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Originalartikel

Mistede liv og nye chancer:

Kropsdelenes komplekse sociale betydninger i
organdonationsfeltet

Anja Marie Borng Jensen

Kebenhavns Universitet, anja.jensen@anthro.ku.dk

Jensen, M. B. A. (2009). Mistede liv og nye chancer:
Kropsdelenes komplekse sociale betydninger i organdonationsfeltet. Tidsskrift for
Forskning i Sygdom og Samfund, nr. 11, 31-50

Denne artikel udforsker gennem empiriske eksempler fra forskning i USA og Danmark de
mange betydninger, der knytter sig til kroppens dele i den saerlige medicinske teknologi,
der omhandler organdonation og transplantation. Formdlet er at nuancere den nuvarende
fremherskende forestilling om og fremstilling af organer som en efterspurgt mangelvare
for syge patienter pd ventelisterne. Artiklen belyser i stedet hvorledes kroppens organer er
komplekse og flertydige symboler pd liv 0g ded, der gennem strategiske processer tilleegges
meningsfulde betydninger af sdvel modtagere som donorpdrerende. Det diskuteres ligeledes
hvordan opfattelsen af kroppens organer bliver afgerende for, hvorledes efterladte pirorende
héndterer sorgen over et pludseligt dedsfald, og pd hvilke mdder donation af organer affeder
komplekse sociale relationer i denne medicinske kontekst. Endelig diskuteres det hvordan
forskellige opfattelser af ejerskab af kroppens organer og deres betydning for ritualer og
praksisser omkring deden kan afstedkomme kontroverser blandt bide pirerende og det me-

dicinske personale.
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Organdonationsfeltet: De efterspurgte kropsdele

Denne artikel vil diskutere de mange sociale betydninger der knytter sig til krop-
pens organer i forbindelse med organdonation og med eksempler fra bade USA
og Danmark fremanalysere nogle af de problemstillinger og de implikationer, en
moderne medicinsk teknologi som organdonation kan afstedkomme. Hensigten
er at vise hvordan den flertydige betydning af kroppens organer athaenger af bade
perspektiv, fortolkning og social sammenheeng.

Artiklen bygger pa 25 dybdegaende interviews og utallige uformelle samtaler
med parerende til organdonorer under fire maneders antropologisk feltarbejde i
2005 New York Organ Donor Network, som er den naeststgrste organ-organisati-
on i USA. Feltarbejdet var primeert lokaliseret i organisationens afdeling for op-
felgning til parerende til organdonorer, hvor alle parerende gennemgar et toarigt
program med telefonisk radgivning og stette — et organisatorisk tiltag, der ikke er
at finde i Danmark. Derudover stammer materialet fra ca. 30 mindre interviews/
uformelle samtaler med organmodtagere. Materialet bygger ogsa pa fire mane-
ders deltagerobservation fra organisationens dagligdag, de mange afdelings- og
personalemeder og fra talrige konferencer, ceremonier og events omhandlende
organdonation og parerende, sdvel i New York som andre steder i USA. Blandt
andet ved Transplant Games i Kentucky i 2006 — en slags olympiske lege for or-
ganmodtagere, hvor donorfamilier ogsa deltager. I artiklen indgar ogsa preeli-
minere data fra mit igangveerende ph.d. forskningsprojekt om organdonation i
Danmark og danske parerende til organdonorer; fra interviews med parerende og
personale, feltarbejde pa sygehuse, overvagning af emnets mediedeekning, samt
deltagelse i personaletreening og diverse arrangementer og konferencer omkring

organdonation og transplantation.

Nar blikket rettes mod organdonation i Danmark, fokuserer savel den populeere
mediedaekning som den leegefaglige diskurs pa manglen pa organer, vigtigheden
af at blive transplanteret og det faktum at Danmark “halter bagefter” andre lande,
hvad angar antallet af organdonorer (Bundgaard 2006). De sidste par ar har danske
TV kanaler forholdt sig emnet i flere dokumentarprogrammer. DR lavede i 2004
en udsendelse om en dansk mand, der som folge af en udsigtsles placering pa
ventelisterne til en ny nyre, valgte at tage til Pakistan og kebe en nyre. TV2 har i
programmet ”"Nikkis sidste chance” fra 2007 fulgte en ung mand, der ventede pa
et hjerte, og som desveerre afstodte det organ han havde modtaget kort tid inden
programmet blev sendt. Ligeledes har sundhedsprogrammet Praksis pa TV2i2008
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snakket med forende danske eksperter omkring manglen pa organer og fulgt en
familie, der mistede en ung kvinde, som en konsekvens af at hun aldrig naede at
modtage et egnet organ, skent hun var pa ventelisten. Senest er eftersporgslen af
organer diskuteret i Danmark som felge af Transplantationsgruppens og Sund-
hedsstyrelsens landsdeekkende kampagne om at tage stilling til organdonation i
foraret 2008, hvor kendte danskere som Don & og Lene fra popgruppen Aqua of-
fentligt tilkendegav deres holdning til organdonation. Kampagnen resulterede i
over 50.000 nye tilmeldinger til det danske donorregister og igangsatte samtidig
omfattende debat i danske medier omhandlende manglen pa organer, nedvendig-
heden af at tage stilling og den geeldende lovgivning pa omradet. I slutningen af
september 2008 har EU parlamentarikeren Karin Riis Jorgensen siledes igangsat
en underskriftindsamling for at leegge pres pa politikerne for at eendre donorlo-
ven, sa alle danskere automatisk er tilmeldt donorregistret og skal melde fra, hvis
de ikke onsker dette (www.karinriis.dk). Underskriftindsamlingen finder sit ud-
gangspunkt i det for nogen ubegribelige paradoks, at 85 % af danskerne, ifglge en
ny undersogelse fra Sundhedsstyrelsen, er positive overfor organdonation, men
kun 10-12% af befolkningen er registrerede som donorer (Sundhedsstyrelsen 2007).

Denne tilgang til kroppens organer er alt andet lige en veesentlig del af organ-
donationsfeltet da man ikke kan komme udenom det pragmatiske og meget hand-
gribelige faktum, at folk der pa ventelisterne, hvis ikke de nedvendige organer
skaffes. I USA har ventelisterne til et organ lige rundet 100.000 (www.unos.org). I
Danmark er der lige nu over 600 mennesker, der venter pa et nyt organ, hvor langt
hovedparten venter pa en nyre. Og i 2007 dede 45 danskere mens de ventede pa et
nyt organ (www.transplantation.dk).

Manglen pa organer og den deraf folgende vareliggorelse og objektivering af
kropsdele har ligeledes veeret en preemis i det samfundsteoretiske felt i en arreek-
ke og er blevet udforsket af adskillige antropologiske studier (se Alnaes 2001,2005;
Fox & Swazey 1992; Healy 2006; Joralemon 1995; Kopytoff 2004; Lock 2002; Sharp
1995, 2000). Synet pa menneskelige kropsdele som en slags efterspurgte reserve-
dele har igangsat talrige diskussioner omkring ejerskab af kroppen, betaling for
organer og de etiske konsekvenser af et sddant perspektiv (Brecher 1994; Burrows
2004; DeCastro 2003, Etisk Rad 1997). Iseer antropologen Nancy Scheper Hughes
har arbejdet intensivt med keb og salg af organer og udnyttelsen af mennesker fra
tredje verdenslande i den forbindelse (Scheper Hughes 1996, 2004), og er desuden
medstifter af foreningen Organs Watch, der med udspring i Berkeley University i
Californien overvager og dokumenterer det verdensomspeendende salg og tyveri

af organer i transplantationsegjemed.
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Denne artikel vil dog sege at bringe laeseren ud over de statistiske fakta, den
akutte mangel pa organer og de verdensomspeendende problemer med organ-
handel. I stedet vil den diskutere den pluralitet af individuelle fortolkninger og
sociale betydninger der knytter sig til kroppens organer for de individer, der er
involveret i organdonationens processer, startende med organernes modtagere.

Transformeret liv: Genfodsel og sorg

Selv om mine studier i Danmark og USA hovedsageligt er fokuseret pad donor-
parerende, har jeg ikke kunne undga at opdage, hvor stor betydning det har for
organmodtagere at fa en velfungerende ny kropsdel. Deres liv og hverdag sendres
pa graverende vis. De fleste organmodtagere var deden neer inden et donororgan
dukkede op til dem, og efterfelgende fortolker de derfor transplantationen som en
slags genfodsel, og fejrer ‘fodselsdag” pa arsdagen for deres operation. Men selv
om dét at modtage et organ for de fleste heldigvis betyder afslutningen pa et langt
og udmarvende sygdomsforleb, sa er et sadant indgreb sjeeldent uden personlige
og sociale konsekvenser. Medarbejderne hos New York Organ Donor Network
fortalte mig, at der for enkelte organmodtagere kunne veere samvittighedskvaler
forbundet med at modtage et organ, da tanken om at “andre skulle do for at redde
deres liv” er meget sveer at handtere. Organisationen gjorde derfor meget ud af at
oplyse om, at organmodtagerne ikke var skyld i andres ded, men i stedet skulle
fokusere pa at leve livet. Men at modtage et organ medferer store eendringer, bade
kropsligt og socialt. Den amerikanske antropolog Lesley Sharp har beskrevet im-
plikationerne ved at modtage et nyt organ som en transformativ identitetsproces
(Sharp 1995), hvor modtagerne ikke kun skal keempe med de fysiske komplika-
tioner af at have en anden persons organ i sig, men ogsa gennemgar en sendring
i personligheden. Nogle modtagere bliver pludselig neesten afhaengige af choko-
lade eller far lyst til at sta pa rulleskejter — egenskaber de har “arvet” fra deres
donor. Feenomenet “organ memory” er saledes meget udbredt i organdonations-
feltet, bade i forskning og i den daglige tale blandt akterer i feltet, selv om der ikke
synes at veere medicinsk beleaeg for at personlige egenskaber eller praeferencer kan
rejse fra en person til en anden via organerne. Personlighedseendringer forklares
derimod som naturlige konsekvenser, af de store maengder medicin en organmod-
tager ma tage for at hindre at kroppen afstoder det fremmede organ.

Under mine empiriske studier i USA blev det tydeligt, at den transformative
proces blandt organmodtagere i hoj grad drejede sig om andet og mere end den
medicinske overfgrsel af en kropsdel fra en hjerneded donor til en syg person pa
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ventelisten. Nar organmodtagere talte om genfedsel, var det en sterre spirituel
begivenhed, der vendte op og ned pa hele maden verden blev anskuet pa. Selv om
det var overveaeldende at modtage et nyt organ, var det tanken om at nogen var vil-
lige til at give dem en chance til, der blev det primeere. Denne nye chance blev af
nogen konkret brugt som en anledning til at vende sit gamle liv pa hovedet. Den
midaldrende Robert havde levet et hardt liv som alkoholiker og stofmisbruger, og
havde opfert sig darligt overfor sin familie. Men efter han havde faet et nyt hjerte,
var han ikke kun stoffri, han var ogsa kommet i sa god form, at han havde gen-
nemfort New York Marathon op til flere gange, og brugte sin nyfundne energi pa
at tage rundt pa gymnasier og skoler og tale med unge mennesker. Ikke kun for at
informere om organdonation, men ogsa for at guide dem pa rette vej, hvis de var
ved at komme ud i kriminalitet eller misbrug. Da vi talte om denne forandring
sagde Robert, at det ikke var pa grund af selve organet, selv om han vidste det
havde reddet hans liv. Men det der iveerksatte denne personlighedstransformation
hos ham, var tanken om de mennesker, der ville give ham livet pa ny.

Det var selve handlingen, som overvaldende ham — iser fordi han egentlig
ikke syntes han havde fortjent en chance til.

I USA far organer altsa, i kraft af at de bliver givet veek, en betydning, der lig-
ger ud over organets funktionelle betydning, som eksempelvis at holde kreds-
lobet korende, at optage ilt eller at rense blodet. Selve handlingen at give et organ
igangseetter forestillinger omkring livet, doden, retfeerdighed og den person man
gerne vil veere. I Danmark derimod, har jeg indtil videre primeert medt historier
hos organmodtagere, der er meget fokuseret omkring de konkret helbredsmaes-
sige forbedringer. Om de mere spirituelle og eksistentielle perspektiver af det at
modtage et organ ogsa udger en del af danske organmodtageres virkelighed og
forteelling, vil forhabentligt vise sig senere i mit studie.

Men i mit studie i USA var der ogsa enkelte organmodtagere der havde det
meget sveert med at modtage et nyt organ, fordi det var ensbetydende med, at de
matte tage afsked med deres egne syge organer. Enkelte udtrykte stor sorg over at
have mistet deres gamle organ. En medarbejder fra NYODN fortalte mig endda, at
en hjertemodtager fra New York havde sit gamle hjerte stdende i sprit derhjemme,
fordi han ikke kunne beere at skille sig af med det. Den sorg var organmodtagerne
dog meget tavse omkring, da den var en smule tabubelagt og nemt kunne virke
som utaknemmelighed over det nye organ og manglende respekt overfor de pare-
rende, der havde truffet den svaere beslutning om at samtykke til donation. Men
det viser, at kroppens dele har stor emotionel betydning, ogsa for de mennesker
der ma sige farvel til et sygt organ for at redde livet.
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I organdonation er der altid flere parter og flere perspektiver. Det folgende
handler derfor om gruppen af parerende og udforsker de forskellige opfattelser og
forklaringsmodeller, der omkranser kroppens organer, og danner udgangspunkt

for at det bliver muligt at sige ja til dette indgreb i et familiemedlems dede krop.

Beslutningen om donation: Vaskemaskiner, naestekeerlighed og ren
overlevelse

En forudseetning for at organdonation i det hele taget kan finde sted, er at de pa-
rerende samtykker til det pa intensivafdelingen. Det vil sige i en situation hvor
de er dybt chokerede og har sveert ved at forsta at ulykken har ramt. Situationen
besveerliggores yderlige af hjernededskriteriet, der for mange parerende er pro-
blematisk og sveert at forsta, da kroppen grundet den respiratoriske behandling
ser ud til at fungere; hjertet slar stadig, kroppen er varm og der er vejrtraekning
(Alnees 2001; Ben-David 2005; Lock 2002; Sharp 2006; Younger et al 1996). Under
disse omsteendigheder er det sveert at give tilladelse til at de vitale organer fjer-
nes, da et ja til organdonation for nogen bliver sidestillet med et ja til deden. Selv
om hjernededskriteriet har eksisteret siden 1990, er der stadig uoverensstemmelse
mellem den medicinske definerede ded, nemlig hjernededen, og de parerendes
personlige kropslige erfaringer med og opfattelser af deden, nemlig hjerteded,
hvor kroppen er kold, stiv og livles. Derudover prover parerende at gore alt for at
na frem til, hvad afdede ville have ensket. De familier, der har talt om det i for-
vejen, har nemmere ved at vide, hvad de skal gere. Men mange familier har ikke
talt om organdonation i forvejen og ma derfor gennem forskellige argumenter og
indbyrdes diskussioner reesonnere sig frem til den beslutning, der umiddelbart
virker mest rigtig. Det er sdledes i de parerendes forsgg pa at komme overens med
denne konfliktfyldte situation at der fremspringer en bred vifte af opfattelser af
kroppens organer, der enten muligger organdonation eller forkaster det.
Antropologiske studier i dette felt har kritiseret leeger for at have “opfundet”
hjernededskriteriet med det formal at fremskaffe de efterspurgte kropsdele (Lock
2002a) og beskyldt den medicinske verden for at have hvad der kan betegnes som
et utilitaristisk og objektiverende syn pa organer. Mit igangvaerende feltarbejde
i Danmark viser at dette ikke kun er en akademisk kritik, snarere et medicinsk
faktum. Mange danske leeger omtaler abent hjernededskriteriet som et medicinsk
og juridisk dedskriterium der er fremkommet for at muliggere organdonation.
Lesley Sharp beskriver, hvordan mange amerikanske laeger af hensyn til organ-
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modtagerne anser og omtaler kropsdele ud fra deres funktionelle betydning, og
ikke som et organ der har tilhert et menneske. Ved at beskrive eksempelvis hjertet
som en funktionel pumpe soger laegerne pa den made at slore, at der bag ved
de livreddende organer gemmer sig en person, et tragisk dedsfald, og en masse
ulykke og sorg og forseger pa den made at neutralisere den store symbolske be-
tydning der ligger i afdode menneskers kropsdele (Sharp 1995). Men min forsk-
ning viser, at denne strategi ikke er forbeholdt det medicinske personale. Bade i
USA og Danmark kan selv nogle af de neermeste parerende, for hvem organerne
har utrolig stor emotionel betydning, ty til meget objektiverende sprogbrug, nér
de efterfolgende skal forklare og begrunde hvorfor de valgte at donere.

Poul, en dansk far der mistede sin 27-arige sen i en trafikulykke, fortalte mig
til min store overraskelse, at han sammenlignede sennens krop med en vaskema-
skine, hvor styresystemet eller programmerne var gaet i stykker. Maskinen var
kaput, men reservedelene — altsa organerne - kunne godt bruges. Det er efter min
mening bestemt ikke hensigtsmaessigt at anbefale danske laeger at ty til tilsva-
rende forklaringsmodeller som en standardiseret strategi, nar de skal anmode om
donation, da det for de fleste familier nok vil virke meget stedende med en saddan
sammenligning. Men Poul var uddannet elektriker og benyttede derfor som en
naturlig ting billeder og situationer fra hans hverdag for at forklare en kompleks
medicinsk teknologi og praksis, der var sveert at forsta. En anden dansk ung mand
beskrev sin fars hjerneded som en computer der var brudt sammen — et billede
der ogsa er bekendt fra de flestes hverdag. Da faren altid havde veeret hjelpsom
og givende i sgnnens opvaekst, blev det ogséa naturligt at organerne skulle gives.
Saledes far organerne flere betydninger for de parerende. Det er en del af den
afdedes krop, der skal respekteres og veernes om, men samtidig er det vaerdifulde
"reservedele” der i overensstemmelse med donors personlighed og livsveerdier
kan komme andre til gode, og det er dét, der gor det muligt at give organerne vaek
til andre.

En lidt anderledes utilitaristisk opfattelse af kroppens organer kan ogsa vaere
medvirkede til at nogle parerende siger ja. Her begrundes beslutningen med at det
kunne veere, at de selv eller deres familie selv kom til at mangle et organ en dag,
eller de teenker hvor taknemmelige de havde veeret, hvis et nyt organ havde kun-
net redde deres mistede familiemedlem péa intensivafdelingen. Tanken om at have
hjulpet andre vil ofte veere en trost eller en lindring i sorgen pa leengere sigt, hvil-
ket gor sig geeldende i badde mine studier fra USA (Jensen 2007) og fra Danmark.
Men en del familier har den opfattelse allerede kort tid efter ulykkens indtreeden

og bruger evnen til at seette sig i andres situation som argumentation for at donere.
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For enkelte familier spiller religionen her en vasentlig rolle i forhold til hvordan
organerne opfattes. En dansk kvinde, der donerede mandens organer, mente at
det var det mest naestekaerlige, man kunne gore og derfor en kristen handling. En
afroamerikansk mor hvis sen blev organdonor havde tilsvarende holdning. Hun
havde doneret sennens organer for ar tilbage og var nu ivrig fortaler for at andre,
ligesom hende selv, skulle melde sig til donorregistreret. Men hun tilfejede et nyt
aspekt til det religiose ved at gore grin med sine kristne venner, der var opsatte pa
“at mode Jesus som et helt menneske”. Hun proklamerede hejlydt at nar hun var
ded, sa forventede hun at fa en ny laekker ung krop, og “hvis nogen ville bruge
hendes gamle hylster, skulle de da veere sa velkomne”. For hende spiller det ingen
rolle i forhold til hendes religion at kroppen ikke var intakt efter deden. Men en
dansk parerende, der ellers havde understreget at hun ikke var religios, udtrykte
bekymring over, at sennen ikke var hel, nar han skulle mede Skt. Peter, og habede
"at de ville lukke ham ind alligevel”.

De utilitaristiske, neestekaerlige og religiose grunde til at samtykke til donation
flankeres dog ogsa af en mere “egoistisk” holdning til kroppens organer. Under
mit feltarbejde i USA talte jeg med Catherine, en aeldre kvinde der havde doneret
sin voksne sgns organer efter han var involveret i et biluheld. Hun fortalte mig at
det desveerre var anden gang hun havde mistet et barn, tidligere havde hun mistet
en lille dreng. For hende blev det afgorende at organdonation gav hende mulighe-
den for ikke at “begrave det hele”. Hun teenkte ikke pa at organerne kunne komme
andre til gode, den ide var forst opstaet efter adskillige ar, men hun kunne ikke
udholde tanken om at leegge endnu et barn i graven, organdonation blev derfor
en slags overlevelsesmekanisme, der gav hende folelsen af at det ikke var det hele
der var dedt, men at der stadig var dele af kroppen der levede videre. Som hun
sagde: “Jeg gjorde det udelukkede for min egen skyld”. Der var i mit studie i USA
desuden andre eksempler pa hvad der med et lidt hardt ordvalg kan kaldes egen-
nyttige og beregnende overvejelser i forbindelse med spergsmalet om donation.
En mor forsegte at fa gennemtrumfet at hvis hun samtykkede til donation, sa slap
datteren for obduktion, og medarbejderne i NYODN berettede om en tidligere
situation, hvor en kvinde forsegte at fa sin afdede mands saed udleveret som en
slags byttehandel for organerne. Som et led i denne overlevelsesstrategi transfor-
meres kroppens organer saledes til en slags valuta i en strategisk og meningsfuld
byttehandel.

I alle disse empiriske eksempler far organerne tillagt en seerlig betydning alt
efter livserfaring, personlighed og kontekst. Beslutningen kan treeffes ud fra om
man er elektriker eller kristen, og hvad der stemmer overens med den person
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afdede var. Grundene til at samtykke til organdonation vil derfor altid vare for-
skellige, men eksemplerne viser at parerende soger at skabe mening ud fra et
velkendt univers, og opfattelserne af kroppens organer er meget afgorende for,
hvilke tanker der udspiller sig om organdonation bade i beslutningsprocessen og
efterfolgende. Som det neeste afsnit vidner om, knytter der sig dog meget forskel-

lige fortolkninger til de enkelte organer.

Organernes hierarki: Kropsdelenes sociale betydning og accept

Organernes komplekse betydninger kan ikke diskuteres uden at forholde sig til
det faktum, at de forskellige organer baerer forskellige betydninger. Det betyder
eksempelvis ikke det samme for parerende at donere leveren eller hjertet. Grun-
det hjertets staerke symbolske betydning er det oftest det sveereste at give veek, og
det der er forbundet med de storste overvejelser i forhold til en potentiel modtager
(Sharp 2006). En af mine danske informanter syntes at det var sa specielt at donere
sennens hjerte, at han holdt det hemmeligt for iseer de eeldre familiemedlemmer,
som han var sikker pa ville have sveert ved at forstd det. Sonnen donerede ogsa
nyrer, men de havde ikke samme betydning for faderen, “for dem kunne man jo
ogsa donere nar man var i live”. Her er det altsa de vitale livsvigtige organer der
fremheaeves som sveerere at donere. Samme far fortalte mig at fordi han ikke vidste
preecist hvad, der foregik nede pa operationsbordet hvor organerne blev fjernet,
og fordi visheden om at hjertet rent faktisk var blevet brugt til organdonation,
forst var kommet pa et sent tidspunkt i sorgforlebet, sd havde han haft det mare-
ridt, at sennen efter de havde taget afsked med ham og han kerte veek i sengen,
rejste sig og rabte “Far hjeelp mig — de tager mit hjerte”. Det er pa den made hjertet,
der forbindes med selve livet, og fjernelsen af dette organ er i de parerendes gjne
det mest skaeebnesvangre indgreb.

I USA seger den amerikanske nyreforening “The National Kidney Foundation”
at imodekomme hjertets dominerende status som det mest betydningsfulde or-
gan, ved at introducere sloganet “I love you with all my kidney” der fungerer
som en pendant til det kendte amerikanske udtryk "I love you with all my heart”
(www.nkf.org). Pa den made understreges det at nyrerne er lige sa vigtige som
hjertet og kan rumme samme folelser og symbolik. Samme organisation havde
ogsa serget for at lave smykker, som de solgte ved Transplant Games i Kentucky.
Her kunne man f& en grering med en nyre i selv og en halskaede med et ved-
heeng, der var formet som en nyre. En klar strategi til at udligne den eksisterende
forskel i kropsdelenes signifikans og prioritering, ikke for at gore det sveerere at
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donere nyrerne, men for at fremhaeve overfor offentligheden at det er ligesa ded-
bringende at vente pa en nyre som pa et hjerte. I USA er det saledes vigtigt at gore
opmerksom pé organernes signifikans til den brede offentlighed ved at sla pa
eksisterende traditioner eller veerdier i samfundet. Personalet i New York Organ
Donor Network forklarede eksempelvis hvorledes antallet af familier, der sagde ja
til donation af afdedes hud var steget markant efter terrorangrebene 11. septem-
ber 2001. Selv om donation af hud ferhen blev forbundet med drabelige forestil-
linger om, at donor blev flaet fra top til ta pa operationsbordet, sa havde den store
mediemaessige eksponering af brandmaendenes akutte behov for transplantation
af ny hud efter forbreendingerne fra 9-11 formaet at skabe hvad jeg kalder en sam-
fundsmeessig accept omkring donation af hud og mere oplysning omkring, hvor-
dan indgrebet rent faktisk foregik. I overensstemmelse med den geeldende retorik
i New York, blev det dermed naturligt at hjeelpe "New Yorks modigste helte”, og
flere donorparerende pointerede med stolthed overfor mig, at de havde doneret
deres afdede familiemedlems hud til brandmeendenes “skin bank” — et sted hvor
doneret hud blev opbevaret og klargjort til transplantation (Jensen 2007).

Forskellen pa kroppens organer kommer ogsa til udtryk i selve beslutningspro-
cessen hvor familierne skal tage stilling til, hvilke organer de vil donere. Mange
bade danske og amerikanske familier fraveelger hornhinderne, da de ikke kan
beere at der bliver “skaret i” afdeodes gjne. Lesley Sharp har ogsa papeget, at gjnene
"igangseetter de vaerste forestillinger om mutilation eller vansiring af kroppen i
forbindelse med organudtagning” (Sharp 2006:173). Men i modseetning til dona-
tion af hud, har nytteveerdien af hornhinder endnu ikke opnaet samme sociale
og kulturelle betydning og relevans og resulteret i 2endrede holdninger. Jjnenes
seerlige status gor sig ogsa geeldende i andre empiriske felter end organdonation,
hvor kroppen bliver objektiveret og offer for vareliggorelse. Antropologen Trine
Korsby der har lavet feltarbejde blandt unge piger i Italien, der har vaeret ofre for
menneskehandel, viser at pigerne som et led i hvad Korsby kalder en “genvinding
af deres subjektstatus” aktivt bruger deres krop og seksualitet i relationerne til
meend. Paradokset er, at pigerne bruger deres kroppe, der i den grad har veeret
objektiverede og genstand for umenneskelig udnyttelse, til at generobre deres
subjektivitet og kontrollen over deres kroppe. En af pigerne i Korsbys studie poin-
terer dog at en fyr der ville invitere hende ud, havde sagt han “ville tage hendes
smukke gjne”, hvortil hun havde svaret, at han "matte fa noget andet, men ikke
hendes gjne” (Korsby 2008:41). Det tyder pa, at gjnene ogsa har en seerlig status i
denne kontekst som hellige og urerlige og noget som er teet knyttet til personlig-
heden og ikke ma gores til genstand for udveksling i tilfaeldige relationer.
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Omvendt far donation af gjnene, eller hornhinderne, ogsa en seerlig menings-
fuld betydning for nogle parerende til organdonorer. Doris fra Washington for-
talte om moderens dedsfald, og hvordan de “kun” havde veeret i stand til at do-
nere hornhinderne, da moderens evrige organer ikke kunne bruges. Hun havde
efterfolgende faet af vide at hornhinderne var gaet til en italiensk modtager, og
hun synes det var en meget lindrende tanke, da moderen “altid havde dremt om
at se Italien”. Doris feler altsa, at moderen er til stede og ude og opleve verden i
kraft af sine ojne, hvilket tyder pa, at gjne ligesom hjertet, ofte fortolkes som baerer
af personligheden eller sjeelen. Men eksemplet viser ogsa at datteren foler, at mo-
deren stadig er i neerveerende i en eller anden forstand pa trods af dedsfaldet. En
fornemmelse af udedelighed, der forsteerkes af donationen af kroppens organer,

og som er omdrejningspunktet for det naeste afsnit.

"Han er 1 live i andre”:
Meningsfulde kropsdele og genfortolkning af deden

I tiden efter organdonationen bliver det meningsfuldt for nogle familier at foku-
sere direkte pa de organer der er givet. Gennem organdonation griber familierne
saledes muligheden for at fortolke sig frem til at disse dele af kroppen ikke er
dode, men lever videre i andre; en holdning der var meget udbredt blandt ame-
rikanske donorfamilier. Forestillingen om et velfungerende bankende hjerte i en
anden krop tjente som et bevis pd, at selvom deden havde indtruffet, sa var det
ikke en "rigtig” ded eller en endegyldig ded. James, der mistede sin sen i et uheld
med et skydevében, fremstillede det sledes:

Jeg ved han ikke er ded. Han lever i andre mennesker derude. Han er bare ikke hos
mig, men han er i andre mennesker. Og det har af en eller anden grund trestet mig.
At vide at andre har fordel af min sens ded i stedet for bare at putte hans krop i

graven og sige farvel. Og det var sa det. Det er ikke tilfeeldet.

Organer og vaev fra denne pageeldende unge mand hjalp 84 personer i forskel-
lige amerikanske stater. Selv om han papegede at smerten over tabet aldrig ville
forsvinde, sa fokuserede han primeert pa antallet af mennesker der nu havde faet
et bedre liv pga. sennens kropsdele. Donationen af disse var i overensstemmelse
med den person sgnnen var. Under mit ophold herte jeg James forteelle om dona-
tionen adskillige gange, bade under vores samtaler og ved offentlige arrangemen-

ter. Hver gang var historien om donation ledsaget af historien om, hvorledes den
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afdede son altid gav penge til de hjemlose og hjalp dem i sddan en grad, at en del
hjemlose troppede op til sennens begravelse for at vise ham en sidste aere. Pa den
made giver det mening for faderen at donere sennens kropsdele, da det i en eller
anden forstand udedeliggor sonnen og samtidig udger en mere spirituel made at
viderefgre den hjeelpsomme person han var. Kroppens dele bliver saledes bade en
funktionel gave til syge mennesker og et symbolsk repraesentativt mindesmeerke
over den personlighed og de egenskaber sonnen besad. Det horer med til James’
historie, at han efter sennens ded, fik af problemer med ryggen, og selv havde
behov for at f en knogledel fra en donor indopereret og inderligt hdbede at han
kunne fa et stykke knogle fra sennen indopereret i sin egen rygsejle. Desvaerre var
sennens dele allerede brugt, og James matte opgive hvad jeg anser som et forsog
pa at opna en evig kropslig forbindelse til den afdede son (Jensen 2007). James
trostede sig med en faderlig stolthed over, at sonnens dele var sa gode, at de var
steerkt efterspurgte, og kroppens dele blev dermed ogsa et symbol pa den afdede
sons styrke, kvalitet og preestationsevne.

Denne tolkning af kroppens organer bevirker at der blandt mine amerikanske
informanter, findes familier der foler sig heldigere i forhold til andre familier der
har mistet. Forestillingen om at organerne lever videre i andre, bibeholder en gan-
ske sarlig form for tilstedeveerelse af den afdede, og et bevis pa at sleegten allige-
vel vil fortseette. Susan der havde mistet sin 26-arige og eneste datter forklarede
det pa denne made:

Jeg har medt folk, der har mistet deres born pa en sadan made, at de ikke kunne
veere organdonorer. En af mine venner mistede en datter, en svigersen og hans
bror i et flystyrt, og hun har ingenting. Hun har jo ingenting. Hun har gravstedet,
hun har minderne. Men jeg har folk der lever videre som felge af den nye chance
min datter kunne give dem. Det er utroligt helende at vide, at Marys minde vil
leve videre i andre i arene fremover, i kvinden der fik hendes hjerte, i hendes bern,

bernebern og oldeborn.

Organerne bliver pa den made bade et handgribeligt kropsligt minde og et middel
til at fore sleegten videre. Det at miste et barn er for mange ogsa en made at miste
fremtiden pa; habene og dremmene om bernebern og kommende familiebegi-
venheder som fejring af uddannelse, bryllup og dab. Kroppen far i dette tilfeelde
tillagt at beere sleegtens reproducerende egenskaber i sig, og selv om Susan er
frataget muligheden for nogensinde at blive kaldt mormor, sa er det en lindring
i sorgprocessen, at en anden stadig har chancen som felge af organdonationen
(Jensen 2007).
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At organerne beerer slaegtens essens, og har eget liv i andre, er ogsa identifice-
ret af den norske antropolog Anne Hambro Alnees, der i slutningen af 1990’erne
lavede feltarbejde blandt norske parerende til donorer pa Haukeland Sygehus i
Norge. Hun iagttog, hvordan der iseer i de rurale omrader af Norge eksisterer en
steerk tradition for familiegravsteder og at det er vigtigt, at slaegten bliver begra-
vet samme sted. Donation af organer bliver derfor afslaet da det ville betyde, at
noget af sleegten i fremtiden ville veere at finde i andre sleegters gravsteder, hvil-
ket i denne type samfund er et tegn pa uorden og brud med almindelig praksis
omkring deden. P4 den made besjeeles organerne med sleegtens “essens” og kan
derfor skabe uorden i eksisterende traditioner og i familiernes indbyrdes relatio-
ner (Alnaes 2001). Men som vi vil se i det fglgende, kan donation af organer ogsa
veere med til at skabe nye meningsfulde relationer mellem de involverede parter i
tiden efter dedsfaldet.

Nye relationer: Felles organer og feelles erfaringer

Dét at organerne kan bevaege sig fra en person til en anden, afstedkommer en
serlig form for sociale relationer mellem de involverede individer og deres fami-
liemedlemmer. Overforslen af biologisk substans skaber for nogen en form for
‘forbundethed’ (Carsten 2001). En seerlig forbindelse, der kommer til udtryk pa for-
skellige mader, afhaengig af den kulturelle kontekst denne udveksling udspiller
sig i. I USA kan donorpérerende og organmodtagere godt komme i kontakt med
hinanden gennem anonyme breve, og i enkelte tilfeelde ender det med et mode.
Men det er langt de feerreste der optreeder i tareveedede mediedaekkende “genfor-
eninger”, hvilket er det billede der preeger fordommene omkring kontakten mel-
lem organmodtagere og parerende i USA. Under mit feltarbejde viste det sig, at
det modsat mine egne forventninger og mine erfaringer fra litteraturen (Gutkind
1988; Sharp 1995, 2001), oftest var modtagerne, der havde brug for denne kontakt
som en made, hvorpa de kunne sige tak for organet, eller tak for livet.

Det lykkedes mig dog at overveere et af de sjeeldne mediedeekkede folelsesla-
dede meder til Transplant Games i Kentucky i 2006 hvor en levermodtager om-
favnede moren til hans organdonor, mens de rullende kameraer sergede for at fa
det hele med. Begge to graed og moren begyndte at ae manden pa maven, der hvor
sennens lever var indopereret. Manden proklamerede, at dette var hans fami-
lie, hvorefter moren med et indforstdet smil sagde om den naesten jeevnaldrende
mand: “Jeg er hans MOR”. Saledes kan overferslen af organer ogsa afstedkomme
nye opfattelser af familieforhold og nye slaegtskabskategorier der er baseret pa
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overforslen af et organ fra en krop til en anden. Disse nye kategorier var med til at
skabe orden i den nye udefinerbare relation der var opstdet mellem de to personer;
selv om de var jeevnaldrende, blev kvinden mor til manden, da hun jo havde veeret
mor til organdonoren.

Mit materiale fra USA viser flere eksempler pa langvarige og naere nye relatio-
ner mellem modtageren af organet og donorens familie. En ung kvinde der havde
modtaget en lever fra en ung mand der var ded i et trafikuheld, havde meget teet
forhold til hans familie og betegnede dem som en slags ekstra foreeldre. Hun floj
ud for at besgge dem, besogte hans gymnasium og megdte hans kammerater, hun
sov pa hans veerelse i hans seng, og pa veeggen hang bade billeder af ham og af
hende. Denne familie havde sa at sige adopteret hende som en datter, og kvinden
var glad for denne kontakt, da det for hende var en god made at takke familien pa.
Ligeledes folte kvinden at hun gennem leveren ikke kun havde en fornemmelse
for, hvem donoren havde veeret, men ogsa var sleegtsmeessigt teet knyttet til hans
foraeldre. Selv om dette horer til undtagelserne og hvad jeg vil klassificere som et
af de mere ekstreme tilfeelde af neerkontakt mellem donorfamilie og organmodta-
ger (og donor), sa findes der familier i USA, der i en eller anden grad udlever den
kontakt til deres afdedes organmodtager, og som betegner dem som en slags ud-
videde familiemedlemmer, uanset om de modes eller ej, og hvor tit det finder sted.
Relationerne kan veere lige sa steerke i en enkelt brevveksling som ved gentagende
meder. Ofte indgas relationerne som en slags erstatning for den relation der var
til donor. En donorfar fortalte mig gleedesstralende om, at den unge kvinde der
havde modtaget sennens hjerte, hvert ar sorgede for at give hans kone blomster
pa Mors Dag. Séledes soger nogle organmodtagere at udfylde det tomrum, som
donors dedsfald har efterladt i familien.

Den danske kontekst omkring organdonation adskiller sig fra USA pa flere om-
rader. I Danmark er der eksempelvis ikke organiserede muligheder for brevud-
veksling eller kontakt mellem organmodtagere og donorparerende. Dette igang-
seetter en masse forestillinger blandt donorpargrende om hvordan organmodta-
gerne har det, og hvilke liv de lever. Disse forestillinger eksisterer ogsa i USA, men
antager en saerlig form i Danmark pa grund af visheden om, at et mgde aldrig kan
blive realiseret, og at muligheden for detaljeret information er begreenset, grun-
det leegeverdens enske om at anonymisere og dermed beskytte organmodtager-
ne. Selv om de fleste danske parerende bakker op om anonymitetspraksissen og
haevder at de ikke har lyst til nogen kontakt med organmodtagerne, sé er der hos
de fleste et onske om at organmodtagerne har det godt og en forventning og en
forhabning om, at de "passer godt pa organerne”. De fleste danske parerende klas-
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sificerer det som ”spild”, hvis man har doneret til nogen der ikke passer godt pa
organet. Det klassiske eksempel pa dette er hvis man har doneret nye lunger til en
ryger, hvilket anses som fuldsteendig absurd, og ofte star som et skraekeksempel i
mine interviews med donorparerende. I Danmark kan péarerende fa oplyst alder
og kon pad organmodtagerne. Dette sker enten ved personlig henvendelse eller
efter udsendelse af et informationsbrev aftheengig af de forskellige praksisser der
eksisterer omkring dette pa landets intensivafdelinger. Men disse oplysninger kan
godt afstedkomme en vis forvirring, da det for mange virker underligt at donere
en 18-arigs organer til en 60-arig. Der eksisterer siledes en forventning om at det
er et “tilsvarende” liv der reddes, og at organerne skal “passe ind” i den krop de
transplanteres i.

En dansk mor til et trafikoffer havde faet at vide at hendes unge sons hjerte var
gaet til en midaldrende mand, og hun fortalte mig, at hun ferst havde syntes, det
var meget meerkeligt, men nu forestillede hun sig, at denne aeldre herre nok gik
rundt og hyggede sig med den pludselige interesse, han oplevede fra damerne, da
hendes sen, som hun sagde med et lille smil, havde "veeret utrolig populeer blandt
pigerne”. Sa blandt parerende er der ogsa en forestilling om at donors personlig-
hed kan transplanteres med organerne og at de positive egenskaber og karakter-
treek ogsa vil optraede i modtageren i en eller anden form.

I'mit studie i USA blev det tydeligt at de sociale relationer og de nye sleegtskabs-
kategorier, der opstod pa baggrund af transplantation af organer, sagtens kunne
finde sted uden at der var givet et organ mellem parterne. Feellesskaber opstod
ogsa mellem mennesker pa baggrund af erfaringen med at have givet et organ og
erfaringen med at have modtaget. Det betod, at donorparerende folte sig i familie
med andre donorpargrende grundet gensidig forstdelse for hinandens sorg, og
organmodtagere knyttede sig til andre organmodtagere i sammenholdet over at
have veeret deden neer og faet livet igen gennem et nyt organ. Kontakten mellem
modtager er ogsa tilfeeldet i Norge, hvor Anne Hambro Alnees har fundet, at or-
ganmodtagere der har faet et organ fra den samme donor, betegner sig selv som
kusiner (Alnees 2001a). Saledes har organerne en socialiserende kraft som folge af
deres evne til at blive udvekslet og de faelles erfaringer dette afstedkommer.

Til min store overraskelse gjaldt det ogsa relationer mellem tilfeeldige organ-
modtagere og tilfeeldige donorparerende der ikke havde "udvekslet” organer,
men var forbundet gennem erfaringen med at give og at modtage. Ved Transplant
Games i Kentucky kom jeg i kontakt med et foreeldrepar fra Michigan der med det
samme fortalte mig om deres datter Joanne, som de havde mistet for 16 ar siden

hvis nyrer og lever de havde valgt at donere. De var nu neere venner med Bob, en
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lungemodtager, der havde provet at skrive til sin donorfamilie, men uden at fa
svar tilbage. Nu havde de to familier adopteret hinanden, Bob gik rundt med et
billede af Joanne pa hans T-shirt, og de ansa deres afdede datter som Bobs “spi-
rituelle donor”. Faderen forklarede det saledes: "Det er som om, at han har vores
datters organer. Hvis vi kunne have doneret til Bob, sa havde vi gjort det”. At
Joanne slet ikke donerede en lunge, og slet ikke til Bob er ikke relevant i den so-
ciale relation. Her er det altsa forestillingen om udvekslingen af et organ og dets
betydning som et symbol pa “livets gave”, der skaber en teet relation og ro og trest
for begge parter.

Kontroverser om kroppen:
Den rolige dod o0g transformationen fra individ til organer

Overforslen af organer fra en krop til en anden er fyldt med flertydige, komplekse
og ofte modstridende betydninger. Dette sidste afsnit vil kort skitsere nogle fa af
de kontroverser og problematikker donation kan afstedkomme, savel for pare-
rende som for det personale, der handterer de praktiske forlob.

Enkelte danske pargrende i mit studie anser donation af kroppens organer
som noget der forstyrrer den ro, der normalt ber omkranse et dedsfald. Under
et interview med en dansk kvinde der havde mistet sin mor, spurgte jeg om fa-
milien vidste hvad der var sket med organerne. Mit spergsmal udleste en kraftig
reaktion fra kvinden der med tarer i gjnene skarpt papegede, at det var sporgs-
mal som disse, der var med til at tingsliggere hendes mor, hvilket tydeligvis var
meget smertefuldt for hende. Hun synes at dét at moren ikke havde sine organer
med sig i graven, var med til at forstyrre deden. Hun havde bestemt ikke en op-
fattelse af at moderen levede videre, hun enskede bare at moren “ville fa fred”.
Kvinden fortsatte med at forklare, at hvis hun medte nogen, der havde morens
hjerte, s& “ville hun fla det ud af kroppen pa ham”. Det herer med til historien at
kvinden havde haft et utrolig hardt og kompliceret ophold pa intensivafdelingen,
et ophold der var preeget af utilfredshed og manglende tillid til personalet. Pa en
made blev moderens kropsdele der nu beveeger sig rundt i forskellige mennesker,
et symbol pa den ufred og konflikt hun felte i situationen pa intensivafdelingen,
den ekstra sorg hun havde over ikke at kunne give moderen. Det som hun forstod
ved en fredelig dod stod derfor i skarp kontrast til den positive gaveretorik, der
i artier har omkranset organdonation savel i Danmark som i evrige lande, hvor
organer betegnes som “livets gave” (Fox & Swazey 1992; Fulton et al 1977; Jensen
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2007, Lauritzen et al 2001; Lock 2002a; Siminoff & Chillag 1999; Sque & Payne
1994).

At organdonation kan gribe forstyrrende ind i ritualer og praksisser omkring
deden, gor sig ogsa geeldende blandt det medicinske personale. Under mit nuvee-
rende feltarbejde i Danmark bliver det mere og mere tydeligt at mange intensiv-
sygeplejersker har sveert ved overgangen fra at passe en patient til at passe nogle
organer i en ded patient — eller “"deende” som enkelte kan betegne en hjerneded
patient. Nar alt hab er ude for en hjerneded patient, eendres plejen. Intensivper-
sonalet ma af paedagogiske grunde ikke tale til afdede leengere af frygt for at
skabe forvirring om hjernededskriteriet hos de parerende, og det er nu opgaven
at sogrge for at kredslebet er velfungerende, sddan at de vitale organer bevares i
en sa god tilstand som muligt. Sygeplejerskens omsorg flyttes derfor sa at sige
fra intensivafdelingens patient til de ventende (og ukendte) organmodtagere, hvor
velfungerende organer er en forudseetning for transplantationens succes. Dette
skift i omsorg kan forstaeligt nok vaere sveert for personalet pa intensivafdelin-
gerne at udfere, da deres sympati og empati selvsagt er steerkest for den patient og
de parerende, de har en relation til. Som en intensivsygeplejerske pa en transplan-
tationskonference i 2006 udtrykte i frustration over at organdonation blev malt
pa tal og statistikker: “For os er en organdonor et mistet liv pa vores afdeling”.
Dermed italesatte sygeplejersken det skel der ogsa fysisk kom synligt til udtryk
i deltagernes opdelte placering ved konferencen. Intensivpersonalet der med alle
midler forsoger at redde donors liv pa den ene side, og transplantationskirurgerne
der forseger at redde andre liv gennem organerne fra den afdede donor pa den
anden side. Under konferencen fandt jeg sygeplejerskens udsagn en smule over-
raskende og provokerende, men i lobet mit igangverende feltarbejde pa danske
neuro-intensivafdelinger har jeg gennem observation af hverdagen pa afdelingen
faet en helt anden forstaelse af udsagnets pointe. Det gaelder forst og fremmest om
at redde liv pa intensivafdelingen. Nar det er mislykket anlaegges et andet blik pa
individet, som indeholdende nogle organer, der kan komme andre til gode. Men
hvornar og hvordan dette blik iveerkseettes kan afstedkomme intense diskussio-
ner pa de enkelte afdelinger. Det er ikke fordi sygeplejersker eller leeger er mod-
standere af organdonation. Tveertimod finder mange det speendende og gleeder
sig over at kunne hjeelpe andre syge mennesker. Men hele det praktiske forlob
med at passe og pleje en organdonor nedvendigger et skift, der kan veere sveert at
handtere. Artiklens tidligere pastand om den medicinske verdens objektivering af
organer, skal derfor nuanceres. Det kommer an pa den pageeldende afdelings lo-
kalitet, funktion og holdning til donation i det hele taget, hvorledes en (potentiel)
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organdonors kropsdele opfattes, og kropsdelene kan samtidigt beere forskellige
betydninger afheengig af det perspektiv man tilleegger. Et mistet liv — og en ny
chance.

Afslutningsvis leder dette tilbage til artiklens start. Paradokset i at menneskelige
organer pa den ene side tager udgangspunkt i et dedsfald og besidder potentiale
for utallige emotionelle, spirituelle, sociale og kulturelle fortolkninger og pa den
anden side besidder en helt konkret og funktionel betydning og evne til at red-
de liv. Paradokset eksisterer som en preemis i det organteknologiske felt. Denne
artikel har bidraget ikke med endegyldige definitioner af organers betydninger,
men har i stedet gennem empiriske eksempler fra Danmark og USA segt dels
at komme med et bud pa nogle af de eksisterende fortolkninger, dels at henlede
opmarksomheden pa den brede vifte af fortolkninger og betydninger, der om-
kranser menneskets kropsdele i organdonationsfeltet, og hvorledes disse atheen-
ger af perspektiv og social kontekst. Et menneskes hjerte kan, som Lesley Sharp
papeger, vere bade essensen af en elsket afded, en gave til en organmodtager
og et efterspurgt objekt for transplantationskirurgen (Sharp 2000). Denne indsigt
ber medtenkes og genovervejes som en nedvendig nuancering i savel den of-
fentlige debat om emnet, som i videnskabelige studier uanset faglig retning, og i
udarbejdelsen og fornyelsen af eksisterende praksisser indenfor dette medicinske

omrade.
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