere barnets tilstand pa grunn av sin egen krise, hapet pa et
mirakel til siste slutt (24-26, 28, 32), slik dette sitatet beskriver: «Selv om det ikke fantes noe
som helst hap, hadde jeg likevel et hap dypt inni meg helt til aller siste stund, siden hjertet
hennes fortsatt slo» [var oversettelse] (26, s. 220).

Til tross for at pargrende ansa organdonasjon som en god handling, var det likevel noen som
ikke @nsket at deres barn skulle donere (24). De opplevde sin egen situasjon som uutholdelig
og @nsket ikke at deres barn skulle bidra til andres glede. Enkelte parerende gnsket ikke a
vaere de som skrev under pa at barnet skulle de (24, 26, 30).

Diskusjon

Hovedfunnene i denne systematiske oversiktsstudien viser at parerendes erfaringer med
organdonasjon fra barn avhenger av personlige verdier, hvordan de feler seg ivaretatt og
respektert av helsepersonellet, samt hvorvidt de finner mening med selve donasjonen.



De trenger statte og omsorg samtidig som de forsgker & forholde seg til det de tror barnet selv
ville ha ensket.

Omsorg og tid pavirker de parerendes opplevelse av ivaretakelse

Studien viser at pargrende som folte seg godt ivaretatt og informert, opplevde situasjonen som
mindre belastende. Samtidig fant vi at mangelfull informasjon og ivaretakelse gjer den endelige
beslutningen om organdonasjon mer utfordrende. Tidligere studier har vist at pargrende i sjokk
sliter med a forsta informasjon og ta viktige avgjerelser om sitt kritisk syke barn (34).

Dette forklares med at de er i en krevende emosjonell situasjon der de trenger tid og omsorg
for & forsta den kritiske situasjonen. Tilstrekkelig informasjon og en god relasjon til
helsepersonellet har vist seg a vaere svaert viktig og kan utgjer en forskjell for parerendes
opplevelse av intensivoppholdet (4).

Nar organdonasjon er aktuelt, trenger de parerende tilpasset informasjon om hva donasjon
innebeerer. Riktig ordvalg vil veere av stor betydning (7). Mennesker i krise trenger stotte,
medmenneskelig kontakt og noen a dele vanskelige tanker med. God kommunikasjon med
helsepersonellet er essensielt for at de parerende skal kunne handtere reaksjoner og mestre
situasjonen (4).

Tidligere studier viser at kontinuitet i behandlingsteamet og eerlig informasjon er sentralt for &
skape tillit og en felelse av ivaretakelse (35). Dette understreker viktigheten av a styrke
kommunikasjonen og relasjonen mellom intensivsykepleieren og de parerende for & sikre at de
parerende faler seg hart, respektert og involvert i beslutningsprosessen rundt sitt eget barn.

Det kan bidra til at de pararende handterer den kritiske situasjonen de star overfor pa en bedre
mate, og gir dem en opplevelse av god omsorg. Forskning viser at pargrendes tilfredshet og
positive erfaringer under intensivoppholdet knyttes til samtykke til organdonasjon (36).

Barnets vilje og stotte fra andre er viktig i beslutningen

Denne studien indikerer at pararendes motivasjon for organdonasjon kan veere et gnske om at
en del av barnet skal «leve videre» for & hjelpe andre og skape noe positivt i en
skjebnesvanger situasjon. Noen ganger kan @nsket om dad veere starre enn hapet om
overlevelse, dersom overlevelse betyr et «uverdig liv».

| en slik situasjon kan hapet om at deden vil fere til liv for andre, vaere et bedre alternativ.
Motivene for & avsla organdonasjon kan variere, som gnsket om a tilbringe mer tid med barnet
eller sikre en fredfull ded. Tid, respekt og tilstedevaerelse fra helsepersonell er faktorer som er
viktige for parerende (37).

Samtykke til organdonasjon er en kompleks prosess, og parerende til barn ma ofte basere
avgjerelsen sin pa antakelser om barnets ansker. Et slikt spersmal er sjeldent reflektert over
eller diskutert med barnet pa forhand, slik det kan vaere for voksne.



En nederlandsk studie som undersgkte hva ungdom fra 12 til 16 &r mente om organdonasjon,
via et digitalt sperreskjema, fant at 75 prosent gnsket a bestemme selv angdende donasjon
(8). Under halvparten hadde snakket om organdonasjon mer enn én gang hjemme, men 66
prosent var villig til @ donere. En sa omfattende beslutning kan vaere en betydelig belastning
for de parerende.

Mye tyder pa at det er viktig & spre informasjon til barnefamilier slik at organdonasjon blir et
tema det snakkes mer om, noe som ogsa anbefales av Stiftelsen organdonasjon. Forskning pa
organdonasjon fra voksne viser at familier gnsker & hedre pasientens holdninger og @nsker
(13) samtidig som de finner trast i gleden de bringer mottakerens familie, i sin egen bunnlgse
sorg (37).

Intensivsykepleieren kan tilrettelegge for apne samtaler som kan bidra til a reflektere over
barnets verdier, selv om verdiene ikke er direkte uttrykt. Slike samtaler gir anledning til &
anerkjenne de pargrende som viktige ressurser, og til 8 veilede og stette dem i prosessen (38).

Pargrende opplever en rekke utfordringer og dilemmaer i beslutningsprosessen, og vare funn
tyder pa at de som har et godt nettverk, klarer a ta en veloverveid beslutning om
organdonasjon. Dette funnet samsvarer med andre studier som har vist at stettesystemet
rundt pargrende mens barnet er pa intensivavdeling, er avgjerende for hvordan de handterer
situasjonen (39).

Nar helsepersonell legger til rette for at de parerende kan involvere seg, opplever de storre
grad av deltakelse i barnets behandling og beslutningsprosesser (13). | tillegg til & ivareta de
parerendes behov for omsorg ved kritisk sykdom har intensivsykepleieren et ansvar for &
tilrettelegge for at de parerendes eget nettverk og statteordninger ved sykehuset benyttes
(38).

Tillit og aksept gjor det mulig for parerende a gi slipp

Funnene indikerer at det kan bidra positivt i sorgprosessen a gi de pararende mulighet til a
veere til stede hos barnet og ha en meningsfull avskjed far organdonasjonen. Ogsa her har
intensivsykepleieren et stort ansvar for a legge til rette, slik at barnets avslutning foregar i et
familiesentrert miljo (38). En verdig avskjed med barnet for organuttak kan hjelpe de
pargrende med & akseptere situasjonen og gi dem mulighet til & starte sorgprosessen (40).

Vi fant at for noen var religigse standpunkter en trygghet nar de skulle akseptere
organdonasjon. Andre valgte & avsta pa grunn av sin egen tro eller fordi de var usikker pa sin
egen religions stasted. Det samme er funnet i andre studier (40). Derfor er det viktig &
anerkjenne kompleksiteten i prosessen og tilby statte uavhengig av de parerendes tro.

Aksept av barnets irreversible tilstand er en ngkkelfaktor for & samtykke, mens parerende som
opplever fornektelse og hap om bedring, kan ha vanskeligere for & ta en avgjerelse. En
oversiktsartikkel viser at nar de pararende har ulikt syn pa organdonasjon, vil god informasjon
og statte bidra til 8 gi dem mer trygghet i beslutningsprosessen (14).



Helsepersonells kommunikasjonsferdigheter er sveert viktige for & skape tillit hos de parerende
slik at de stoler pa informasjonen de far, og kan gi slipp pa hapet om overlevelse (4).

Styrker og begrensninger ved studien

En styrke ved denne systematiske litteraturstudien er at den feglger anerkjente
metodebeskrivelser (19, 20) for gjennomfering og dataanalyse. Blindet screening og bruk av
sjekkliste har redusert skjevhet i utvelgelsen og sikret kvaliteten pa de inkluderte artiklene.

Refleksjon og diskusjon mellom forfatterne og neye etterlevelse av metoden kan ha styrket
troverdigheten, selv om vi hadde begrenset erfaring med metoden. Begrensninger inkluderer
det relativt lave antallet studier og at studiene er utfert i ulike kulturelle kontekster, som kan
gjere overfgrbarheten utfordrende.

Konklusjon

Denne systematiske oversiktsstudien viser at organdonasjon kan oppleves bade som
meningsfylt og belastende for de parerende, avhengig av deres personlige verdier, hvordan de
foler seq ivaretatt og respektert av helsepersonellet, samt hvorvidt de finner mening med
selve donasjonen. Pargrende har behov for bade omsorg og informasjon samt respekt for sine
verdier og gnsker.

Foreldre vet sjelden hva barnet selv ville ha ansket, men kan finne trgst i tanken pa at en del av
barnet lever videre. Intensivsykepleiere kan bidra til 8 skape en god relasjon til de pargrende i
en svaert sarbar situasjon ved & kommunisere pa en mate som anerkjenner kompleksiteten i
folelsene og behovene til de pargrende.

Implikasjon for praksis og videre forskning

Studien var viser hvor viktig det er & legge til rette for at barn og deres parerende far snakke
apent om organdonasjon. For eksempel kan tematikken tas opp pa skolen og i sosiale medier.
Vi ser at det er behov for mer forskning pa parerendes erfaringer med organdonasjon fra barn,
og savner flere studier fra Skandinavia.

De kulturelle forskjellene er bare sa vidt bergrt i denne artikkelen, men det ser ut til 3 vaere et
omfattende og viktig tema som krever videre forskning. Det er dessuten viktig at det kommer
tydelige faglige retningslinjer om hvordan sparsmalet om organdonasjon kan tas opp med
parerende til barn. Var studie har generert kunnskap som kan bidra inn i dette
retningslinjearbeidet.
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