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Abstrakt

Bakgrund: Organtransplantation ar en méjlig behandling for svart sjuka méanniskor dar
vantan pa ett nytt organ handlar om begrénsningar i vardagen, bade for patient och
anhoriga och ytterst om fragor som ror liv eller dod. Syfte: Syftet med studien var att
beskriva patienters och anhdrigas upplevelser av organtransplantation fore, under och
efter ingreppet. Design: Studien har en kvalitativ design. Metod: Kvalitativ
innehallsanalys med manifest ansats valdes. For att na studiens syfte analyserades
biografier, kortare beréttelser och sjalvbiografier av patienter och anhériga som beskriver
sina upplevelser av tiden fore, under och efter organtransplantation. Resultat: Analysen
resulterade i fyra kategorier som beskrev upplevelsen av organtransplantation ur ett
patientperspektiv: Att leva med en livshotande sjukdom; Att leva med blandade kénslor
och tankar kring transplantation; Att kdnna tacksamhet; Att finna vagen tillbaka till ett
friskt liv efter transplantation. | analysen av anhdrigas perspektiv identifierades tre
kategorier: Att kdnna radsla och oro for ens svart sjuke familjemedlem; Att kénna
trygghet; Att kénna gladje och tacksamhet efter transplantation. Slutsats: N&r en person
drabbas av svar sjukdom och ett behov av organtransplantation paverkar det inte bara hen
sjalv utan &ven hens anhoriga fore, under och efter ingreppet. Patienter och anhdriga
upplevde kanslor av allt fran radsla och sorg till trygghet och tacksamhet under processen
av organtransplantation dar vikten av bland annat samtal och god information fran varden
framkom. Vidare forskning inom omradet behdvs kanske framst for att bidra till en 6kad
kompetensutveckling hos sjukskdterskan for att hjalpa hen i bemotandet av dessa patienter
och anhoriga.

Nyckelord: Organtransplantation, Patienter, Anhdriga, upplevelser, narrativ, kvalitativ
innehallsanalys, omvardnad.
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Organtransplantation &r ett av de storsta framstegen inom modern medicin, ett framsteg som raddar
tusentals manniskor (Rani, Mishra & Dagar, 2020). Organtransplantation innebdr att ett sjukt organ
ersatts med ett friskt organ (Holmer, 2020). For att kunna forbattra eller radda liv pa personer med
organsvikt i sista stadiet ar organtransplantation den enda utvagen (Escudero, Otero, Menendez de
Leon & Perez-Basterrecha, 2017). De flesta kan bli organdonatorer, men for att kunna donera i
Sverige kravs ett medgivande som personen sjalv har anmalt via Socialstyrelsen eller samtycke

fran anhoriga (Holmér, 2020).

Det ar stor organbrist i hela varlden och cirka 10% av de patienter som finns pa vantelistor dor i
vantan pa ett nytt organ. Patienter som konstaterats hjarndoda ar den vanligaste gruppen som blir
donatorer och som sedan mojliggor transplantation for svart sjuka patienter i behov av ett nytt
organ (Esudero et al., 2017). Behovet av organ i Sverige ar fortfarande storre an tillgangen och i
oktober 2020 behdvde narmare 859 personer ett organ. En organdonator kan radda upp till atta
maéanniskors liv (Socialstyrelsen, 2020). De vanligaste organen som transplanteras ar hjarta, lunga,
lever och benmarg (Jarhult, Offenbartl & Andersson, 2019). Rani et al. (2020) menar att organbrist
paverkas av kulturella och sociala faktorer samt brist pa kunskap och information kring amnet.
Enligt Escudero et al. (2017) ar det personliga stallningstagandet kring organdonation viktigt. Om
personen tidigare inte har uttryckt sin vilja att donera sitt organ kommer samtycket att falla pa

anhoriga under denna svara tid.

Donationsregistret ar viktigt for att minska det svara beslutsfattandet om organdonation vid
dodsfallet. Att som anhorig befinna sig i kris och upplevelsen av att inte hinna sérja innan ett beslut
om samtycke till organdonation maste tas ar svart. Pa grund av detta valde flertalet anhoriga att
inte ge sitt samtycke till donation av deras avlidnes organ. Anhdriga menade att om hen verkligen
ville donera sitt organ hade hen donationsregistrerat sig (Groot et al., 2015). De patienter som
daremot hade donationsregistrerat sig underlattade for anhoriga. Anhoriga menade da att de var
stolta 6ver den narstaendes goda gérning. Detta har beskrivits som en hjélp i sorgeprocessen, da
vetenskapen om att den avlidnes organ lever vidare i nagon annan far dem att kénna att den
narstaende lever vidare (Groot et al., 2015). Att patienten kunde radda andra genom donation
gjorde att upplevelsen av dodsdagen gick fran en tragisk till en mirakulés dag for de anhoriga
(Sorensen et al., 2021).



De flesta svenskar &r positivt installda till att donera organ efter sin déd. Trots detta ar det bara en
femtedel som registrerat sig i donationsregistret. Socialstyrelsen uppmuntrar de som vill donera att
anmaéla sig 1 donationsregistret samt prata om sin dnskan med sina anhoriga (Socialstyrelsen,
2020).

Burns et al. (2017) menar att transplantationer ger hopp om en forbattrad livslangd och livskvalité.
Att behova leva med exempelvis dialys i vantan pa en njurtransplantation paverkar livet bade
fysiskt och psykiskt. Att leva med en kronisk sjukdom begrénsar personens sjélvstandighet,
sysselsattning och sociala relationer. Vid en njurtransplantation behdver inte patienterna langre ga
pa dialys flera ganger i veckan. Mckie et al. (2020) menar att transplantation ar en véletablerad
behandling av svart sjuka patienter i slutskedet. Vidare beskriver Tucker et al. (2019) att det
forekommer dven oonskade forandringar efter transplantation. For att forhindra avstétning av
organet innebar det att &ta en hel del mediciner och risk for foljdsjukdomar som diabetes, hogt

blodtryck, aterkommande urinvagsinfektioner samt sméarta och domningar.

Sjukskoterskan kommer att mota och varda patienter som véntar pa en organdonation men dven
deras anhériga. | och med detta ar det av stor vikt att ha kunskap i &mnet for att kunna féra en
professionell och patientsaker vard. Jarhult et al. (2019) menar att sjukskoterskans uppgift ar att
med kunskap och medkénsla ge anhdriga information om vad hjarnddd innebdr och om de positiva
sidor som transplantation kan leda till. Informationen bygger inte pa att “Overtala” anhoriga att
acceptera organdonation. Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2017) &ar det viktigt att som
sjukskaterska ta hansyn till manniskors varderingar, vanor och tro samt genomféra omvardnaden
med respekt. Vidare beskriver Svensk sjukskoterskeforening (2017) att sjukskoterskan bor
framfora individanpassad information sa att patienten far en forstaelse for vad hen ger sitt samtycke

till vad galler omvardnad och medicinsk behandling.

| den svara situation som patient och anhoriga befinner sig i nar organtransplantation ar den enda
vagen for ett fortsatt liv kan det tankas uppsta komplexa upplevelser av existentiella tankar, sorg,
radsla och etiska dilemman samtidigt som ké&nslor av hopp, glédje och trygghet kan finnas. Ett
narrativt perspektiv, som utgar fran patienter och anhorigas beréattelser relaterad till halsa, lidande

och vard, ger en mojlighet att fanga komplexa dimensioner av manskligt liv (Segesten, 2012). Den



har studien fokuserar darfor pa berattelser och anvander texter fran sjalvbiografier, biografier och
kortare beréattelser for att fordjupa kunskapen om vad organtransplantation innebér. Syftet med
denna litteraturstudie var att beskriva patienters och anhérigas upplevelser av organtransplantation
fore, under och efter ingreppet.

Metod

Denna studie har en kvalitativ design som bygger pa ett inifranperspektiv da studien till storsta
delen utgar fran personliga berattelser (Danielson, 2017). | den kvalitativa metoden ligger en grund
for ett holistiskt synsatt vilket gjorde det till en passande metod i var studie da det gav oss
mojligheten att studera personers livshistorier och erfarenheter (Henricson & Billhult, 2017). En
analys av narrativer utférdes dar patienter och anhoériga i processen av organtransplantation
beskriver sina upplevelser genom biografier, kortare berattelser och sjalvbiografier. Studien
genomfordes som en manifest kvalitativ innehallsanalys da denna metod svarade bast mot vart

syfte.

Datainsamling

En sokning via Libris (nationell samkatalog for Sveriges bibliotek) gjordes for att hitta adekvat
litteratur. Inklusionskriterier var att boken skulle handla om organtransplantation fran patienters
och anhdrigas upplevelser samt att det skulle finnas en fysisk bok skriven pa svenska for att
undvika feltolkningar. Vi sokte pa “Organdonation”, “Organtransplantation”, “Patienter” och
“Anhoriga” vilket i forsta ldget resulterade i 11 traffar varav tva bocker valdes ut som svarade mot
vart syfte. De bocker som valdes ansags ge en god forstaelse for organtransplantation genom
patienter och anhorigas upplevelser. Ovriga bocker valdes bort dd de ej uppfyllde kraven.
Ytterligare en bok inkluderades via snobollsforfarande, d.v.s. bokens relevans upptécktes i den
tidigare valda boken Leva vidare som refererade till organisationen MOD (merorgandonaton) och
dar var tredje bok hittades. Vi upplevde att boken gav oss ytterligare relevant information som
svarade mot vart syfte samt betydligt mer information ur anhérigas perspektiv, vilket skulle ge ett
storre stod i var studie. I tva av tre valda bocker fanns beréttelser fran anhdriga till donatorer,
levande donatorer samt barn som véantar pa en transplantation vilka exkluderades da var studie
riktar sig till vuxna (>18 ar) och till patienter och anhérigas upplevelser av transplantation, €j

donation.



Bockerna som valdes for denna studie var:

1) “Leva vidare: nédr organdonation gor det mojligt” skriven av Petra Lilja Andersson och
Anna Forsberg, bada legitimerade sjukskdoterskor och forskare. Boken bygger pa intervjuer
med personer som har donerat eller tagit emot organ samt anhdriga dar man far folja med
genom den komplexa processen som organdonation ar och deras erfarenhet fran detta. |
boken stélls manga fragor rorande livet, doden, det medicinska omhandertagandet, etiska
dilemman, filosofiska resonemang och livskvalité.

2) Sjélvbiografin “I vantan pa en lever: om en organdonation” skriven av Martin Klepke som
under sju manader véantade pa en ny lever. Beskedet av Klepkes lakare var att utan en ny
lever hade han endast ett ar kvar att leva. Boken ar skriven under de sju manader han fick
vanta pa sin nya lever dar han beskriver sina egna tankar och hur familjen paverkades.

3) “Nar livet vander: 100 roster om organdonation” publicerat av MOD. Boken handlar om
en ny chans till liv, generositet och omtanke om andra manniskor och familjer som far
fortsétta vara hela tack vare organdonatorer. Boken bestar av 100 personliga beréattelser om
organdonation och organtransplantation fran de olika personer som ar involverade dar de
beskriver vad det egentligen handlar om att genomga detta. MOD ér en partipolitiskt och
religiost obunden icke statligt finansierad ideell forening vars mal &r att sprida kunskap om

organdonation.

Analys

Berattelserna analyserades med en kvalitativ innehallsanalys (Graneheim & Lundman, 2004).
Texterna har bade ett manifest (6ppet) innehall vilket beskrivs som vad texten sager, samt ett latent
(dolt) innehall som beskriver vad texten talar om (Graneheim & Lundman, 2004). | denna studie
analyserades de manifesta innehallet.

Analysen av studien skedde i olika steg dar utvald litteratur till en borjan lastes igenom var for sig,
sedan togs totalt 249 meningsenheter ut fran de tre bockerna som svarade mot syftet. Efter detta
gjordes en kondensering av meningsenheterna vilket innebar att texten reducerades genom att de
betydande delar i enheterna valdes ut och de éverflodiga orden togs bort. | denna del av processen
ville vi forsékra oss om att kdrnan i originaltexten bevarades vilket innebér att inte reducera

enheterna sa det paverkar den ursprungliga inneborden (Graneheim & Lundman, 2004).



Hérnést tilldelades de nya reducerade meningsenheterna var sin specifika kod som senare
underlattade den del av processen da enheter med liknande innehall sattes samman och skapade
kategorier. Under denna del i analysprocessen slogs enheterna fran alla tre bdcker ihop for
dekonstruktion och sedan utférdes en rekonstruktion dér alla meningsenheter var sammanflatade
och hade skapat kategorier. Mer specifikt foérdelades meningsenheterna i patientperspektiv
respektive anhorigperspektiv, sedan analyserades likheter och skillnader i texterna och
kategoriseringen paborjades. Kategorierna genomgick flera steg innan de raknades som fardiga
slutkategorier med en tydlig rod trad (Granheim & Lundman, 2004).

Forskningsetiskt resonemang

Alla vetenskapliga arbeten ska vara etiskt forsvarbara (Sandman & Kjellstrom, 2016). Sandman
och Kjellstrom (2016) beskriver hur det &r viktigt att varna om deltagarnas integritet samt att
insamlingen av material for ens forskning inte far ske pa bekostnad av deltagarna. Det handlar om
att skydda personerna som deltar i en studie eller litteratur samt att géra gott och inte skada. For
att arbetet ska vara etiskt forsvarbart bor det finnas en garanti for att de personer som deltagit &r
val informerade om vad arbetet gar ut pd samt att de inte blir utnyttjade eller utsatts for fara eller

krankningar.

Var studie baseras pa redan utgivna biografier och sjalvbiografier dar de medverkande personerna
antingen har latit andra skriva om sin situation eller sjalva varit forfattare. De har redan gett sitt
samtycke for publicering vilket gor var studie etisk forsvarbar. Fran beréattelserna in till var studie
hade vi som ansvar att forvalta och formedla berattelserna pa ett sa respekt- och meningsfullt satt
som mojligt. Var studie faller ej under lagen om etikprovning av forskning som avser manniskor

(2003) da studien genomfdrs inom ramen for hogskoleutbildning pa grundniva.

De risker som identifierats i var studie ar svarigheten att tolka beréattelser utan att sjalv lagga in
egna varderingar. Vi berdr ett svart och komplext amne dar individuella kanslor &r en stor del vilket
medfor risken att personer inte tycker vi framstallt berattelserna pa ratt satt vilket kan leda till en
kansla av bristande i respekt. | och med att vi & medveten om dessa svarigheter har vi gjort vart

yttersta for att tillgodose att detta ej skett.



Resultat

Analysen resulterade i fyra kategorier som beskrevs ur ett patientperspektiv respektive tre
kategorier fran ett anhorigperspektiv vilka tillsammans beskrev upplevelsen av
organtransplantation fore, under och efter ingreppet (Tabell 1). Resultatet beskrivs nedan genom
brodtext under respektive kategori styrkta av autentiska citat direkt hdmtade ur den anvénda

litteraturen.

Tabell 1: Oversikt 6ver kategorier i resultat

Patientperspektiv Anhorigperspektiv

Att leva med en livshotande sjukdom Att kanna radsla och oro for ens svart sjuke
familjemedlem

Att leva med blandade kéanslor och tankar kring Att kdnna trygghet
transplantation

Att kdnna tacksamhet Att k&nna glédje och tacksamhet efter transplantation

Att finna véagen tillbaka till ett friskt liv efter
transplantation

Upplevelsen av organtransplantation fore och efter transplantation ur ett patientperspektiv

Att leva med en livshotande sjukdom

Samtliga beréttelser vittnar om en kéansla av hoppldshet och att ddden var standigt narvarande.
Patienten forberedde sig pa att det fanns en risk att hen inte skulle Gverleva och att vantan pa en
hallbar 16sning for deras tillstand helt enkelt skulle bli for lang. Vid tiden av att transplantation
kom pa tal beskrev patienterna hur de mar mycket daligt och inte orkar med vardagen (Klepke,
2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). En sorg infann sig som de inte ville visa
for omgivningen. Tiden med livshotande sjuk beskrevs som mycket tung och svar och ibland
ohanterbar (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Till slut fick jag stalla in mig pa att det kanske inte skulle ga, att jag kanske skulle d6. Det var s& manga
tankar om livet och framtiden som gick runt i huvudet. | min egen tystnad tog jag avsked av mina nara och

kdara. Om organen inte skulle komma, eller om jag inte skulle klara den omfattande operationen. Allt var



bara sorg, &ven om jag forsokte le (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.101).

Att vanta pa ett nytt organ innebar en tid for patienten som kampar med en livshotande sjukdom
dar hen oundvikligt blir samre. (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).
Att standigt vara begransad, orkeslés och trétt till foljd av sjukdomen satte sina spar pa psyket
(Klepke, 2003).

Och jag blev alltmer medveten om det jag hade framfér mig, en fortskridande foérsdmring i en obotlig,
livshotande sjukdom. Sjukdomen skulle oundvikligt leda till doden, savida jag inte kunde fa en ny lever
transplanterad fran en annan, just avliden manniska, fast inte &nnu utan nadgon gang i framtiden (Klepke,
2003, s.10).

Klepke (2003) beréattade hur han i vantan pa att bli transplanterad vallade runt mellan provrum och
undersokningar. Att behdva vara pa sjukhuset flera ganger i veckan ledde till att missa mycket tid
med familjen. S& smaningom blev han bara samre och liggandes i sangen pa sjukhuset samtidigt
som hans familj sdg pa. Det var svért for honom att inte tdnka “varfor just jag, varfor ska min familj
behova drabbas av en sa sjuk fordlder”. Ibland stannade han till och fragade sig sjilv vart det

normala livet tog végen.

Manga ganger har jag undrat 6ver hur livet skulle ha sett ut om vi inte hade rékat ut for detta, hur saker och
ting hade utvecklats om vara barn hade fatt vaxa upp utan att behéva leva under hotet fran en dédlig sjukdom
i familjen, men naturligtvis ar det ffangt att soka nagot svar och mojligtvis ocksad meningslost. Inget kan ju
andras (Klepke, 2003, 5.12).

Flera patienter uppgav att de inte insag hur sjuka de egentligen var (Klepke, 2003; Lilja Andersson
& Forsberg, 2014; MOD, 2018). Det visade sig inte vara ovanligt att fortsatta jobba trots att det i
efterhand ofta reflekteras 6ver att det var ett daligt beslut for ens hélsa och valbefinnande (MOD,
2018). Berattelserna beskrev patienternas svara och livshotande symtom, men patienterna hade
trots detta valdigt svart att forsta just hur illa deras tillstand var. Denna tanke vacktes ofta i samband
med att varden informerar om organtransplantation och informationen upplevdes svar att hantera
(Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Frustrerande och hoppfullt p& en och samma gang, det &r att jag inte kanner mig sa sjuk som lakarna sager



att jag ar. Det gor det svart att acceptera allt. Att de ska skara upp mig och byta ut mitt hjarta. Att det hjarta
jag foddes med skall sluta sla. Medan jag ska fortsatta leva (MOD, 2018, s.11).

| de olika berattelserna framkom att patienterna ibland kunde fa en aterkommande kénsla av att allt
var pa latsas, att de inte alls vara sjuka och att lakarna maste ha gjort ett misstag (Klepke, 2003;
Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). En patient beskrev det som att leva i en fornekelse
for att kunna hantera situationen och att inte vara uppriktig mot sig sjalv. Vidare beskrev samma
patient att hen ofta blev irriterad, sur och gnallig éver smasaker och att efterdt drabbas av
skuldkanslor (Klepke, 2003). Vantan pa ett organ gav en stor stress som hela tiden fanns hos
patienten och ett hopp om att varden snart skulle ringa och meddelar att det finns ett passande
organ till hen (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Att befinna sig i vantan pa ett organ som ska radda ens liv, utan att ha ndgon garanti for att det kommer nagot
som passar, ar en oerhort stressande situation (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.100).

Att leva med blandade kéanslor och tankar kring transplantation

Att vara pa vantelistan for transplantation beskrevs som en tid av oro och ovisshet med svarigheter
att fortsatta leva ett normalt liv. Sjukdomen skulle leda till déden om inte en transplantation blev
av och radslan for den riskfyllda operationen var pataglig (Klepke, 2003; Lilja Andersson &
Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Det uppstar valdigt manga tankar och jag kéande plétsligt att jag inte kunde halla isar allting langre. Mitt i
en mening slutade jag prata och kande forvirrad hur det borjade hetta i ansiktet. Nagot vatt gled utmed min

ena kind och jag insdg att jag hade borjat grata (Klepke, 2003, s.31).

Vissa patienter upplevde svarigheter att acceptera hur omgivningen definierade dem med
sjukdomen. Att ha kontroll dver sitt liv forklarades vara en sjalvklarhet for de flesta ménniskor och
hur patienterna i vantan pa ett organ dock upplevde radsla for att forlora kontrollen, kanslor av
sarbarhet, utsatthet och en skam over att inte kunna kontrollera sin kropp (Klepke, 2003; MOD,
2018).

Det ar forst vid svar sjukdom som manniskor blir medveten om sin kropp och dess betydelse. | vantan pa ett

organ finns en stark upplevelse av att kroppen sviker i form av ett forédndrat yttre och forandrad ork. Att se



sig i spegeln och inte riktigt kdnna igen sig sjalv ar sméartsamt och svart att acceptera (Lilja Andersson &
Forsberg, 2014, s.109-110).

Patienter beskrev radsla bade fore och efter transplantationen. Fére handlade de om att inte fa ett
organ i tid, risk for komplikationer under operationen och dod (Klepke, 2003; Lilja Andersson &
Forsberg, 2014; MOD, 2018). Att se sina anhdrigas radsla beskrevs som mycket tungt (Klepke,
2003; MOD, 2018). Efter transplantation beskrevs radsla for att organet skulle stotas bort fran
kroppen och att en ny akut transplantation maste ske. Radsla dver att Iamna sjukhuset fanns hos en
del patienter dar de var radda for att géra nagot fel som att missa ta sina mediciner eller ta nagot

som skulle vara daligt for det nya organet (MOD, 2018).

Samtidigt ar jag radd for samtalet. Jag fungerar ju ratt okej som det ar. Sa lange jag inte forsoker gora for
mycket saker. Eller ga i for manga trappor. For vad hander om de ringer ikvéll och séger att det &r dags,
sedan gar allting fel som kan ga fel under transplantationen och jag vaknar aldrig upp ur narkosen? D4 var
det har min sista dag (MOD, 2018, s.10).

De fanns tankar hos patienterna som riktade sig bade till sin egen och den blivande donatorns dod
(Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Patienten reflekterade dver att
hen inte ville att ndgon skulle d6 samtidigt som hen ville dverleva sjalv, kanslan som uppstod av
detta resonemang beskrevs som absurd och komplex. Langtan efter ett nytt organ var hoppfullt
samtidigt som det gav ett daligt samvete nar patienten reflekterade Gver donatorn som en person
(MOD, 2018).

Under vantetiden tankte jag manga ganger pa den ménniska som var fullt frisk, men som senare skulle bli
min donator. Det kandes sa konstigt, jag 6nskade att min vantetid skulle bli s& kort som mdjligt, samtidigt
var det en annan ménniska som skulle bli hjarndéd och ndgons familj skulle uppleva stor sorg. Stunder av
daligt samvete kande jag (MOD, 2018, s.32).

Patienten hade i manga fall anmalt sig sjalv till donationsregistret da de tyckte det var sjalvklart att
sjalv donera om det gar (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Att planera och
reflektera Over sin egen dod kandes viktigt for patienten infor transplantation genom bade
dokumentation och i samtal med anhdériga. Planeringen var bland annat for hur hen vill att

begravningen ska vara, vad hen onskar for sina anhériga i framtiden och vissa forberedde dven
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praktiska saker for att underlatta for anhériga infor en eventuell framtid utan dem (Klepke, 2003;
MOD, 2018).

“Vi skaffade “det vita arkivet”, ett material som en begravningsbyra tagit fram ddr man kan redogora for

hur man vill ha sin dodsannons, sin gravplats och allt annat som hor begravningen till” (Klepke, 2003, s.68).

Kénslan av att anhériga ar en del av processen genom transplantation upplevdes pa olika sétt.
Manga patienter 6nskade att deras anhoriga skulle ma bra och allt det bésta for dem (Klepke, 2003;
Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Vissa reflekterade dver att det var svart att satta
sig in i hur det var och hade varit for anhoriga tiden fore, under och efter transplantation. Detta
beskrevs som svart genom att patienten hade varit sa upptagen med sina egna tankar (MOD, 2018).
Vikten av att vela ha sina anhoriga nara bade fore och efter beskrevs som stor. Upplevelsen var att
alla i ens narhet drabbas nar nagon blir livshotande sjuk och &r i behov av transplantation och att
det var viktigt att komma ihag det (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Var resa har varit vildigt kort men intensiv. Att jag skriver “var” dr for att det drabbar alla i ens nérhet néir
man far beskedet att ens hjarta ar forsvagat och maste bytas. Den psykiska pressen i form av oro éver hur
man ska klara sig, hur man ska klara en s& stor operation, ovissheten om hur livet ska bli efter, den
ekonomiska press det blir d& man blir sjukskriven - allt detta &r nagot som méarks patagligt i hela familjen
(MOD, 2018, 5.77).

Hos vissa patienter upplevdes en kénsla av ensamhet (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg,
2014; MOD, 2018). Trots att de ofta hade anhdriga och/eller vardpersonal vid sig kéande patienten
sig ensam. Tankarna var komplexa och svara att beskriva men kéanslan fanns dér, ofta i samband
med tankar pa en oviss framtid (Klepke, 2003; MOD, 2018). Kanslan av att utomstaende inte riktigt
forstod hur det var att befinna sig pa en véantelista for ett organ fanns ocksa trots att patienten
upplevde det som logiskt att de inte gjorde det (MOD, 2018). Vikten av att ha anhériga néra var
som tidigare beskrivet stor, detta méarktes inte minst av nér en patient i Lilja Andersson och

Forsberg (2014) saknade anhdriga och genomgick transplantationen ensam.

“Jag var ensam och det var kdmpigt” (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.117).
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Att kdnna tacksamhet

Att kanna tacksamhet i olika bemarkelser uttrycktes flertalet ganger genom beréattelserna.
Gemensamt i alla de tre bockerna (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018)
var att patienten kande tacksamhet till sin donator genom att hen valt att donera sina organ vilket
gjort att personen i fraga kunnat fortsatta leva. Patienterna tankte ofta pa sin donator bade fore och
efter transplantationen vilket bade skankte lycka men dven skuldkanslor gentemot donatorn.
Tankar i form av att inte veta vart det nya organet kom ifran fanns men verkade inte ha nagon
storre betydelse. Tacksamheten sandes ofta till denne okanda nagon och hens familj trots att de
inte visste vilka de var. Flera av patienterna kénde en stark kansla av att vilja ta hand om det nya
organet pa basta mojliga satt och pa sa vis hedra och tacka sin donator (Klepke, 2003; Lilja
Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Efter transplantationen tinkte jag vildigt mycket pd min donator och dennes familj. “Nu dr det en vecka sen
h*n dog. Nu &r det tv. Har dem haft begravning &n? Hur méar familjen? Ar jag vardig njuren?” osv.
Samtidigt som jag mddde sd bra och var sd glad och tacksam. I borjan sdg jag den inte som “min”. Det gor
jag nog fortfarande inte riktigt, utan mer som “vdr”. Att beskriva den tacksamhet och kirlek jag kinner till

bade donatorn och dennes familj ar oméjlig. De raddade ju mitt liv (MOD, 2018, s.34).

Tacksamhet kunde aven te sig genom gladjen av att ha genomgatt en lyckad transplantation och
att ha fatt uppleva en trygg och god vard. Efter transplantationen kande manga av patienterna att
det startade ett nytt liv dar livskvalitet och en tacksamhet Gver att fa en ny chans att leva infann
sig. De uppgav aven tacksamhet gentemot sina anhériga for deras stdd och stottning genom hela
den process som organtransplantation innebér (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014;
MOD, 2018).

Jag och min familj &ar otroligt tacksamma for den generdsa gavan som donatorfamiljen har gett mig och min
familj. Det kanns verkligen som att man fatt en andra chans till livet och jag hoppas att det kan skéanka en
trost till donatorfamiljen att veta att en del av deras néra och kéra lever vidare i mig och skankt mig livet
ater (MOD, 2018, 5.12).

Fore och efter transplantationen beskrev mottagarna hur betydelsefull familjen &r under denna
svara tid (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Tryggheten som

familjen for med sig far patienten att kanna sig lugn. En patient beskrev hur hen registrerade de 42
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gangerna hens fru kommit och gatt under en specifik tid. Det beskrevs vara skont och ha henne
dar da det forde med sig trygghet (Klepke, 2003). Métet med vardpersonalen upplevdes enastaende
dar de visade empati, gav uppmuntrande och skamtsamma ord, nagon som satte en hand pa ens
axel, la en handduk pa ens panna eller som bara holl ens hand (Klepke, 2003). Att ha
vardpersonalen med sig under resans gang formedlade bade trygghet och sékerhet (Klepke, 2003;
Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Varje gang jag gled 6ver kanten till avgrunden fanns de dar for att dra upp mig igen. Eller lirka upp mig.
Nu efterat kianns det som om de raddade mitt liv. Eller rattare sagt: Jag ar dvertygad om att jag skulle détt
om jag inte hade haft medmanniskor runt mig, vare sig det var Birgita, mamma eller personalen som var dar
(Klepke, 2003, s.141).

Att finna vagen tillbaka till ett friskt liv efter transplantation

Patienterna beskrev kanslan av att aterfa orken och att fa aterga till ett friskt liv som obeskrivligt
efter transplantationen. Flera av dem véagade borja planera for framtiden igen, nagot de inte vagat
gora innan da de inte vetat om de skulle hinna transplanteras innan de dog. Det beskrevs hur det
fanns en hemlangtan i samband med uppvaknandet pa sjukhuset efter transplantationen och hur
man ville att det nya, friska livet skulle fa borja. Framtiden kandes plétsligt efter transplantation
som ljus och lang vilket upplevdes som en fantastisk kansla (Klepke, 2003; Lilja Andersson &
Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Jag trodde aldrig att det kunde bli s&har bra. Att jag har gjort en Klassiker ar stort, men det ar fortfarande
— fem ar efter min transplantation — de sma sakerna som spelar sa stor roll. Jag ler nastan varje gang jag
ser en trappa, for jag kan ta den tva steg i taget idag. Jag kan bara kassar hem fran butiken, och jag kan
badda sangen utan att bli andfadd (MOD, 2018, s.47).

Upplevelsen av att kdnna sig frisk igen efter transplantation var tudelad déar vissa k&nde att
tillfrisknandet skedde snabbt och att detta tycktes enligt dem sjalva bero pa installningen (Lilja
Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). En patient beskrev att halsa fér honom var att bara sin
sjukdom ratt och att njuta av livet (Lilja Andersson & Forsberg, 2014). Andra upplevde att det tog
lang tid innan de kande sig helt bra igen efter transplantationen. Dock upplever manga att de vid
intervjutillfallet madde bra trots biverkningar bade fran operationen men ocksa fran de lakemedel
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de borjar ta tiden efter transplantationen (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD,
2018).

Efterat har kanslorna over hela situationen varit blandade. Jag har inte enbart matt bra och varit glad. Det
har varit en del vemod och mycket trotthet ocksa, kanslor som jag inte alls var forberedd pa. Det forvantas
att man ska vara glad och det trodde jag sjalv ocksa. Det ar forst nu det bérjar vanda och kénnas bra igen
(Lilja Andersson & Forsberg, 2014, 5.139).

Det enda som jag &lskar mer &n tévla &r att vinna och jag skulle vinna transplantationen. Skéterskorna jag
traffade sa att de en gang haft en levertransplanterad som gick hela korridoren tre dagar efter
transplantationen. Jag skulle gora det pa tva. Den 27 maj, 2011, alltsd atta manaders vantan var till anda
och jag skulle f& en ny lever. Transplantationen gick bra och det var ju trevligt, men framférallt: jag gjorde
korridoren pa tva dagar (MOD, 2018, s.48).

Upplevelsen av organtransplantation fore, under och efter transplantation ur ett

anhorigperspektiv

Att kdnna radsla och oro for ens svart sjuke familjemedlem

Att leva med en familjemedlem som ar livshotande sjuk beskrevs skapa rédsla, oro och sorg for
anhoriga. Flera berattelser fran anhoriga liknar varandra dar sjukdomsbeskedet kommer som en
chock och fornekelse till att ens narstdende omajligt kan vara s pass sjuk att det behdvs en
transplantation. Nar chocken lagt sig inser de att transplantation ar avgérande for att ens narstaende
ska Overleva (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Nar deras narstaende blir uppsatt
pa vantelista for ett nytt organ beskrev anhdriga det som bade hoppfullt och skrammande. Vantan
pa organ var dock ofta fylld av radsla och oro for att den narstdende inte ska 6verleva tills det finns
ett nytt organ, radsla 6ver komplikationer under operationen och frustration éver att véntetiden
upplevs som lang och oberaknelig da ingen vet nar det ar dags for transplantationen (Klepke, 2003;
Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Att sta pa vantelistan for ett nytt organ &r inte som en plats i en vanlig ko, oavsett om du vantat langst s& kan
det vara ndgon annan som &r i storre behov av en transplantation &n du. Dagarna gick och manaderna med
dem. Ringer de inte snart? Vantan var oerhort tdrande och vissa dagar ville jag bara l&gga mig ner och do.

Sommaren kom och passerade. Samtalen med transplantationskoordinatiorn gav mig mer fortvivlan &n
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fortrostan, de kunde inte ge nagra direkta besked. Han kunde bokstavligt talat vanta ihjal sig (MOD, 2018,
5.146).

Tankar pa att nagon maste do for att ens narstaende ska dverleva fanns dven hos anhdriga. Denna
typ av tanke beskrivs frambringa en kansla av absurditet, sorg, existentiella tankar och ett daligt
samvete (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Anhoriga beskrev hur de ville att ens
narstaende skulle fa sitt organ sa snabbt som majligt och hur vantetiden pa detta organ vara en tung
tid i liknelse med en mardrom som inte gar att vakna ur (Klepke, 2003; Lilja Andersson &
Forsberg, 2014; MOD, 2018). Da tankar om den potentiella donatorn kom blev énskan om en kort
vantetiden for ens narstaende komplex och pa ett satt kontraproduktiv da resultatet ar att nagon
maste do, formodligen hastigt, for att ens narstaende skulle fa leva vidare (MOD, 2018).

Dar vi sitter p& midsommaraftons eftermiddag for att fa information, framstar transplantation absurt nog
som den enkla lIsningen. Att Lindkdpingslakaren ndmnde det som ett alternativ redan for tre veckor sedan
hjélper oss. Att tdnka sig en vardag med hjartpumpar i vantan pa transplantation kanns skrammande och
tungt. Men det kanns ocksa helt absurt att inse att nagon annans dod kan bli Anders raddning (MOD, 2018,
5.161).

Da patienten under transplantationen ligger under narkos medfor det att vi inte har ndgon
uppfattning om vad hen upplever. Vi kan desto mer fa veta hur anhoriga kanner under ingreppet
da detta ar en mycket kritisk del av transplantationsprocessen, inte minst for dem. Genomgaende i
berattelserna fran anhoriga ar att de vet exakt vad de gjorde och hur de kande nér deras narstaende
opererades. De forklarade hur de litar pa vardpersonalens kompetens, men att oron anda var stor
for att det skulle ske komplikationer under ingreppet (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg,
2014; MOD, 2018). Vissa beskrev upplevelsen som en overklig kansla, nagot som skulle liknas
vid att det som utspelar sig skulle vara fiktion, trots att de var medvetna om att det sker pa riktigt
(Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Vidare upplevdes en oforstaelse fran omgivning
av vad familjen gick igenom och en kénsla av orattvisa uppstod dar anhoriga ofta stallde sig fragan
“varfor drabbas just vi?” (MOD, 2018). Att sedan i efterhand bearbeta allt som hént uppgavs av
anhoriga ta tid och de beskrev hur en forstaelse kommer i efterhand for hur illa det faktiskt var och
hur livet kunde ha sett ut utan en transplantation (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Vissa upplevde att de i efterhand inte forstod hur de orkade ta sig igenom tiden i vantan pa
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transplantation. Flera uppger att andra anhoriga, da oftast barn om de finns med i bilden, var
anledningen till att de orkade k&mpa vidare (Klepke, 2003; MOD, 2018).

Under tiden Tonny opererades fick Elsie vara pa ett rum och hon beréattar om de oroliga timmarna, hur hon
traskade runt i cirklar och fylldes av minnesbilder fran deras liv tillsammans (Lilja Andersson & Forsberg,
2014, 5.113).

Att kdnna trygghet

Trygghet i olika former var nagot som framkom i beréattelserna fran de anhdriga. Att uppleva en
trygg och god vard var nagot som gav trost och verkade formedlas genom god information i det
tidiga skedet, kontinuerlig uppdatering under operationen, adekvat och professionell eftervard och
att vardpersonalen upplevdes som empatiska (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014;
MOD, 2018). Tidig information om transplantation upplevdes hjéalpa pa sa satt att nar det blev
aktuellt kande sig anhoriga forberedda (MOD, 2018). En anhdorig beskrev forloppet i efterhand
som att tiden innan, under och efter transplantation inte endast forde med sig radsla och oro utan
aven hade medfort kunskap och insikt i en varld av medicinsk kompetens och stor omtanke (MOD,
2018).

Bada upplevde att Tonny fick en valdigt bra vard och Elsie ett fint omhandertagande, och det betydde mycket
for dem. Tryggheten i att kénna tillit till personalen var véardefull (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, 5.113).

Att kdnna gladje och tacksamhet efter transplantation

Né&r besked om att det var dags for transplantation kom upplevdes inte enbart k&nslor av radsla
utan dven gladje och lycka. Upplevelsen var att det antligen var dags, vilket gav en sorts framtidstro
som anhdriga inte vagat ha innan. Att sedan efter manga timmars vantan och oro fa besked om att
transplantationen blev lyckad upplevdes som ett underbart och lattande besked. Att aterforenas
efter operationen med sin narstaende forklarades som helande dar familjen upplevde sig vara
enormt lyckliga. Anhoriga vagade aterigen borja tro och planera for framtiden och kande stor
tacksamhet till saval donatorn som livet i allméanhet Gver att fa ha kvar sin narstaende (Klepke,
2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Allt detta har varit oerhort jobbigt for oss alla men jag &r s& glad och tacksam Gver att inte bara en person -
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utan tva - donerat sin lever for att Mats ska fa finnas kvar hos mig och dottern. Man har fatt en annan syn pa
livet och prioriterar pa ett annat satt och vardeséatter det man har. Vad &r status och prylar mot att fa fortsatta
leva tillsammans med den man alskar? (MOD, 2018, 5.136)

Att kanna tacksamhet till donatorn var egentligen nagot som aterfinns genom alla beréttelser. Det
verkade finnas en sadan stor och sjalvklar kansla av tacksamhet till donatorn da hen ar anledningen
till att den narstaendes liv far fortga och familjen hallas intakt. Det beskrivs av anhdriga hur
donatorn upplevdes vara generds och god men att det kéandes svart att matas med denna generositet
(Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Flera anhdriga ville hedra
donatorn genom att ofta sdnda tankar av tacksamhet till hen och hens familj. Detta beskrevs vara
det enda de kunde gora for att uttrycka denna tacksamhet vilket for vissa kéndes lite i jamforelse
med vad donatorn hade gett dem (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Simon har fatt en andra chans, jag har fatt ha kvar min man och vara barn har kvar sin pappa. Allt detta
tack vare att nagon valde att séga ja till att donera sina organ. Vi kommer alltid att vara otroligt tacksamma
till denna nagon, en tacksamhet som &r svar att satta ord pa. Ett tack kanns sa fjuttigt med tanke pa det vi
fatt, men det ar egentligen det enda jag kan saga. Tack (MOD, 2018, s.135).

Att inte veta vart och vem organet kom ifran verkar likt patientperspektivet inte har nagon stérre
betydelse for anhoriga da det kande tacksamhet till vem det an var (Lilja Andersson & Forsberg,
2014; MOD, 2018). Dock skiljer sig beréattelserna till viss del da det finns beskrivet hur anhériga
under tiden deras narstaende opererades dgnade en tanke till donatorn mitt i all stress och oro for
vad som orsakat donatorns dod. Dessa tankar medforde en viss sorg men samtidigt tacksamhet till
att hen donerar nar dennes eget liv ar slut (MOD, 2018). Genom beréttelserna uppgav bade
anhoriga och patienter hur de ar positivt instéllda till att sjalva donera sina organ néar déden
intraffar. Uppfattningen var att om man kan tanka sig ta emot organ maste man ocksa ge vilket var
bade tydligt och sjélvklart (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).

Elsie och Tonny beréttar att de sjalva redan for lange sedan anmalt sig till donationsregistret och att det &r
sjalvklart for dem att ge bort det man inte sjéalv behdver (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.114).
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Diskussion

Syftet med studien var att beskriva patienters och anhdrigas upplevelser av organtransplantation
fore, under och efter ingreppet. Patienters upplevelser kunde sammanstallas i fyra kategorier: att
leva med en livshotande sjukdom, att leva med blandade kanslor och tankar kring transplantation,
att kanna tacksamhet samt att finna vagen tillbaka till ett friskt liv efter transplantation. Anhdorigas
upplevelser resulterade i tre kategorier: att kdnna radsla och oro fér ens svart sjuke familjemedlem,

att kénna trygghet samt att kdnna gladje och tacksamhet efter transplantation.

Patientperspektiv

Att leva med en livshotande sjukdom beskrevs vara fylld av stress, radsla och hoppldshet under
vantetiden for organtransplantation da patienterna blev successivt samre. Kanslorna kopplades ofta
till tankar av att det inte skulle hinna fa ett nytt organ, utan avlida. Tiden som livshotande sjuk
beskrevs som svér och ohanterbar dér existentiella tankar som “varfor just jag?” fanns. En del
patienter kunde trots sina svara symtom inte forsta hur sjuka de var dér tanken ofta kom i samband
med att varden informerade om organtransplantation och att patienten skulle sattas pa vantelistan.
Cullberg (2006) beskriver sin teori om krisforloppets fyra delar. Chockfasen domineras av
fornekelse och isolering vilket uppkommer av ménniskans forsvarsmekanismer. Oavsett hur
personen reagerar i denna fas vill hen halla verkligheten ifran vilket visar sig till exempel genom
att personen har svart att ta in och forsta information. Nar personen bérjat kunna ta in det som hant
inleds reaktionsfasen. Fasen kannetecknas av att personen nu far en reaktion pa vad som intraffat.
Detta kan visa sig i form av starka kansloméssiga reaktioner och personen kan ocksa ga in i ett
sokande dér “varfor-fragor” ofta stélls. Kdnslor som radsla, sorg och ilska kan forekomma och
knyts da ofta till sokandet efter ett svar pa “varfor just jag?”. Vidare kommer den tredje fasen,
bearbetningsfasen, dar personen bdrjar acceptera det som hant. Personen kan under denna fas te
sig mer optimistisk och uppleva framtidstro. Till sist kommer personen in i nyorienteringsfasen
dar handelsen blir ett minne bland andra om &n kanske ett smartsamt sadant, dock utan angest.
Handelsen ses som en erfarenhet som bidragit till ny forstaelse och det blir mojligt att ga vidare i
livet. Krisforloppet kommer oftast inte uppradat som beskrivet utan ser givetvis olika ut for olika
manniskor. Denna fasteori ar forklarat pa ett pedagogiskt satt for att forsta krisreaktioner, dock har
teorin Kritiserats da den menas vara kraftigt férenklad for vad som egentligen borde vara en mycket

mer komplex teori. Det beskrivs som ett problem nér det generaliseras som fasteorin gor och kan
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fa oss att bland annat tro att alla ska ga igenom samtliga faser och reagera pa samma sétt, dock ar
sd inte fallet (Hedrenius & Johansson, 2013). Krisreaktioner ar hogst individuella, dock &r var asikt
att Cullbergs (2006) teori om krisférloppet anda kan ge oss en forstaelse och grund for hur det kan
se ut, men att vi dock bar med oss att omvardnaden sker individuellt till patienten vi har framfor
oss. Vi upplever att forloppet dven beskriver patienternas upplevelse av organtransplantation pa ett
bra satt, dar framst de forsta tva faserna stammer val in i hur patienterna hanterade sjukdomsbesked

och informationen angaende transplantation.

Under kategorin “Att leva med blandade kénslor och tankar kring transplantation” framkom det att
patienterna upplevde oro, ovisshet och stress av att vara pa vantelistan for ett nytt organ. Patienter
beskrev kanslor av radsla, skam, utsatthet och sarbarhet nar de inte kunde kontrollera sin kropp.
Efter transplantationen fanns radsla i att det nya organet skulle st6tas bort, rédsla i att gldomma
lakemedel eller att &ta nagot de inte fick. Eriksson (2015) beskriver begreppet sjukdomslidande
som ett lidande patienten upplever vid sjukdom och behandling. Forfattaren delar in
sjukdomslidandet i tva delar dar det ena ar den kroppsliga sméartan som leder till lidande och den
andra det sjalsliga och andliga lidandet. Det kroppsliga lidandet kommer fran den smaérta som
orsakas av behandlingar och sjukdomen och det sjalsliga och andliga lidandet &r exempelvis nar
patienten upplever utsatthet, skam, skuld och radsla i samband med sjukdom eller behandling
vilket kan komma bade fran patienten sjalv och/eller fran omgivningen. Hon forklarar dven hur
patientens livssituation paverkas nar hen upplever sjukdom och ohalsa vilket kan leda till ett
livslidande, detta kan vara allt ifran att inte kunna leva sitt liv som tidigare till att vara ett hot mot
patientens existens. Att som patient leva med ddden sa nara inpa som svart sjuka patienter gor i
vantar pa organtransplantation kan tankas bidra till ett stort lidande vilket forklarar de kénslor

patienternas berattelser vittnar om.

Flera patienter tankte bade pa sin egen och den blivande donatorns dod. Patienterna ville sjdlva
donera sina organ vid sin egen dod och det var viktigt for vissa patienter att prata och planera med
sina anhdriga vid hé&ndelse av att de skulle avlida innan eller under transplantationen. N&r
patienterna tankte pa sin donators dod var det ofta komplexa tankar. De ville inte att nagon skulle
do samtidigt som de behovde ett organ for att dverleva, vilket kunde ge daligt samvete. Har beror

vi nagot centralt i amnet av organdonation/transplantation, namligen etiken. Situationen for
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tankarna till filosofen Philippa Foots kénda tankeexperiment som handlar om val som kommer att
avgora manniskors liv och déd (Sandman & Kjellstrom, 2016). Greene (2003) studerade vad som
hande i hjarnan vid denna typ av val. Nér valet endast gallde ok&nda ménniskor aktiverades de
kognitiva delarna i hjarnan. Néar valet istallet berdrde néra och kéra aktiverades &ven kanslomassiga
centrum i hjarnan. Vad detta visar ar att nar vi star infér emotionellt laddade situationer som beror
oss sjalva och/eller anhdériga finns en k&nslomassig dimension som bor tas hansyn till. Nar kénslor
uppkommer &r det ett tecken pa att det finns en etisk dimension i var situation och vi aktiverar och
utvecklar var etiska kanslighet. De olika etiska teorierna skulle séga emot varandra for vad som &r
ratt eller fel, dock kan vi nog séga att ett handlande genom den speciella vardetiken skulle
formodligen innebara att det &r ratt att radda vara nara istéallet for okanda personer (Sandman &
Kjellstrom, 2016). Detta kan séttas i vart etiska dilemma dér patienten inte vill att ndgon okénd ska
do, men behover ett organ for att fortsatta leva och kan genom etiken skapa forstaelse.

Tankar som fanns rérande anhoriga var till stor del att patienten dnskade att de skulle ma bra och
att &ven anhorigas liv paverkades i stor grad av att patienten var sjuk. Flertalet patienter tyckte det
var viktigt att ha sina anhoriga nara fore och efter transplantationen. Vissa upplevde det svart att
satta sig in i de anhorigas perspektiv. En del patienter upplevde ensamhet trots att de hade bade
anhoriga och vardpersonal omkring sig. Kanslan var svar att forklara men narvarande, en kansla
av att ingen i omgivningen forstod deras situation. Ohman m.fl. (2003) forklarar hur personer med
sjukdom ofta upplever ensamhet trots att det finns anhériga i narheten. Personen beskrevs kanna
radsla infor framtiden, att kroppen inte fungerar som tidigare och hur de pendlade mellan hopp och
fortvivlan. Forfattarna beskrev hur samtal och umgénge ar en viktig del i att hjalpa personen genom
dessa kanslor. | Wiklund Gustin (2016) beskrivs Carl R Rogers tankegangar for hur man kan se pa
ett samspel mellan patient och vardpersonal. Rogers terapiform kallas for personcentrerad terapi
(PCT) dar samspelet fungera genom verkliga méten dar en god relation &r av stor vikt.
Vardpersonalen bor visa ett genuint, icke domande bemdtande till patientens berattelser och utga
fran att patienten vet bast om hen sjélv. Vardpersonalen behover ge tilltro for detta och visa empati.
Detta kan ge sjukskoterskan en samtalsmetod for att stotta i métet med patienter som genomgar

transplantation.

Olika typer av tacksamhet uttrycktes av patienterna, gemensamt kande de tacksambhet till sin
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donator och hens anhdriga som mojliggjorde organdonationen. Patienterna tankte mycket pa sin
donator bade fére och efter transplantationen vilket utéver tacksamhet resulterade i skuldkanslor.
Tacksamhet fanns aven i att ha genomgatt en lyckad transplantation och en god och trygg vard.
Patienterna upplevde tacksamhet till sina anhoriga for att de fanns vid deras sida under
sjukdomstiden och skankte trygghet. Almerud Osterberg (2014) beskriver hur anhériga har en
central roll for patienter i akuta eller allvarliga tillstand och hur viktigt det &r att lata anhoriga finnas
nara som ett stdd. Att som patient ha anhdriga som bryr sig och stottar har visat sig ge hen
kamparvilja i sitt tillstand. Det far dock inte glommas att dven anhdriga kommer att behova
stottning for att kunna finnas for patienten pa ett bra sétt. Har kan sjukskoterskan finnas som stod
for att se till att anhdriga ges majlighet att vara nara patienten men ocksa hjalpa dem att fa stod
vilket skulle kunna ske i form av exempelvis samtal med sjukskoterskan eller kurator. Detta skulle
kunna leda till battre och tryggare upplevelse av varden for patienter och anhdriga. | en studie om
tacksamhet skriven av Allen (2018) framkom hur patienter som kanner en storre tacksamhet har
en okad chans for att ma battre efter traumatiska handelser. Resultatet visade dven hur personer
som kéande tacksamhet kunde véxa av att ha upplevt nagot svart och att reflektera 6ver doden
pastods bidra till en 6kad kéansla av uppskattning till livet. Studien visade &ven hur tacksamhet
kunde leda till battre fysiskt och psykiskt méaende efter en traumatisk upplevelse och hur
tacksamhet mellan patienter och anhdriga skapade starkare band. Informationen ar relevant for
denna studie da tacksamhet &r aterkommande hos patienter och anhdrigas upplevelse av
organtransplantation. Fortsatt forskning inom omradet behdvs och borde bland annat fokusera pa
att hitta strukturerade metoder for hur sjukskoterskan bidrar till att 6ka kanslan av tacksamhet hos
patienterna for att pa sa satt hitta arbetssatt som i forlangningen 6kar och bidrar till patientens

valbefinnande och livskvalitet.

Resultatet visade pa att finna végen tillbaka till ett friskt liv efter transplantationen var tudelad.
Vissa upplevde att tillfrisknandet kom snabbt och andra patienter upplevde att det tog tid och hart
arbete innan de kande sig friska igen. Har kan vi tydligt se vikten av personcentrerad vard da olika
patienter helar olika snabbt. Som sjukskoterska ar det viktigt att vara lyhord, varda, hjélpa och
finnas for patienten pa ett individanpassat satt. Personcentrerad vard ar praglad bland annat av att
patienten ska kanna delaktighet i sin vard, ges god och individanpassad information samt att

sjukskaterskan lyssnar aktivt pa patientens tankar och fragor (Eldh, 2014). | detta fall skulle en
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personcentrerad vard kunna vagleda sjukskoterskorna att anpassa varden till patienten sa att hen

kan na till ett gott och friskt liv igen.

Flera patienter beskrev tiden efter transplantationen som nést intill obeskrivlig nar de hade fatt
tillbaka orken vilket var nagot de ofta saknade fore transplantationen. Patienterna vagade borja
planera for framtiden, nagot de inte vagat gora innan. De berattade hur framtiden kandes ljus och
lang vilket beskrevs som en fantastisk upplevelse. | Willman (2015) beskrivs Parses teori Human
Becoming Theory om hur hoppet forstas bast av de som upplevt hoppléshet och hur hopp beskrivs
vara sammanvavt med halsa och livskvalitet. Forfattaren beskriver hur hoppet alltid finns inuti en
manniska men att det uppmarksammas mest under svara forhallanden. Hoppet beskrivs aven som
en drivkraft for att na dessa mojligheter och dverskrida nuets begransningar. Denna teori forklarar
hur partierna som genomgar transplantation kan kanna hopp bade innan och efter ingreppet trots

att det ar en svar tid.

Anhorigperspektiv

| resultatet framkom det att upplevelsen av radsla och oro innan, under och efter transplantation
for ens svart sjuke familjemedlem fanns. Enligt Ivarsson et al. (2014) ar det vanligt att anhoriga
upplever radsla, oro och stress da det far veta att det finns en risk att deras narstaende kan dé innan
transplantationen. Information om en kommande transplantation upplevde anhdriga som
chockerande, sérskild nar narstaendes tillstand snabbt utvecklades till livshotande (Hansen et al.,
2014). | resultatet beskrev anhoriga sjukdomsbeskedet som en chock och férnekelse till att ens
narstdende omojligt kunde vara sa pass sjuk att transplantation &r den enda utvagen for att ens
narstaende ska overleva. Wiklund Gustin (2016) forklarar hur chockfasen ar en dela av
krisforloppet dar alla manniskor reagerar olika. Nar ens narstaende blir uppsatt pa vantelistan for
ett nytt organ beskriver anhoriga processen som skrammande men anda hoppfull. Enligt Hansen
et al. (2014) ar det vanligt att familjemedlemmarna upplever radsla, angest, stress, oro och
depression vilket framkom i resultatet dar anhoériga beskriver vantan pa ett organ som en mycket
kanslosam period. Det beskrevs aven radsla och oro att mista sin narstaende i vantan pa ett organ
samt over komplikationer till foljd av ingreppet. Att vanta pa ett organ beskrev anhorig liknade en
mardrom som inte gick att vakna ur. Att veta att ndgon maste do for att ens narstaende ska 6verleva

forde med sig sorg och daligt samvete. lvarsson et al. (2014) forklarar hur det ar vanligt att anhoriga
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upplever obehag nar de forestaller sig hur nagon maste forlora en familjemedlem for att ens

narstdende ska kunna bli frisk.

Anhoriga beskrev hur de under transplantationen var medvetna om hur hela processen skulle ga
till och att de hade stor tillit till vardpersonalens kompetens. Detta beskriver vikten av att anhériga
far adekvat information av ansvarig vardpersonal gallande processen, vilket Hansen et al. (2014)
dven forklarar i sin studie. Anhoriga upplevde ofta en kinsla av oréttvisa och fragor som “varfor
drabbas just vi” fanns. De beskrev hur de i efterhand fick en uppfattning om hur illa det egentligen
hade varit och hur enda utvdgen var en transplantation. Arman och Rehnsfeldt (2012) beskriver
familjelidandet i sjukdomsfoérloppet och hur det &r en naturlig del fér anhériga att lida. Anhériga
forklarade hur en drivkraft genom andra anhdriga, som exempelvis deras barn om de hade nagra,
fick dem att orka ta sig igenom vantetiden for organtransplantation. Hansen et al. (2014) beskriver
hur anhoriga trots manga tankar under transplantationen kande att de var tvungen att vara starka

for att inte visa barnen hur allvarligt det egentligen var.

| resultatet framkom det hur anhériga upplevde det viktigt att fa information kring processen i ett
tidigt skede for att kunna forbereda sig samt hur kontinuerlig information av vardpersonalen gav
trost. Hansen et al. (2014) forklarar hur anhoriga uttryckligen velat ha information sa fort det fanns
nagon ny att ta del av samt hur de upplevde sig vara i ett kanslomassigt tillstand. | resultatet
framkom det att tidig information om transplantation upplevdes hjalpa i form av att anhériga da
kande sig forberedda pa vad som eventuellt skulle ske och gav i forlangningen en kansla av
trygghet. Anhériga menade &ven att processen inte bara forde med sig radsla och oro utan aven en

Okad kunskap.

Resultatet visade dven pa upplevelser av att kdnna gladje och tacksamhet efter transplantationen.
O’Brien et al. (2014) menar att uppskattning och tacksamhet gentemot donatorerna ar vanligt
oavsett om organen &r en gava eller en donation. Anhdriga upplevde manga kéanslor pa en och
samma gang som radsla, oro, gladje och tacksamhet dver att vantan var dver. Flera anhoriga kande
en framtidstro, nagot de inte vagat ha innan. Cullberg (2012) menar att leva med en déende innebar
en smartsam process som drabbar alla familjemedlemmars liv. | resultatet framkom det hur

anhoriga upplevde en enorm lycka i aterférenandet med sin nérstdende efter en lyckad
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transplantation. Hansen (2014) beskriver liknande upplevelser som att se ljuset i slutet av tunneln.
Anhoriga vagade borja tro och planera for en framtid tillsammans och kénde i och med det en stor
tacksamhet till donatorn. Att kanna tacksamhet till donatorn aterfanns genom hela studien da
anhoriga menar att hen &r anledningen till att de far ha kvar sin narstaende. Enligt O Brien et al.
(2014) kan tacksamhet fora med sig bade positiva och negativa konsekvenser av transplantationen,
da de kunde uppleva bade gladje och/eller lattnad men ocksa skam och/eller skuld. Det framkom
aven i resultatet hur anhoériga upplevde donatorn som generds och god och hur det tack vare att
nagon valde att donera sitt organ gjorde att de hade en framtidstro med sin narstaende igen. Det
beskrevs vara svart att leva upp till denna generositet och de hedrade donatorn genom att sanda
tankar av tacksamhet till hen och hens familj, vilket var de det enda anhériga upplevde att de kunde
gbra. O'Brien et al (2014) menar att de som ar tacksamma kan uttrycka sin tacksamhet via
omsesidiga handlingar som gynnar andra som exempelvis genom att hjélpa andra organmottagare
i en stodgrupp och forskning eller genom sina berattelser 6ka forstaelse for vikten av att ta stallning

i donationsfragan.

Under transplantationen tankte anhdriga aven pa donatorn trots stress och oro for ens narstaende
som opererades. Tankarna rérde donatorns déd och vad som hade orsakat den. Enligt Wiklund
Gustin (2016) kan detta forklaras som medkansla for en annan person och bli berdrd av den andras
situation. Vidare beskrev anhoériga hur hogtider forknippades med en forvantan till att deras
narstaende kunde fa ett organ, detta da det ofta sker olyckor vid dessa tillfallen. Enligt Hansen
(2014) ar det viktigt att dven tanka pa att stotta familjerna i processen. Som sjukskoterska finns
mojligheten att minska en familjs oro genom att ta tid att prata med anhdriga och fraga hur de ser
pa situationen, att lata de uttrycka sina kanslor, bekrafta kanslorna och bemota det med att ge
information som ar skraddarsydd efter deras individuella behov. Benzein et al. (2020) menar att
familjen &r en stor resurs for sin narstdende i processen dar familjen i stor utstrackning blir
involverad i varden kring sin narstaende. Sjukskoterskor anser att familjen har en stor betydelse i
omvardnaden och hur familjecentrerad vard ar av stor vikt som innebar att familjemedlemmar
deltar aktivt i narstdendes vard for att kunna ge det stod som de behdver vilket i férlangningen

leder till béattre halsoresultat.
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Metodkritik

Graneheim och Lundman (2004) beskriver hur trovardighet hos de fynd som hittas till en studie
bor reflekteras ver for att sakerstalla kvalitén i ens arbete. Begreppet trovardighet omfattar delarna
palitlighet, tillforlitlighet och 6verforbarhet

Palitlighet kan enligt Graneheim och Lundman (2004) uppnas genom en tydlig beskrivning av
metodens olika delar. Var uppfattning &ar att metoden for denna studie ar tydligt beskriven fran
design och datainsamling till analys och etiskt resonemang. Alla delar har varit noga avvégda och
flera diskussioner har skett i samtliga delar for att sékerstalla kvalitén for studien. Bada forfattarna
laste kallorna individuellt innan dessa diskuterades tillsammans. Detta innebar &ven att valet av
meningsenheter togs ut var for sig till vara analyssteg vilket kan kritiseras da det kan finnas brist
pa samstammighet. Dock vagdes detta upp genom flertalet diskussioner och samarbete i vidare

arbete av analysstegen.

Enligt Graneheim och Lundman (2004) handlar tillforlitlighet om hur de patienter och anhoriga
ska kunna l&sa denna studie och ké&nna att betydelsen i deras beréttelser finns kvar och att de inte
har misstolkats. D& var studie ar byggd pa narrativ ur skriven och publicerad text fanns en fordel
for just detta till skillnad fran studier gjorda pa intervjuer dar misstolkningar lattare kan ske. Da
var studie ar en kvalitativ innehéllsanalys med manifest ansats har vi undvikit att lagga in egna
tolkningar i de skrivna beréttelserna sa langt det varit mojligt. Detta resulterar i att det finns en
minskad risk for att beréattelserna har misstolkats och i foérlangningen visat en felaktig bild av den
ursprungliga texten. Valda bocker for studien var samtliga pa svenska vilket var modersmalet for
samtliga patienter och anhoriga vilket aven det medférde betydligt mindre risk for misstolkning da
en dversattning ej behtvdes genomforas. Det hade varit 6nskvart att ha fler berattelser att studera
i denna studie vilket kan medfdra en svaghet. Vidare forskning hade gett en stdrre sékerhet for

studiens syfte.

Ett tydlig och innehallsrikt resultat styrkt med autentiska citat ger en studie hog éverforbarhet da
det ger en tydlig bild for lasaren vilken ar den som avgdr om resultatet ar dverforbar i kvalitativa
studier. Overforbarhet forklaras aven genom hur vl studien kan appliceras pa andra deltagare eller

situationer (Graneheim & Lundman, 2004). Vart resultat kan formodligen vara éverforbart till
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andra grupper som genomgatt organtransplantation och vi anser att det finns en styrka i att vi
analyserat flera berattelser av patienter och anhériga med olika sjukdomar, behov av olika organ,
olika dldrar och av olika konstillhorighet jamnt fordelat. Vi vill dock belysa svagheten i att samtliga
berattelser ar fran en homogen grupp av svenska man och kvinnor uppvuxna i Sverige.
Overforbarheten till en annan kontext kan vara paverkat. Vi vet inget om de patienter och anhériga
i denna studies religion, dock kan vi inte utesluta att personer med en annan kultur eller religion
kanske inte har samma erfarenhet och upplevelser av organtransplantation som de berattelser som

finns med i denna studie.

Slutsats

Syftet med examensarbetet var att beskriva patienters och anhoérigas upplevelse av
organtransplantation, fore, under och efter ingreppet. | resultatet framkom det att patienterna i
véntan pa organtransplantation var fyllda av stress och réadsla for att do i vantan pa organ och dar
de efter ingreppet beskrev kanslor av tacksamhet men ocksa hur tillfrisknandet upplevdes variera
i tid. Aven om upplevelserna liknade varandra var det individuella kanslor fran individuella
personer varfor vi anser vikten av en personcentrerad vard stor. Patienterna drabbades av flertalet
olika kénslor, dock betyder inte detta att alla patienter upplever dessa kanslor pa samma sétt. Darav
ar det viktigt att som sjukskoterska kunna bemota dessa patienter efter deras behov. Som
sjukskoterskor kan vi pa ett personcentrerat satt stodja dessa patienter i processen av
organtransplantation. Halso-och sjukvardspersonalen behover en 6kad kunskap i amnet for att

kunna bemota dessa patienter i denna svara tid.

Det ar viktigt att sjukskoterskor kontinuerligt ger information till anhoériga kring processen pa ett
individanpassat satt, samt forstar att anhoriga r en stor del i processen av organtransplantation. Pa
grund av detta menar vi att en familjecentrerad vard har en stor betydelse i métet med bade
anhoriga och patienter. Vantan pa ett organ &r en stor omstallning bade for patienter och anhoriga.
For att kunna tillgodose deras behov behover sjukskaterskor ge en personcentrerad vard och kunna
ta del av den enskilde patientens historia for att pa basta satt kunna bemota patienterna och hens
anhoriga i denna svara tid. Upplevelserna for dessa personer ar unika och vi anser att det inte ar
jamforbart med andra patientgrupper. Som sjukskéterska kommer vi méta dessa patienter i andra
vardverksamhet an enbart vid transplantationsenheter. Behovet av kunskapsutveckling gallande
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transplantation &r viktigt for att kunna svara pa fragor och funderingar dessa patienter och anhériga
har. Vidare forskning inom omradet behdvs for att bidra till 6kad kunskapsutveckling som kan
hjalpa sjukskoterskor i motet med dessa patienter och anhdriga. | studien ndmndes dven vikten av
vidare forskning for tacksamhetens eventuella hélsovinnande effekter samt hur en liknande studie

med storre antal deltagare behdvs.

Forfattarnas bidrag

En forfattare laste en bok och den andra tva, dock blev den totala méangden sidor densamma. Efter
det diskuterades vad som framkom i de tre bdckerna vilket foljdes av att var och en tog ut
meningsenheter som svarade mot vart syfte. Meningsenheterna diskuterades tillsammans samt
kondenserades och kategoriserades. Bada forfattarna har bidragit lika mycket till datainsamling
och aven skrivandet av examensarbetet dar vi jobbat i google docs. Infér samtliga opponentskap

har vi gemensamt gatt igenom arbetet och fordelat jamlikt sa att vi bada har kunnat bidra till lika

stor del vid varje seminarium.
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