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Abstrakt 
Bakgrund: Organtransplantation är en möjlig behandling för svårt sjuka människor där 

väntan på ett nytt organ handlar om begränsningar i vardagen, både för patient och 

anhöriga och ytterst om frågor som rör liv eller död. Syfte: Syftet med studien var att 

beskriva patienters och anhörigas upplevelser av organtransplantation före, under och 

efter ingreppet. Design: Studien har en kvalitativ design. Metod: Kvalitativ 

innehållsanalys med manifest ansats valdes. För att nå studiens syfte analyserades 

biografier, kortare berättelser och självbiografier av patienter och anhöriga som beskriver 

sina upplevelser av tiden före, 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 känslor 

och tankar kring transplantation; Att känna tacksamhet; Att finna vägen tillbaka till ett 

friskt liv efter transplantation. I analysen av anhörigas perspektiv identifierades tre 

kategorier: Att känna rädsla och oro för ens svårt sjuke familjemedlem; Att känna 

trygghet; Att känna glädje och tacksamhet efter transplantation. Slutsats: När en person 

drabbas av svår sjukdom och ett behov av organtransplantation påverkar det inte bara hen 

själv utan även hens anhöriga före, under och efter ingreppet. Patienter och anhöriga 

upplevde känslor av allt från rädsla och sorg till trygghet och tacksamhet under processen 

av organtransplantation där vikten av bland annat samtal och god information från vården 

framkom. Vidare forskning inom området behövs kanske främst för att bidra till en ökad 

kompetensutveckling hos sjuksköterskan för att hjälpa hen i bemötandet av dessa patienter 

och anhöriga.  

 

 

Nyckelord: Organtransplantation, Patienter, Anhöriga, upplevelser, narrativ, kvalitativ 

innehållsanalys, omvårdnad. 
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Organtransplantation är ett av de största framstegen inom modern medicin, ett framsteg som räddar 

tusentals människor (Rani, Mishra & Dagar, 2020). Organtransplantation innebär att ett sjukt organ 

ersätts med ett friskt organ (Holmer, 2020). För att kunna förbättra eller rädda liv på personer med 

organsvikt i sista stadiet är organtransplantation den enda utvägen (Escudero, Otero, Menendez de 

Leon & Perez-Basterrecha, 2017). De flesta kan bli organdonatorer, men för att kunna donera i 

Sverige krävs ett medgivande som personen själv har anmält via Socialstyrelsen eller samtycke 

från anhöriga (Holmér, 2020). 

 

Det är stor organbrist i hela världen och cirka 10% av de patienter som finns på väntelistor dör i 

väntan på ett nytt organ. Patienter som konstaterats hjärndöda är den vanligaste gruppen som blir 

donatorer och som sedan möjliggör transplantation för svårt sjuka patienter i behov av ett nytt 

organ (Esudero et al., 2017). Behovet av organ i Sverige är fortfarande större än tillgången och i 

oktober 2020 behövde närmare 859 personer ett organ. En organdonator kan rädda upp till åtta 

människors liv (Socialstyrelsen, 2020). De vanligaste organen som transplanteras är hjärta, lunga, 

lever och benmärg (Järhult, Offenbartl & Andersson, 2019). Rani et al. (2020) menar att organbrist 

påverkas av kulturella och sociala faktorer samt brist på kunskap och information kring ämnet. 

Enligt Escudero et al. (2017) är det personliga ställningstagandet kring organdonation viktigt. Om 

personen tidigare inte har uttryckt sin vilja att donera sitt organ kommer samtycket att falla på 

anhöriga under denna svåra tid.  

 

Donationsregistret är viktigt för att minska det svåra beslutsfattandet om organdonation vid 

dödsfallet. Att som anhörig befinna sig i kris och upplevelsen av att inte hinna sörja innan ett beslut 

om samtycke till organdonation måste tas är svårt. På grund av detta valde flertalet anhöriga att 

inte ge sitt samtycke till donation av deras avlidnes organ. Anhöriga menade att om hen verkligen 

ville donera sitt organ hade hen donationsregistrerat sig (Groot et al., 2015). De patienter som 

däremot hade donationsregistrerat sig underlättade för anhöriga. Anhöriga menade då att de var 

stolta över den närståendes goda gärning. Detta har beskrivits som en hjälp i sorgeprocessen, då 

vetenskapen om att den avlidnes organ lever vidare i någon annan får dem att känna att den 

närstående lever vidare (Groot et al., 2015). Att patienten kunde rädda andra genom donation 

gjorde att upplevelsen av dödsdagen gick från en tragisk till en mirakulös dag för de anhöriga 

(Sorensen et al., 2021).   
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De flesta svenskar är positivt inställda till att donera organ efter sin död. Trots detta är det bara en 

femtedel som registrerat sig i donationsregistret. Socialstyrelsen uppmuntrar de som vill donera att 

anmäla sig i donationsregistret samt prata om sin önskan med sina anhöriga (Socialstyrelsen, 

2020).  

 

Burns et al. (2017) menar att transplantationer ger hopp om en förbättrad livslängd och livskvalité. 

Att behöva leva med exempelvis dialys i väntan på en njurtransplantation påverkar livet både 

fysiskt och psykiskt. Att leva med en kronisk sjukdom begränsar personens självständighet, 

sysselsättning och sociala relationer. Vid en njurtransplantation behöver inte patienterna längre gå 

på dialys flera gånger i veckan. Mckie et al. (2020) menar att transplantation är en väletablerad 

behandling av svårt sjuka patienter i slutskedet. Vidare beskriver Tucker et al. (2019) att det 

förekommer även oönskade förändringar efter transplantation. För att förhindra avstötning av 

organet innebär det att äta en hel del mediciner och risk för följdsjukdomar som diabetes, högt 

blodtryck, återkommande urinvägsinfektioner samt smärta och domningar.  

 

Sjuksköterskan kommer att möta och vårda patienter som väntar på en organdonation men även 

deras anhöriga. I och med detta är det av stor vikt att ha kunskap i ämnet för att kunna föra en 

professionell och patientsäker vård. Järhult et al. (2019) menar att sjuksköterskans uppgift är att 

med kunskap och medkänsla ge anhöriga information om vad hjärndöd innebär och om de positiva 

sidor som transplantation kan leda till. Informationen bygger inte på att “övertala” anhöriga att 

acceptera organdonation. Enligt Svensk sjuksköterskeförening (2017) är det viktigt att som 

sjuksköterska ta hänsyn till människors värderingar, vanor och tro samt genomföra omvårdnaden 

med respekt. Vidare beskriver Svensk sjuksköterskeförening (2017) att sjuksköterskan bör 

framföra individanpassad information så att patienten får en förståelse för vad hen ger sitt samtycke 

till vad gäller omvårdnad och medicinsk behandling.  

 

I den svåra situation som patient och anhöriga befinner sig i när organtransplantation är den enda 

vägen för ett fortsatt liv kan det tänkas uppstå komplexa upplevelser av existentiella tankar, sorg, 

rädsla och etiska dilemman samtidigt som känslor av hopp, glädje och trygghet kan finnas. Ett 

narrativt perspektiv, som utgår från patienter och anhörigas berättelser relaterad till hälsa, lidande 

och vård, ger en möjlighet att fånga komplexa dimensioner av mänskligt liv (Segesten, 2012). Den 
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här studien fokuserar därför på berättelser och använder texter från självbiografier, biografier och 

kortare berättelser för att fördjupa kunskapen om vad organtransplantation innebär. Syftet med 

denna litteraturstudie var att beskriva patienters och anhörigas upplevelser av organtransplantation 

före, under och efter ingreppet. 

 

Metod 

Denna studie har en kvalitativ design som bygger på ett inifrånperspektiv då studien till största 

delen utgår från personliga berättelser (Danielson, 2017). I den kvalitativa metoden ligger en grund 

för ett holistiskt synsätt vilket gjorde det till en passande metod i vår studie då det gav oss 

möjligheten att studera personers livshistorier och erfarenheter (Henricson & Billhult, 2017). En 

analys av narrativer utfördes där patienter och anhöriga i processen av organtransplantation 

beskriver sina upplevelser genom biografier, kortare berättelser och självbiografier. Studien 

genomfördes som en manifest kvalitativ innehållsanalys då denna metod svarade bäst mot vårt 

syfte.  

 

Datainsamling 

En sökning via Libris (nationell samkatalog för Sveriges bibliotek) gjordes för att hitta adekvat 

litteratur. Inklusionskriterier var att boken skulle handla om organtransplantation från patienters 

och anhörigas upplevelser samt att det skulle finnas en fysisk bok skriven på svenska för att 

undvika feltolkningar. Vi sökte på “Organdonation”, “Organtransplantation”, “Patienter” och 

“Anhöriga” vilket i första läget resulterade i 11 träffar varav två böcker valdes ut som svarade mot 

vårt syfte. De böcker som valdes ansågs ge en god förståelse för organtransplantation genom 

patienter och anhörigas upplevelser. Övriga böcker valdes bort då de ej uppfyllde kraven. 

Ytterligare en bok inkluderades via snöbollsförfarande, d.v.s. bokens relevans upptäcktes i den 

tidigare valda boken Leva vidare som refererade till organisationen MOD (merorgandonaton) och 

där vår tredje bok hittades. Vi upplevde att boken gav oss ytterligare relevant information som 

svarade mot vårt syfte samt betydligt mer information ur anhörigas perspektiv, vilket skulle ge ett 

större stöd i vår studie. I två av tre valda böcker fanns berättelser från anhöriga till donatorer, 

levande donatorer samt barn som väntar på en transplantation vilka exkluderades då vår studie 

riktar sig till vuxna (>18 år) och till patienter och anhörigas upplevelser av transplantation, ej 

donation.   
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Böckerna som valdes för denna studie var: 

1) “Leva vidare: när organdonation gör det möjligt” skriven av Petra Lilja Andersson och 

Anna Forsberg, båda legitimerade sjuksköterskor och forskare. Boken bygger på intervjuer 

med personer som har donerat eller tagit emot organ samt anhöriga där man får följa med 

genom den komplexa processen som organdonation är och deras erfarenhet från detta. I 

boken ställs många frågor rörande livet, döden, det medicinska omhändertagandet, etiska 

dilemman, filosofiska resonemang och livskvalité.  

2) Självbiografin “I väntan på en lever: om en organdonation” skriven av Martin Klepke som 

under sju månader väntade på en ny lever. Beskedet av Klepkes läkare var att utan en ny 

lever hade han endast ett år kvar att leva. Boken är skriven under de sju månader han fick 

vänta på sin nya lever där han beskriver sina egna tankar och hur familjen påverkades.  

3) “När livet vänder: 100 röster om organdonation” publicerat av MOD. Boken handlar om 

en ny chans till liv, generositet och omtanke om andra människor och familjer som får 

fortsätta vara hela tack vare organdonatorer. Boken består av 100 personliga berättelser om 

organdonation och organtransplantation från de olika personer som är involverade där de 

beskriver vad det egentligen handlar om att genomgå detta. MOD är en partipolitiskt och 

religiöst obunden icke statligt finansierad ideell förening vars mål är att sprida kunskap om 

organdonation.  

 

Analys 

Berättelserna analyserades med en kvalitativ innehållsanalys (Graneheim & Lundman, 2004). 

Texterna har både ett manifest (öppet) innehåll vilket beskrivs som vad texten säger, samt ett latent 

(dolt) innehåll som beskriver vad texten talar om (Graneheim & Lundman, 2004). I denna studie 

analyserades de manifesta innehållet. 

 

Analysen av studien skedde i olika steg där utvald litteratur till en början lästes igenom var för sig, 

sedan togs totalt 249 meningsenheter ut från de tre böckerna 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 överflödiga orden togs bort. I denna del av processen 

ville vi försäkra oss om att kärnan i originaltexten bevarades vilket innebär att inte reducera 

enheterna så det påverkar den ursprungliga innebörden (Graneheim & Lundman, 2004).  
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Härnäst tilldelades de nya reducerade meningsenheterna var sin specifika kod som senare 

underlättade den del av processen då enheter med liknande innehåll sattes samman och skapade 

kategorier. Under denna del i analysprocessen slogs enheterna från alla tre böcker ihop för 

dekonstruktion och sedan utfördes en rekonstruktion där alla meningsenheter var sammanflätade 

och hade skapat kategorier. Mer specifikt fördelades meningsenheterna i patientperspektiv 

respektive anhörigperspektiv, sedan analyserades likheter och skillnader i texterna och 

kategoriseringen påbörjades. Kategorierna genomgick flera steg innan de räknades som färdiga 

slutkategorier med en tydlig röd tråd (Granheim & Lundman, 2004).  

 

Forskningsetiskt resonemang 

Alla vetenskapliga arbeten ska vara etiskt försvarbara (Sandman & Kjellström, 2016). Sandman 

och Kjellström (2016) beskriver hur det är viktigt att värna om deltagarnas integritet samt att 

insamlingen av material för ens forskning inte får ske på bekostnad av deltagarna. Det handlar om 

att skydda personerna som deltar i en studie eller litteratur samt att göra gott och inte skada. För 

att arbetet ska vara etiskt försvarbart bör det finnas en garanti för att de personer som deltagit är 

väl informerade om vad arbetet går ut på samt att de inte blir utnyttjade eller utsätts för fara eller 

kränkningar.  

 

Vår studie baseras på redan utgivna biografier och självbiografier där de medverkande personerna 

antingen har låtit andra skriva om sin situation eller själva varit författare. De har redan gett sitt 

samtycke för publicering vilket gör vår studie etisk försvarbar. Från berättelserna in till vår studie 

hade vi som ansvar att förvalta och förmedla berättelserna på ett så respekt- och meningsfullt sätt 

som möjligt. Vår studie faller ej under lagen om etikprövning av forskning som avser människor 

(2003) då studien genomförs inom ramen för högskoleutbildning på grundnivå.  

 

De risker som identifierats i vår studie är svårigheten att tolka berättelser utan att själv lägga in 

egna värderingar. Vi berör ett svårt och komplext ämne där individuella känslor är en stor del vilket 

medför risken att personer inte tycker vi framställt berättelserna på rätt sätt vilket kan leda till en 

känsla av bristande i respekt. I och med att vi är medveten om dessa svårigheter har vi gjort vårt 

yttersta för att tillgodose att detta ej skett.   
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Resultat 

Analysen resulterade i fyra kategorier som beskrevs ur ett patientperspektiv respektive tre 

kategorier från ett anhörigperspektiv vilka tillsammans beskrev upplevelsen av 

organtransplantation före, under och efter ingreppet (Tabell 1). Resultatet beskrivs nedan genom 

brödtext under respektive kategori styrkta av autentiska citat direkt hämtade ur den använda 

litteraturen. 

 

Tabell 1: Översikt över kategorier i resultat  

Patientperspektiv Anhörigperspektiv 

Att leva med en livshotande sjukdom Att känna rädsla och oro för ens svårt sjuke 

familjemedlem 

Att leva med blandade känslor och tankar kring 

transplantation 

Att känna trygghet 

Att känna tacksamhet Att känna glädje och tacksamhet efter transplantation 

Att finna vägen tillbaka till ett friskt liv efter 

transplantation 

 

 

 

Upplevelsen av organtransplantation före och efter transplantation ur ett patientperspektiv 

 

Att leva med en livshotande sjukdom 

Samtliga berättelser vittnar om en känsla av hopplöshet och att döden var ständigt närvarande. 

Patienten förberedde sig på att det fanns en risk att hen inte skulle överleva och att väntan på en 

hållbar lösning för deras tillstånd helt enkelt skulle bli för lång. Vid tiden av att transplantation 

kom på tal beskrev patienterna hur de mår mycket dåligt och inte orkar med vardagen (Klepke, 

2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). En sorg infann sig som de inte ville visa 

för omgivningen. Tiden med livshotande sjuk beskrevs som mycket tung och svår och ibland 

ohanterbar (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).  

 

Till slut fick jag ställa in mig på att det kanske inte skulle gå, att jag kanske skulle dö. Det var så många 

tankar om livet och framtiden som gick runt i huvudet. I min egen tystnad tog jag avsked av mina nära och 

kära. Om organen inte skulle komma, eller om jag inte skulle klara den omfattande operationen. Allt var 
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bara sorg, även om jag försökte le (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.101).  

 

Att vänta på ett nytt organ innebar en tid för patienten som kämpar med en livshotande sjukdom 

där hen oundvikligt blir sämre. (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). 

Att ständigt vara begränsad, orkeslös och trött till följd av sjukdomen satte sina spår på psyket 

(Klepke, 2003).  

 

Och jag blev alltmer medveten om det jag hade framför mig, en fortskridande försämring i en obotlig, 

livshotande sjukdom. Sjukdomen skulle oundvikligt leda till döden, såvida jag inte kunde   få en ny lever 

transplanterad från en annan, just avliden människa, fast inte ännu utan någon gång i framtiden (Klepke, 

2003, s.10). 

 

Klepke (2003) berättade hur han i väntan på att bli transplanterad vallade runt mellan provrum och 

undersökningar. Att behöva vara på sjukhuset flera gånger i veckan ledde till att missa mycket tid 

med familjen. Så småningom blev han bara sämre och liggandes i sängen på sjukhuset samtidigt 

som hans familj såg på. Det var svårt för honom att inte tänka “varför just jag, varför ska min familj 

behöva drabbas av en så sjuk förälder”. Ibland stannade han till och frågade sig själv vart det 

normala livet tog vägen.  

 

Många gånger har jag undrat över hur livet skulle ha sett ut om vi inte hade råkat ut för detta, hur saker och 

ting hade utvecklats om våra barn hade fått växa upp utan att behöva leva under hotet från en dödlig sjukdom 

i familjen, men naturligtvis är det fåfängt att söka något svar och möjligtvis också meningslöst. Inget kan ju 

ändras (Klepke, 2003, s.12).  

 

Flera patienter uppgav att de inte insåg hur sjuka de egentligen var (Klepke, 2003; Lilja Andersson 

& Forsberg, 2014; MOD, 2018). Det visade sig inte vara ovanligt att fortsätta jobba trots att det i 

efterhand ofta reflekteras över att det var ett dåligt beslut för ens hälsa och välbefinnande (MOD, 

2018). Berättelserna beskrev patienternas svåra och livshotande symtom, men patienterna hade 

trots detta väldigt svårt att förstå just hur illa deras tillstånd var. Denna tanke väcktes ofta i samband 

med att vården informerar om organtransplantation och informationen upplevdes svår att hantera 

(Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). 

 

Frustrerande och hoppfullt på en och samma gång, det är att jag inte känner mig så sjuk som läkarna säger 
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att jag är. Det gör det svårt att acceptera allt. Att de ska skära upp mig och byta ut mitt hjärta. Att det hjärta 

jag föddes med skall sluta slå. Medan jag ska fortsätta leva (MOD, 2018, s.11). 

 

I de olika berättelserna framkom att patienterna ibland kunde få en återkommande känsla av att allt 

var på låtsas, att de inte alls vara sjuka och att läkarna måste ha gjort ett misstag (Klepke, 2003; 

Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). En patient beskrev det som att leva i en förnekelse 

för att kunna hantera situationen och att inte vara uppriktig mot sig själv. Vidare beskrev samma 

patient att hen ofta blev irriterad, sur och gnällig över småsaker och att efteråt drabbas av 

skuldkänslor (Klepke, 2003). Väntan på ett organ gav en stor stress som hela tiden fanns hos 

patienten och ett hopp om att vården 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 väntan på ett organ som ska rädda ens liv, utan att ha någon garanti för att det kommer något 

som passar, är en oerhört stressande situation (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.100).  

 

Att leva med blandade känslor och tankar kring transplantation 

Att vara på väntelistan för transplantation beskrevs som en tid av oro och ovisshet med svårigheter 

att fortsätta leva ett normalt liv. Sjukdomen skulle leda till döden om inte en transplantation blev 

av och rädslan för den riskfyllda operationen var påtaglig (Klepke, 2003; Lilja Andersson & 

Forsberg, 2014; MOD, 2018).  

 

Det uppstår väldigt många tankar och jag kände plötsligt att jag inte kunde hålla isär allting längre. Mitt i 

en mening slutade jag prata och kände förvirrad hur det började hetta i ansiktet. Något vått gled utmed min 

ena kind och jag insåg att jag hade börjat gråta (Klepke, 2003, s.31).  

 

Vissa patienter upplevde svårigheter att acceptera hur omgivningen definierade dem med 

sjukdomen. Att ha kontroll över sitt liv förklarades vara en självklarhet för de flesta människor och 

hur patienterna i väntan på ett organ dock upplevde rädsla för att förlora kontrollen, känslor av 

sårbarhet, utsatthet och en skam över att inte kunna kontrollera sin kropp (Klepke, 2003; MOD, 

2018).  

 

Det är först vid svår sjukdom som människor blir medveten om sin kropp och dess betydelse. I väntan på ett 

organ finns en stark upplevelse av att kroppen sviker i form av ett förändrat yttre och förändrad ork. Att se 
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sig i spegeln och inte riktigt känna igen sig själv är smärtsamt och svårt att acceptera (Lilja Andersson & 

Forsberg, 2014, s.109-110).  

 

Patienter beskrev rädsla både före och efter transplantationen. Före handlade de om att inte få ett 

organ i tid, risk för komplikationer under operationen och död (Klepke, 2003; Lilja Andersson & 

Forsberg, 2014; MOD, 2018). Att se sina anhörigas rädsla beskrevs som mycket tungt (Klepke, 

2003; MOD, 2018). Efter transplantation beskrevs rädsla för att organet skulle stötas bort från 

kroppen och att en ny akut transplantation måste ske. Rädsla över att lämna sjukhuset fanns hos en 

del patienter där de var rädda för att göra något fel som att missa ta sina mediciner eller äta något 

som skulle vara dåligt för det nya organet (MOD, 2018).  

 

Samtidigt är jag rädd för samtalet. Jag fungerar ju rätt okej som det är. Så länge jag inte försöker göra för 

mycket saker. Eller gå i för många trappor. För vad händer om de ringer ikväll och säger att det är dags, 

sedan går allting fel som kan gå fel under transplantationen och jag vaknar aldrig upp ur narkosen? Då var 

det här min sista dag (MOD, 2018, s.10). 

 

De fanns tankar hos patienterna som riktade sig både till sin egen och den blivande donatorns död 

(Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Patienten reflekterade över att 

hen inte ville att någon skulle dö samtidigt som hen ville överleva själv, känslan som uppstod av 

detta resonemang beskrevs som absurd och komplex. Längtan efter ett nytt organ var hoppfullt 

samtidigt som det gav ett dåligt samvete när patienten reflekterade över donatorn som en person 

(MOD, 2018).  

 

Under väntetiden tänkte jag många gånger på den människa som var fullt frisk, men som senare skulle bli 

min donator. Det kändes så konstigt, jag önskade att min väntetid skulle bli så kort som möjligt, samtidigt 

var det en annan människa som skulle bli hjärndöd och någons familj skulle uppleva stor sorg. Stunder av 

dåligt samvete kände jag (MOD, 2018, s.32). 

 

Patienten hade i många fall anmält sig själv till donationsregistret då de tyckte det var självklart att 

själv donera om det går (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Att planera och 

reflektera över sin egen död kändes viktigt för patienten inför transplantation genom både 

dokumentation och i samtal med anhöriga. Planeringen var bland annat för hur hen vill att 

begravningen ska vara, vad hen önskar för sina anhöriga i framtiden och vissa förberedde även 
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praktiska saker för att underlätta för anhöriga inför en eventuell framtid utan dem (Klepke, 2003; 

MOD, 2018).  

 

“Vi skaffade “det vita arkivet”, ett material som en begravningsbyrå tagit fram där man kan redogöra för 

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

 

Känslan av att anhöriga är en del av processen genom transplantation upplevdes på olika sätt. 

Många patienter önskade att deras anhöriga skulle må bra och allt det bästa för dem (Klepke, 2003; 

Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Vissa reflekterade över att det var svårt att sätta 

sig in i hur det var och hade varit för anhöriga tiden före, under och efter transplantation. Detta 

beskrevs som svårt genom att patienten hade varit så upptagen med sina egna tankar (MOD, 2018). 

Vikten av att vela ha sina anhöriga nära både före och efter beskrevs som stor. Upplevelsen var att 

alla i ens närhet drabbas när någon blir livshotande sjuk och är i behov av transplantation och att 

det var viktigt att komma ihåg det (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).  

 

Vår resa har varit väldigt kort men intensiv. Att jag skriver “vår” är för att det drabbar alla i ens närhet när 

man får beskedet att ens hjärta är försvagat och måste bytas. Den psykiska pressen i form av oro över hur 

man ska klara sig, hur man ska klara en så stor operation, ovissheten om hur livet ska bli efter, den 

ekonomiska press det blir då man blir sjukskriven - allt detta är något som märks påtagligt i hela familjen 

(MOD, 2018, s.77). 

 

Hos vissa patienter upplevdes en känsla av ensamhet (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 

2014; MOD, 2018). Trots att de ofta hade anhöriga och/eller vårdpersonal vid sig kände patienten 

sig ensam. Tankarna var komplexa och svåra att beskriva men känslan fanns där, ofta i samband 

med tankar på en oviss framtid (Klepke, 2003; MOD, 2018). Känslan av att utomstående inte riktigt 

förstod hur det var att befinna sig på en väntelista för ett organ fanns också trots att patienten 

upplevde det som logiskt att de inte gjorde det (MOD, 2018). Vikten av att ha anhöriga nära var 

som tidigare beskrivet stor, detta märktes inte minst av när en patient i Lilja Andersson och 

Forsberg (2014) saknade anhöriga och genomgick transplantationen ensam.  

 

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

Att känna tacksamhet i olika bemärkelser uttrycktes flertalet gånger genom berättelserna. 

Gemensamt i alla de tre böckerna (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018) 

var att patienten kände tacksamhet till sin donator genom att hen valt att donera sina organ vilket 

gjort att personen i fråga kunnat fortsätta leva. Patienterna tänkte ofta på sin donator både före och 

efter transplantationen vilket både skänkte lycka men även skuldkänslor gentemot donatorn. 

Tankar i form av att inte veta vart det nya organet kom ifrån fanns men verkade inte ha någon 

större betydelse. Tacksamheten sändes ofta till denne okända någon och hens familj trots att de 

inte visste vilka de var. Flera av patienterna kände en stark känsla av att vilja ta hand om det nya 

organet på bästa möjliga sätt och på så vis hedra och tacka sin donator (Klepke, 2003; Lilja 

Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).  

 

Efter transplantationen tänkte jag väldigt mycket på min donator och dennes familj. “Nu är det en vecka sen 

h*n dog. Nu är det två. Har dem haft begravning än? Hur mår familjen? Är jag värdig njuren?” osv. 

Samtidigt som jag mådde så bra och var så glad och tacksam. I början såg jag den inte som “min”. Det gör 

jag nog fortfarande inte riktigt, utan mer som “vår”. Att beskriva den tacksamhet och kärlek jag känner till 

både donatorn och dennes familj är omöjlig. De räddade ju mitt liv (MOD, 2018, s.34). 

 

Tacksamhet kunde även te sig genom glädjen av att ha genomgått en lyckad transplantation och 

att ha fått uppleva en trygg och god vård. Efter transplantationen kände många av patienterna att 

det startade ett nytt liv där livskvalitet och en tacksamhet över att få en ny chans att leva infann 

sig. De uppgav även tacksamhet gentemot sina anhöriga för deras stöd och stöttning genom hela 

den process som organtransplantation innebär (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; 

MOD, 2018).  

 

Jag och min familj är otroligt tacksamma för den generösa gåvan som donatorfamiljen har gett mig och min 

familj. Det känns verkligen som att man fått en andra chans till livet och jag hoppas att det kan skänka en 

tröst till donatorfamiljen att veta att en del av deras nära och kära lever vidare i mig och skänkt mig livet 

åter (MOD, 2018, s.12). 

 

Före och efter transplantationen beskrev mottagarna hur betydelsefull familjen är under denna 

svåra tid (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Tryggheten som 

familjen för med sig får patienten att känna sig lugn. En patient beskrev hur hen registrerade de 42 
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gångerna hens fru kommit och gått under en specifik tid. Det beskrevs vara skönt och ha henne 

där då det förde med sig trygghet (Klepke, 2003). Mötet med vårdpersonalen upplevdes enastående 

där de visade empati, gav uppmuntrande och skämtsamma ord, någon som satte en hand på ens 

axel, la en handduk på ens panna eller som bara höll ens hand (Klepke, 2003). Att ha 

vårdpersonalen med sig under resans gång förmedlade både trygghet och säkerhet (Klepke, 2003; 

Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018).  

 

Varje gång jag gled över kanten till avgrunden fanns de där för att dra upp mig igen. Eller lirka upp mig. 

Nu efteråt känns det som om de räddade mitt liv. Eller rättare sagt: Jag är övertygad om att jag skulle dött 

om jag inte hade haft medmänniskor runt mig, vare sig det var Birgita, mamma eller personalen som var där 

(Klepke, 2003, s.141). 

 

Att finna vägen tillbaka till ett friskt liv efter transplantation 

Patienterna beskrev känslan av att återfå orken och att få återgå till ett friskt liv som obeskrivligt 

efter transplantationen. Flera av dem vågade börja planera för framtiden igen, något de inte vågat 

göra innan då de inte vetat om de skulle hinna transplanteras innan de dog. Det beskrevs hur det 

fanns en hemlängtan i samband med uppvaknandet på sjukhuset efter transplantationen och hur 

man ville att det nya, friska livet skulle få börja. Framtiden kändes plötsligt efter transplantation 

som ljus och lång vilket upplevdes som en fantastisk känsla (Klepke, 2003; Lilja Andersson & 

Forsberg, 2014; MOD, 2018).  

 

Jag trodde aldrig att det kunde bli såhär bra. Att jag har gjort en Klassiker är stort, men det är fortfarande 

– fem år efter min transplantation – de små sakerna som spelar så stor roll. Jag ler nästan varje gång jag 

ser en trappa, för jag kan ta den två steg i taget idag. Jag kan bära kassar hem från butiken, och jag kan 

bädda sängen utan att bli andfådd (MOD, 2018, s.47). 

 

Upplevelsen av att känna sig frisk igen efter transplantation var tudelad där vissa kände att 

tillfrisknandet skedde snabbt och att detta tycktes enligt dem själva bero på inställningen (Lilja 

Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). En patient beskrev att hälsa för honom var att bära sin 

sjukdom rätt och att njuta av livet (Lilja Andersson & Forsberg, 2014). Andra upplevde att det tog 

lång tid innan de kände sig helt bra igen efter transplantationen. Dock upplever många att de vid 

intervjutillfället mådde bra trots biverkningar både från operationen men också från de läkemedel 
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de börjar ta tiden efter transplantationen (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 

2018).  

 

Efteråt har känslorna över hela situationen varit blandade. Jag har inte enbart mått bra och varit glad. Det 

har varit en del vemod och mycket trötthet också, känslor som jag inte alls var förberedd på. Det förväntas 

att man ska vara glad och det trodde jag själv också. Det är först nu det börjar vända och kännas bra igen 

(Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.139). 

 

Det enda som jag älskar mer än tävla är att vinna och jag skulle vinna transplantationen. Sköterskorna jag 

träffade sa att de en gång haft en levertransplanterad som gick hela korridoren tre dagar efter 

transplantationen. Jag skulle göra det på två. Den 27 maj, 2011, alltså åtta månaders väntan var till ända 

och jag skulle få en ny lever. Transplantationen gick bra och det var ju trevligt, men framförallt: jag gjorde 

korridoren på två dagar (MOD, 2018, s.48). 

 

Upplevelsen av organtransplantation före, under och efter transplantation ur ett 

anhörigperspektiv 

 

Att känna rädsla och oro för ens svårt sjuke familjemedlem 

Att leva med en familjemedlem som är livshotande sjuk beskrevs skapa rädsla, oro och sorg för 

anhöriga. Flera berättelser från anhöriga liknar varandra där sjukdomsbeskedet kommer som en 

chock och förnekelse till att ens närstående omöjligt kan vara så pass sjuk att det behövs en 

transplantation. När chocken lagt sig inser de att transplantation är avgörande för att ens närstående 

ska överleva (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). När deras närstående blir uppsatt 

på väntelista för ett nytt organ beskrev anhöriga det som både hoppfullt och skrämmande. Väntan 

på organ var dock ofta fylld av rädsla och oro för att den närstående inte ska överleva tills det finns 

ett nytt organ, rädsla över komplikationer under operationen och frustration över att väntetiden 

upplevs som lång och oberäknelig då ingen vet när det är dags för transplantationen (Klepke, 2003; 

Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). 

 

Att stå på väntelistan för ett nytt organ är inte som en plats i en vanlig kö, oavsett om du väntat längst så kan 

det vara någon annan som är i större behov av en transplantation än du. Dagarna gick och månaderna med 

dem. Ringer de inte snart? Väntan var oerhört tärande och vissa dagar ville jag bara lägga mig ner och dö. 

Sommaren kom och passerade. Samtalen med transplantationskoordinatiorn gav mig mer förtvivlan än 
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förtröstan, de kunde inte ge några direkta besked. Han kunde bokstavligt talat vänta ihjäl sig (MOD, 2018, 

s.146). 

 

Tankar på att någon måste dö för att ens närstående ska överleva fanns även hos anhöriga. Denna 

typ av tanke beskrivs frambringa en känsla av absurditet, sorg, existentiella tankar och ett dåligt 

samvete (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Anhöriga beskrev hur de ville att ens 

närstående skulle få sitt organ så snabbt som möjligt och hur väntetiden på detta organ vara en tung 

tid i liknelse med en mardröm som inte går att vakna ur (Klepke, 2003; Lilja Andersson & 

Forsberg, 2014; MOD, 2018). Då tankar om den potentiella donatorn kom blev önskan om en kort 

väntetiden för ens närstående komplex och på ett sätt kontraproduktiv då resultatet är att någon 

måste dö, förmodligen hastigt, för att ens närstående skulle få leva vidare (MOD, 2018).  

 

Där vi sitter på midsommaraftons eftermiddag för att få information, framstår transplantation absurt nog 

som den enkla lösningen. Att Lindköpingsläkaren nämnde det som ett alternativ redan för tre veckor sedan 

hjälper oss. Att tänka sig en vardag med hjärtpumpar i väntan på transplantation känns skrämmande och 

tungt. Men det känns också helt absurt att inse att någon annans död kan bli Anders räddning (MOD, 2018, 

s.161).  

 

Då patienten under transplantationen ligger under narkos medför det att vi inte har någon 

uppfattning om vad hen upplever. Vi kan desto mer få veta hur anhöriga känner under ingreppet 

då detta är en mycket kritisk del av transplantationsprocessen, inte minst för dem. Genomgående i 

berättelserna från anhöriga är att de vet exakt vad de gjorde och hur de kände när deras närstående 

opererades. De förklarade hur de litar på vårdpersonalens kompetens, men att oron ändå var stor 

för att det skulle ske komplikationer under ingreppet (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 

2014; MOD, 2018). Vissa beskrev upplevelsen som en overklig känsla, något som skulle liknas 

vid att det som utspelar sig skulle vara fiktion, trots att de var medvetna om att det sker på riktigt 

(Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Vidare upplevdes en oförståelse från omgivning 

av vad familjen gick igenom och en känsla av orättvisa uppstod där anhöriga ofta ställde sig frågan 

“varför drabbas just vi?” (MOD, 2018). Att sedan i efterhand bearbeta allt som hänt uppgavs av 

anhöriga ta tid och de beskrev hur en förståelse kommer i efterhand för 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 förstod hur de orkade ta sig igenom tiden i väntan på 
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transplantation. Flera uppger att andra anhöriga, då oftast barn om de finns med i bilden, var 

anledningen till att de orkade kämpa vidare (Klepke, 2003; MOD, 2018).  

 

Under tiden Tonny opererades fick Elsie vara på ett rum och hon berättar om de oroliga timmarna, hur hon 

traskade runt i cirklar och fylldes av minnesbilder från deras liv tillsammans (Lilja Andersson & Forsberg, 

2014, s.113). 

 

Att känna trygghet 

Trygghet i olika former var något som framkom i berättelserna från de anhöriga. Att uppleva en 

trygg och god vård var något som gav tröst och verkade förmedlas genom god information i det 

tidiga skedet, kontinuerlig uppdatering under operationen, adekvat och professionell eftervård och 

att vårdpersonalen upplevdes som empatiska (Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; 

MOD, 2018). Tidig information om transplantation upplevdes hjälpa på så sätt att när det blev 

aktuellt kände sig anhöriga förberedda (MOD, 2018). En anhörig beskrev förloppet i efterhand 

som att tiden innan, under och efter transplantation inte endast förde med sig rädsla och oro utan 

även hade medfört kunskap och insikt i en värld av medicinsk kompetens och stor omtanke (MOD, 

2018). 

 

Båda upplevde att Tonny fick en väldigt bra vård och Elsie ett fint omhändertagande, och det betydde mycket 

för dem. Tryggheten i att känna tillit till personalen var värdefull (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.113). 

 

Att känna glädje och tacksamhet efter transplantation  

När besked om att det var dags för transplantation kom upplevdes inte enbart känslor av rädsla 

utan även glädje och lycka. Upplevelsen var att det äntligen var dags, vilket gav en sorts framtidstro 

som anhöriga inte vågat ha innan. Att sedan efter många timmars väntan och oro få besked om att 

transplantationen blev lyckad upplevdes som ett underbart och lättande besked. Att återförenas 

efter operationen med sin närstående förklarades som helande där familjen upplevde sig vara 

enormt lyckliga. Anhöriga vågade återigen börja tro och planera för framtiden och kände stor 

tacksamhet till såväl donatorn som livet i allmänhet över att få ha kvar sin närstående (Klepke, 

2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). 

 

Allt detta har varit oerhört jobbigt för oss alla men jag är så glad och tacksam över att inte bara en person - 
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utan två - donerat sin lever för att Mats ska få finnas kvar hos mig och dottern. Man har fått en annan syn på 

livet och prioriterar på ett annat sätt och värdesätter det man har. Vad är status och prylar mot att få fortsätta 

leva tillsammans med den man älskar? (MOD, 2018, s.136) 

 

Att känna tacksamhet till donatorn var egentligen något som återfinns genom alla berättelser. Det 

verkade finnas en sådan stor och självklar känsla av tacksamhet till donatorn då hen är anledningen 

till att den närståendes liv får fortgå och familjen hållas intakt. Det beskrivs av anhöriga hur 

donatorn upplevdes vara generös och god men att det kändes svårt att mätas med denna generositet 

(Klepke, 2003; Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). Flera anhöriga ville hedra 

donatorn genom att ofta sända tankar av tacksamhet till hen och hens familj. Detta beskrevs vara 

det enda de kunde göra för att uttrycka denna tacksamhet vilket för vissa kändes lite i jämförelse 

med vad donatorn hade gett dem (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). 

 

Simon har fått en andra chans, jag har fått ha kvar min man och våra barn har kvar sin pappa. Allt detta 

tack vare att någon valde att säga ja till att donera sina organ. Vi kommer alltid att vara otroligt tacksamma 

till denna någon, en tacksamhet som är svår att sätta ord på. Ett tack känns så fjuttigt med tanke på det vi 

fått, men det är egentligen det enda jag kan säga. Tack (MOD, 2018, s.135). 

 

Att inte veta vart och vem organet kom ifrån verkar likt patientperspektivet inte har någon större 

betydelse för anhöriga då det kände tacksamhet till vem det än var (Lilja Andersson & Forsberg, 

2014; MOD, 2018). Dock skiljer sig berättelserna till viss del då det finns beskrivet hur anhöriga 

under tiden deras närstående opererades ägnade en tanke till donatorn mitt i all stress och oro för 

vad som orsakat donatorns död. Dessa tankar medförde en viss sorg men samtidigt tacksamhet till 

att hen donerar när dennes eget liv är slut (MOD, 2018). Genom berättelserna uppgav både 

anhöriga och patienter hur de är positivt inställda till att själva donera sina organ när döden 

inträffar. Uppfattningen var att om man kan tänka sig ta emot organ måste man också ge vilket var 

både tydligt och självklart (Lilja Andersson & Forsberg, 2014; MOD, 2018). 

 

Elsie och Tonny berättar att de själva redan för länge sedan anmält sig till donationsregistret och att det är 

självklart för dem att ge bort det man inte själv behöver (Lilja Andersson & Forsberg, 2014, s.114). 
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Diskussion 

Syftet med studien var att beskriva patienters och anhörigas upplevelser av organtransplantation 

före, under och efter ingreppet. Patienters upplevelser kunde sammanställas i fyra kategorier: att 

leva med en livshotande sjukdom, att leva med blandade känslor och tankar kring transplantation, 

att känna tacksamhet samt att finna vägen tillbaka till ett friskt liv efter transplantation. Anhörigas 

upplevelser resulterade i tre kategorier: att känna rädsla och oro för ens svårt sjuke familjemedlem, 

att känna trygghet samt att känna glädje och tacksamhet efter transplantation. 

 

Patientperspektiv 

Att leva med en livshotande sjukdom beskrevs vara fylld av stress, rädsla och hopplöshet under 

väntetiden för organtransplantation då patienterna blev successivt sämre. Känslorna kopplades ofta 

till tankar av att det inte skulle hinna få ett nytt organ, utan avlida. Tiden som livshotande sjuk 

beskrevs som svår och ohanterbar där existentiella tankar som “varför just jag?” fanns. En del 

patienter kunde trots sina svåra symtom inte förstå hur sjuka de var där tanken ofta kom i samband 

med att vården informerade om organtransplantation och att patienten skulle sättas på väntelistan. 

Cullberg (2006) beskriver sin teori om krisförloppets fyra delar. Chockfasen domineras av 

förnekelse och isolering vilket uppkommer av människans försvarsmekanismer. Oavsett hur 

personen reagerar i denna fas vill hen hålla verkligheten ifrån vilket visar sig till exempel genom 

att personen har svårt att ta in och förstå information. När personen börjat kunna ta in det som hänt 

inleds reaktionsfasen. Fasen kännetecknas av att personen nu får en reaktion på vad som inträffat. 

Detta kan visa sig i form av starka känslomässiga reaktioner och personen kan också gå in i ett 

sökande där “varför-frågor” ofta ställs. Känslor som rädsla, sorg och ilska kan förekomma och 

knyts då ofta till sökandet efter ett svar på “varför just jag?”. Vidare kommer den tredje fasen, 

bearbetningsfasen, där personen börjar acceptera det som hänt. Personen kan under denna fas te 

sig mer optimistisk och uppleva framtidstro. Till sist kommer personen in i nyorienteringsfasen 

där händelsen blir ett minne bland andra om än kanske ett smärtsamt sådant, dock utan ångest. 

Händelsen ses som en erfarenhet som bidragit till ny förståelse och det blir möjligt att gå vidare i 

livet. Krisförloppet kommer oftast inte uppradat som beskrivet utan ser givetvis olika ut för olika 

människor. Denna fasteori är förklarat på ett pedagogiskt sätt för att förstå krisreaktioner, dock har 

teorin kritiserats då den menas vara kraftigt förenklad för vad som egentligen borde vara en mycket 

mer komplex teori. Det beskrivs som ett problem när det generaliseras som fasteorin gör och kan 
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få oss att bland annat tro att alla ska gå igenom samtliga faser och reagera på samma sätt, dock är 

så inte fallet (Hedrenius & Johansson, 2013). Krisreaktioner är högst individuella, dock är vår åsikt 

att Cullbergs (2006) teori om krisförloppet ändå kan ge oss en förståelse och grund för hur det kan 

se ut, men att vi dock bär med oss att omvårdnaden sker individuellt till patienten vi har framför 

oss. Vi upplever att förloppet även beskriver patienternas upplevelse av organtransplantation på ett 

bra sätt, där främst de första två faserna stämmer väl in i hur patienterna hanterade sjukdomsbesked 

och informationen angående transplantation.  

 

Under kategorin “Att leva med blandade känslor och tankar kring transplantation” framkom det att 

patienterna upplevde oro, ovisshet och stress av att vara på väntelistan för ett nytt organ. Patienter 

beskrev känslor av rädsla, skam, utsatthet och sårbarhet när de inte kunde kontrollera sin kropp. 

Efter transplantationen fanns rädsla i att det nya organet skulle stötas bort, rädsla i att glömma 

läkemedel eller att äta något de inte fick. Eriksson (2015) beskriver begreppet sjukdomslidande 

som ett lidande patienten upplever vid sjukdom och behandling. Författaren delar in 

sjukdomslidandet i två delar där det ena är den kroppsliga smärtan som leder till lidande och den 

andra det själsliga och andliga lidandet. Det kroppsliga lidandet kommer från den smärta som 

orsakas av behandlingar och sjukdomen och det själsliga och andliga lidandet är exempelvis när 

patienten upplever utsatthet, skam, skuld och rädsla i samband med sjukdom eller behandling 

vilket kan komma både från patienten själv och/eller från omgivningen. Hon förklarar även hur 

patientens livssituation påverkas när hen upplever sjukdom och ohälsa vilket kan leda till ett 

livslidande, detta kan vara allt ifrån att inte kunna leva sitt liv som tidigare till att vara ett hot mot 

patientens existens. Att som patient leva med döden så nära inpå som svårt sjuka patienter gör i 

väntar på organtransplantation kan tänkas bidra till ett stort lidande vilket förklarar de känslor 

patienternas berättelser vittnar om. 

 

Flera patienter tänkte både på sin egen och den blivande donatorns död. Patienterna ville själva 

donera sina organ vid sin egen död och det var viktigt för vissa patienter att prata och planera med 

sina anhöriga vid händelse av att de skulle avlida innan eller under transplantationen. När 

patienterna tänkte på sin donators död var det ofta komplexa tankar. De ville inte att någon skulle 

dö samtidigt som de behövde ett organ för att överleva, vilket kunde ge dåligt samvete. Här berör 

vi något centralt i ämnet av organdonation/transplantation, nämligen etiken. Situationen för 
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tankarna till filosofen Philippa Foots kända tankeexperiment som handlar om val som kommer att 

avgöra människors liv och död (Sandman & Kjellström, 2016). Greene (2003) studerade vad som 

hände i hjärnan vid denna typ av val. När valet endast gällde okända människor aktiverades de 

kognitiva delarna i hjärnan. När valet istället berörde nära och kära aktiverades även känslomässiga 

centrum i hjärnan. Vad detta visar är att när vi står inför emotionellt laddade situationer som berör 

oss själva och/eller anhöriga finns en känslomässig dimension som bör tas hänsyn till. När känslor 

uppkommer är det ett tecken på att det finns en etisk dimension i vår situation och vi aktiverar och 

utvecklar vår etiska känslighet. De olika etiska teorierna skulle säga emot varandra för vad som är 

rätt eller fel, dock kan vi nog säga att ett handlande genom den speciella vårdetiken skulle 

förmodligen innebära att det är rätt att rädda våra nära istället för okända personer (Sandman & 

Kjellström, 2016). Detta kan sättas i vårt etiska dilemma där patienten inte vill att någon okänd ska 

dö, men behöver ett organ för att fortsätta leva och kan genom etiken skapa förståelse. 

 

Tankar som fanns rörande anhöriga var till stor del att patienten önskade att de skulle må bra och 

att även anhörigas liv påverkades i stor grad av att patienten var sjuk. Flertalet patienter tyckte det 

var viktigt att ha sina anhöriga nära före och efter transplantationen. Vissa upplevde det svårt att 

sätta sig in i de anhörigas perspektiv. En del patienter upplevde ensamhet trots att de hade både 

anhöriga och vårdpersonal omkring sig. Känslan var svår att förklara men närvarande, en känsla 

av att ingen i omgivningen förstod deras situation. Öhman m.fl. (2003) förklarar hur personer med 

sjukdom ofta upplever ensamhet trots att det finns anhöriga i närheten. Personen beskrevs känna 

rädsla inför framtiden, att kroppen inte fungerar som tidigare och hur de pendlade mellan hopp och 

förtvivlan. Författarna beskrev hur samtal och umgänge är en viktig del i att hjälpa personen genom 

dessa känslor. I Wiklund Gustin (2016) beskrivs Carl R Rogers tankegångar för hur man kan se på 

ett samspel mellan patient och vårdpersonal. Rogers terapiform kallas för personcentrerad terapi 

(PCT) där samspelet fungera genom verkliga möten där en god relation är av stor vikt. 

Vårdpersonalen bör visa ett genuint, icke dömande bemötande till patientens berättelser och utgå 

från att patienten vet bäst om hen själv. Vårdpersonalen behöver ge tilltro för detta och visa empati. 

Detta kan ge sjuksköterskan en samtalsmetod för att stötta i mötet med patienter som genomgår 

transplantation. 

 

Olika typer av tacksamhet uttrycktes av patienterna, gemensamt kände de tacksamhet till sin 
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donator och hens anhöriga som möjliggjorde organdonationen. Patienterna tänkte mycket på sin 

donator både före och efter transplantationen vilket utöver tacksamhet resulterade i skuldkänslor. 

Tacksamhet fanns även i att ha genomgått en lyckad transplantation och en god och trygg vård. 

Patienterna upplevde tacksamhet till sina anhöriga för att de fanns vid deras sida under 

sjukdomstiden och skänkte trygghet. Almerud Österberg (2014) beskriver hur anhöriga har en 

central roll för patienter i akuta eller allvarliga tillstånd och hur viktigt det är att låta anhöriga finnas 

nära som ett stöd. Att som patient ha anhöriga som bryr sig och stöttar har visat sig ge hen 

kämparvilja i sitt tillstånd. Det får dock inte glömmas att även anhöriga kommer att behöva 

stöttning för att kunna finnas för patienten på ett bra sätt. Här kan sjuksköterskan finnas som stöd 

för att se till att anhöriga ges möjlighet att vara nära patienten men också hjälpa dem att få stöd 

vilket skulle kunna ske i form av exempelvis samtal med sjuksköterskan eller kurator. Detta skulle 

kunna leda till bättre och tryggare upplevelse av vården för patienter och anhöriga. I en studie om 

tacksamhet skriven av Allen (2018) framkom hur patienter som känner en större tacksamhet har 

en ökad chans för att må bättre efter traumatiska händelser. Resultatet visade även hur personer 

som kände tacksamhet kunde växa av att ha upplevt något svårt och att reflektera över döden 

påstods bidra till en ökad känsla av uppskattning till livet. Studien visade även hur tacksamhet 

kunde leda till bättre fysiskt och psykiskt mående efter en traumatisk upplevelse och hur 

tacksamhet mellan patienter och anhöriga skapade starkare band. Informationen är relevant för 

denna studie då tacksamhet är återkommande hos patienter och anhörigas upplevelse av 

organtransplantation. Fortsatt forskning inom området behövs och borde bland annat fokusera på 

att hitta strukturerade metoder för hur sjuksköterskan bidrar till att öka känslan av tacksamhet hos 

patienterna för att på så sätt hitta arbetssätt som i förlängningen ökar och bidrar till patientens 

välbefinnande och livskvalitet.  

 

Resultatet visade på att finna vägen tillbaka till ett friskt liv efter transplantationen var tudelad. 

Vissa upplevde att tillfrisknandet kom snabbt och andra patienter upplevde att det tog tid och hårt 

arbete innan de kände sig friska igen. Här kan vi tydligt se vikten av personcentrerad vård då olika 

patienter helar olika snabbt. Som sjuksköterska är det viktigt att vara lyhörd, vårda, hjälpa och 

finnas för patienten på ett individanpassat sätt. Personcentrerad vård är präglad bland annat av att 

patienten ska känna delaktighet i sin vård, ges god och individanpassad information samt att 

sjuksköterskan lyssnar aktivt på patientens tankar och frågor (Eldh, 2014). I detta fall skulle en 
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personcentrerad vård kunna vägleda sjuksköterskorna att anpassa vården till patienten så att hen 

kan nå till ett gott och friskt liv igen. 

 

Flera patienter beskrev tiden efter transplantationen som näst intill obeskrivlig när de hade fått 

tillbaka orken vilket var något de ofta saknade före transplantationen. Patienterna vågade börja 

planera för framtiden, något de inte vågat göra innan. De berättade hur framtiden kändes ljus och 

lång vilket beskrevs som en fantastisk upplevelse. I Willman (2015) beskrivs Parses teori Human 

Becoming Theory om hur hoppet förstås bäst av de som upplevt hopplöshet och hur hopp beskrivs 

vara sammanvävt med hälsa och livskvalitet. Författaren beskriver hur hoppet alltid finns inuti en 

människa men att det uppmärksammas mest under svåra förhållanden. Hoppet beskrivs även som 

en drivkraft för att nå dessa möjligheter och överskrida nuets begränsningar. Denna teori förklarar 

hur partierna som genomgår transplantation kan känna hopp både innan och efter ingreppet trots 

att det är en svår tid. 

 

Anhörigperspektiv 

I resultatet framkom det att upplevelsen av rädsla och oro innan, under och efter transplantation 

för ens svårt sjuke familjemedlem fanns. Enligt Ivarsson et al. (2014) är det vanligt att anhöriga 

upplever rädsla, oro och stress då det får veta att det finns en risk att deras närstående kan dö innan 

transplantationen. Information om en kommande transplantation upplevde anhöriga som 

chockerande, särskild när närståendes tillstånd snabbt utvecklades till livshotande (Hansen et al., 

2014). I resultatet beskrev anhöriga sjukdomsbeskedet som en chock och förnekelse till att ens 

närstående omöjligt kunde vara så pass sjuk att transplantation är den enda utvägen för att ens 

närstående ska överleva. Wiklund Gustin (2016) förklarar hur chockfasen är en dela av 

krisförloppet där alla människor reagerar olika. När ens närstående blir uppsatt på väntelistan för 

ett nytt organ beskriver anhöriga processen som skrämmande men ändå hoppfull. Enligt Hansen 

et al. (2014) är det vanligt att familjemedlemmarna upplever rädsla, ångest, stress, oro och 

depression vilket framkom i resultatet där anhöriga beskriver väntan på ett organ som en mycket 

känslosam period. Det beskrevs även rädsla och oro att mista sin närstående i väntan på ett organ 

samt över komplikationer till följd av ingreppet. Att vänta på ett organ beskrev anhörig liknade en 

mardröm som inte gick att vakna ur. Att veta att någon måste dö för att ens närstående ska överleva 

förde med sig sorg och dåligt samvete. Ivarsson et al. (2014) förklarar hur det är vanligt att anhöriga 
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upplever obehag när de föreställer sig hur någon måste förlora en familjemedlem för att ens 

närstående ska kunna bli frisk.  

 

Anhöriga beskrev hur de under transplantationen var medvetna om hur hela processen skulle gå 

till och att de hade stor tillit till vårdpersonalens kompetens. Detta beskriver vikten av att anhöriga 

får adekvat information av ansvarig vårdpersonal gällande processen, vilket Hansen et al. (2014) 

även förklarar i sin studie. Anhöriga upplevde ofta en känsla av orättvisa och frågor som “varför 

drabbas just vi” fanns. De beskrev hur de i efterhand fick en uppfattning om hur illa det egentligen 

hade varit och hur enda utvägen var en transplantation. Arman och Rehnsfeldt (2012) beskriver 

familjelidandet i sjukdomsförloppet och hur det är en naturlig del för anhöriga att lida. Anhöriga 

förklarade hur en drivkraft genom andra anhöriga, som exempelvis deras barn om de hade några, 

fick dem att orka ta sig igenom väntetiden för organtransplantation. Hansen et al. (2014) beskriver 

hur anhöriga trots många tankar under transplantationen kände att de var tvungen att vara starka 

för att inte visa barnen hur allvarligt det egentligen var.  

 

I resultatet framkom det hur anhöriga upplevde det viktigt att få information kring processen i ett 

tidigt skede för att kunna förbereda sig samt hur kontinuerlig information av vårdpersonalen gav 

tröst. Hansen et al. (2014) förklarar hur anhöriga uttryckligen velat ha information så fort det fanns 

någon ny att ta del av samt hur de upplevde sig vara i ett känslomässigt tillstånd. I resultatet 

framkom det att tidig information om transplantation upplevdes hjälpa i form av att anhöriga då 

kände sig förberedda på vad som eventuellt skulle ske och gav i förlängningen en känsla av 

trygghet. Anhöriga menade även att processen inte bara förde med sig rädsla och oro utan även en 

ökad kunskap.  

 

Resultatet visade även på upplevelser av att känna glädje och tacksamhet efter transplantationen. 

O´Brien et al. (2014) menar att uppskattning och tacksamhet gentemot donatorerna är vanligt 

oavsett om organen är en gåva eller en donation. Anhöriga upplevde många känslor på en och 

samma gång som rädsla, oro, glädje och tacksamhet över att väntan var över. Flera anhöriga kände 

en framtidstro, något de inte vågat ha innan. Cullberg (2012) menar att leva med en döende innebär 

en smärtsam process som drabbar alla familjemedlemmars liv. I resultatet framkom det hur 

anhöriga upplevde en enorm lycka i återförenandet med sin närstående efter en lyckad 
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transplantation. Hansen (2014) beskriver liknande upplevelser som att se ljuset i slutet av tunneln. 

Anhöriga vågade börja tro och planera för en framtid tillsammans och kände i och med det en stor 

tacksamhet till donatorn. Att känna tacksamhet till donatorn återfanns genom hela studien då 

anhöriga menar att hen är anledningen till att de får ha kvar sin närstående. Enligt O´Brien et al. 

(2014) kan tacksamhet föra med sig både positiva och negativa konsekvenser av transplantationen, 

då de kunde uppleva både glädje och/eller lättnad men också skam och/eller skuld. Det framkom 

även i resultatet hur anhöriga upplevde donatorn som generös och god och hur det tack vare att 

någon valde att donera sitt organ gjorde att de hade en framtidstro med sin närstående igen. Det 

beskrevs vara svårt att leva upp till denna generositet och de hedrade donatorn genom att sända 

tankar av tacksamhet till hen och hens familj, vilket var de det enda anhöriga upplevde att de kunde 

göra. O´Brien et al (2014) menar att de som är tacksamma kan uttrycka sin tacksamhet via 

ömsesidiga handlingar som gynnar andra som exempelvis genom att hjälpa andra organmottagare 

i en stödgrupp och forskning eller genom sina berättelser öka förståelse för vikten av att ta ställning 

i donationsfrågan.  

 

Under transplantationen tänkte anhöriga även på donatorn trots stress och oro för ens närstående 

som opererades. Tankarna rörde donatorns död och vad som hade orsakat den. Enligt Wiklund 

Gustin (2016) kan detta förklaras som medkänsla för en annan person och bli berörd av den andras 

situation. Vidare beskrev anhöriga hur högtider förknippades med en förväntan till att deras 

närstående kunde få ett organ, detta då det ofta sker olyckor vid dessa tillfällen. Enligt Hansen 

(2014) är det viktigt att även tänka på att stötta familjerna i processen. Som sjuksköterska finns 

möjligheten att minska en familjs oro genom att ta tid att prata med anhöriga och fråga hur de ser 

på situationen, att låta de uttrycka sina känslor, bekräfta känslorna och bemöta det med att ge 

information som är skräddarsydd efter deras individuella behov. Benzein et al. (2020) menar att 

familjen är en stor resurs för sin närstående i processen där familjen i stor utsträckning blir 

involverad i vården kring sin närstående. Sjuksköterskor anser att familjen har en stor betydelse i 

omvårdnaden och hur familjecentrerad vård är av stor vikt som innebär att familjemedlemmar 

deltar aktivt i närståendes vård för att kunna ge det stöd som de behöver vilket i förlängningen 

leder till bättre hälsoresultat.  
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Metodkritik 

Graneheim och Lundman (2004) beskriver hur trovärdighet hos de fynd som hittas till en studie 

bör reflekteras över för att säkerställa kvalitén i ens arbete. Begreppet trovärdighet omfattar delarna 

pålitlighet, tillförlitlighet och överförbarhet  

 

Pålitlighet kan enligt Graneheim och Lundman (2004) uppnås genom en tydlig beskrivning av 

metodens olika delar. Vår uppfattning är att metoden för denna studie är tydligt beskriven från 

design och datainsamling till analys och etiskt resonemang. Alla delar har varit noga avvägda och 

flera diskussioner har skett i samtliga delar för att säkerställa kvalitén för studien. Båda författarna 

läste källorna individuellt innan dessa diskuterades tillsammans. Detta innebar även att valet av 

meningsenheter togs ut var för sig till våra analyssteg vilket kan kritiseras då det kan finnas brist 

på samstämmighet. Dock vägdes detta upp genom flertalet diskussioner och samarbete i vidare 

arbete av analysstegen.  

 

Enligt Graneheim och Lundman (2004) handlar tillförlitlighet om hur de patienter och anhöriga 

ska kunna läsa denna studie och känna att betydelsen i deras berättelser finns kvar och att de inte 

har misstolkats. Då vår studie är byggd på narrativ ur skriven och publicerad text fanns en fördel 

för just detta till skillnad från studier gjorda på intervjuer där misstolkningar lättare kan ske. Då 

vår studie är en kvalitativ innehållsanalys med manifest ansats har vi undvikit att lägga in egna 

tolkningar i de skrivna berättelserna så långt det varit möjligt. Detta resulterar i att det finns en 

minskad risk för att berättelserna har misstolkats och i förlängningen visat en felaktig bild av den 

ursprungliga texten. Valda böcker för studien var samtliga på svenska vilket var modersmålet för 

samtliga patienter och anhöriga vilket även det medförde betydligt mindre risk för misstolkning då 

en översättning ej behövdes genomföras. Det hade varit önskvärt att ha fler berättelser att studera 

i denna studie vilket kan medföra en svaghet. Vidare forskning hade gett en större säkerhet för 

studiens syfte. 

 

Ett tydlig och innehållsrikt resultat styrkt med autentiska citat ger en studie hög överförbarhet då 

det ger en tydlig bild för läsaren vilken är den som avgör om resultatet är överförbar i kvalitativa 

studier. Överförbarhet förklaras även genom hur väl studien kan appliceras på andra deltagare eller 

situationer (Graneheim & Lundman, 2004). Vårt resultat kan förmodligen vara överförbart till 
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andra grupper som genomgått organtransplantation och vi anser att det finns en styrka i att vi 

analyserat flera berättelser av patienter och anhöriga med olika sjukdomar, behov av olika organ, 

olika åldrar och av olika könstillhörighet jämnt fördelat. Vi vill dock belysa svagheten i att samtliga 

berättelser är från en homogen grupp av svenska män och kvinnor uppvuxna i Sverige. 

Överförbarheten till en annan kontext kan vara påverkat. Vi vet inget om de patienter och anhöriga 

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 berättelser som 

finns med i denna studie.  

 

Slutsats 

Syftet med examensarbetet var att beskriva patienters och anhörigas upplevelse av 

organtransplantation, före, under och efter ingreppet. I resultatet framkom det att patienterna i 

väntan på organtransplantation var fyllda av stress och rädsla för att dö i väntan på organ och där 

de efter ingreppet beskrev känslor av tacksamhet men också hur tillfrisknandet upplevdes variera 

i tid. Även om upplevelserna liknade varandra var det individuella känslor från individuella 

personer varför vi anser vikten av en personcentrerad vård stor. Patienterna drabbades av flertalet 

olika känslor, dock betyder inte detta att alla patienter upplever dessa känslor på samma sätt. Därav 

är det viktigt att som sjuksköterska kunna bemöta dessa patienter efter deras behov. Som 

sjuksköterskor kan vi på ett personcentrerat sätt stödja dessa patienter i processen av 

organtransplantation. Hälso-och sjukvårdspersonalen behöver en ökad kunskap i ämnet för att 

kunna bemöta dessa patienter i denna svåra tid.  

 

Det är viktigt att sjuksköterskor kontinuerligt ger information till anhöriga kring processen på ett 

individanpassat sätt, samt förstår att anhöriga är en stor del i processen av organtransplantation. På 

grund av detta menar vi att en familjecentrerad vård har en stor betydelse i mötet med både 

anhöriga och patienter. Väntan på ett organ är en stor omställning både för patienter och anhöriga. 

För att kunna tillgodose deras behov behöver sjuksköterskor ge en personcentrerad vård och kunna 

ta del av den enskilde patientens historia för att på bästa sätt kunna bemöta patienterna och hens 

anhöriga i denna svåra tid. Upplevelserna för dessa personer är unika och vi anser att det inte är 

jämförbart med andra patientgrupper. Som sjuksköterska kommer vi möta dessa patienter i andra 

vårdverksamhet än enbart vid transplantationsenheter. Behovet av kunskapsutveckling gällande 
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transplantation är viktigt för att kunna svara på frågor och funderingar dessa patienter och anhöriga 

har. Vidare forskning inom området behövs för att bidra till ökad kunskapsutveckling som kan 

hjälpa sjuksköterskor i mötet med dessa patienter och anhöriga. I studien nämndes även vikten av 

vidare forskning för tacksamhetens eventuella hälsovinnande effekter samt hur en liknande studie 

med större antal deltagare behövs.  

 

Författarnas bidrag 

En författare läste en bok och den andra två, dock blev den totala mängden sidor densamma. Efter 

det diskuterades vad som framkom i de tre böckerna vilket följdes av att var och en tog ut 

meningsenheter som svarade mot vårt syfte. Meningsenheterna diskuterades tillsammans samt 

kondenserades och kategoriserades. Båda författarna har bidragit lika mycket till datainsamling 

och även skrivandet av examensarbetet där vi jobbat i google docs. Inför samtliga opponentskap 

har vi gemensamt gått igenom arbetet och fördelat jämlikt så att vi båda har kunnat bidra till lika 

stor del vid varje seminarium.  
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