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Indledning

Anonymitet mellem organdonorer og transplanterede patienter indebaerer
bade fordele og ulemper. Dette emne rummer mange perspektiver og hensyn,
der skal tages, og der er behov for at tydeligggre kompleksiteten.

Organdonation og transplantation foregar anonymt, og med afseet i
Sundhedsloven er der pa hospitalerne udviklet en praksis, der skal sikre bade
den afdgde organdonors og de transplanteredes anonymitet. Med den
nuvaerende praksis har man straebt efter at finde en balance mellem, pa den
ene side, de transplanteredes og donorernes ret til anonymitet, og pa den
anden side donorpargrendes gnske om at fa information om betydningen af
donationen.

| Danmark, savel som i mange andre lande, er der en stigende tendens til, at
pargrende til afdade donorer og transplanterede forsgger at bryde
anonymiteten, bevidst eller ubevidst, via medierne. Denne udvikling kolliderer
med hospitalernes bestreebelser pa at beskytte anonymiteten mellem
donorerne og modtagerne af organerne. Gennem arene er de informationer,
der kan videregives om transplanterede patienter, derfor blevet reduceret, og
der er behov for at belyse, hvordan pargrende og transplanterede oplever
anonymiteten, bade mens de er pa hospitalet, men ogsa efterfalgende.

Dansk Center for Organdonation gnsker med denne undersggelse at bidrage
med viden og indsigt i fordele og ulemper ved anonymitet mellem donor og
organmodtager. Herudfra har vi udarbejdet en reekke anbefalinger, som
samtidig kan veere med til at understgtte den danske debat om anonymitet.

En stor tak til de transplanterede og pargrende til afdgde organdonorer, som
gennem interviews har stillet deres dyrekabte erfaringer og tanker til radighed
for undersggelsen.

Betegnelser i rapporten

e Personer, som har modtaget organer fra en
afded donor, betegnes som transplanterede,
modtagere eller recipienter.

o Personer, som har mistet en nartstaende,
der efter sin ded blev organdonor, betegnes
som pargrende til afdode donorer,
pargrende, donorparerende eller
donorfamilie.
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Resumeé

| denne rapport undersgges anonymitetens rolle i organdonation og
transplantation i Danmark med fokus pa bade de transplanteredes og de
pargrendes perspektiver samt hospitalernes praksis. Formalet med
undersggelsen er at bidrage til en dybere forstaelse af, hvordan anonymitet
pavirker de involverede parter, og at udarbejde anbefalinger, der kan forbedre
handteringen af anonymitet fremover.

Gennem en spgrgeskemaundersggelse blandt transplantationskoordinatorer
samt en beskrivelse af procedurerne pa intensivafdelingerne afdeekkes den
nuveerende praksis pa landets hospitaler samt de juridiske regler, som ligger
til grund herfor. Via 10 interviews med bade transplanterede og pargrende til
afdgde donorer belyses forskellige perspektiver pa anonymitetens betydning.
Yderligere er den internationale litteratur beskrevet i forhold til fordele og
ulemper ved anonymitet.

Undersggelsen viser overordnet, at anonymitet er et omrade, som er praeget
af en stor grad af kompleksitet med mange forskelligrettede synspunkter og
behov, men hvor der samtidig afspejler sig en stor gensidig respekt og
forstaelse for de forskellige holdninger hos bade de transplanterede og
pargrende til donorerne. Behovet for at bryde anonymiteten eller fa flere
oplysninger er typisk forankret i et gnske fra de transplanteredes side om at
kunne give noget tilbage, og de pargrendes behov er typisk forankret i et
behov for at sikre sig, at donationen har gjort en forskel.

Undersggelsen afdaekker ogsa de mange fordele og ulemper, der er ved
anonymitet. Et af de gennemgaende temaer er bekymringerne for, om
pargrende og transplanterede kan leve op til hinandens forventninger ved
kontakt, men ogsa bekymringer i forhold til, at relationen ikke er rammesat, og
at de ikke kan fa bekraeftet fra hospitalet, om det er deres donor/modtager af
organet. Samtidig har anonymiteten ogsa den konsekvens, at tanker om
donations- og transplantationsforlgbet ikke kan blive afsluttet, hvilket for nogle
pargrende viser sig at efterlade en meengde uafklarede spagrgsmal, som aldrig
bliver besvaret. For de transplanterede betyder det, at de ikke har mulighed
for at udtrykke taknemmelighed over for de pargrende ved at have faet en ny
chance i livet.

Savel transplanterede som pargrende til donorer deler i stigende grad deres
tanker og oplevelser om transplantation og donation via medierne, og det
muliggar en kontakt eller informationer, som viser sig ikke ubetinget at veere
givende. Undersggelsen afdeekker blandt andet, at det kan veere sveert at
blive konfronteret med omsteendighederne ved dgdsfaldet, der har muliggjort
transplantationen, men kan ogsa efterlade en taknemmelighed over, at
donationen gjorde en forskel.
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Den internationale praksis varierer betydeligt, hvor nogle lande tillader kontakt
mellem donorfamilier og transplanterede, mens andre opretholder streng
anonymitet. Rapportens konklusion understreger behovet for klare nationale
retningslinjer, der kan sikre en balanceret tilgang til anonymitet, hvor bade
transplanteredes og pargrendes behov og gnsker tages i betragtning.

Afslutningsvis fremseettes fglgende anbefalinger:

Udvikling af nationale retningslinjer for at undga pargrendes og
transplanteredes egne brud pa anonymitet, herunder en vejledning ved
brug af sociale medier og pressen.

Forbedret information til pararende og transplanterede om, hvilke
informationer paragrende har mulighed for at f& om transplantationen.
Indledningsvis bgr der udarbejdes retningslinjer for, hvilke oplysninger
der kan videregives til pargrende.

@get opmaerksomhed pa at forhindre utilsigtede brud pa anonymiteten
pa hospitalerne.

Formalisering af muligheden for anonym skriftlig kontakt mellem
transplanterede og pargrende til donorer.

Styrket formidling af personlige forteellinger fra transplanterede for at
synligggre donationens betydning, uden at bryde anonymiteten.
Yderligere afdaekning af rammesat kontakt mellem donorpargrende og
transplanterede med fokus pa gensidigt @nske om kontakt og klare
aftaler for relationen.
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Summary in English
Anonymity — A Study of Anonymity Between Organ Donor Families and
Transplant Recipients — As a Basis for Recommendations

This report examines the role of anonymity in organ donation and
transplantation in Denmark, focusing on the perspectives of both transplant
recipients and donor families, as well as hospital practices. The aim of the
study is to contribute to a deeper understanding of how anonymity affects the
parties involved and to establish recommendations for improving the handling
of anonymity in the future.

Through a survey among transplant coordinators and a description of the
procedures in the intensive care units, the current practices in the hospitals
and the legal regulations underlaying them are uncovered. Additionally, 10
interviews were conducted with transplant recipients and relatives of deceased
donors to explore different perspectives on anonymity. A review of
international literature was also undertaken to discuss the benefits and
drawbacks of anonymity in organ donation and transplantation.

The study reveals that anonymity is a highly complex area characterized by a
wide range of perspectives and needs. At the same time, there is a strong
mutual respect and understanding of the different viewpoints among both
transplant recipients and donor families. The desire to break anonymity or
obtain more information is generally driven by transplant recipients’ wish to
give something back, while donor families often seek reassurance that the
donation has made a meaningful difference.

The study also uncovers the many advantages and disadvantages associated
with anonymity. A recurring theme is the concern that relatives and recipients
may not live up to each other's expectations upon contact. There are also
concerns related to the lack of a structural framework in such relationships
and the inability to receive confirmation from the hospital regarding whether it
is indeed their donor or recipient involved. At the same time, anonymity results
in the inability to fully conclude thoughts about the donation and
transplantation process, which, for some relatives, leaves a number of
unanswered questions. For recipients, it means they lack the opportunity to
express their gratitude to the relatives for having been given a hew chance in
life.

It becomes more and more comment for both transplant recipients and donor
families to share their thoughts and experiences about transplantation and
donation through the media, allowing for contact or information that may not
necessarily be beneficial. The study reveals, among other things, that it can be
challenging to confront the circumstances surrounding the death that enabled
the transplantation, but it can also leave a sense of gratitude that the donation
made a difference.
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International practices vary significantly, with some countries allowing contact
between donor families and recipients, while others maintain strict anonymity.
The report emphasizes the need for clear national guidelines that provide a
balanced approach to anonymity, considering the needs and wishes of both
transplant recipients and donor families.

The report presents the following recommendations to enhance the handling
of anonymity:

National guidelines must be established to prevent breaches of
anonymity by relatives and transplant recipients, including guidance on
the use of social media and the press.

Improved information for relatives and recipients about what
information relatives can receive about the transplantation. Initially,
guidelines should be in place for what information can be disclosed to
relatives.

Increased attention to preventing unintended breaches of anonymity in
hospitals.

Formalization of the possibility for anonymous written contact between
recipients and donor relatives.

Enhanced dissemination of personal stories from transplant recipients
to highlight the significance of donation without breaking anonymity.
Further exploration of the contact between donor relatives and
recipients, focusing on the mutual desire for structural framework
within the relationship.
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1. Baggrund for undersggelsen

Praksis pa hospitalerne

| Danmark foregar organdonation fra afdade anonymt, og pa hospitalerne er der
udviklet forskellige arbejdsgange for at sikre anonymiteten af hensyn til bade
recipienter og donorer. Der findes dog ikke en samlet beskrivelse af den
nuveerende praksis.

Brud pa anonymiteten

Desveerre sker det oftere og oftere, at anonymiteten bliver brudt, f.eks. via
pressen eller de sociale medier, bevidst eller ubevidst, hvilket kolliderer med
hospitalernes indsats for at sikre anonymitet mellem giver og modtager. Der er
derfor behov for at belyse, hvordan pargrende og transplanterede oplever
anonymiteten, bade mens de er pa hospitalet og efterfglgende.

Emnet anonymitet dukker fra tid til anden op i medierne ofte efterfulgt af en
politisk bevagenhed og en maengde ubesvarede spgrgsmal som f.eks.: "Bar
det veere muligt at ophaeve anonymiteten i Danmark?”, "Hvordan skal det
forega?”, "Hvilke fordele og ulemper ser pargrende til afdede donorer og
recipienter?”, ’Kan hospitalerne i hgjere grad veere med til at sikre, at

anonymiteten ikke brydes?” og "Skal princippet om anonymitet respekteres?".

International erfaring peger pa, at der er forskellig praksis i forhold til at
ophzeve eller bevare anonymitet mellem pargrende til afdade donorer og
recipienter, og der er behov for at fa indsigt i, hvordan dette konkret foregar,
og hvilke fordele og ulemper der er.

5

Synes godt om - Svar

. Swrt tilykke med livet§ mine berns far oplevede den
storste gave igar, hvor han fik livet tilbage, han fik ogsa
et donor hjerte A A

Q0

Synes godt om - Svar

. | samme dag sagde vi farvel til et
famile medlem, som donerede alle organer vakgp

Haber din mand har det godt@p
Oz

Synes godt om - Svar

Mest relevante v

1
Stor respekt . Min sgn er blev

nyeretransplanter den .. _ ., __ efter
7 aridializa fmrmee

25min. Synes godtom Svar O

Billede: Eksempler fra Facebook, hvor eksakte datoer for donation og transplantation deles
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2. Formal og mal

Formalet med undersggelsen er at bidrage til en dybere forstaelse af
anonymitet og at udarbejde anbefalinger, der kan forbedre handteringen af
anonymitet fremover.

Projektets mal er at:

1. Afdeekke hospitalernes praksis for at sikre anonymitet mellem
transplanterede og parerende til afdade donorer.

2. Afdeekke perspektiver og oplevelser omkring anonymitet blandt
transplanterede og pararende til afdade organdonorer.

3. Undersgge og beskrive den internationale praksis og erfaring i forhold til
fordele og ulemper ved anonymitet mellem pargrende og transplanterede.

3. Metode

| det fglgende beskrives undersggelsens metodiske valg i forhold til de tre
ovenstaende mal.

Punkt 1. Afdeekning af hospitalernes praksis
for at sikre anonymitet

Indledningsvis beskrives baggrunden for og de juridiske regler i forhold til at
opretholde anonymitet mellem pararende til organdonorer og transplanterede.

Praksis pa intensivafdelingerne

For at skabe et billede af, hvordan anonymitet opretholdes pa landets
intensivafdelinger, vil den nuvaerende praksis blive beskrevet med afseet i
National Guideline for Organdonation, som er et praktisk hjeelpeveerktgj for
klinikerne til direkte anvendelse i organdonationsforlgb.

Praksis pa transplantationscentrene

Dette arbejde suppleres med en spgrgeskemaundersggelse med mulighed for
deskriptive besvarelser for at kunne afdeekke praksis for opretholdelse af
anonymitet pa landets

transplantationscentre. *Transplantationskoordinatorerne
Undersggelsen foretages er ansat pa landets tre
blandt samtlige 16 transplantationscentre og deres primzre

transplantations-
koordinatorer*, som er
fordelt pa tre
transplantationscentre og

opgave er at koordinere
transplantationsprocessen fra donor til
modtager, og derudover varetager de
vedrarer deres blandt andet henvendelser om
arbejdsomrade som videregivelse af oplysninger om
formidler af henvendelser transplanterede patienter.

om videregivelse af
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oplysninger om transplanterede patienter. Spgrgeskemaet (bilag 1) er sendt
via mail og koordinatorerne er forinden oplyst om formalet med
undersggelsen. Besvarelserne fra koordinatorerne er opgjort samlet for de tre
centre. Samtlige besvarelser af spargeskemaundersggelsen bygger pa
koordinatorernes umiddelbare vurdering, og besvarelserne vedrgrer deres
praksis gennem fem ar (2019-2023).

Punkt 2: Afdeekning af perspektiver og

oplevelser omkring anonymitet blandt

transplanterede og pargrende til afdade

organdonorer.

Som dataindsamlingsmetode er der valgt semistrukturerede telefoninterviews
for at holde en &ben samtale, hvor uventede spor kan forfglges undervejs.
Interviewene er fortaget af samme person. Alle interviews er optaget,
transskriberet og ledet af interviewguider (bilag Il og Ill), som er udarbejdet
med afsaet i projektets formal, samt temaer der hyppigt dukkede op under
litteraturgennemgangen (afsnit 6).

Udveelgelse af informanter: Der indgar fem transplanterede og fem pargrende
til afdgde donorer. Informanterne er fra Dansk Center for Organdonations
netvaerk, og for at fa flest mulige nuancer og perspektiver frem er der valgt 10
informanter med forskellige synspunkter i forhold til anonymitet. Alle
informanter har forinden modtaget informationsmateriale (bilag 1V).
Interviewene varede i gennemsnit 55 minutter.

Analysen udfgres som en empirisk analyse, hvor tolkningsprocessen starter
under

interviewene, hvor der Igbende tolkes pa udsagn, som herefter bekraeftes,
afvises eller

omformuleres af informanterne. Under den efterfglgende analyse fortseettes
med at beskrive og undersgge betydningen af informanternes udsagn, som
danner udgangspunkt for formulering af forskellige temaer.

Interviewguiden danner rammen for struktureringen af analysen:

o Oplevelsen af og gnsker til information fra hospitalets side.

e Oplevelsen af information om mulige donorer eller modtagere af
organerne efter indlaeggelsen.

o Fordele og ulemper ved anonymitet mellem transplanterede og
paragrende.

Etiske overvejelser

Interviewene er baseret pa informanternes frivillige og informerede samtykke
med ret til at treekke sig ud af undersggelsen. Informanterne er beskrevet
under hensyn til aftalen om anonymitet, og inden interviewene har de
modtaget mundtlig og skriftlig information om undersggelsens formal og
ramme.
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Anonymitet i forbindelse med organdonation og transplantation er endnu ikke
blevet udforsket i en dansk kontekst. Det vurderes derfor, at undersggelsen
har en vigtig plads, da den kan kaste lys over et omrade, der fortjener starre
opmaerksomhed med henblik pa at skabe en dybere forstaelse som afseet for
anbefalinger og fremtidige beslutninger.

Punkt 3: Undersggelse og beskrivelse af den

internationale praksis og erfaring i forhold til

fordele og ulemper ved anonymitet.

For at undersgge og beskrive den internationale praksis og erfaring i forhold til
anonymitet mellem pararende og transplanterede foretages en systematisk
emneordsggning, fritekstsggning og keedesggning efter videnskabelige artikler
i PubMed.

Falgende sggeord anvendes: family, relative, transplant recipients, recipient,
transplant, anonymous, contact, relation, meet, communication, contact
between, correspondence, organ transplantation, organ donation, organ donor
og donor.

Inklusionskriterier: der medtages artikler fra 2013 og frem for at sikre, at de
er tidssvarende i forhold til udviklingen pa omradet. Artiklerne skal omhandle
fordele og/eller ulemper ved anonymitet mellem pargrende og
transplanterede, desuden skal de omhandle organdonation fra afdgde
donorer.

Efter gennemlaesning af abstracts er der udvalgt 23 relevante artikler til
naermere gennemlaesning. Efterfalgende blev der sorteret 15 fra, da de ikke
belyste fordele og/eller ulemper ved anonymitet mellem pargrende og
transplanterede. De otte videnskabelige artikler, der opfyldte
inklusionskriterierne, beskrives, og afslutningsvis sammenfattes fordele og
ulemper ved anonymitet for de paragrende og de transplanterende, bade i
forhold til fund via litteraturgennemgangen, og via fund der fremkommer via
interviewundersggelsen af pargrende og transplanterede.
Interviewundersggelsen fremgar af afsnit 5.
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4. Praksis for opretholdelse af anonymiteten
pa hospitalerne

| dette afsnit beskrives farst baggrunden og de juridiske regler i forhold til at
opretholde anonymitet mellem pararende til organdonorer og transplanterede.
Dernaest beskrives praksis for opretholdelse af anonymitet pa
intensivafdelingerne, hvor donorerne er indlagt. Endelig beskrives praksis pa
transplantationscentrene for videregivelse af anonymiserede oplysninger om
transplanterede patienter.

4.1 Baggrund og juridiske regler

| Danmark foregar organdonation og transplantation anonymt for at beskytte
de involverede parter, sa ingen bliver udsat for ugnsket kontakt. Anonymitet
giver de transplanterede mulighed for at starte et nyt kapitel uden at fgle, at de
star i taknemmelighedsgeeld. Samtidig kan paregrende undga den
falelsesmaessige belastning, det kan veere at mgde dem, der har modtaget
deres afdgdes organer. Denne tilgang er i overensstemmelse med WHO
Guiding Principles on Human Cell, Tissue and Organ Transplantation (2010)?,
som seetter en etisk ramme for donation og transplantation af menneskelige
organer. | vejledende princip nr. 11 fastslas, at donations- og
transplantationsorganisationer skal veere gennemsigtige og samtidig sikre, at
donors og organmodtagerens anonymitet beskyttes.

Som en del at en styrket indsats for at forbedre omsorgen for de pargrende til
afdagde donorer angiver National handlingsplan for organdonation (2014) 2, at
hospitalsledelserne og afdelingsledelserne pa det enkelte hospital skal
standardisere metoden for tilbagemelding og information til de pararende, sa
det altid er enkelt at fa information om, hvordan det er gaet med modtagerne,
uanset hvor lang tid der er gaet siden donationen. Afseettet for dette initiativ er
en forstaelse af, at mens nogle pargrende ikke gnsker viden om
transplantationen og dens resultater, har stgrstedelen af de pargrende et
a@nske om at hgre, hvordan det er gaet de patienter, der har modtaget
organerne fra den afdgde. | litteraturen er det beskrevet, at organdonation kan
veere medvirkende til at formilde sorgen for de pargrende, og at det kan
opleves som meningsfuldt i det meningslgse tab af deres keere. Viden om, at
den afdgde har bidraget til, at andre kan leve videre, kan stgtte de pargrende i
deres sorg, ligesom det bidrager til afdgdes eftermeele. Heri har de pargrende
et behov for at blive anerkendt, veerdsat og fa stillet information til radighed
omkring transplantationen og dens betydning for modtageren af organet
(Ralph et al. 20142 , Dicks et al. 2018%).

Sundhedsloven® regulerer ikke forholdet mellem pargrende til afdade donorer
0og modtagerne af organerne, og princippet om anonymitet mellem parterne er
ikke lovfaestet. Sundhedspersonerne pa hospitalerne er underlagt
Sundhedslovens regler om tavshedspligt, indhentning og videregivelse af
helbredsoplysninger mv. Disse regler indebaerer, at sundhedspersonalet ikke
uden videre ma indhente oplysningerne fra organmodtagernes
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patientjournaler og videregive dem til pargrende. Safremt sddanne
oplysninger skal indhentes og videregives, kreever det et samtykke fra den
transplanterede. De formelle krav til dette samtykke fremgar ogsa af
Sundhedsloven.

Indenrigs- og sundhedsministeriet har vurderet, at der er behov for at skabe
klarhed om retstilstanden i forhold til sundhedspersoners behandling af
helbredsoplysninger og andre fortrolige oplysninger om organdonor og
organmodtager i forbindelse med donationsforlgb. Der er derfor, i forbindelse
med forslag om andringer i sundhedsloven, fremsat forslag om, at indenrigs-
og sundhedsministeriet kan fastseette neermere regler om bl.a. hvornar og
hvordan sundhedspersoner kan eller skal indhente og videregive sadanne
oplysninger.

4.2 Beskrivelse af, hvordan

intensivafdelingerne sikrer anonymiteten

| Danmark er de informationer, der kan videregives anonymt til pararende om
transplanterede patienter, blevet reduceret i de seneste ar, blandt andet pa
grund af en skeerpet opmaerksomhed pa Sundhedslovens regler om samtykke
fra de transplanterede til at indhente og videregive oplysninger fra deres
patientjournal. Tidligere har det veeret praksis at informere pargrende om
modtagernes alder, kan og nationalitet, samt hvordan transplantationen var
gaet. Den nuveerende praksis er preeciseret i National Guideline for
Organdonation®, som er et praktisk hjaelpeveerktgj for klinikerne til direkte
anvendelse i organdonationsforlgb. Heri er det beskrevet, at:

Organdonation er anonymt i Danmark. Der kan udleveres oplysninger om,
hvilke organer der blev transplanteret, og hvordan det er gaet dem, der har
modtaget organerne, i det omfang det er muligt at indhente informationerne.

Det betyder, at gnsker de paragrende yderligere information, end hvilke
organer der er udtaget og transplanteret, skal der indhentes samtykke til at
videregive disse oplysninger hos modtageren af organet.

Muligheden for at fa information om transplantationen bliver ofte preesenteret
for de paragrende under en opfalgende samtale med personalet fra
intensivafdelingen. Disse samtaler foregar enten pa hospitalet eller over
telefonen, typisk en til to maneder efter dadsfaldet. Muligheden fremgar ogsa
af Sundhedsstyrelsens pjece Til pargrende — om hjernedgd og
organdonation’, som udleveres, mens de paragrende er pa hospitalet.

Desuden har de pargrende mulighed for at modtage en skriftlig anerkendelse i
et brev fra ledelsen pa hospitalet. Brevet er ment som en stor tak og en
anerkendelse af viljen til donation og sendes efter dgdsfaldet. Brevet
indeholder ogsa et telefonnummer til transplantationscentret, hvis de
pargrende har spgrgsmal angaende transplantationerne.
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4.3 Beskrivelse af, hvordan

transplantationscentrene sikrer anonymitet

Falgende er en samlet beskrivelse af besvarelserne af
spgrgeskemaundersggelsen (bilag 1) blandt transplantationskoordinatorerne
pa landets tre transplantationscentre og vedrgrer deres arbejdsomrade som
formidlere af henvendelser om videregivelse af oplysninger om
transplanterede patienter. Besvarelserne bygger pa koordinatorernes
umiddelbare vurdering, da henvendelserne ikke registreres. Besvarelserne
vedrgrer deres praksis gennem fem ar (2019-2023).

Indledningsvis beskrives besvarelserne pa spgrgsmalene, der vedrgrer
koordinatorernes henvendelser fra pargrende, som gnsker information om
modtagerne af organerne. Dernaest beskrives besvarelserne pa
spgrgsmalene, der vedrgrende de transplanteredes mulighed for at sende et
anonymiseret brev til donorernes pargrende.

Henvendelser fra parerende om transplanterede patienter

Som beskrevet ovenfor har paragrende til afdgde donorer, i umiddelbar
forleengelse af donationsforlgbet, mulighed for at fa information fra
intensivafdelingerne om, hvilke organer der er transplanteret, og om hvordan
det er gaet dem, der har modtaget organerne, i det omfang det er muligt at
indhente informationerne. For nogle pargrende har det dog ogsa betydning at
kunne fglge transplantationerne pa sigt, og derfor sker det, at pararende
kontakter transplantationscentrene og efterspgrger disse oplysninger.
Oplysninger kan ogsa her alene videreformidles i det omfang, det er muligt at
indhente informationerne og under forudseetning af samtykke fra de
transplanterede.

P& de tre transplantationscentre oplyser transplantationskoordinatorerne, at
de i de seneste fem ar tilsammen har modtaget cirka ti henvendelser om aret
fra pargrende, som gnsker opfglgende informationer om transplantationerne.
Henvendelserne har fundet sted fra én maned til ti ar efter donationen fandt
sted, men pa grund af den lave forekomst er det sveert at fastsla, hvad der er
det mest hyppige tidsinterval. Desuden oplyser koordinatorerne, at det er
sjeeldent, at den samme pargrende henvender sig flere gange gennem arerne,
men der har veeret enkelte tilfeelde.

Transplanteredes mulighed for at sende et anonymiseret brev til
pargrende

Transplanterede patienter har mulighed for at sende et anonymiseret brev til
deres donors pargrende, typisk for at takke for donationen.
Transplantationskoordinatorerne oplyser, at de sammenlagt, over de seneste
fem ar, har modtaget cirka otte henvendelser arligt fra transplanterede, som
ansker, at koordinatorerne videresender et brev til de pargrende.
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Af besvarelserne fremgar det, at det ikke er en fast procedure, at
transplanterede patienter informeres om muligheden for at sende et brev til de
pargrende. Fra et af centrene forklares det ud fra et hensyn til de
transplanterede, der ikke skal fgle, at de skylder noget. Hvis de
transplanterede, uopfordret, har et snske om at sende et brev til de
paragrende, foregar det via koordinatorerne i samarbejde med
intensivafdelingen, hvor donoren var indlagt. Forinden sikrer koordinatorerne,
at der ikke indgar informationer i brevet, som kan bryde anonymiteten mellem
den transplanterede og de pargrende.

Afslutningsvis skal det naevnes, at transplanterede heller ikke kan fa
oplysninger om deres donorer, men koordinatorerne oplyser, at der har veeret
to tilfeelde, gennem de sidste fem ar, hvor pargrende har gnsket at sende et
brev til modtagerne af organerne, for i anonymiseret form at forteelle om den
afdade.

Organdonation.dk Side 17/53



Anonymitet

Organdonation.dk

Dansk Center
for Organdonation

5. Afdaekning af perspektiver og oplevelser
omkring anonymitet

P& baggrund af interviewundersggelsen bliver der i dette afsnit redegjort for
transplanteredes og derefter pargrendes oplevelser og tanker i forhold til
information om henholdsvis deres donorer og modtagerne af organerne i
hospitalsregi. Dernaest beskrives deres oplevelser og tanker i forhold til de
informationer, de har faet, bl.a. via sociale medier, efter indlaeggelsen.

5.1 Transplanteredes oplevelser og

perspektiver

Der indgar fem informanter, der alle er transplanteret inden for de sidste 10 ar.
Deres nuveerende alder er fra 30 til 60 ar. To af de transplanterede mener, at
de ved hvem deres donor og donors pargrende er. Andre to har et stort gnske
om at made donors pargrende. Den femte informant har ikke et anske om at
fa information om sin donor eller fa kontakt til donors pargrende.

De gennemgiende tematikker fra interviewene er:
e Formel og uformel information pa hospitalet

e Tanker om donor og donors familie

e Behov for at give noget tilbage

e Viden om formodet donor gennem traditionelle og sociale medier
e Information via bekendte

e Ingen gnsker om kontakt eller information

e nske om at modes

5.1.1 Transplanteredes oplevelse af information om donor fra
hospitalets side

| det fglgende beskrives de transplanteredes oplevelser og tanker i forbindelse
med informationen fra hospitalet om deres donorer.

Formel information pa hospitalet

Informanterne fortalte, at de ikke kunne f& oplysninger om deres donor, da
organdonation er anonymt i Danmark. Informationen om anonymitet fik de
allerede ved de indledende samtaler pa hospitalet om transplantation, sa det
kom ikke bag pa dem, da de skulle transplanteres. For nogle var det helt
acceptabelt, og en transplanteret fortalte; "der var helt lukket, det synes jeg
var helt fint, det skal der ogsa veere” og forklarede det med; "jeg har heller ikke
lyst til at vide noget om min donor, teenk hvis jeg blev skuffet. Jeg har jo en
totalt velfungerende lever, men teenk, hvis jeg fik en bekymring om min lever,
som jeg ikke har i dag. Hvis jeg fik at vide, at min donor havde en hgj alder
eller fejlede alt muligt, den bekymring vil jeg jo ikke kunne bruge til noget”.
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Andre transplanterede gav udtryk for, at de ville gnske, at de kunne fa mere
information om deres donor via hospitalet; "sa jeg har et billede, jeg kan
forstille mig. Jeg havde det sadan, er jeg dansk eller er jeg finsk, har jeg faet
fra en mand eller en kvinde, bare et eller andet. Jeg har virkelig et stort gnske
om at vide noget", og ud fra et hdb om at kunne fa information om deres donor
fortalte nogle af de transplanterede, at de forsggte at presse personalet, ved
flere lejligheder, men forgeeves; "Jeg har ogsa prgvet ham, der scanner, kan
du ikke et eller andet trick, sa jeg kan finde ud af noget om min donor eller de
paragrende, om de vil ha' kontakt? Men det kan han ikke, siger han”.

Nogle af informanterne havde modtaget bade mundtlig og skriftlig information
om, at anonymiteten geelder begge veje, og de var blevet opfordret til ikke at
ga ud i offentligheden med datoen for deres transplantation af hensyn til
anonymiteten. Informanter, der ikke havde faet det pa skrift, efterlyste det;
"Det ville ha’ veeret dejligt at fa information med pa skrift om ikke at dele
datoen og med en forklaring pa, hvorfor man intet kan fa at vide om sin donor,
sa man kan forklare omgangskredsen, hvorfor man ikke ved noget. Det bliver
jeq tit spurgt om, og sa ville det vaere rart at have en god forklaring. Det har
jeg manglet at kunne gi' videre i min omgangskreds - at kunne forklare om
regler og lovgivningen”.

Flere af de transplanterede gav udtryk for, at de var blevet overrasket over,
hvor massivt omgangskredsen spurgte ind til deres donor, og at det kunne
veere sveert at give en enkel forklaring pad anonymiteten. Ovenstaende tyder
pa et behov for information med tydelige arsagsforklaringer, som samtidig vil
kunne vaere en hjeelp, nr omgangskredsen spgrger interesseret ind.

Uformel information pa hospitalet

Foruden den formelle information fra hospitalet om anonymitet og
opfordringen om ikke at dele datoen for transplantationen, har nogle af
informanterne opfanget forskellige informationer af mere uformel karakter om
deres donor.

| forbindelse med en transplantation er der behov for kommunikation mellem
det sundhedsfaglige personale for at sikre en god planlaegning og
koordinering af transplantationsforlgbet. Nogle af de transplanterede gjorde
opmeerksom p4, at de ved et tilfeelde harte informationer om deres donor,
f.eks. at det var et ungt og steerkt hjerte og en af informanterne fortalte; "det
eneste jeg hgrte, inden jeg kom i fuld narkose, mens de var ved at ggre mig
klar til operationen, det var, at nu var de pa vej med mit organ fra Odense over
broen, s lidt harte jeg pa den made, og det gar jo, at man kan google sig
frem til nogle ting, ik"?, hvis man gar ind og kigger pa degdsannoncer eller
andet, hvis man vil det". Af udsagnet fremgar det, at de uformelle oplysninger,
som opfanges ved et tilfeelde, kan bidrage til en formodning om donors
identitet, hvis det kobles med sggning via medierne. Den samme informant
gjorde ogsa opmaerksom pa, at hun ikke gnskede denne information og
begrundede det med; "jeg kan huske, at jeg teenkte, at jeg ville ikke ha’, de
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kom fra Odense i en taxi, jeg havde forstillet mig, at de kom fra udlandet i en
helikopter".

Tanker om donor og donors familie

Flere af informanterne sender ofte tanker til deres donor og donors familie,
isaer pa arsdagen for deres transplantation, pa dage med szerlige
begivenheder, som de er taknemmelige for at opleve, men ogsa i hverdagen.
En transplanteret fortalte; “jeg er enormt taknemmelig, jeg ved jo, at der er en
familie, der har sagt farvel til en, og det har jo gjort, at vi er, hvor vi er. Det er
en familie, der har formaet at se ud over deres egen sorg og har hjulpet vores
familie. Jeg har set mine bgrn vokse op, jeg troede ikke, jeg skulle opleve, at
de blev konfirmeret, og sa bliver jeg sa taknemmelig - og taknemmeligheden
bliver naesten starre ar for ar, alt det liv, jeg har faet".

Flere af informanterne udtrykker deres taknemmelighed gennem ritualer og
symboler. En af de transplanterede gjorde opmaerksom p4, at det var fordi,
hun ikke havde mulighed for at takke de pargrende personligt; "jeg teender et
lys for donor pa arsdagen for min transplantation, og det gar min familie ogsa.
Jeg teenker i dag, er der nogen, der har veeret forbi kirkegarden, og jeg haber,
at det var en elsket person, og at gravstedet er fuldt af blomster. Jeg er sa
taknemmelig, og donor har virkelig gjort en forskel for mig, og jeg vil sa gerne
have, at de pargrende far at vide, hvad det er, de har gjort for mig”. En anden
informant fortalte, at hun har en engel med et hjerte, der star fremme og
dagligt minder hende om sin donor, og hun vil ogsa gerne have en tatovering
med en stjerne som symbol for sin donor.

Da det ikke er muligt at fa information om deres donor, forsgger nogle i stedet
at skabe deres eget billede; "jeg tror selv pa, at jeg har faet et hjerte af en,
som er mor og datter. Det bliver lettere for mig at handtere, nar jeg har et
billede p& min donor. Man skal kunne forstille sig en person, det er jo en
person, der har givet mig den starste gave overhovedet nogensinde”.

Behov for at give noget tilbage

Nogle af informanterne har et stort gnske om at kunne vise deres
taknemmelighed ved at give noget tilbage; “jeg vil sé gerne kunne give lidt
tilbage til min donors familie - de ma meget gerne fa at vide, at jeg har det
godt, og jeg har set mine bgrn vokse op, sa de kan se, hvor meget det har
gavnet, men jeg vil forblive anonym”. Udsagnet peger pa et anske om at
kunne synliggare betydningen af donationen for de pargrende, men uden at
anonymiteten brydes.

Andre fik at vide pa hospitalet, at der var mulighed for at skrive et anonymt
brev til de paragrende, hvor hospitalet agerer mellemmand og sender brevet til
de pargrende, som forinden bliver spurgt, om de gnskede at modtage brevet.
En af informanterne havde benyttet denne mulighed, og fik at vide, at det var
vigtigt ikke at skrive oplysninger, der kunne afslgre hendes identitet. Hospitalet
ville sikre sig dette, fgr det blev sendt. Informanten havde dog et gnske om at
made de pargrende til sin donor og fortalte, at hun tilfgjede nogle personlige
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detaljer, som f.eks. datoen for sin kommende runde fgdselsdag, som hun
samtidig skrev om pa Facebook og koblede det med, at hun var blevet
transplanteret; “jeg gav dem nogle fa personlige hint, s& de maske kunne finde
mig, hvis de virkelig ville”. Ovenstaende viser et behov for at kunne takke og
vise anerkendelse for donation, men peger ogsa pa et gnske om at made de
paragrende, men at initiativet skal komme fra dem. En anden informant fortalte;
"men jeg har alligevel ikke hatft lyst til at skrive brevet, jeg synes, det er en lidt
flad fornemmelse, nar jeg ved, at de alligevel ikke ma kontakte mig. Men jeg
er ogsa i tvivl om, hvordan jeg lige skal gribe det an uden at sige for meget og
bringe sorg frem". Udsagnet tyder pa, at der kan veere behov for en form for
guide til, hvordan brevet kan udformes.

5.1.2 Transplanteredes oplevelse af information om mulige donorer
efter indlaeggelsen

| det fglgende beskrives de transplanteredes oplevelser af og gnsker til
information om deres donor efter tiden pa hospitalet, blandt andet via sociale
medier.

Pa hospitalet blev de transplanterede gjort opmaerksomme pa, at det ikke er
muligt at fa information om deres donor, men efterfglgende er nogle, via
medierne eller via deres omgangskreds, blevet gjort bekendt med deres
formodede donor. Formodningen bygger de pa tidsangivelse af datoen og
eventuelt tid pa dagnet, hvor donationen fandt sted og ud fra enkelte
informationer fra hospitalet. Men da det ikke er muligt at fa formodningen
bekreeftet via hospitalerne, vil der kun kunne veere tale om en formodning.
Organet kan ogsa veere kommet fra et andet land, typisk et skandinavisk, da
der foregar et teet samarbejde om organudvekling landene imellem.

Viden om formodet donor gennem traditionelle og sociale medier

Bade de transplanterede og pargrende til donorer deler i stigende grad deres
tanker og oplevelser om transplantation og donation via medierne. | den
forbindelse sker det, at datoen for transplantationen eller donationen bliver
offentliggjort, hvilket muligger kontakt. En af informanterne fortalte, at datoen
for hendes transplantation blev naevnt i medierne, pa trods af at hun havde
gjort opmaerksom pa, at de ikke matte informere om netop dette. Det
bevirkede, at hun blev kontaktet via en mellemmand, om hun ville mgdes med
paragrende til den formodede donor, hvilket hun efter ngje overvejelser
indvilligede i; Jeg havde mange store overvejelser, inden vi mgdtes. Kan jeg
leve med den viden, jeg far? - og man bliver jo ogsa sadan lidt nysgerrig, for
man mangler jo, pa en eller anden made, lidt viden, og man er sa pokkers
taknemmelig der i starten, sa man gar faktisk ret meget for at vise, at man er
meget taknemmelig. Det var medvirkende til, at jeg sagde ja". Udsagnet tyder
pa, at savel taknemmelighed som behovet for at fa et samlet billede af
donations- og transplantationsforlgbet har haft betydning i forhold til at indgd i
relationen, men der italesaettes ogsa en bekymring for konsekvenserne ved at
mgdes.
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Samme informant fortalte, at det var fint at mgdes men ogsa meget hardt at
komme sa teet pa den sorg, som familien var ramt af. Hun forklarede, at det
var sveert at balancere sin egen glaede over transplantationen med deres sorg;
"jeg skulle jo hele tiden passe pa, hvad jeg sagde, jeg kunne jo ikke dele ud af
min gleede, og jeg falte et stort ansvar for at passe pa familien”. Informanten
har ikke fortrudt madet, men gav udtryk for, at hun ikke vil anbefale andre at
mgdes. Ansvaret for de pargrende under mgdet har efterladt en bekymring,
der reekker ind i fremtiden; “hvad hvis jeg nu far en afst@dning, vil de sa
bebrejde mig, at jeg ikke har passet godt nok pa organet?”. Efter mgdet har
hun trukket sig fra relationen.

Information via bekendte

To af informanterne fortalte, at de var blevet gjort bekendt med deres
formodede donor via artikler i medierne, og ingen af dem havde selv fundet
frem til det, men var blevet gjort opmaerksomme pa dem via egen
omgangskreds. Begge havde som udgangspunkt ikke gnsket at laese
artiklerne, men var dog endt med at lsese dem. En af informanterne fortalte;
“jeg kan jo ikke veere 100 procent sikker, men dato og tidspunkt passer, jeg
tror, det er min donor, men jeg har aldrig gnsket at fa information om min
donor, og jeg ville gnske, jeg ikke havde lzest det, det kommer for teet pa med
ulykken og deres sorg”. Ovenstaende peger pa, at det kan veere sveert at for
omgangskredsen at forsta, at der ikke altid er en interesse hos den
transplanterede for at fa information om donor. Og for den transplanterede kan
det veere voldsomt at blive konfronteret med dgdsfaldet, der muliggjorde
transplantationen.

Ingen gnsker om kontakt eller information

Nogle af informanterne gav udtryk for, at de aldrig har haft lyst til at dele
informationer om deres transplantation via medierne, og de har aldrig sggt
information om deres donor. En informant fortalte, at hendes donor har fyldt
meget lidt i hendes bevidsthed, fordi transplantationen var hard at komme
igennem, og hendes bgrns reaktion pa hendes sygdom kom farst efter, at hun
var blevet transplanteret, og det kreevede al hendes opmaerksomhed; "Det
fyldte ikke ret meget for mig, hvem min donor var, ikke ud over
taknemmelighed, det andet fyldte mere for mig". Informanten havde dog gjort
sig mange overvejelser om mulige konsekvenser ved at mgdes med
pararende til sin donor, bade for sig selv og de pargrende; “jeg har ikke et
a@nske om at mgdes med pargrende, jeg ville veere bekymret for at skuffe
dem. Jeg passer jo pa mig selv, lever sundt, nyder min familie og tager pa
ferie, jeg synes jeg lever mit liv maks., men er det nok for de pargrende? Det
er jo mit organ nu, og mit liv jeg skal leve. Det vigtigste ma vaere, at jeg har
fokus pa at leve mit liv, nar jeg nu har faet sa stor en gave”.

@nske om at mgdes

Nogle informanter har et stort gnske om at mgde deres donors pargrende,
men kun hvis begge parter gnsker det. @nsket er baseret pa et behov for at
vise taknemmelighed og fa indblik i den person, der har doneret organet og de
omstaendigheder, der farte til donationen. En informant fortalte; “jeg vil meget
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gerne mgde familien og hgre dem fortaelle om min donor. Det synes jeg kunne
veere neermest smukt, og det er uanset, hvilke informationer jeg ville fa, om
donor var ung eller gammel, og uanset hvilke sygdomme donor havde”.
@nsket om at mades er ogsa begrundet i et behov for at forteelle om den
forskel, som donationen har gjort; "hvis jeg var i deres situation, ville jeg ha’ et
stort behov for at vide noget om mig, det er ogsa den vinkel, jeg vil gerne
forteelle, hvilken stor forskel, det har gjort for mig og mine bgrn".

Informanterne gav ogsa udtryk for, at det kun skal finde sted, hvis begge
parter har de samme forventninger til mgdet og til en eventuel vedvarende
kontakt. Desuden er der et gnske om, at mgdet skal rammeszettes og forega i
regi af hospitalet. Under interviewene kom det ogsa frem, at de
transplanterede gar sig mange overvejelser om de ulemper, der kan veere
forbundet med at made de pargrende. De gav blandt andet udtryk for en
bekymring for risikoen for at opbygge en relation til pararende, hvor det ikke er
bekreeftet, at det er deres donor. Samtidig gjorde de sig overvejelser om, hvis
relationen skulle komme ud af kontrol; “seet nu de bliver ved med at kime mig
ned, eller star foran mit arbejde, fordi de er skuffede over den made, jeg lever
mit liv pa. Jeg er jo ikke interesseret i, at vi skal vaere venner. Jeg tror, det kan
veere sveert at stoppe kontakten uden at virke utaknemmelig, de har jo givet
mig et nyt liv”.

En anden informant ville gerne blive ved med at have en relation til de
pargrende, hvis de havde et gnske om det, men gjorde sig ogsa overvejelser
om, hvis hun nu ikke brgd sig om dem; “jeg ville forsage at imadekomme
deres gnsker, og nu siger jeg noget grimt, med mindre at det var sddan nogle
maerkelige mennesker eller alkoholikere, som jeg ikke vil kunne holde ud at
veere i selskab med. Sa ville jeg komme til dem, for sa skulle de ikke vide,
hvor jeg bor”. Ovenstaende viser kompleksiteten som et mgde mellem
transplanterede og pararende kan veere omgivet af og synligger nogle af de
fordele og ulemper, der kan veere forbundet med at fa en relation.

5.1.3 Sammenfatning af transplanteredes oplevelser og perspektiver
Informationen fra hospitalets side har karakter af bade formel og uformel
information. Formelt blev de transplanterede gjort opmaerksomme pa, at
organdonation er anonymt, og at det derfor ikke er muligt at fa information om
deres donor, hvilket giver fuld forstdelse hos nogle, mens andre ville gnske, at
det var muligt. Nogle informanter forsggte forgeeves at fa oplysninger om
deres donor fra personalet pa hospitalet, men endte i stedet med at skabe
deres eget indre billede af deres donor. Enkelte af informanterne havde
overhgrt informationer om deres donorer, som ikke var tilteenkt dem.

Nogle af informanterne var blev opfordret til ikke at ga ud i offentligheden med
datoen for deres transplantation af hensyn til anonymiteten, men der blev
efterlyst skriftligt informationsmateriale med tydelige arsagsforklaringer pa
bade anonymitet om donorerne, og om ikke at oplyse datoen for
transplantationen.
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De transplanterede viste stor taknemmelighed over for deres ukendte donor
og de pargrende, hvilket blandt andet kommer til udtryk gennem ritualer og
symboler i dagligdagen.

Efter indlaeggelsen har nogle af de transplanterede faet information om deres
formodede donor og har mgdt eller laest om pargrende til donoren.
Oplysningerne er fremkommet ved at datoen for transplantationen eller
donationen blev offentliggjort via medierne. Viden om donorerne har ikke
ubetinget veeret positiv, da det kan veere svaert at komme taet pa sorgen, som
donorernes pargrende er ramt af, og sorgen kan vaere sveer at balancere med
gleeden over at veere blevet transplanteret. Andre gav udtryk for, at de ikke
ansker at made de pargrende, da de blandt andet frygter, at de ikke kan leve
op til deres forventninger. For andre er der et stort gnske om at kunne mgde
de pargrende, bade for at kunne vise taknemmelighed men ogsa for at fa
mere viden om deres donor og samtidig forteelle om den forskel, som
transplantationen har gjort for dem og deres familie. Informanterne ger sig dog
mange overvejelser om mulige konsekvenser ved at mades, nar der ikke er
indgaet konkrete aftaler for relationen, og de ikke med sikkerhed kan vide, om
det virkelig er deres donor.

5.2 Pargrendes oplevelser og perspektiver

| dette afsnit redegeres for de paragrendes oplevelser og tanker i forhold til
anonymitet. Der indgar fem informanter, der alle er pargrende til
organdonorer, der er afgaet ved dgden inden for de sidste 4 ar. Alle
informanterne har veeret til stede, da donoren var indlagt pa hospitalet, og har
saledes deltaget i organdonationsforlgbet. Informanternes nuveerende alder er
fra 52 til 67 ar. De afdgde donorer, som de er pargrende til, var i
aldersgruppen 20 til midt i 60'erne.

Tre af de pargrende mener, at de har kendskab til nogle af de formodede
modtagere af organerne fra deres afdgde familiemedlem. En fjerde har et stort
@nske om at made en af modtagerne, mens den femte pargrende ikke gnsker
dette.

De gennemgaende tematikker fra interviewene er:
e Betydningen af information om, hvilke organer der kunne anvendes
e Behov for at fa det skriftligt

e Nar organerne ikke kan anvendes

e Tanker om modtagerne

e Viden om formodet modtager

e Information via bekendte

e Ingen gnsker om kontakt eller information

e Onsker at mgdes

e Generel viden om transplantation

e Overvejelser, hvis organet ikke leengere fungerer

e Ambivalens
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5.2.1 Paragrendes oplevelse af og gnsker til information om donor fra
hospitalets side

| det falgende beskrives de pargrendes oplevelser og tanker i forbindelse med
informationen fra hospitalet om modtagerne af de donerede organer.

Betydningen af information om, hvilke organer der kunne anvendes

| forlaengelse af forlabet pa hospitalet, var de paragrende blevet tilbudt en
opfelgende samtale, hvor indleeggelsesforlgbet blev gennemgaet. Ved
samtalen fik de ogsa tilbudt information om, hvilke organer der var udtaget og
transplanteret. Den opfalgende samtale foregik enten pa hospitalet eller via
telefon, typisk en til to maneder efter dadsfaldet. De pargrende tillagde
informationen om transplantationen stor betydning. En kvinde, som havde
mistet sin aegtefeelle, gav udtryk for; "Det var vaesentligt at fa besked om, at
transplantationerne var gaet godt, det blev jeg simpelthen sa glad for og lettet
over. Og den der tanke om, at nu var der to mennesker, der havde faet et
bedre liv, det var sddan en grundglaede, som jeg fik der. Jeg kan naesten
fysisk huske, da jeg fik det at vide, jeg blev virkelig oprigtigt glad pa deres
vegne, men sa har jeg ogsa sluppet det".

Foruden gleede gar taknemmelighed igen i interviewene, en taknemmelighed
over at organerne kunne doneres, og over at kunne efterkomme den afdgdes
gnske. En mor fortalte, at det har hjulpet hende i sorgen; "det var det eneste
lille lyspunkt midt i meningslasheden og market, sa det er jeg meget
taknemmelig over". Udsagnet tyder pa at donation, for nogle pargrende, kan
bidrage med en smule trgst midt i meningslgsheden over at miste.

Nogle pargrende udtrykte stor tilfredshed ved at hgre om de transplanterede,
fordi de der igennem ogsa falte, at de harte om den afdgde. En mand, som
havde mistet sin segtefeelle, udtrykte; "det gav sa god mening at vide, at hun
lever videre i et andet menneske". Og en far fortalte; "det er jo rart at vide, at
ens datters organer lever godt i et andet menneske, det er jo en del af hende".
Udsagnene peger pa, at for nogle pargrende er dgden endegyldig, mens
andre betragter organdonationen som en made, hvorpa en del af den afdade
kan leve videre i modtagerne af organerne.

Behov for at fa det skriftligt

Nogle pargrende fortalte, at det star meget uklart preecist, hvilken information
de fik om, hvilke organer der blev udtaget og transplanteret, og hvem der gav
informationen og hvornar. En mor fortalte; "det ville ha' vaeret dejligt, at ha' faet
det skriftligt, for alt star i en tage fra den tid, og i dag vil jeg s& gerne vide det
helt preecist, det er jo det eneste lyspunkt fra de dage, da min sgn dgde".

En anden pargrende havde efter forespgrgsel faet et stykke papir med fra den
opfalgende samtale med information om, hvilke organer der var blevet
transplanteret, og hvordan det umiddelbart var gaet; "de havde
informationerne pa en seddel, og jeg spurgte, om jeg méatte fa den med, for
der stod det ligesom sort pa hvidt, og det kunne jo godt vaere, at jeg havde
glemt halvdelen, nar jeg var kommet hjem, jeg var jo noget fglelsesmaessigt
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pavirket. Sedlen har jeg gemt i en kasse sammen med alle de andre ting, jeg
har fra min datter".

Af udsagnene fremgar det, at information om, hvilke organer der var udtaget
og transplanteret har stor betydning for de pargrende, men at dele af
informationerne kan ga tabt, nar man lige har mistet et naert familiemedlem.
De pargrende giver ogsa udtryk for, at det vil veere veerdifuldt at fa det pa
skrift, sa informationen kan tages frem, nar behovet for denne viden opstar.

Nar organerne ikke kan anvendes

Foruden information om transplantationerne fremhaeves det ogsa, at det har
stor betydning at fa forklaret arsagerne, hvis ikke alle organer kan anvendes til
transplantation. Hustruen, som havde mistet sin aegtefeelle, forklarede det
med, at hendes mand havde gnsket at blive organdonor, og derfor var det
vigtigt for hende at fa informationen. For hende var det vigtigt at vide, at
leegerne havde gjort alt, hvad de kunne, for at organerne kunne anvendes til
transplantation.

Tanker om modtagerne

Nogle paragrende gav udtryk for, at som tiden gar, teenker de mindre og mindre
pa modtagerne. Andre fortalte, at de ofte taenker pa modtagerne, isaer nar
emnet er oppe i medierne. En mor gav udtryk for, at det fremkalder gode
minder; "det minder mig om, at jeg er sa glad for, at min sgn kunne donere
sine organer. Vi har gleede af det, og det har modtagerne og deres familier
forhabentlig ogsa. Jeg forsager hele tiden at vende det til noget positivt. Det
giver en stor trgst, og det gor det for hele familien. Vi havde mistet vores sgn
uanset hvad, og teenk den gave, det ma ha' veeret for modtagerne og de
paragrende”. Udsagnet tyder pa, at tanker om organmodtagerne kan vaere en
trgst i sorgen, og at tankerne ikke blot vedrgrer modtagerne men ogsa deres
familier.

For nogle vil det ogsa have betydning at kunne fa information om modtagerne
pa sigt, mens andre ikke har behov for dette. En pargrende gav udtryk for, at
det er tilstreekkelig, med den information, de fik ved den opfglgende samtale
og forklarede, at de ikke har behov for at vide, hvordan det gar med de
transplanterede; "det er deres liv nu". Mens andre har et breendende gnske
om ad flere omgange, ogsa ar efter donationen, at kunne fa information om
modtagerne via hospitalet; "jeg kunne rigtig godt lide at vide, hvordan det gik
ogsa pa leengere sigt. Det er ikke fordi, jeg skal vide, hvordan organerne har
det, det er for at fa at vide, om personerne, der har faet organerne, har det
godt".
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5.2.2 Pargrendes oplevelse af informationer om mulige organmodtagere
efter tiden pa hospitalet

| det falgende beskrives de pargrendes oplevelser af og ansker til
informationer om organmodtagerne efter tiden pa hospitalet, bl.a. via sociale
medier.

Foruden information fra hospitalet om, hvilke organer der er udtaget og
transplanteret, er nogle pargrende efterfglgende via medierne eller via egen
omgangskreds blevet gjort bekendt med en formodet modtager af et eller flere
af de donerede organer. Formodningen bygger de pa tidsangivelsen af datoen
for transplantationen, eventuelt tid pa dagnet samt ud fra enkelte oplysninger
fra hospitalet.

Viden om formodet modtager

Tre af de pargrende har en formodning om, hvem der kunne veere modtagere
af et eller flere af de donerede organer, og de giver udtryk for en stor gleede
ved at have faet denne viden, ogsa selv om formodningen ikke kan bekreeftes
via hospitalet. En far, der havde sggt information via de sociale medier,
fortalte; "vi er meget sikre pa, hvem der har modtaget et af organerne. Jeg ved
ikke lige, hvordan det kom frem, men vi fandt personen pa de sociale medier,
og det passer lige ngjagtigt med tidspunktet. Vi blev utrolig glade, da vi fik at
vide, hvor godt det gik efter transplantationen. Men jeg ville gerne ha’ haft
bekreeftet, at det var organet fra min datter. Men det ma hospitalet jo ikke".
Samme informant fortalte, at han nok aldrig selv ville kontakte en modtager,
men hvis en modtager kontakter ham, vil han gerne mgdes.

En anden informant har via medierne sggt og faet kontakt med en formodet
modtager af et af datterens organer. Formodningen bygger hun pa
sammenfald af dato, samt de oplysninger hun fik fra hospitalet. De har mgdtes
og delt deres historier. For denne mor var det meget vigtigt, at modtageren
havde mulighed for at sige nej til at mgdes, sa kontakten blev etableret via en
mellemmand; "det skulle ikke bare veere for min skyld, det skal veere et gnske
fra begge sider". Moderen har ingen forventninger om, at de far kontakt med
hinanden fremover; "det skal ikke veere sadan, at jeg fremover skal opdateres
pd, hvordan det gar, det er jeg helt afklaret med. Jeg synes, det var stort, at vi
kunne mgdes, det er jeg dybt taknemmelig for, det hjalp mig rigtig meget, det
var en stor gave bare at ha' mgdt en", samtidig forteeller hun, at mgdet har sat
gang i tanker om betydningen af beslutning om donation; "det gar
taknemmeligheden over, at min datter kunne donere sine organer endnu
stgrre. Jeg har taenkt rigtig meget over, seet vi havde sagt nej den dag til
donation, det saetter det i perspektiv, hvor stor en beslutning vi faktisk stod
med den dag. Det tror jeg ikke, vi var helt klar over. Du star jo virkelig med en
afgarelse om liv og ded for andre mennesker’.

Information via bekendte

Nogle pararende har ikke opsggt viden om modtagerne, men har faet
information om mulige modtagere via egen bekendtskabskreds. En mor, som
mistede sin s@n, er via en bekendt blevet fortalt, at et af organerne formentligt
var blevet transplanteret til et ungt menneske, som den bekendte havde
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kendskab til, fordi der var sammenfald pa datoen. Moderen fortalte, at hun
gjorde sig mange overvejelser, om det kunne veere organet fra sgnnen; "det
kunne jo veere, at organet var fra en levende donor". Men da donationen og
transplantationen var foregaet om natten, havde hun teenk, at man nok aldrig
ville leegge en planlagt transplantation fra en levende donor pa dette tidspunkt.
Desuden havde hun via hospitalet faet at vide, at det var en ung mand, der
modtog organet, og dette sammenholdt med sammenfaldet pa datoen
bestyrkede hende i, at det var sandsynligt, at det var organet fra hendes s@n;
"et eller andet sted er jeg slet ikke i tvivl om, at det er ham, men jeg ved jo
0gsa, at det kun er hospitalet, der kan bekreefte det, og det ma de ikke. Jeg
var meget, meget glad for at fa det at vide, jeg fik det bare sadan, ahhh, hvor
er det fedt. Jeg begyndte at greede af glaede og skrev til resten af familien, og
de reagerede ogsa med gleedestarer". Denne mor samlede alle de
informationer, som hun havde faet, og det tyder pa, at jo flere informationer
der er tilgeengelige, jo mere bestyrket, fgler hun sig i, at det er en modtager af
et af sgnnens organer. Selv om hun ikke selv havde opsggt viden om
modtageren, blev det modtaget meget positivt. Men hun har ingen gnsker om
at opsgge den formodede modtager, da hun er bekymret for, om han kan
komme til at fale, at organet er en del af hendes sgn. Sa laange hun ved, at
han har det godt, er det nok for hende. Hvis modtageren prgver at kontakte
hende, vil hun sige ja, men initiativet skal komme fra modtageren. Hun giver
samtidig udtryk for, at hun ikke har behov for at forteelle om sin sgn som
menneske; "hans egenskaber, og hvor godt et menneske han var, fglger jo
ikke med organet".

Ingen gnsker om kontakt eller information

Andre pargrende har intet gnske om at fa kontakt eller fa yderligere
information om de formodede modtagere via medierne. En kvinde, som har
mistet sin aegtefeelle, forteeller, at hun aldrig selv ville opsgge modtagerne af
organerne via medierne, og hun ville afsla, hvis hun blev opsggt. Hvis nogen
forsgger at kontakte hende, vil hun svare; "det kan man jo ikke vide med
sikkerhed", og hun har ingen gnsker om kontakt og forklarer det med en
bekymring for, om hendes sorg vil kunne pavirke modtagerne; "jeg tror, det er
ikke s& paent at sige, det ved jeg godt, men jeg ville sidde med den tanke, at
den eneste grund til at du er i live, er fordi jeg har mistet min mand. Og det er
jo ikke en rar made at mgde folk pa, vel? Jeg kan godt hare, at det lyder lidt
bittert, men det er det faktisk ikke, men det kunne godt na dertil, hvis jeg i
gasegijne fglte, at jeg skulle ha' en relation pa en eller anden made til det
menneske, det er der ingen grund til at pafgre nogen, som jo dybest set jo
bare er taknemmelig". Denne informant gav under interviewet ogsa udtryk for,
at hun ikke gnsker, at den andens taknemmelighed skal kobles med hendes
sorg over at have mistet. Hun fortalte at; *taknemmelighed vil veere upassende
ind i min sorg”, og hun havde ikke en fglelse af, at en del af segtefeellen lever
videre i et andet menneske.

Et tema, som gar igen, er overvejelser om konsekvenserne ved at mgdes;

"man kan somme tider fa sat noget i gang, som man ikke kan se
konsekvenserne af. Hvor laenge skal relationen fortseette? Hvad hvis den ene
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part ikke @nsker at fortsaette relationen, er man sa utaknemmelig, hvis man
har faet et organ?” Udsagnet tyder pa en bekymring for, om det er muligt at
gennemskue konsekvenserne ved at mgdes uden nogen form for aftaler for
relationen.

@nsker at mgdes

Nogle af de pargrende har et gnske om at made en eller flere af
organmodtagerne, hvis modtagerne ogsa gnsker det, men vil gerne have, at
det foregar via hospitalet, sa de kan vaere sikker pa, at det er de rigtige
modtagere, og at der er en klar aftale for relationen. En mand, som har mistet
sin aegtefeelle, gav udtryk for; "det skulle bare veere en engangsforestilling, det
er bare det at fa et ansigt pa. Jeg har ikke behov for at komme i familie med
dem og falge dem gennem hele livet, jeg vil gerne hgre, hvordan de har det
og sadan noget. Jeg kunne godt ha' lyst til at forteelle om, hvad for et
menneske hun var, fordi hun jo lever videre i et andet menneske, - hvis de er
interesseret i det". Udsagnet peger pa et behov for at mgdes og fa viden om,
hvordan det gar efter transplantationen, men samtidig ogsa et anske om at
kunne forteelle om det menneske, der har doneret organet.

Generel viden om transplantation

Nogle informanter gav udtryk for, at det kan veere betydningsfuldt at fa
information om transplantation, ikke pa det personlige plan, men mere
generelt om det at leve med et transplanteret organ. En kvinde, som har
mistet sin aegtefeelle, fortalte, at hun har madt en transplanteret, som ikke er
modtager af et af hendes mands organer, men at det var en stor oplevelse;
"det gjorde et keempe indtryk pa mig, donationen blev s& meningsgivende. Det
var en gjendbner, for selvfglgelig vidste jeg godt, med min fornuft, at der er
nogen, der far gavn af de organer. Men jeg har aldrig teenkt pa det sa
specifikt, som hun fortalte om, iseer hvilken gennemgribende sendring, det var
for hende og hendes familie". Ovenstaende tyder pa, at mere generel viden,
eksemplificeret ved cases med transplanterede, kan veere betydningsfuldt for
de pargrende.

Overvejelser, hvis organet ikke laengere fungerer

| forbindelse med at de pargrende har faet information om nogle af de
formodede modtagere via medierne eller via bekendte, har de gjort sig nogle
tanker om, hvis de en dag finder ud af, at organerne ikke lazengere fungerer,
eller at modtagerne er dgde. Nogle gav udtryk for, at det ville veere en stor
skuffelse, men at det ikke havde afholdt dem fra at sgge oplysninger om de
formodede modtagere. En far, som mente at have fundet ud af, at modtageren
af et af datterens organer efterfglgende var dad, udtrykte; "den krop
(modtageren) ville ikke acceptere vores datters organ, den, der fik organet,
klarede det ikke, s& vores datter dgde jo en gang til. Vi blev da kede af det,
det er sa mega gv! Men det er jo en del af det. Men det kan ikke aendre pa, at
man gerne vil have at vide, hvem organerne er doneret til. Man har hart sa
mange gode historier via medierne, hvor stor betydning det kan ha’blot at fa
nogle enkelte &r. S& uanset hvad, kan det ggre en stor forskel — det har aldrig
veeret forgeeves". Foruden skuffelsen over den formodede modtagers dad,
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tyder udsagnet ogsa pa, at der kan opsta en form for sekundeert tab, som dog,
for denne pargrende, ikke har sendret pa gnsket om fa oplysninger om
modtagerne.

Ambivalens

Flere pargrende, som gnsker kontakt med modtagerne, fortalte, at de over tid
havde faet flere nuancerede tanker om anonymiteten. Flere havde leest og
hart sd meget i medierne, at de havde faet en stor forstaelse for, at
modtagerne ikke altid gnsker kontakt og heller ikke sgger information om den
formodede organdonor. En mor gav udtryk for; "som pargrende har man ikke
krav pa at falge med i modtagernes liv". Hun forestillede sig, at det godt kunne
veere en belastning for de transplanterede, hvis de fgler en evig forpligtigelse,
eller geeld, overfor de pargrende. Hun udtrykte ogsa en bekymring for, hvornar
en eventuel kontakt skulle ophgre; "hvis jeg havde faet et organ, kan jeg ogsa
godt forestille mig, at jeg ville frygte kontakten med pargrende og veere
bekymret for, hvordan kontakten kan afsluttes igen, uden at virke
utaknemmelig”.

En mand, som har mistet sin segtefeelle, gav umiddelbart udtryk for et stort
gnske om at mgde en modtager; "jeg vil give min hgjre arm for at mgde en af
dem, der har faet organerne", men han fortalte senere under interviewet, at
det pa den anden side ikke vil veere rart at fa at vide, hvem modtagerne er,
hvis han nu ikke bryder sig om dem; "jeg forstar det et eller andet sted godt, at
man ikke kan fa at vide, hvem det er, der har faet organerne, fordi hvis det nu
var en eller anden her i byen, der gik og drak bajere hver dag, ja sa var jeg jo
ikke interesseret i, at han skulle ha' min kones lever, og jeg vil heller ikke
anske at fa at vide, at det var en storryger, der fik lungerne". Udsagnet tyder
pa en vis form for ambivalens, nar der pa den ene side udtrykkes et gnske om
at mgde en af modtagerne, men i forleengelse af dette opstar der ogsa en
bekymring for, hvis det ikke kun er gode informationer, der modtages.

5.2.3 Sammenfatning af parerendes oplevelser og perspektiver

I umiddelbar forleengelse af dgdsfaldet har det stor betydning for de pargrende
at fa information om, hvilke organer der er udtaget, hvordan
transplantationerne er gaet, og ogsa gerne pa skrift. Informationen bidrager til
at synliggare, at donationen har veeret med til at redde livet for andre, og den
efterlader en taknemmelighed for et lyspunkt midt i mgrket over at have
mistet. For nogle giver det ogsa en falelse af, at en del af donor lever videre.
Desuden er det vigtigt at fa en arsagsforklaring, hvis ikke alle organer kunne
anvendes til transplantation. For nogle har det ogsa betydning at kunne fa
information om modtagerne i et langtidsperspektiv, mens andre ikke har dette
behov.

Nogle pararende har faet mere viden om eller faet kontakt med de formodede
modtagere af organerne efter tiden pa hospitalet. De fortalte, at de typisk
havde faet oplysningerne via medierne eller modtaget oplysningerne via
bekendte. Formodningen om, at det er et organ specifikt fra den afdgde,
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baseres pa sammenfald af dato samt oplysninger fra hospitalet. Jo flere
informationer, der er tilgeengelige, jo mere bestyrkes de i formodningen.
Mgadet og/eller den ggede viden om modtagerne efterlader en falelse af
taknemmelighed og glaede over, at donation var en mulighed og tydeliggar
betydningen af, at de sagde ja til organdonation. Det fremhzaeves ogsa, at det
har stor betydning, at mgdet er et gnske fra bade de pargrende og
modtagerne. Andre pargrende gnsker ikke at opsgge mulige modtagere ud fra
en bekymring for, om deres sorg vil kunne pavirke modtageren, og om
taknemmelighed fra modtageren vil fgles upassende ind i deres egen sorg.

Nogle pargrende har et gnske om at mgde en eller flere af modtagerne for at
fa viden om, hvordan det gar efter transplantationen og for at kunne fortzelle
om den afdades personlighed. Madet gnskes i regi af hospitalet, sa de kan fa
bekreeftet, at det er de rigtige modtagere, og der er en ramme for mgdet og en
eventuel efterfelgende kontakt.

Der tegner sig et billede af en form for ambivalens, hvor nogle pargrende pa
den ene side har et stort gnske om mere viden om, eller direkte kontakt med
modtagerne, og pa den anden side gar sig mange overvejelser om
konsekvenserne ved at mgdes. Dette geelder bade for dem selv, men ogsa for
modtagerne af organerne. Der er en bekymring for, om der kan opsta en sorg,
hvis organet ikke lezengere fungerer, og en skuffelse over modtageren som
person, samtidig med at de forestiller sig, at det kan opleves som en
belastning for modtagerne, hvis de faler en evig forpligtigelse og
taknemmelighed over for de pararende.
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6. Litteraturgennemgang af otte
videnskabelige artikler

| det fglgende beskrives otte videnskabelige artikler, der opfylder
inklusionskriterierne, jf. metodebeskrivelsen. Formalet med at undersgge og
beskrive den internationale praksis og erfaring i forhold til fordele og ulemper
ved anonymitet mellem pargrende og transplanterede er, at opna en
forstaelse af de faktorer, der spiller ind samt de potentielle konsekvenser, der
er ved at opretholde eller ophaeve anonymiteten mellem pargrende og
transplanterede.

An exploration of the relationship between families of deceased organ
donors and transplant recipients: A Systematic review and Qualitative
Synthesis (2018)3:

Formalet med studiet var at undersgge gnsket om kontakt mellem
donorfamilien og den transplanterede og overveje, om en eller anden form for
kontakt enten hjeelper eller heemmer tilpasningsprocesser og psykologisk
mestring i tiden efter donation og transplantation. Der blev udfgrt en
systematisk gennemgang af eksisterende videnskabelig litteratur om emnet,
og efterfglgende blev der gennemfgrt en kvalitativ syntese af de fundne data.

Den efterladte donorfamilies perspektiv: Donorfamilierne fgler ofte en
blanding af sorg og lettelse efter at have taget beslutningen om
organdonation. De gnsker, at der kommer noget godt ud af deres tab og at
hjeelpe andre gennem donationen. De har et behov og gnske om at fa
information om den transplanterede. For nogle donorfamilier er det nok at fa
resultaterne af transplantationen uden direkte kontakt med den
transplanterede, mens andre donorfamilier gnsker direkte kontakt.
Donorfamilierne udtrykker ogsa en falelse af stolthed og gleede over at se, at
organdonationen har forbedret den transplanteredes livskvalitet. Direkte
kontakt med den transplanterede kan dog ogsa veere en udfordring for
donorfamilierne, da de skal handtere deres egen sorg og savn, samtidig med
at de skal forholde sig til den transplanterede og dennes families gleede. Nogle
donorfamilier udtrykker ogsa bekymring for, om den transplanterede vil seette
pris pa donationen og veere taknemmelig.

Den transplanteredes perspektiv: Mange transplanterede taenker pa
donoren og er dybt taknemmelige og glad for at have faet en ny chance i livet
gennem transplantation. De beskriver en forbedring af deres helbredstilstand
og livskvalitet, og faler sig heldige og privilegerede over at have modtaget et
organ. Nogle transplanterede gnsker at udtrykke deres store respekt og
taknemmelighed over for donoren og dennes familie. De forstar, at deres nye
liv er muliggjort af en anden families tab og sorg, og de faler sig forbundet
med donoren pa en saerlig made. De vil ogsa szette pris pa nogle oplysninger
om deres donors alder, kan og generelle helbred. Samtidig er der ogsa
udfordringer forbundet med at veere transplanteret. Nogle transplanterede kan
opleve skyldfglelse over at vaere i live, mens donoren er dad. De kan ogsa
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fole sig pressede af forventningen om at leve op til donorens gave og at leve
et godt og meningsfuldt liv.

Kontakt mellem donorfamilier og transplanterede: Nogle donorfamilier og
transplanterede gnsker at opretholde en form for kontakt og udveksle
informationer. Dette kan involvere breve, e-mails eller endda personligt at
mades og leere hinanden at kende. Men det er ogsa vigtigt at bemaerke, at
ikke alle donorfamilier eller transplanterede faler behov for denne form for
kontakt. Nogle gnsker at bevare en vis afstand og anonymitet. Dette kan
skyldes forskellige faktorer, sdisom gnsket om privatliv, sorgbearbejdning eller
individuelle praeferencer. Samlet set er kontakten mellem donorfamilier og
transplanterede en individuel og kompleks proces, der kan variere meget fra
situation til situation.

An Inventory of Deceased Donor Family Care and Contact Between
Donor Families and Recipients in 15 European Countries (2022)9:
Formalet med undersggelsen var at opna indsigt i omsorgen for donorfamilier
ved at skabe et overblik over praksis i forskellige europaeiske lande. Der blev
udsendt et spgrgeskema om omsorg for pargrende og kontakten mellem
donorfamilier og transplanterede til en repraesentativ gruppe af
sundhedsprofessionelle, der arbejder med organdonation. Der deltog 15
europeeiske lande i undersggelsen (Belgien, Danmark, Finland, Frankrig,
Holland, Island, Kroatien, Norge, Schweiz, Slovenien, Spanien, Storbritannien,
Sverige, Tyskland og Ungarn).

| alle landene bliver der givet information til donorfamilierne efter faste
procedurer. Den information, der gives, varierer fra land til land. | to lande
(Finland og Ungarn) sendes der "kun" et standardtakkebrev uden
informationer om den transplanterede. | lgbet af de seneste ar er information
om de transplanterede blevet reduceret i mange lande pa grund af deres
nationale regler om adgang til at indhente og videregive helbredsoplysninger.
F.eks. er informationen om alder, kgn, tid pa ventelisten og den
transplanteredes helbred nu begraenset. Nogle lande tilbyder kun information
om, hvorvidt organerne er transplanteret eller ej.

| alle landene med undtagelse af ét (Kroatien) er der mulighed for anonym
brevudveksling mellem donorfamilien og den transplanterede gennem et
mellemled. | et land (Schweitz) er der en hjemmeside, hvor donorfamilier og
transplanterede kan skrive deres tanker, oplevelser og historier. | fa lande er
der en formaliseret proces, hvor donorfamilier og transplanterede kan mgdes
ansigt til ansigt. Omsteendighederne og betingelserne er dog forskellige. |
Holland er det muligt gennem en organisation, hvor donorfamilier og
transplanterede kan melde sig. Organisationen matcher donorfamilier og
transplanterede og arrangerer mgdet, men det er uden involvering af fagfolk. |
Belgien er et mgde under donor-dagen muligt. | Storbritannien afholdes
mgderne med stgtte fra en donorkoordinator.
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Contact between deceased donors' families and organ recipients
(2013)10:

Formalet med undersggelsen var at undersgge, hvordan transplanterede og
donorfamilier i Israel opfatter og afvejer fordelene og ulemperne ved
henholdsvis kontakt og ikke-kontakt. Der blev foretaget interviews med
donorfamilier og transplanterede. Interviewene handlede om, hvordan kontakt
pavirkede donorfamiliernes og den transplanteredes psykologiske og
folelsesmaessige velbefindende.

Lidt mindre end halvdelen af respondenterne havde taget kontakt. Graden af
kontakt varierede fra at afsende et takkebrev, have en telefonsamtale, et
enkelt mgde til flere magder. Overordnet var der dobbelt s& mange
donorfamilier, der havde etableret kontakt med transplanterede, end omvendt.

Fordele ved kontakt: En falelse af tilfredshed ved at se succesen af
donationen. En bekraeftelse af, at deres beslutning om donation var rigtig.
Beslutningen om kontakt farte til en folelse af lettelse. Mulighed for at sige tak
til donorfamilien og "lukke cirklen", der forbandt et dgdsfald med liv.

Ulemper ved kontakt: Smerte ved at se den transplanterede leve takket
veere deres pargrendes dgd. At fgle smerten ved at se donorfamilien i deres
sorg. En fglelse af tab og skyld. Nar forventningerne til kontakten ikke blev
opfyldt. Frygt for ikke at opfylde den anden parts forventninger.

Fordele ved ikke at tage kontakt: De undgik en overveeldende emotionalitet
forbundet ved et mgde. Det var en lettelse for begge parter at komme videre
med at leve deres eget liv.

Ulemper ved ikke at tage kontakt: En fglelse af, at donations- og
transplantationskaeden ikke var afsluttet. Skuffelse over, at den anden part
ikke gnskede kontakt. Det er ikke muligt personligt at udtrykke
taknemmelighed over for donorfamilien.

Identity disclosure between donor families and organ transplant
recipients: an integrative review of the international literature (2023)11:
Formalet med undersggelsen var at lave et review af den internationale
litteratur om opfattelsen, fordelene og udfordringerne ved identificerbar
kommunikation eller anonymitet mellem donorfamilier og transplanterede.
Analysen af resultaterne frembragte to hovedtemaer: 1) Synspunkter fra
donorfamilier, transplanterede og sundhedspersonale i forhold til afslgring af
identitet i forbindelse med organdonation. 2) Fordele og ulemper ved at
forbinde donorfamilier og transplanterede gennem skriftlig korrespondance.

Synspunkter fra donorfamilier: For donorfamilier er kontakt med
transplanterede en bekraeftelse af, at deres kaere har hjulpet en anden person
gennem organdonation. De har ogsa mulighed for at opleve de langsigtede
fordele ved organdonation. Der er dog ogsa donorfamilier, der ikke gnsker
kontakt med transplanterede, men gar ind for at bevare anonymiteten som
den er.
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Synspunkter fra transplanterede: De transplanteredes synspunkter om
identificerbar kontakt med donorfamilier er blandede. Nogle veerdseetter
kontakt, mens andre ikke ggr det. De transplanterede, der skriftligt har givet
udtryk for deres taknemmelighed, oplevede en fglelse af trgst. Andre gav
udtryk for negative fglelser forboundet med ikke at modtage et svar og havde
bekymringer om at forveerre sorgen hos donorfamilierne.

Fordele ved at kontakt mellem donorfamilier og transplanterede: For
donorfamilierne gav det en fglelse af trgst at veere vidne til succesen med
organdonationen gennem skriftlig korrespondance fra den transplanterede.
Det bekreeftede dem i, at deres beslutning om at donere har haft en
meningsfuld og livsforandrende indvirken pa en anden persons tilvaerelse. En
anden potentiel fordel ved at etablere kontakt mellem donorfamilier og
transplanterede er, at de transplanterede far mulighed for at udtrykke deres
dybe taknemmelighed for donationen.

Ulemper ved kontakt mellem donorfamilier og transplanterede: For
donorfamilier kan det medfare en forveerring af sorgen og for de
transplanterede en fglelse af skyld. Der er ogsa risiko for fglelsesmaessig eller
gkonomisk udnyttelse. Det kan veere sveert at navigere i et forhold, hvis
forventningerne ikke stemmer overens. Desuden kan der opsta skuffelse, hvis
den ene part ikke gnsker at indlede eller fortseette kontakten.

Opinions of Dutch Liver Transplant Recipients on Anonymity of Organ
Donation and Direct Contact with the Donors Family (2015)12:
Formalet med undersggelsen var at fa indsigt i hollandske
levertransplanteredes holdning til anonymitet ved organdonation og direkte
kontakt med donorfamilier. Derudover blev arsager til at vaere for eller imod
anonymitet og viljen til direkte kontakt undersggt. 73 % af de adspurgte
levertransplanterede returnerede et spgrgeskema.

Anonymitet ved organdonation: 53 % af de adspurgte var enige eller meget
enige i princippet om anonymitet ved organdonation, 30 % var neutrale, og 17
% var uenige eller meget uenige og mente, at der ikke burde veere anonymitet
ved organdonation.

Direkte kontakt med donorfamilien: 65 % af de adspurgte svarede, at de
gerne ville vide mere om deres donors alder, kan og helbredsoplysninger. 35
% angav, at de ikke gnskede information om deres donor. 30 % mente, at
kontakt med donorfamilien burde veere muligt, men kun 19 % af de adspurgte
foretrak faktisk direkte kontakt. 49 % angav, at de ikke gnskede kontakt med
donorfamilien, og 32 % var i tvivl om, hvorvidt de gnskede direkte kontakt.

Af fordele ved direkte kontakt med donorfamilien var, at de kunne udtrykke
deres taknemmelighed personligt, dele resultaterne af transplantationen
personligt og at kontakt med donorfamilien ville hjaelpe dem med at handtere
transplantationen.

Af ulemper ved direkte kontakt med donorfamilien blev naevnt, at de var bange
for de folelsesmeessige konsekvenser ved kontakt med donorfamilien, at de
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havde sveert ved at blive konfronteret med donorfamiliens sorg eller tvivlede
pa deres evne til at handtere situationen.

Restless Feelings: Desiring Direct Contact After Postmortem Organ
Donation (2020)13:

Formalet med undersggelsen var at finde ud af, hvilke arsager hollandske
donorpararende ligger til grund for at gnske direkte kontakt til transplanterede.

Der blev foretaget 25 kvalitative dybdeinterviews med pargrende til
organdonorer, der gnskede kontakt med den transplanterede.

Grunde til at gnske direkte kontakt var at se, hvordan donationen havde
pavirket den transplanterede, sa det kunne give dem en falelse af mening
med det meningslagse. De var nysgerrige pa den transplanterede. De gnskede
at repraesentere eller tale om donoren. De fglte, at en del af donoren stadig
var i live. De habede pa, at den transplanterede ville udtrykke taknemmelighed
for donationen.

Nogle paragrende antydede, at forestillingen om, at dele af donoren forblev i
live, var forbundet med en vis problematik, da en eventuel afstgdning af
organet eller hvis den transplanterede dade, ville f& dem til at fale, at en del af
deres kaere var dgd igen. De pargrende havde sveert ved at forsta, hvorfor
den transplanterede ikke viste sin taknemmelighed f.eks. gennem et
takkebrev. Nogle pargrende blev meget vrede over den manglende
taknemmelighed.

Supporting transplant recipients' correspondence to donor families
(2015)14:

Formalet med undersggelsen var at opna en forstaelse af australske familiers
oplevelser fagr, under og efter donation, herunder undersgge donorfamiliernes
holdninger i forhold til kontakt med den transplanterede. 186
familiemedlemmer til donorer udfyldte et spgrgeskema eller blev interviewet.
68 % af de adspurgte modtog et anonymt brev fra mindst én transplanteret.
Alle, der modtog et brev, oplevede det som en tr@st.

24 % af de adspurgte havde ikke modtaget et anonymt brev fra en
transplanteret. Nogle familier respekterede den transplanteredes beslutning
om ikke at skrive et brev, andre var skuffede og habede at modtage et brev pa
et tidspunkt.

De 6 % af donorfamilierne, der havde valgt ikke at modtage et brev fra de
transplanterede, var tilfredse med deres beslutning om ikke at have kontakt.

The experiences of family members of deceased organ donors and
suggestions to improve the donation process: a qualitative study
(2022)15;

Formalet med undersggelsen var at opna en dybere forstaelse af canadiske
donorfamiliers oplevelser og perspektiver, samt at bidrage med konkrete
anbefalinger til at forbedre organdonationsprocessen og stgtte donorfamilierne
i deres sorgbearbejdning. Der blev gennemfart semistrukturerede
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dybdegaende interviews med 265 donorpargrende. Der blev fundet 3 brede
og overlappende temaer: 1) Mere omfattende stgtte omkring
donationstidspunktet. 2) Tilknytning til den transplanterede. 3) Forbedring af
stgtte efter donation.

Tilknytning til den transplanterede: Donorfamiliernes gnsker varierede fra
at ville vide, at donors organer havde gjort en forskel, til at ville have direkte
kontakt med den transplanterede. Donorfamilierne gnskede at vide, om den
transplanterede havde det godt. Et lille antal af familierne havde et gnske om
at udvikle en relation til den transplanterede. De fleste familier og
transplanterede er tilfredse med anonym korrespondance og finder det
trgstende og betryggende.
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7. Sammendrag af fordele og ulemper ved
anonymitet

| de fglgende to tabeller opsummeres fordele og ulemper ved anonymitet for
henholdsvis de transplanterede og de pargrende.

Tabellerne er udarbejdet pa baggrund af de ovenstaende videnskabelige
artikler og pa baggrund af de fordele og ulemper, som de transplanterede og
paragrende gav udtryk for i interviewene i afsnit 5. Tallene i parentes er
referencer til artiklerne i litteraturgennemgangen i afsnit 6, som de fremgar af
litteraturlisten.

Tabel 1: Transplanteredes synspunkter
Fordele ved anonymitet Ulemper ved anonymitet

Afsnit A: Fund der fremgar af bade artikler og
interviewundersggelsen:

Beskytter mod ikke at leve op til de  lkke mulige at udtrykke deres store

paragrendes forventninger (8) (10) respekt og taknemmelighed personligt

(12). over for donoren og dennes
paragrende (8) (9) (10) (11) (12) (13).

Beskytter mod at blive konfronteret  lkke muligt at dele resultaterne af

med pargrendes smerte og sorg transplantationen med de pargrende

(10) (12). personligt (12).

Beskytter mod at den Ikke muligt at fa oplysninger om deres

transplanterede fgler sig skyldig i donors alder, ken og helbredstilstand

"ekstra" sorg hos de pargrende (8)  (8) (10) (11) (12).

(12).

Bliver ikke skuffet over, at den En faglelse af, at donations- og

anden part ikke gnsker kontakt eller transplantationskeeden ikke var

svarer pa et brev (10) (11). afsluttet, at der stadig manglede
noget (10).

Beskytter mod ikke at kunne Sveert at skrive et personligt

opfylde pargrendes forventninger til takkebrev, nar det skal vaere anonymt
involvering og kontakt (8) (10) (12). (8).

Anonymitet er et udtryk for gensidig
respekt (12).
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Beskytter mod behovet for eller
forventningen om at "tilbagebetale"
"gaven" (8) (11) (12).

Afsnit B: Fund der alene fremgar af interviewene:

Beskytter mod ansvar overfor Ikke muligt at fa bekreeftet, om der er

paragrende. tale om den reelle donor, nar der
etableres en relation.

Beskytter mod skuffelse hvis donor

eller donors pargrende ikke lever
op til forhabningerne.

Afsnit C: Fund der alene fremgar af artiklerne:

Bliver ikke konfronteret med Ikke muligt at statte de pargrende i
skyldfalelse over at leve pa deres sorg (12).

bekostning af en anden (8) (10)

(12).

Tabel 2: Pargrendes synspunkter

Fordele ved anonymitet Ulemper ved anonymitet

Afsnit A: Fund, der fremgar af bade artikler og
interviewundersggelsen:

Beskytter mod at blive skuffet over lkke muligt at fa lindret smerten ved at
at den anden part ikke lever op til  opleve det positive resultat af

forventningerne om, hvem de donationen, hvilket kan give en positiv

gerne sa som modtagere af mening med deres tab og dermed en

organerne (8) (9) (10). positiv effekt pa sorgprocessen (9)
(10) (13).

Beskytter mod ekstra sorg Ikke muligt at mgdes med den

(sekundeert tab), hvis organet transplanterede for at se de

afstgdes eller den transplanterede langsigtede fordele ved organdonation

dar (8) (10) (13). (8) (10) (11).

Beskytter mod at fgle smerte ved Ikke muligt at f& information om
at se den transplanterede leve transplantationsresultaterne, der ellers
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takket veere deres keeres dad (8) kan bidrage med trgst (8) (10) (13)
(10). (15).

Ikke muligt at dele informationer om
deres keere med den transplanterede
(8) (13).

Afsnit B: Fund, der alene fremgéar af interviewene:

Beskytter mod at blive skuffet over lkke muligt at fa bekreeftet, om der er
modtagerne, hvis den anden part  tale om de reelle modtagere af
ikke lever op til forventningerne. organerne.

Beskytter mod usikkerheden
omkring organmodtagernes
forventninger til involvering og
kontakt.

Beskytter mod at blive kontaktet af
modtagerne af organerne.

Beskyttet mod at blive konfronteret
med modtagerens gleede og
taknemmelighed.

Afsnit C: Fund, der alene fremgar af artiklerne:

Beskytter mod skuffelsen over, at  lkke muligt at opleve den

den anden part ikke gnsker at dele transplanteredes taknemmelighed og
informationer om transplantations- anerkendelse af donationen (8) (13).
resultaterne eller ikke gnsker at

mgdes. Den manglende kontakt

kan opfattes som manglende

anerkendelse (8) (10) (15).

Anonymitet er et udtryk for lkke muligt at f bekreeftelse pa, at

gensidig respekt (12). transplantationen har fundet sted og er
lykkedes, og dermed har gjorde en
forskel for en anden (8) (10) (11) (13).

Beskytter mod at blive mindet om  En falelse af at donations- og

den stressende periode og deres transplantationskaeden ikke var

tab af deres keere (8) (9). afsluttet, at der stadig manglede noget
(20).
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Beskytter mod skuffelsen over at
den anden part ikke viser sin
taknemmelighed (13).
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8. Anbefalinger

Med den nuveerende praksis har man sggt at balancere mellem modtagernes
og donorernes ret til anonymitet samt pararendes behov for at f information
om donationens nytte. Der er dog muligheder for at styrke denne praksis
under hensyn til, at pargrende og transplanterede ikke bliver bragt ud i en
relation, der kan vise sig at veere uhensigtsmaessig. Anbefalingerne er
udarbejdet pa baggrund af afdaekningen i denne rapport.

1. Hjeelp til at undga pargrendes og transplanteredes egne brud pa
anonymitet

Da det kan vaere sveert at overskue mulige konsekvenser af bade bevidste og
ubevidste brud p& anonymiteten, er der behov for ensartede nationale
retningslinjer, der kan udleveres til bade pargrende og transplanterede i
forbindelse med hospitalsindlaeggelsen.

Folgende bor indga i de nationale retningslinjer, der kan udleveres
pa hospitalerne:

e Vejledning i at opretholde anonymitet ved brug af sociale
medier og pressen i forbindelse med organdonation og
transplantation.

e Beskrivelse af begrundelserne for anonymiteten, herunder
synliggore de mulige konsekvenser der kan vare ved forseg pa
at bryde anonymiteten mellem transplanterede og pargrende til
donorer.

2. Information fra hospitalet

Information, der er givet i forleengelse af dgdsfaldet, kan veere sveer at huske,
men netop viden om, at donationen har gjort en forskel for andre, har
betydning for de pargrende i efterforlabet og kan maske betyde, at de
paragrende ikke selv forsgger at finde oplysninger om formodede modtagere.

e De informationer, som pargrende har mulighed for at f& mundtligt
fra hospitalet om transplantationen, kan derfor med fordel
suppleres med en tilsvarende skriftlig information.

e Der bor udarbejdes nationale retningslinjer for, hvilke oplysninger
der kan videregives til de pargrende, og i hvor lang tid efter
organdonationen.

Fortseettes...
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e Der ber udarbejdes lettilgaengelig information til de parerende og
transplanterede om, hvilke informationer pargrende har mulighed
for at fa om de transplanterede, og i hvor lang tid efter
organdonationen.

3. Skeerpet opmaerksomhed om anonymiteten pa hospitalerne
Det er afggrende, at oplysninger om donorerne forbliver fortrolige og ikke
utilsigtet er tilgeengelige for modtagerne.

e Opmerksomheden pa den interne kommunikation mellem det
sundhedsfaglige personale pa hospitalet bar skaerpes.

4. Formalisering af muligheden for anonym skriftlig kontakt fra
organmodtager til donors pargrende

For nogle transplanterede er det betydningsfuldt, at de via transplantations-
koordinatorerne har mulighed for at sende et anonymt brev til de pargrende,
hvor de kan udtrykke deres taknemmelighed, men det kan veere sveert at
skrive et personligt anonymt takkebrev.

e Der bor udarbejdes en national retningslinje for, hvordan
anonym skriftlig kontakt til donorernes paregrende kan
héndteres.

e Der bor udarbejdes en vejledning til, hvordan brevet kan
udformes, sa det balancerer behovet for fortrolighed med
behovet for at kunne udtrykke taknemmelighed.

5. Generel information om nytten af transplantation

Bade de pargrende og de transplanterede gav i interviewene udtryk for et
anske om i hgjere grad at fa synliggjort betydningen af donationen for de
paragrende, gerne pa et mere generelt plan, og uden at anonymiteten brydes.

e Formidlingen af de personlige fortellinger fra de
transplanterede bor styrkes og herunder skal der gores brug af
forskellige kommunikationskanaler.
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6. Yderligere afdeekning af rammesat kontakt mellem
donorpargrende og transplanterede

Litteraturen viser, at flere lande har abnet mulighed for, at donorparagrende og
transplanterede kan fa kontakt med hinanden. Der er stor variation i forhold til,
under hvilke omstzendigheder, og under hvilke rammer det kan forega.

Erfaringerne tyder p4, at kontakten ber rammesattes i offentlig regi,
sa det sikres, at:

e Onsket om kontakt er gensidigt.

e Fordele og ulemper ved at fa kontakt forinden er
tydeliggjort.

e Donorernes og de transplanteredes identitet er bekraeftet
via hospitalet, sa det ikke blot er en formodning.

e Der forinden er udarbejdet en kontrakt med klare aftaler
for relationen, herunder tidsperspektivet. Kontakten skal
vaere forventningsafstemt.

Som afsat for en eventuel beslutning om at slaekke pa princippet om
anonym donation ber der foretages en yderligere beskrivelse af,
hvordan denne form for kontakt kan organiseres.

De etiske perspektiver ved en rammesat ophavelse af anonymiteten
skal foldes mere ud, og de forskellige hensyn til de involverede
parter i organdonations- og transplantationsforlgbet skal afvejes.
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Bilag

Bilag I: Spgrgeskema
transplantationskoordinatorer

Skriv gerne, om jeres besvarelser i spgrgsmal 1-4 er angivet ud fra jeres
bedste vurdering, eller om det er oplysninger, | har registreret lgbende.

1. Hvor mange gange om aret er |, i Igbet af de sidste fem ar (2019-2023),
blevet kontaktet af pararende til afd@de donorer, som har haft gnske om at fa
information om recipienterne?

2. Hvor lang tid efter dgdsfaldet henvender de sig typisk?

3. Har | oplevet, at de samme pargrende har henvendt sig flere gange
gennem arene?

4. Hvor mange gange om aret, i lgbet af de sidste fem ar (2019-2023), har |
modtaget henvendelser fra recipienter, som gnsker, at | videreformidler en
anonym tak til de parerende?

5. Hvordan er arbejdsgangen i de tilfeelde, hvor | bliver bedt om at
videreformidle en tak fra recipienterne til de pargrende?

6. Ved I, hvordan recipienterne pa jeres hospital far kendskab til, at de
igennem transplantationskoordinatorerne kan sende en anonym tak til de
pargrende?

7. Har | kendskab til, om personalet pa jeres hospital har en fast procedure for
at informere recipienterne om muligheden for at sende en anonym tak til de
pargrende?

8. Hvor mange gange om aret, gennem de sidste fem ar (2019-2023), er |
blevet kontaktet af pararende til afdgde donorer, som har haft gnske om, at |
skulle formidle anonym information om donor til recipienten?

Skriv gerne, om jeres besvarelse i sp. 8 er angivet ud fra jeres bedste
vurdering, eller om det er oplysninger, | har registreret lgbende.

9. Har | kendskab til, om der, pa jeres hospital, er retningslinjer for, hvilke
oplysninger recipienten ma fa om donor?
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Bilag Il: Interviewguide transplanterede

Ramme for interviewet: 3 overordnede temaer:
1. Oplevelsen af og gnsker til informationerne fra hospitalets side
2. Oplevelsen af information om mulige donorer efter indlseggelsen

3. Fordele og ulemper ved anonymitet mellem transplanterede og paragrende

Tema 1: Oplevelsen af og gnsker til informationerne fra hospitalets side
- Kan du huske, om du fik information om din donor fra hospitalet?

Hvis ja:

- Hvilken information?

- Kan du huske hvor og hvornar, du fik informationen?

- Hvilke tanker og falelser havde du i forhold til informationen om donor?

- Som tiden er gaet, har du sa overvejet, om der var noget af informationen
om din donor, som du gerne vil have undveeret, eller maske information, som
du ville gnske at du kunne f&? Saet gerne nogle ord pa disse eventuelle behov
0g @gnsker.

Hvis ikke modtaget information:
- Vil du prgve at forteelle lidt om, hvilke tanker du ger dig om det?

- Ville du gerne have haft information om din donor? Szt gerne nogle ord pa
disse eventuelle behov og gnsker.

Hvis nej:

- Seet gerne nogle ord pa hvorfor du ikke har et gnske om at modtage
information om din donor.
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Tema 2: Oplevelsen af information om mulige donorer efter
indleeggelsen

- Har du faet viden om den person, som du teenker, kunne veere din donor,
eller om personer, som kunne vaere pargrende til din donor? Fx gennem
sociale medier.

Ved ja:
- Uddyb gerne hvilken information og hvorfra den kom. Opsggte du det selv,
og hvad var arsagen? og hvis dette er tilfaeldet, hvornar opstod behovet?

- Seet gerne nogle ord pa dine tanker og fglelser i forhold til at have faet
(mere) information om den donor, som du teenker, kunne veere din / de
pargrende der kunne veere pargrende til din donor.

- Hvilke oplysninger pegede i retning af, at det kunne veere din donor/dennes
familie?

Ved nej:
- Ville du gerne have haft mere viden/information, fx gennem de sociale
medier/direkte mgde, om den der kunne veere din donor/dennes familie?

- Seet gerne nogle ord pa disse eventuelle behov og gnsker.

Ved nej:
- Seet gerne nogle ord pa hvorfor du ikke har et gnske om at modtage denne
viden/information fx via sociale medier.

Tema 3: Fordele og ulemper ved anonymitet mellem transplanterede og
pargrende

- Kan du se nogle fordele ved, at der er anonymitet mellem donor/ pargrende
til donorer og modtagerne af organerne?

- Kan du se nogle ulemper ved, at der er anonymitet mellem donor/ parerende
til donorer og modtagerne af organerne?

- Har du nogle overvejelser i forhold til anbefalinger om anonymitet til gavn for
pargrende og modtagere af organerne?
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Bilag Ill: Interviewguide pargrende til
organdonorer

Ramme for interviewet: 3 overordnede temaer:
1. Oplevelsen af og gnsker til informationerne fra hospitalets side

2. Oplevelsen af information om modtagere af organerne efter tiden pa
hospitalet

3. Fordele og ulemper ved anonymitet mellem transplanterede og pargrende

Tema 1: Oplevelsen af og gnsker til informationerne fra hospitalets side

- Kan du huske, om du fik information fra hospitalet om de patienter, der
modtog de organer, som blev doneret?

Hvis ja:
- Hvilken information?

- Kan du huske hvor og hvornar, du fik informationen? Hvordan?

- Hvilke tanker og faglelser havde du i forhold til den information, du fik om
modtagerne af organerne?

- Som tiden er gaet, har du sa overvejet, om der var noget af informationen om
dem, som har modtaget organet/organerne, som du gerne vil have undveeret,
eller maske noget information, som du manglede? Saet gerne nogle ord pa disse
eventuelle behov og gnsker.

Hvis ikke modtaget information:
- Ville du gerne have haft information om dem, der modtog organerne?
Seet gerne nogle ord pa disse eventuelle behov og gnsker.

Hvis nej:
- Seet gerne nogle ord pa hvorfor du ikke har et gnske om at modtage
information om dem, der modtog organerne.

Tema 2: Oplevelsen af information om mulige modtagere af organerne
efter tiden pa hospitalet, fx gennem sociale medier

- Har du, ud over den information, du fik via hospitalet, faet yderligere viden
om en eller flere, som du teenker, kunne veere modtagere af x's organer?

Ved ja:

- Uddyb gerne hvilken information og hvorfra den kom. Opsggte du den selv,
og hvad var arsagen? og hvis dette er tilfaeldet, hvornar opstod behovet?
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- Seet gerne nogle ord pa dine tanker og fglelser i forhold til at have faet mere
information om den/dem, du teenker, kunne veere modtager af din x's organer?
- Hvilke oplysninger pegede i retning af, at det kunne veere en af dem, der
havde modtaget et organ fra din x?

Ved nej
- Ville du gerne have haft mere viden om dem der modtog organerne fx
gennem de sociale medier/direkte mgde?

- Seet gerne nogle ord pa disse eventuelle behov og gnsker.

Ved nej
- Seet gerne nogle ord pa hvorfor du ikke har et gnske om at modtage denne
information fx via sociale medier.

Tema 3: Fordele og ulemper ved anonymitet mellem transplanterede og
pargrende

- Kan du se nogle fordele ved, at der er anonymitet mellem pargrende til
donorer og modtagerne af organerne?

- Kan du se nogle ulemper ved, at der er anonymitet mellem pargrende til
donorer og modtagerne af organerne

- Har du nogle overvejelser i forhold til anbefalinger om anonymiteten til gavn
for pargrende og modtagere af organerne?
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Bilag IV: Informationsmateriale til
informanterne

Keere xx

Tak for din interesse for vores projekt om anonymitet. Her kommer som aftalt
lidt mere information om projektet.

| Dansk Center for Organdonation er vi ved at undersgge, hvordan pargrende
til afdade, der har doneret organer, og modtagere af organer har oplevet
anonymiteten fra hospitalets side. Samtidig vil vi ogsa undersgge, hvordan
den efterfglgende handtering af anonymitet via medierne opleves og fa indblik
i overvejelser omkring fordele og ulemper ved anonymitet.

Jeg vil gerne invitere dig til at deltage i et telefoninterview med mig, som varer
ca. 45-60 minutter. Det er helt forstaeligt, hvis der er noget, som du ikke kan
huske fra forlgbet — du svarer bare, sa godt du kan.

Dine svar vil, sammen med andre interviews, indga i en rapport og evt. i en
artikel, hvor dine svar ikke kan identificeres.

Formalet med projektet er at udarbejde anbefalinger for omradet, som kan
veere til gavn for bade pargrende og modtagere af organerne.

Jeg vil gerne optage interviewet til eget brug, sa jeg kan fokusere pa at stille
spgrgsmal og lytte. Optagelsen slettes efterfglgende.

Deltagelse i undersggelsen er selvfglgelig frivillig, og jeg uddyber gerne denne
information, inden du beslutter, om du vil deltage.

Med venlig hilsen
Lone Bggh
Udviklingssygeplejerske, Dansk Center for Organdonation

E mail: loneboeg@rm.dk
Telefon: 2917 0567
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