opprettelse av Norsk radgivningsgruppe for
organdonasjon (NOROD), med representan-
ter fra de sterste donorsykehusene og Riks-
hospitalet og Statens helsetilsyn. NOROD
driver regelmessige seminarer om orgando-
nasjon for helsepersonell ved donorsykehu-
sene. Personalet far informasjon om lover,
prosedyrer og rad med diskusjoner bl a om
hvorledes man ber forholde seg til paroren-
de. Den aktuelle sak med tilbakemelding fra
de parerende viser at dette arbeidet ma in-
tensiveres. Vi vet imidlertid at donorsyke-
husene i en presset arbeidssituasjon ofte har
vansker med & bemanne de tunge intensiv-
funksjonene som donorvirksomheten er
avhengig av...

Rikshospitalet vil avslutningsvis takke
parerende og dr... for tilbakemelding... Sa-
ken egner seg godt som et undervisningska-
sus 1 NOROD’s opplaringsprogram for do-
norsykehusenes personale.»

Redegjorelse fra donorsykehuset

Etter /2 r, og etter purring, mottok Rédet via
sykehusets direktor et svar fra avdelings-
overlegen for den aktuelle nevrokirurgiske
avdeling. Her ble det redegjort for pasien-
tens dedsarsak og de undersekelser som ble
foretatt etter innleggelsen i regionsykehuset.
Det ble opplyst at pasienten ikke ble obdu-
sert. Det ble videre papekt at en sykepleier
hadde tatt kontakt med mor vel to maneder
etter ulykken. I journalen er det notert at det
ikke var enske om samtale med lege, men at
informasjon om organdonasjonen var gns-
ket. Avdelingsoverlegen avsluttet sitt brev
slik: «Jeg beklager at de parerende i denne
opprivende tiden ogsa hadde vonde opp-
levelser knyttet til avdelingens behandling.
Tilbakemeldingen til oss har blitt tatt opp i
avdelingen og har minnet oss om ytterligere
anstrengelser nar det gjelder informasjon og
kommunikasjon med parerende.» I tillegg til
dette brevet forela det ogsa et brev til avde-
lingsoverlegen fra den involverte bakvak-
ten: Dette brevet ble avsluttet slik: «Jeg har
lest brevet fra... og beklager at jeg ikke har
oppfylt de kravene som parerende har hatt.
Videre beklager jeg at de har oppfattet meg
som likegyldig og uten evne til kommunika-
sjon eller respekt.»

Rédets vurdering
Rédet vil peke pa betydningen av at leger
lofter frem egne erfaringer som pasient eller
parerende for at disse erfaringene kan bru-
kes til & forbedre rutinene i helsevesenet. Ra-
det vil derfor takke legen som henvendte seg
og pasientens foreldre for & ha brakt saken
inn for Radet. Bade Rikshospitalets trans-
plantasjonsteam og den nevrokirurgiske av-
delingen har brukt saken til en gjennomgang
av egne rutiner og for styrking av kommuni-
kasjon mellom avdeling og parerende.
Rédet vedtok 4 ta til etterretning Rikshos-
pitalets beskrivelse av ansvarsforholdet mel-
lom donor- og transplantasjonssykehuset
med hensyn til & gi informasjon til de pare-

1520 Kommentar og debatt

rende. I dette tilfellet har dette &penbart ikke
veert gjort godt nok av regionsykehuset.
Rédet slutter seg til formuleringene i bre-
vet fra Rikshospitalet om betydningen av &
mete parerende med nok informasjon. Pare-
rende som ma ta stilling til organdonasjon,
er alltid i en ekstremt sarbar situasjon pre-
get av sjokk, dyp sorg, og ved ulykker, ikke
sjelden skyldfelelse. 1 en slik tilstand blir
kommunikasjon sarlig vanskelig og viktig —
bade formidling av empati og trest og for-
midling av konkrete opplysninger. De prak-
tiske spersmélene knyttet til hva som skjer
med kroppen nar maskinene kobles fra, nar
familien kan fa tid sammen med den dedes
kropp, er viktige for de fleste. For folk flest
er dedstidspunktet mer nar hjertet slutter a
sla, enn det faktum at hjernesirkulasjonen er
opphevet. En organdonasjon medforer at fa-
milien mister samvaret med den dede rundt
et slikt viktig tidspunkt. Det paligger donor-
sykehuset et szrlig ansvar for at parerendes
behov imetekommes sa langt det er mulig.
Dette er ogsa viktig for at andre i liknende
situasjon skal finne det meningsfylt a tillate
organdonasjon fra slektninger.
Kommunikasjon méa alltid individualise-
res og tilpasses den enkelte kliniske situa-
sjon. I dette konkrete tilfellet var begge for-
eldrene leger. Prinsipielt ber alle pasienter
og parerende fa sa god informasjon at det
ogsa holder for lege-pasienter/parerende.
Dette tilfellet viser at man likevel ikke auto-
matisk kan sidestille et lege-foreldrepars be-
hov med andres. Deres fortvilelse for ikke &
ha bidratt med sin profesjonelle kompetanse
under livredningen preget dem, og rask til-
bakemelding om blant annet dedsarsak ble
derfor ekstra viktig. Et foreldrepar som dette
vil derfor ogsa ha spesielle behov for opp-
folging. I dette tilfellet har dette &penbart
sviktet.
— Reidun Forde, Rddet for legeetikk
reidun.forde@legeforeningen.no

Skal trygdeetaten
eller Aetat betale?

En 18 ar gammel kvinne som hadde
fatt videregiaende skolegang ved saer-
skilt institusjon godkjent som nedven-
dig og hevelig attferingstiltak, fikk ste-
nad til fysioterapi, lege/medisin og bat-
terier til hereapparat avslitt av Aetat.
Trygderetten har behandlet saken.

Aetat hadde tilstatt kvinnen stenad til bout-
gifter og skolemateriell. Krav om stenad til
fysioterapi, lege/medisin, batterier til here-
apparat og kasettspiller var derimot avslatt
under henvisning til at forskrift om attfo-
ringsstonad ikke gav hjemmel for & dekke
slike utgifter, og at forskriften er uttemmen-
de. Denne tolkingen ble imetegétt av kvin-

nen, da det verken fremgikk av lovforarbei-
der, lov eller forskrift at forskriften var ment
& vaere uttemmende.

Saken, som gjelder ytelser under yrkesret-
tet attforing, jf. folketrygdloven §11-7, er
behandlet av Trygderetten. Spersmalet om-
handler bestemmelsens annet ledd bokstav e
som sier at stenaden ytes i form av tilskudd
til andre formal som har avgjerende betyd-
ning for & gjennomfere attforingstiltaket. I
den aktuelle saken omfattet «andre formal»
krav om dekning av helsetjenester mv.

Retten viste til at da deler av ansvaret for
yrkesrettet attforing ble overfort til Aetat i
1994, var det forutsatt at en del ytelser som
kunne tilstas under attforing, fortsatt skulle
administreres av trygdeetaten. Aetats ansvar
var bare ment 4 omfatte visse ytelser sarskilt
knyttet til attforing. De fleste av de formale-
ne i ankesaken maétte sies & vare av en slik
art at de kunne omfattes av regelverk trygde-
etaten har ansvar for (stenad ved helsetje-
nester og medisinsk rehabilitering). Retten
fant derfor at slike ytelser ikke var ment a
kunne gis som attforingsstonad. Retten tok
ikke stilling til om forskriften var a anse som
uttemmende.

— Kari Holst, Trygderetten

Hjelpestonad ved
Follings sykdom

Trygderetten har behandlet en sak om
forheyet hjelpestenad til barn og unge
etter folketrygdloven § 6-5. Spersmalet
gjaldt om innvilgelse av sats 2 til nyfedt
med Follings sykdom var riktig fastset-
telse.

En pike fadt i 1999 med den arvelige stoff-
skiftesykdommen fenylketonuri (Fellings
sykdom) var tilstitt forheyet hjelpestonad
sats 2. Sykdommen medfarer behov for en
spesiell og noyaktig diett for & unnga alvorli-
ge fysiske og psykiske skader. Tilberedning
av maten, selve matingen og kontroll, bereg-
ning og dosering og tilsyn med at barnet ikke
inntar mat som det ikke skal ha, utgjer det
vesentlige av merarbeidet. Dette arbeidet sy-
nes 1 stor grad 4 vaere likt for alle barn med
denne diagnosen. Anken i denne saken
gjaldt hjelpestonadssatsens storrelse.
Retten viste til tidligere praksis i Trygde-
retten og serlig til kjennelse av 3. juli 1986 i
ankesak nr. 2533/84 som beskriver sykdom-
men og den strenge diettbehandling som for-
eldrene mé folge opp. Denne avgjorelsen sy-
nes a angi en norm for stenadsnivaet ved den
aktuelle diagnose. Retten sluttet seg til det
hovedsyn som fremkom i den kjennelsen og
viste til at Trygderetten i flere saker har
kommet til samme resultat. Retten ble stden-
de ved at hjelpestonad sats 2 ble ansett som
dekkende ytelse og stadfestet vedtaket.
— Kari Holst, Trygderetten
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