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1: INNLEDNING

| en serie nettartikler har NRK avdekket at flere norske organdonorer er erklert dede med
omstridte Kriterier.

Lokale sykehus tok i bruk en ny metode fordi ledelsen ved Oslo universitetssykehus sa den
var godkjent av helseministeren. Men det var ikke sant.

| Norge er vil alle potensielle organdonorer. Vi kan alle nar som helst havne pa en
intensivavdeling med en akutt livstruende skade.

Nar legene mener alt hap er ute, har de plikt til & spgrre vare neermeste om organene vare kan
brukes til & redde andres liv.

Den dagen ligger vi selv bevisstlgse pa respirator, ute av stand til & samtykke.

Derfor ber helsemyndighetene oss om a si JA pa forhand, mens vi lever. Til na har over 470
000 nordmenn registrert seg som donor i egen journal.

De har samtykket til & gi bort hjerte, lunger og andre livsngdvendige organer til noen av de
400-500 alvorlig syke menneskene som til enhver tid venter i organke.

Det har de gjort i tillit til at ingen skal fjerne organer fra kroppen deres, far det er sikkert slatt
fast at de selv er dgde.

Gjennom 40 ar har helsemyndighetene utviklet strenge og detaljerte regler for nar donor er
ded.

NRK har avdekket at disse reglene ble endret, uten at befolkningen ble informert.

Vart arbeid med saken har fart til dpen hgring og offentlig debatt om et livsviktig sparsmal
som angar oss alle:

Nar er du egentlig ded nok til & bli organdonor?

Spersmalet er enna ikke avgjort.

2: BEGYNNELSEN

Ideen kom da jeg jobbet med research til TV-dokumentar-serien «Overleverne». Serien
handler om hva som skal til for a overleve akutt livstruende hendelser.

Blant historiene vi fortalte var en kvinne som overlevde nettopp fordi en annen dgde: En
historie om organdonasjon.

Kvinnens mot og apenhet rarte meg.

Hun hadde lite & vinne pa a dele sin private historie med offentligheten. Motivet hennes var a
hjelpe de andre som fortsatt venter i kagen.



Hun beskrev en takknemlighetsgjeld, ikke bare til donorene og deres pargrende, men ogsa til
donorsaken. Slik var det for flere vi snakker med.
De som har fatt organer star frem for a bidra til at flere melder seg som donorer.

Det var Stiftelsen Organdonasjon som formidlet kontakten til kvinnen. Stiftelsens formal er a
fremme organdonasjon.

Det gjgr de med statte fra, og pa vegne av, norske helsemyndigheter. Alle som sgker
informasjon om organdonasjon pa Helsenorge, vises videre til Stiftelsens nettsider.

Seinere skulle jeg oppdage at dette ikke er helt uproblematisk.

Men i utgangspunktet virket spgrsmalet om organdonasjon sa selvinnlysende enkelt at det
knapt skulle trenge en interesseorganisasjon.

For meg har det eneste logiske og menneskelige svaret alltid veert JA. For hva skal jeg med
organene mine etter at jeg selv er dgd?

En dgd donor kan redde inntil syv andre menneskers liv. Er det noe a lure pa?

Hva er det vi sier ja til?

Under arbeidet med Overleverne gar det opp for meg hvor lite jeg faktisk vet.

Innsikten kommer nar jeg setter meg inn i de praktiske detaljene, og de etiske dilemmaene.
For at noen skal overleve, ma andre dg. Det er den enkle sannheten, og det store dramaet.

Jeg oppdager under researchen at det er strid om dedskriteriene
Nar, og hvordan vet legene sikkert at donoren er ded?
Her er det tampen brenner.

Jeg snakker med redaksjonssjefen, og far godkjent en idé til et undersgkende prosjekt om
organdonasjon.

Malet er en stor digital satsing, midt i samfunnsoppdraget, rett og slett et
folkeopplysningsprosjekt:

Meningsmalinger viser at 7 av 10 nordmenn er positive til organdonasjon.

Men hvor mye vet vi om hva vi sier ja til?

Vi skal fortelle om dem som gir, og dem som far. Men vi skal ikke ngye oss med de rgrende
historiene.
Vi skal ogsa fortelle konkret hvordan det skjer, og hva som skal til.

Research-arbeidet starter for alvor hgsten 2018. Det skal ga nesten et ar far vi er klare til &
begynne publisering, i juni 2019.

Research og publiseringer skjer deretter parallelt, med et lengre opphold i 2020, fer arbeidet
gjenopptas hgsten 2021.

3: VEIEN TIL KILDENE

Jeg vet at Oslo universitetssykehus (OUS) har det nasjonale ansvaret for organdonasjon og -
transplantasjon.

Derfra rykker legene ut i chartrede fly til sykehus over hele landet, og henter organer fra nylig
avdade,

Statistikken viser at rundt 300 mulige donorer meldes inn hvert ar. Likevel blir bare ca 100
gjennomfart.



Det er ikke fordi de pargrende sier nei. Den dagen spgrsmalet stilles, samtykker hele 2 av 3
pargrende til donasjon.

De sier ja, selv om sparsmalet kommer pa den verste dagen i livet.

Jeg vil snakke med flest mulig av dem som selv har erfart dette.

Nar dagen kommer

Eliann og Bodil finner jeg pa Stiftelsens hjemmesider. Eliann har mistet kjaeresten sin, far til
de tre guttene deres.

Bodil opplevde at datteren overlevde med knapp margin, pa grunn av en etterlengtet
organdonasjon.

Bare 14 dager seinere dgde sgnnen hennes bratt. Han ble organdonor - med hennes samtykke.

Gjennom bekjente far jeg seinere ogsa kontakt med en mor til en gutt som skulle bli donor,
men overlevde.

De tre kvinnene og familiene deres sier ja til & dele alle detaljer i hendelsene med meg, det
grusomme og det fine, ogsa pasientjournaler.

Sann far jeg for eksempel vite at intensivsykepleierne skriver dagbok til alle pasienter som
ligger bevisstlas pa respirator.

Hvis pasienten overlever, blir den et kapittel i livshistorien. Hvis ikke, blir den en minnebok
for de etterlatte.

Avtalen er at ingenting av det jeg far vite skal publiseres, uten familienes godkjenning.

I tillegg ma vi i NRK selvsagt gjere egne etiske vurderinger av hva vi kan offentliggjere, av
hensyn til barn og andre gjenlevende, og til de avdade selv.

De deler for at jeg skal kunne forsta og forklare for leserne hva organdonasjon er, og hva det
krever.

Hindringene og hapet

Den lange organkgen skyldes altsa ikke uvillige pargrende. Hindringene er andre, og mange,
bade medisinske, praktiske og etiske.

Bare pasienter som der av en akutt hjerneskade, kan bli donorer i Norge. De kommer med
blalys til sykehusene, etter ulykker, hjerteslag, hjerneskader og selvmord.

Donoren ma komme til sykehus i live, og dg pa sykehuset, tilkoblet en respirator.

For & veere aktuelle som donorer etter dgden, ma de havne pa ett av de 27 sykehusene som er
godkjent for donasjon.

Herfra sendes blodprgver av donor til Oslo med Jetpak, sa legene der kan begynne & lete etter
match blant pasientene i organkgen.

Imens sgrger respiratoren for at donorens hjerte fortsetter a sla, ogsa etter dgden. Det er helt
ngdvendig.

For uten blodtilfgrsel blir organene gdelagt, og kan ikke brukes til & redde andres liv.

Det er mye som ma klaffe, og tidsvinduet er kort. Men fagfolk forteller ogsa om et hap:
Et lovende pilotprosjekt, en ny metode som kan gke tallet pa donorer med opp til 20 prosent.

Noe & lure pa

VG var fgrst med nyheten, varen 2017. Avisen forteller om 60 ar gamle @yvind som i 2014
kom til sykehus med akutt massiv hjerneblgdning.

Han skulle bli blant de farste i Norge som ble donor med den nye metoden.



Hadde det ikke veert for pilotprosjektet, ville gnsket hans om a bli donor ha veert umulig &
oppfylle, sier legen Dag Wendelboe Sgrensen.

Donorens enke sto frem sammen med legen. Hun sgrget fortsatt over mannen sin, men var
takknemlig for at han fikk gnsket sitt oppfylt.

Like etter var begge gjester i God Morgen Norge pa TV2. Na skulle den nye metoden bres ut
til hele landet.

Akkurat hva som var nytt ved metoden, og hvorfor donasjonen ikke hadde vart mulig uten,
ble aldri helt Klart.

Sa dukker det opp en kronikk i Aftenposten. Nevrologspesialist Morten Horn og jussprofessor
Aslak Syse er bekymret. Spraket er akademisk, men ser ut til & skjule krutt.

De to antyder at metoden skaper tvil om donor er ded. De etterlyser en offentlig debatt.

Men kronikken falges av total stillhet.

Ingen tar til motmeele.

Ett ar seinere skriver Dagens Medisin at den lovende metoden er stanset, pa grunn av en
fagstrid blant leger. Na ligger den til vurdering i beslutningsorganet Nye Metoder.
Folkehelseinstituttet har fatt i oppdrag a vurdere den. Stiftelsen Organdonasjon avfeier det
som en teoretisk diskusjon blant profesjonsgrupper, og peker pa at den allerede er i bruk i
flere europeiske land.

Daglig leder Hege Kuhle minner om de mange som venter i organkgen. «Mens myndighetene
skal bruke et helt ar pa & drefte mister vi potensielt 20 donorer. Det er mange menneskeliv»,
sier Kuhle.

Sa blir det stille igjen. Na har jeg fatt noe a lure pa.

4: UNDERSYKELSEN

Jeg sgker innsyn i alle dokumenter jeg kan finne om den nye metoden. Blant dem er brevet
Horn og Syse hadde sendt til Helsedirektoratet, omtalt i kronikken.

Her er spraket klarere. De to frykter at donorer med den nye metoden i verste fall kan bli
erkleert dgde i strid med norsk lov.

Begrunnelsen de gir er detaljert, og bringer meg videre i researchen.

Jeg sender innsynsbegjeringer bade pa den statlige portalen einnsyn.no, og gjennom den
journalist-drevne tjenester Innsyn.no, som na dessverre er nedlagt.

Det geniale med Innsyn.no var at postlistene fra nesten alle landets helseforetak 1a sgkbare og
samlet pa ett sted.

Slik fikk jeg innsyn i at ogsa universitetssykehusene i Oslo og Bergen hadde meldt bekymring
for metoden.

Dgdsdefinisjon og dgdsdiagnostikk

Hvordan vet legene at du er ded nok for organdonasjon?

Jeg ma finne og sammenlikne praksis og regelverk slik det har veert til na, og sammenlikne
med den nye metoden.

Dadsdefinisjonen, selve kriteriet for ded, star i Forskrift om dgdsdefinisjon ved donasjon av
organ, celler og vev.

«En person er dgd nar det foreligger sikre tegn pa total gdeleggelse av hjernen med et
komplett og irreversibelt opphgr av alle funksjoner i storehjernen, lillehjernen og



hjernestammen. Varig hjerte- og andedrettsstans er sikre tegn pa total gdeleggelse av
hjernen.»

Dgdsdiagnostikken skal sikre og dokumentere at kriteriet om hjernedad er oppfylt.
Den star beskrevet i rundskrivet som fglger med forskriften, og i protokollen for metoden som
har veert i bruk i 40 ar: Donasjon etter hjernedgd - DBD

Reglene for dgden

Protokollen for DBD finner jeg pa nettsidene til Oslo universitetssykehus, og hos NOROD
(Norsk ressursgruppe for organdonasjon).

Forskriften og rundskrivet ligger apent tilgjengelig i Lovdata, sammen med forarbeidene.

Her beskrives det steg for steg hvordan helsepersonell skal ta seg av bade pasient og
pargrende, frem til dgden og etterpa.

Reglene for daden er strenge og detaljerte, fulle av medisinsk-tekniske faguttrykk, men av og
til blir det ogsa veldig naert og konkret.

Som at legen heller kaldt vann i gret pa pasienten, for & se om gynene beveger seg.

Jeg kjenner igjen kliniske tegn og tester fra donorhistoriene jeg har fatt hare.

Fra Eliann, om de rare bevegelsene kjaresten Jagrn gjorde, som hun fikk vite var tegn pa
hjernedgad.

Fra legen, som behandlet gutten som ikke ble donor. Gutten som overlevde hjerneskaden, selv
om testene tydet pa det motsatte:

Han hadde lysstive pupiller, ingen smerterefleks, og ingen brekningsrefleks.

Donasjon etter hjertestans

Den nye metoden heter cDCD (kontrollert donasjon etter hjertedgd/sirkulatorisk dgd).
Sykehusets egen beskrivelse av metoden ligger pa nettsiden deres.

Den kan brukes pa pasienter som har en sa stor hjerneskade at legene mener de ikke kan
overleve, selv om hjernen fortsatt har noe blodsirkulasjon.

Respiratoren kobles fra, slik at pasienten der av hjertestans. Dgden erkleares nar hjertet har
statt i 5 minutter. Protokollen beskriver ingen undersgkelse av hjernefunksjoner.

Jeg intervjuer Morten Horn og Oona Dunlop, begge overleger ved OUS. Dunlop har
fagfellevurdert metoden, og har kritiske innvendinger til den.

Gjennom dokumentinnsynet vet jeg at bade Universitetssykehuset i Nord-Norge (UNN) og
Haukeland Universitetssykehus/Helse Bergen har sagt nei til & ta metoden i bruk

Til & begynne med vil ingen ved Haukeland uttale seg. Men klinikkoverlege Geir Bjarsvik
ved UNN sier ja til & medvirke.

Hvordan vet vi at pasienten er dgd?

Dokumentene fra UNN forteller at en planlagt organdonasjon ble avlyst pga uenighet med
OUS om dgdskriteriene.

Til NRK forteller Bjarsvik at en lege pa et morgenmgte hadde stilt det alle enkleste
spgrsmalet:

Hvordan vet vi at pasienten er dgd?

Sykehuset mente svarene fra OUS ikke var gode nok, og avlyste donasjonen



Hendelsen var til da ikke offentlig kjent. Sykehuset vil ikke ga mer i detalj om det som
skjedde, av hensyn til involverte pargrende og helsepersonell.

De ber av samme grunn om at NRK ikke offentliggjer hvilket ar hendelsen fant sted. Vi er
enig i vurderingen.

A avslutte behandling

Metoden krever altsa at respiratorbehandlingen avsluttes, slik at pasienten der av hjerte- og
andedrettsstans.

Beslutninger om & koble fra respirator er alltid vanskelige, men de tas hver dag i norske
intensivavdelinger.

Det skjer nar pasientens lege mener dgden er uunngaelig, og videre behandling er nyttelgs.

Men nar denne avslutningen kombineres med organdonasjon, er det grunn til bekymring,
mener kritikerne.

«l verste fall kan folk tro at legene avslutter behandlingen for & hgste organer. Det vil vaere
en katastrofe for hele transplantasjonsvirksomheten. Det ma aldri skje», sier Bjgrsvik.

Oslo universitetssykehus mener reglene for metoden sikrer at dette ikke vil skje. Det er
pasientens egen lege som skal ta beslutningen om & avslutte, til pasientens beste.
Donasjonslegen kommer farst inn etter at denne beslutningen er tatt. Bjgrsvik mener et slikt
skille er vanskelig & fa til i praksis ved alle landets donorsykehus.

Pasientens lege vet at det er aktuelt med organdonasjon, og han vet at dette kan redde flere liv,
sier han.

Hilser pa Nye Metoder

Etter at metoden ble stanset i 2017, skal beslutningsorganet Nye Metoder ta stilling til den.
Dette organet skal jeg etter hvert bli godt kjent med.

Akkurat na ber jeg bare jeg bare om innsyn i den metodebeskrivelsen OUS har sendt dem, en
sakalt minimetodevurdering. Jeg ber ogsa om fagfellevurderingen.

Svaret er at fagfellevurderingen pa en mate er offentlig, men likevel ikke, og at jeg uansett ma
sgke innsyn hos sykehuset.

Eller ordrett: «Vi har krav om at alle mini-metodevurderinger som vi publiserer pa vare
nettsider skal fagfellevurderes. Det er derfor vi gnsker bade del 1 (hoveddel) og del 2
(fagfellevurdering) tilsendt. Selv om vi mottar del 2, sa vil ikke det si at den skal publiseres.
Dette tydeliggjares i selve skjemaet (del 1, s.3): «Fgr oppstart registreres mini-
metodevurderingen pa www.minimetodevurdering.no under "Registrer ny mini-
metodevurdering"”. Etter ferdigstillelse og fagfellevurdering skal del 1, samt Excel-hjelpefilen
publiseres i "Databasen for ferdigstilte mini-metodevurderinger" (se boks under). Jeg er
imidlertid enig i at teksten du klippet ut fra nettsiden kan virke litt forvirrende, og vi skal
tydeliggjere dette nar vi na skal gjennomga alle tekstene pa www.minimetodevurdering.no.
Siden mini-metodevurderingene er sykehusenes ansvar, og laget av dem, sa ville jeg ha tatt
kontakt med dem direkte (som nevnt under). Jeg tror ikke det skulle veere noen problemer
rundt a fa del 2 tilsendt.»

Innsyn, og en invitasjon

Jeg sgker OUS, og far innsyn. Samme dag far jeg ogsa en e-post fra informasjonsavdelingen
ved sykehuset, som har fatt tips om innsynsbegjeringen, og er «nysgjerrig pa vinklingens.
Fagfolkene deres vil gjerne mgte meg og fortelle om arbeidet sitt. Vi avtaler tid for et intervju,
0g at jeg kommer med fotograf og videokamera.


https://emea01.safelinks.protection.outlook.com/?url=http%3A%2F%2Fwww.minimetodevurdering.no&data=01%7C01%7Castri.thunold%40nrk.no%7C54a7efebaa7443cd0b6708d61d6ae6d9%7C9d2ac018e8434e149e2b4e0ddac75450%7C1&sdata=G5f7EbkppEDPIqhwXuyJ4m0xInNt2jP9djKFPK%2Bzqto%3D&reserved=0
https://emea01.safelinks.protection.outlook.com/?url=http%3A%2F%2Fwww.minimetodevurdering.no&data=01%7C01%7Castri.thunold%40nrk.no%7C54a7efebaa7443cd0b6708d61d6ae6d9%7C9d2ac018e8434e149e2b4e0ddac75450%7C1&sdata=G5f7EbkppEDPIqhwXuyJ4m0xInNt2jP9djKFPK%2Bzqto%3D&reserved=0

Videointervjuene viser seg seinere a bli viktig dokumentasjon.

Dgdsdiagnostikken metoden beskriver er kort. Beskrivelsen av hva som skal til for a sgrge for
sirkulasjon til organene er lengre.

Nar hjertet har statt i 5 minutt, begynner det & haste. En maskin er gjort klar som skal kobles
til den dgde donorens kropp. Gjennom kanyler i lysken skal blodsirkulasjonen gjenopprettes.
Men fer maskinen kan settes i gang, ma legene farst fgre en liten ballong opp gjennom
hovedpulsaren. Ballongen skal hindre at blodet sirkulerer til hjertet og hjernen.

Hvorfor det?
Fagfelle Oona Dunlop har stilt spgrsmalet i sin vurdering av metoden.
Na far jeg muligheten til a stille det direkte. Jeg er spent pa svaret.

Hvorfor og hvordan

De to som har utviklet metoden er overlege Dag Wendelboe Sgrensen, og intensivsykepleier
0g Stein Foss.

Sarensen vil svare pa sparsmal behovet og begrunnelsen for metoden.

Foss vil svare pa spgrsmal om selve innholdet i metoden.

For meg er det viktigste at de to far forklare metoden med egne ord, og legge frem sine beste
argumenter for den.

Min jobb er a stille de apne spgrsmalene, hva, hvordan og hvorfor.

Oppgaven er a lytte ngye til det som blir sagt, og falge opp med nye spgrsmal nar det er noe
som trenger naermere forklaring.

Foss forklarer prosessen, steg for steg. Han er kommet frem til punktet hvor behandlende lege
har er erkleert donor dgd.

Na skal donasjonsteamet koble til en maskin for a gjenopprette sirkulasjon til organene.

Men ferst altsa: Ballongen.

Hvorfor det?

Ballong til besveer

Foss: «Vi har erklert pasienten dgd pa basis av varig hjerte- og andedrettsstans, og da er det
viktig a sgrge for at det ikke gar noe blod opp til hjernen lengre. | den fasen vi er i na, sa er
det sannsynligvis noen hjerneceller som fremdeles lever, men vi har bestemt at man ikke skal
gjenopplive pasienten. Pasienten vil dg, og da er det var oppgave & sgrge for at vi ikke gjar
noe med prosessen hvor vi tilbyr surstoff opp til hjernen.»

NRK: «Og hvorfor skal man ikke det?»

Foss: «Nei, fordi poenget er at vi har sagt at man ikke skal gjenopplive pasienten. Ved a
slippe inn oksygenert blod opp til hjernen, sa gjenoppliver man jo. Det er jo sagt at det skal
ikke gjgres. Behandlerne har bestemt at det skal ikke gjores.»

Her er det tampen brenner.

Kriteriet for dgd i forskriften er «total gdeleggelse av hjernen med et komplett og irreversibelt
opphgr av alle funksjoner»

Nar en pasient er dad etter loven, kan han ikke gjenopplives.

Daden er irreversibel.

De gjor det i utlandet
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Ifalge dokumentasjonen fra sykehuset bygger protokollen pa velpregvd utenlandsk metode,
blant annet i Canada, USA, Frankrike og England.

Jeg leser fagartiklene det vises til, og debattene som fortsatt pagar i de vitenskapelige
tidsskriftene.

Sparsmalet som stilles er der som her: Nar donor er dgd (nok) for donasjon. Diskusjonen
handler om irreversibelt betyr det samme som varig.

Nar hjertet fgrst har stanset, og legen har bestemt at pasienten ikke skal gjenopplives, blir
sirkulasjonsstansen uansett irreversibel i lgpet av noen minutter, mener tilhengerne.

De fleste land som har tatt metoden i bruk, mener 5 minutt med sirkulasjonsstans er
tilstrekkelig til a erkleere donor dgd. For hvert minutt som gar uten sirkulasjon tar organene
skade, og kan i verste fall ikke brukes.

Men i England og flere andre land gjer de likevel kliniske tester av hjernen i tillegg.

| 2018 er ogsa Sverige i gang med utprgving av cDCD, men med en annen protokoll enn den
norske - sakalt rapid recovery.

Straks donor er erklart dgd, fiernes organene. Dermed er det ikke behov for a restarte
blodomlgpet i den dgde kroppen.

Hvornar er det uoprettelig?

Danmark hadde startet utredning av metoden i 2017, og ogsa der var diskusjonen blant legene
i gang.

«Hvornar er tilstanden uoprettelig - altsd permanent og irreversibel? For hjertets
vedkommende synes tilstanden at veere irreversibel efter fem minutter. | forbindelse med
cardio-pulmonal resuscitations forsgg (CPR) er der beskrevet en raekke tilfeelde, hvor man
efter opgivet CPR har set "autoresuscitation”, hvorved forstds at patientens hjerte igen
begynder at sl& og vejrtraekningen genoptages. Der er beskrevet 32 tilfelde i litteraturen. | de
tilfeelde hvor monitoreringen af patienten har veeret af tilstreekkelig hgj standard, har
autoresuscitationen fundet sted indenfor fem minutter efter, at CPR er opgivet. Der var 14
patienter, som genvandt bevidstheden, og af disse kom otte patienter sig fuldstendigt.»

Aortaballongen advarte de sterkt mot, «da der i litteraturen umiddelbart synes at mangle
sundhedsfaglige begrundelser for disse indgreb. Arbejdsgruppen er betenkelig ved, at man
kan anse det for ngdvendigt at aflukke visse dele af kredslgbet for at forhindre genetablering
af hjerneaktivitet. Dgdens konstatering kreever uopretteligt ophgr af hjertevirksomhed og
andedret. Dgden er ikke indtradt, hvis genetablering af cirkulation vil kunne medfare
hjernevirksomhed. Arbejdsgruppen anbefaler derfor, at dedsdiagnosticeringen ved
cirkulatorisk dad tillige indeholder et neurologisk element for at sikre opfyldelse af kriteriet
om uoprettelig ophgr af andedraet.»

Selv om flere land har innfgrt cDCD, er metoden altsa fortsatt omstridt, og reglene for a
erklaere dad forskjellige.

Hvem har bestemt?

| dokumentene fra OUS oppdager jeg ogsa at det godkjente pilotprosjektet var begrenset til 8
donasjoner, som ble gjennomfart i 2014-2015

Prosjektet hadde sgkte regionale etisk komite om utvidelse, men det ble avslatt.

Sykehusets egne arsrapporter viser at donasjonene likevel fortsatte.
| alt ble det gjennomfart 10 donasjoner i tillegg, far metoden ble stanset hgsten 2017.
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3 av donasjonene skjedde ved andre, mindre sykehus, i Skien, Kristiansand og Porsgrunn

Hvem hadde bestemt dette?

Sommeren 2019 blir det mange epost-runder med OUS og andre involverte over flere uker,
for & fa konkrete svar pa spgrsmalet.

| arsmeldinger og andre dokumenter fra OUS og NOROD star det at bade OUS og Helse Sgr-
@st har vedtatt  ta metoden i bruk.

Men i e-post til NRK avviser Helse Sgr-@st selv dette.

Godkjent av helseministeren?

Donoransvarlig lege i Kristiansand sier til NRK at OUS sa metoden var godkjent av
helsedepartementet.

Ogsa Haukeland og UNN skriver i saksdokumentene at metoden ifglge OUS var godkjent av
departementet og/eller helseministeren.

Pastanden dukker ogsa opp i flere av OUS egne dokumenter.

Administrende direktor ved OUS, Bjern Erikstein, sier Helse- og omsorgsdepartementet i
2016 ga muntlig beskjed om at det ikke var innsigelser til at metoden ble tatt i bruk.
Dette ble tolket som en godkjenning, bekrefter kommunikasjonsdirekter Bgrge Einrem.
Kommunikasjonsavdelingen legger ogsa ved en kommentar til meg fra OUS-professor Pal-
Dag Line, som leder hele den nasjonale donasjons- og transplantasjonsvirksomheten.

OUS understreker at kommentaren er ment som en forklaring, ikke et sitat eller svar pa
spgrsmalene mine. Line skriver:

«Jeg far inntrykk av at journalisten har en misforstatt og feilaktig forstaelse av hvordan
medisinsk praksis og endring realiseres i Norge generelt.

Nar vi som medisinsk ansvarlige for en behandling innfarer nye metoder sa er dette vanligvis
ikke gjenstand for formelle godkjenningsprosesser hos helsemyndighetene med mindre det er
apenbart uavklarte juridiske aspekter eller at de gkonomiske forutsetningene ikke foreligger
(kfr dyre kreftmedisiner osv.). | dette konkrete tilfellet var det avklart at helsemyndighetene
ikke betraktet DCD som i strid med det Norske lovverket. Innfaringen av metoden er derfor
sammenlignbar med introduksjon av andre medisinske endringer, der vi som utgvere og
ansvarlige informerer var eier og fagfolkene som vil kunne bli implisert.»

Trengte ingen godkjenning?

Var det faktisk slik at metoden ikke trengte noen godkjenning?

Hvorfor har sykehuset i sa fall lagt sa stor vekt pa a formidle at metoden er godkjent av
helsemyndighetene?

Dette ma jeg til bunns i.

Men professor Line vil altsa ikke siteres pa det. Han vil heller ikke utdype det direkte til meg.
Jeg ber kommunikasjonsavdelingen avklare.
De kommer tilbake og sier at sitatet likevel kan brukes, om det blir behov for det.

Helseministeren oppklarer
Sa far vi i stedet en avklaring fra helse- og omsorgsdepartementet.
De har brukt tid pa a gjennomga dokumentasjonen. | juli 2019 er konklusjonene klare:

Den nye metoden for organdonasjon skulle ikke ha veert tatt i bruk, uten en
forhandsgodkjenning i Nye Metoder.
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Og: Hverken helsedepartementet eller helseministeren har pa noe tidspunkt godkjent metoden.

Metoden ble altsa tatt i bruk, uten a vaere godkjent. Var de 18 donasjonene da lovlige?

For de 8 farste i pilotprosjektet var dgdsdiagnostikken — 5 minutt hjertestans — helt konkret
godkjent av regional etisk forskningskomite (REK).

Men hva med de 10 neste?

Var det lovlig?

Helsedirektoratet har uttalt at loven «hjemler» organdonasjon etter hjerte- og andedrettsstans.
Loven er ikke «til hinder» for selve metoden.

Men Helsedirektoratet vil ikke ta konkret stilling til om 5 minutters hjertestans er nok til &
fastsla ded.

Det handler om forskjellen pa dedskriterium og dedsdiagnostikk. Kriteriet, eller kravet, star i
forskriften: Hjernedgd.
Varig hjerte- og andedrettsstans er en del av diagnostikken. Det er sikre tegn pa hjernedgd

Men hverken forskriften eller rundskrivet sier noe om hva som er varig nok.

| epost til NRK skriver Helsedirektoratet i september 2019 at de ikke har tatt stilling til selve
metoden, og dgdskriteriene i den.

Ifelge direktoratet er det fagmiljget som ma svare konkret pa hvor mange minutter med
hjertestans som skal til for & konstatere at pasienten er ded.

En ny omdreining

Sa nar er du egentlig dgd nok til & bli donor? 27. desember 2019 far spgrsmalet en ny
omdreining.

Aftenposten publiserer en oppsiktsvekkende sak om at Universitetssykehuset i Nord-Norge
hadde fjernet leveren fra kroppen til en donor som ikke var ded nok etter loven.

Sykehuset hadde gjennomfart alle undersgkelsene som kreves i forskriften, rundskrivet og
protokollen for donasjon etter hjernedgd — DBD.

Men i ettertid viste det seg at det aller siste dedsbeviset, rantgenbildet av hjernen, var blitt
feiltolket. Det er sykehuset selv som har meldt hendelsen til Helsetilsynet.

Nevroradiologen sier hjerneskaden bildet viser, ikke kan anses «forenlig med liv». Men bildet
viser samtidig at kravet om fullstendig oppher av blodsirkulasjon til hjernen ikke var oppfyilt.
Helsetilsynet slar fast at dette gjer donasjonen ulovlig. Sykehuset beklager, og vedtar
foretaksboten.

Denne paminnelsen om de strenge og absolutte kravene til dgdsdiagnostikk ved
organdonasjon far meg til a lure, igjen.

Disse kravene har vart de samme hele tiden, ogsa i arene 2014-2017 da OUS gjennomfarte
18 organdonasjoner med cDCD.

cDCD-protokollen inneholdt ingen kliniske tester for & undersgke om hjernedgdskravet var

oppfylt.

Hvordan kunne de da veere lovlige?
Helsetilsynet vil ikke undersgke

For pilotprosjektet i 2014 og 2015 hadde REK altsa gitt OUS tillatelse til a fravike de strenge
kravene til dgdsdiagnostikken.
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Men hvem hadde gitt tillatelse til & fravike kravene for de 10 neste?

Jeg sender spgrsmalet til Helsetilsynet i januar 2020, med henvisning til den ferske
tilsynssaken mot UNN.

Helsetilsynet viser farst til Helsedirektoratet som rett adresse for spgrsmalet. Jeg forteller at
direktoratet ikke har kunnet svare.

Det kan ikke tilsynet heller.

Kommunikasjonsdirektgren viser til at metoden ble stanset i 2017, og at den na er til
vurdering hos beslutningsorganet.

«Formalet med tilsyn er & bidra til kvalitet og gkt pasientsikkerhet ved fremtidige tjenester.
| og med at denne praksisen er stanset finner Helsetilsynet det ikke formalstjenlig ga inn i
enkeltsakene som ligger flere ar tilbake i tid»

Var samtykket informert?

Alle som gnsker a registrere seg som donor i egen kjernejournal, kan gjare det via
helsemyndighetenes nettportal Helsenorge.

Hvis de vil vite mer om hva det er de skal si ja til, vises de videre til Stiftelsen
Organdonasjons nettsider.

Stiftelsen er en interesseorganisasjon for pasienter som trenger organer fra avdgde donorer,
blant dem landsforeningene for hjerte- og lungesyke, nyrepasienter og nyretransplanterte.
Samtidig driver Stiftelsen altsa rekrutterings- og informasjonsarbeid pa vegne av
helsemyndighetene, og far 6 millioner kroner arlig i statte til dette.

Pa nettsidene deres far potensielle donorer svar pa hvordan legene vet at donor er ded.

Vi vil undersgke hva svaret har vart i perioden 2014-2017, da den nye metoden var i bruk.
Ved hjelp av tjenesten WayBackMachine gar vi gjennom alle tilgjengelige skjermdumper fra
Stiftelsens nettside i perioden.

Selv om reglene for dgden var endret, var informasjonen til potensielle donorer den samme.
Under sparsmal og svar forsikrer Stiftelsen at dgden skal dokumenteres med sakalt cerebral
angiografi.

«Dette er en rgntgenundersgkelse som viser at det ikke lenger er blodtilfgrsel til hjernen.
Hjernen er da totalt og uopprettelig gdelagt (ogsa kjent som hjernedgd).»

Farst i juni 2019 ble informasjonen endret, som en direkte falge av NRKs farste publisering
om metoden.
Men da var den ikke lenger i bruk.

De pargrende

Etter at pilotprosjektet pa 8 donasjoner var avsluttet i 2015, gjorde OUS en
intervjuundersgkelse blant de pargrende.

Resultatet av undersgkelsen ble publisert i 2017. Den viser at de etterlatte hadde fglt seg godt
ivaretatt og informert.

Na gnsker vi selv & komme i kontakt med etterlatte til noen av de i alt 18 cDCD-donorene.

| november 2019 kontakter vi sykehuset, og ber dem formidle et brev fra oss til de parerende

med vare kontaktopplysninger.
P& den maten kan de som selv gnsker det ta kontakt med oss.
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Vi ber selvsagt ikke om opplysninger fra sykehuset, hverken om pargrende eller avdade - bare
om at de videresender var foresparsel.

Men sykehuset avslar. OUS mener dette i seg selv vil vere et brudd pa taushetsplikten, og
bidra til at avdgdes private pasientopplysninger blir offentlige.
Vi klager til sivilombudsmannen, som i februar 2020 gir sykehus medhold.

Begrunnelsen er ikke helt lett & forsta. Vi har sett at helsepersonell fra OUS selv star frem i
media, sammen med donor-pargrende som forteller om sine erfaringer.
| disse sakene er bade pasientopplysninger, navn og bilde offentliggjort.

5: HIERTET OG HODET

Et digert folkeopplysningsprosjekt, midt i samfunnsoppdraget. Det var det vi skulle fa til.
Da matte vi na frem til hjertene og hodene til hundretusenvis av nordmenn.

Det hadde ikke veert mulig uten de modige, kloke og erlige kvinnene som slapp
hovedfotograf Therese Pisani og meg inn i hjemmene og livene sine.

Pa grunn av dem vet vi at nar den du elsker er dgdssyk, og bare kan reddes av organdonasjon,
sa begynner du & hape at noen andre skal dg.

Vi vet at nar den du elsker er ded og snart skal bli donor, sa er kroppen hans varm, og hjertet
hans fortsetter a sla.

Og at nar den du elsker kanskje kan overleve, sa vil du ofre alt for 4 fa han tilbake.

Pa innsiden av kroppen

Kjernen i konflikten handlet om hva det vil si 4 vere ded.

Vi matte forklare kompliserte medisinsk-tekniske detaljer pa innsiden av kroppen.
Hva skjer med hjertet? Hva skjer med hjernen?

Hver gang jeg skulle forklare stegene i prosessen for kollegaer, endte jeg opp med & tegne
strekmennesker, og vise frem legenes dglle power-point-presentasjoner.

Sann kom vi pa ideen med enkle anatomiske figurer i forklaringsscroll, utviklet av NRKs
geniale grafikere.

Ren, enkel og vakker ble grafikken en signatur for hele serien.

Fotograf Therese og jeg hadde jobbet sammen med TV-fortelling i flere r. Digital
historiefortelling var nytt for oss begge.

Vi visste at vi ville trengte bilder som kunne fortelle noe om endelgs venting og hap. Hun
klarte pa mystisk vis a ta bilder av selve tidsfalelsen.

Vi fikk vere en hel dag pa intensivavdelingen pa Haukeland, mot at de far publisering skulle
forsikre seg om at pasienter var fullstendig anonymisert.

Sykehuset sgrget for forhandssamtykke.

6: PUBLISERING OG KONSEKVENSER

Den farste saken i serien publiseres 1.juni 2019. Videre publiseringer skjer parallelt med
research til de neste.

Hver sak farer til nye tips og kilder som hjelper oss videre.

I mellomtiden har beslutningsorganet Nye Metoder hatt metoden til vurdering siden hgsten
2017.
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| snart 2 ar har en arbeidsgruppe av leger og jurister forsgkt & komme til enighet om hva som
skal til for & kalle donor dgd.

Det har de gjort bak lukkede darer. Matereferatene er unntatt offentlighet. Farst nar rapporten
er ferdigstilt, skal den offentliggjeres.

Samme prinsipp gjelder for all saksbehandling i Nye Metoder: Saksdokumenter er hemmelige
til vedtak er gjort.

De valgte & dele

Heldigvis har flere medlemmer i arbeidsgruppen, pa begge sider av striden, valgt a dele
argumenter og fakta med oss:

Stein Foss, Dag Wendelboe Sgrensen, Morten Horn, Oona Dunlop og Geir Bjgrsvik.
Derfor har flere hundre tusen nordmenn fatt kunnskap de trenger for a ta stilling til om de
gnsker a bli donorer etter sin ded.

17. desember 2019 kommer rapporten fra arbeidsgruppen, som har vert ledet av
Folkehelseinstituttet (FHI).

Legene er fortsatt ikke enige. | sentrum for striden star en liten ballong som sar tvil om nar
donor er dgd.

Vi falger opp med flere saker og reaksjoner, blant annet fra Stortinget, der flere kaller det et
tillitsbrudd at metoden ble innfgrt uten godkjenning.

Olaug Bollestad (KrF) har tidligere vert forkjemper for metoden pa Stortinget. Na er hun
kritisk, og frykter det vil ta tid & gjenopprette tilliten.

Kjersti Toppe (Sp) ber om redegjerelse fra helseministeren.

Na skal Bestillerforum (fagdirektarene i de fire regionale helseforetakene) vurdere rapporten
de har bestilt - fgr de gir sitt rad til Beslutningsforum (de administrende direktgrene samme
sted) - som skal ta endelig avgjerelse.

Dette kan ta tid.

Men allerede 27.januar 2020 har Beslutningsforum gjort et uvanlig vedtak.

Dgrene apnes
For farste gang i historien vil det bli offentlig hgring om en sak i Nye Metoder.
Arsaken til dette er NRKs omfattende dekning av saken.

Haringsfristen blir satt til 15.april. Sa bryter korona-epidemien ut, og fristen blir utsatt til
15.september.

Dermed er det klart at det meste av 2020 vil ga med, far det blir tatt noen beslutning om den
nye metoden.

Jeg har takket ja til jobb som undersgkende journalist i den nystartede Klimaredaksjonen i
Bergen.

De har ventet talmodig pa meg i noen maneder. Vi legger videre oppfelging pa vent, frem til
avgjerelsen er tatt.

Fra na av er Dagens Medisin aleine om & dekke prosessen i Nye Metoder, og fglge dens
vandring frem og tilbake mellom beslutningsnivaene.
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16.mai 2020 publiserer vi forelgpig siste sak i serien om organdonasjon - om gutten som ikke
ble donor.
Saken blir seriens mest leste.

Neste kapittel, 2021

Det neste aret fglger jeg med fra sidelinjen, mens jeg graver meg ned i klimasakene.
23.august 2021 legger Beslutningsforum ut dato og sakliste for det siste og avgjgrende mgatet i
saken.

Punktum skal settes 30.august.

Nyhetskollega Julianne Brathen Mossing forbereder dekningen sammen med meg.
Som vanlig er saksdokumentene unntatt offentlighet.
Men jeg ser at Beslutningsforum har bedt Helsedirektoratet om en juridisk avklaring.

Jeg bestiller dokumentene derfra. P4 den maten far vi god tid til & sette oss inn i saken.
Det viser seg at direktoratet jobber med nye regler for nar donor er dgd nok.

Samtidig har OUS laget en ny og detaljert prosedyre, som inkluderer kliniske tester av
hjernefunksjon.

Ballongen bestar

Men ballong er fortsatt pa menyen. Hvorfor det, egentlig?

Det blir nye runder med kommunikasjonsavdelingen ved Oslo universitetssykehus.

«Hvorfor er det ngdvendig & hindre blodsirkulasjon til hjertet, etter at donoren er
irreversibelt ded, og ikke kan gjenopplives? Vi ser at dette sparsmalet opptar mange, og at en
oppklaring vil ha betydning for deres standpunkt til organdonasjon.»

Sparsmalet blir aldri konkret besvart. Men diskusjonen pa sosiale medier viser at leserne
legger merke til spgrsmalet, og stiller det selv.

30. august kommer vedtaket: Beslutningsforum har avgjort at metoden kan innferes i Norge.
Men det er opp til det enkelte sykehus & avgjere om de vil ta den i bruk.

Sa nar er en organdonor egentlig dgd nok?

Kanskje kommer svaret i 2022.

7: ETIKK OG MOTSTAND

De personlige historiene krevde alle grundige etiske vurderinger. Vi matte veere forsikre oss
om sikre pa at vi tok hensyn til alle etterlatte og bergrte, szrlig barna, og ikke minst til den
avdgde selv.

Vi diskuterte hvilke private detaljer, bilder og pasientopplysninger som burde og kunne
publiseres. Alt ble diskutert med de bergrte selv, og ngye vurdert av redaktgrene, inkludert
NRKSs egen etikkredaktar.

| sakene om den nye metoden er faktasjekken den starste utfordringen. Kompliserte
sammenhenger og medisinske faguttrykk skal forklares sa alle kan forsta.

Da ma jeg farst forsta det selv. Derfor sender jeg gang pa gang manusutkast til alle
medvirkende. De fleste bidrar, kommer med viktige rettelser og tilfayelser, forklarer tAlmodig
en gang til

Kildene og NRK har felles interesse at alle fakta stemmer.

Pastar ungyaktigheter
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Likevel, nar alle paviste feil er rettet, mener Oslo universitetssykehus at det fortsatt gjenstar
«ungyaktigheter» i manus til den farste saken var om cDCD.
Sykehuset nekter samtidig 4 oppklare hva som er ungyaktig.

| tillegg krever medvirkende Stein Foss a fa trekke tilbake sine egne ordrette uttalelser fra
videointervjuet, om formalet med aorta-ballongen.

Han vil erstatte disse med andre formuleringer, som vi mener ikke gir noe klarere svar pa
spgrsmalene vare.

Sammen med redaktgrene beslutter vi & avsla dette kravet. De avgitte uttalelsene star, men de
nye formuleringene legges til i saken.

Samtidig tar vi nye runder med redaktgrene, for a sikre faktagrunnlaget for hver setning.

Publiserer faktagrunnlaget

OUS krever ogsa at NRK publiserer en uttalelse fra dem om at de mener saken var er
ungyaktig. Dette aksepterer vi.

Vi legger samtidig ut det viktigste faktagrunnlaget, inkludert et lengre strekk fra
videointervjuet med Foss, slik at leserne selv kan ta stilling til dokumentasjonen.
Saken publiseres 21. juni 20109.

| ettertid har de ansvarlige for organdonasjon ved OUS for det meste nektet a svare direkte pa
henvendelser fra NRK.

Alle vare spgrsmal stilles skriftlig via kommunikasjonsavdelingen, og besvares skriftlig av
direktgr-nivaet.

Svarene vi far handler sjelden om det vi spar om.

8: SAMFUNNSOPPDRAGET

30.august 2021 vedtar Beslutningsforum at en ny metode for organdonasjon kan innfares i
Norge.

Det gjer de selv om legene enna ikke er enige om nar du er dgd nok til & bli donor.

Samme dag som den nye metoden blir godkjent, sletter 100 nordmenn samtykket sitt.
En uke senere var antall digitale makuleringer kommet opp i 221.
Antall slettinger er rekordhgyt, bekrefter Helsenett, som har hentet ut tallene for NRK.

Hvis dette skulle skyldes vart folkeopplysningsprosjekt, er det til a leve med.
For hva er verdien av et samtykke som ikke bygger pa fullstendig og sannferdig informasjon?
Over 470 000 av oss sier fortsatt ja.

Det er stor mangel pa friske organer til transplantasjon for kronisk og kritisk syke pasienter.
Ofte star det om liv og dgd.

Pasientorganisasjonene oppgave er a forsvare deres interesser, gjennom a rekruttere flest mulig
av 0ss som donorer.

Medienes oppgave a sgrge for opplyst debatt, ogsa om dette temaet.
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