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Sammanfattning

Vissa livshotande sjukdomar i njure och lever kan idag behandlas genom att organ eller
delar darav tas fran levande friska donatorer och ges till en svart sjuk mottagare.
Donatorn kan alltsa radda livet pa en annan méanniska, och bidra till att ge nagon hélsa.
Tidigare forskning visar att donatorer har battre livskvalitet och halsa i jamforelse med
genomsnittsbefolkningen. Dock framkommer dar ocksa att det fanns upplevelser hos
donatorerna som var mindre positiva. For att sjukskoterskan skall kunna varda dessa
patienter pa ett bra satt behdvs en djupare forstaelse for donatorernas upplevelser av
donationen. Syftet med studien &r darfor att undersoka upplevelser av att vara levande
njur- eller leverdonator. Denna litteraturstudies kvalitativa artiklar har analyserats och
bearbetats med utgangspunkt fran Evans metod for beskrivande syntes. Resultatet bestar
av tre huvudteman och sex subteman som visar att det ar motstridigt och komplext att
vara levande donator. Donatorer uttrycker upplevelser av gladje att kunna ge livet och
hélsa som gava. De upplever starkta relationer med sina narmaste. Samtidigt upplever
de kanslor av att inte vara forberedda pa att kroppen férandras och de starka
upplevelserna av smérta och trotthet. Kanslor av att inte bli sedd och bekraftad som
patient, och dessutom kanslor av att inte vara betydelsefull utgor delar av donatorernas
upplevelser. Diskussionen behandlar donatorernas lidande och hur detta kan lindras av
vardaren. Dels genom sitt forhallningssatt gentemot donatorerna men ocksa genom att
de ges utforlig information och noggrann uppfoljning.

Nyckelord: Levande donator, upplevelser, erfarenheter, njurdonation, leverdonation
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INLEDNING

Bada forfattarna har under utbildningens gang praktiserat pa en medicinavdelning, dar
bada kom i kontakt med svart njursjuka patienter som genomgick dialysbehandling flera
ganger i veckan i vantan pa en ny njure. Darfor véacktes fragor och funderingar kring
organdonation. Forskningen och den medicinska utvecklingen gar hela tiden framat
vilket har mojliggjort att organ i dag kan tas fran levande donatorer. Att vara levande
donator innebér att man kan radda livet och ge halsa till ndgon narstaende genom att ge
bort en del av sig sjalv. Denna enastaende handling och dessa manniskor fortjanar att
uppmarksammas och forfattarna valde darfor att fordjupa sig i dessa méanniskors
upplevelser.

BAKGRUND

Historik

Enligt Jarhult och Offenbartl (2006) inneb&r ordet transplantation Gverflyttning Vid en
organtransplantation tas hela eller delar av ett friskt organ fran en person och ges till en
annan. Den person som ger sitt organ kallas for donator. Vid vissa sjukdomar i lever och
njurar ar detta det enda alternativet for att radda den svart sjukes liv. Sedan mitten av
1960-talet ar njurtransplantation i stort sett en rutinatgard i slutstadiet vid svar
njursjukdom. Den vanligaste anledningen for levertransplantation &r leversvikt till foljd
av kroniska leversjukdomar. Det forekommer &ven transplantation vid levercancer, om
den &r utan spridning.

Det rader en global brist pa organ for donation. Trots att flera insatser gors for att 6ka
tillgangen pa organ fran avlidna, sa fortsatter efterfragan i vastvarlden att bli stérre och
storre. | flera lander valjer man darfor att forsoka ©ka antalet levande donatorer.
Dessutom ar kvaliteten pa organ fran levande donatorer battre an organ fran avlidna
(Drognitz, Donauer, Kamgang, Baier, Neeff, Lohrmann, Pohl, Hopt, Kirste & Pisarski,
2006). | Sverige genomfors runt 300 njurtransplantationer arligen, och levande givare
star for omkring 40 % av dessa (Almas, 2006). Sedan 1989 har 12000
levertransplantationer med levande donator genomférts i varlden (Nadalin, Malago,
Radtke, Erim, Saner, Valentin-Gamazo, Schroéder, Schaffer, Sotiropoulus, Li, Frilling &
Broelsch, 2007). I Sverige ligger antalet levertransplantationer runt 120 per ar, och av
dessa utgors runt 5 % av transplantationer fran levande givare (Donationsradet, 2007).

Tack vare immunologins utveckling och utvecklandet av nya effektiva mediciner blev
det fran slutet av 1980-talet mojligt med njurdonation fran makar eller sambor, och
sedan 1996 &ven fran nara vanner (Fehrman-Ekholm, 2004). Tidigare var urvalskretsen
mindre, och omfattade enbart foréldrar och syskon (Johnson & Tufveson 2002). Den
forsta levertransplantationen fran en levande donator genomfordes i Sverige 1996. En
foralder donerade en del av sin lever till sin 15 manaders baby som led av en svar
leversjukdom (Nationalencyklopedin [NE], 2008). En grundlaggande forutsattning for
transplantation i allménhet, &r att donator och mottagare har blodgruppsférenlighet, det
vill séga att mottagaren inte har antikroppar mot donatorns blod. Anledningen till detta



ar att risken ar stor for att mottagarens immunsystem satter igang en snabb och massiv
avstotning, eller rejektion, mot det frimmande organet (Johnson & Tufveson, 2002).

Lagar

Enligt transplantationslagen (SFS 1995:831) &r kravet for att bli levande donator forst
och framst att vederborande fyllt 18 ar. Vidare stélls hoga krav pa att den potentiella
donatorn blivit vél informerad om vad donation innebar och om dess risker och
konsekvenser. Darefter kravs ocksa dennes skriftliga samtycke. Sarskilda regler galler
dar donatorn ar minderdrig eller lider av psykisk sjukdom. Enligt socialstyrelsen
(SOSFS 1997:4 (M)) bor i forsta hand donatorn vara en person som ar slakt med
mottagaren av organet men om inte detta & mojligt kan dven andra komma i fraga. Den
potentiella donatorn bér ha en mycket ndra relation till, ett stort intresse for, och en stark
vilja att hjélpa mottagaren. Dessa lagar och riktlinjer &r till for att skydda donatorn,
framforallt fran tvang. Det far inte finnas nagra tvivel att viljan att donera ar helt
frivillig, att donatorn &r korrekt informerad om risker med operation och framtida
komplikationer, och att donatorn &r vid sina sinnens fulla bruk. Av dessa anledningar
genomfors ocksa en psykologisk och social undersokning och utvérdering innan
donatorn kan accepteras (Almas, 2006).

Fordelar med att fa ett organ fran en levande donator

Fordelarna med att fa ett organ fran en levande donator ar for mottagaren flera. Forst
och framst handlar det naturligtvis om att den njur- eller leversjuke inte hinner d6 under
vantan pa ett organ fran en avliden. Vidare ar det mycket vérdefullt att transplantationen
och dess operation kan planeras i forvdag (Clayton, 2008). Den potentielle njur- och
leverdonatorn gar igenom en extremt omfattande halsoundersokning. Funktionen hos
hjarta, lungor, lever och njurar undersoks, vidare kontrolleras aorta, njurkarl och
urinvagar (Almas, 2006). For njurdonatorn handlar det allt som allt om 53 olika sorters
blod- och urinprover, samt 9 olika undersokningar (Fehrman-Ekholm, 2006). Nér det
galler leverdonation sa utfors utéver ovanstaende ocksa datortomografi och angiografi
(Johnson & Tufveson, 2002). Allt detta gors for att sékerstélla att donatorn inte 16per
nagon risk i samband med ingreppet, och for att den donerade njuren eller delen av lever
ar i sa perfekt skick som mojligt infor operation. 1 och med att ingreppet sker planerat
och att tiden som organet &r utan blod och darmed syreforsorjning blir kort, minskar
potentiella skador pd detsamma (Johnson & Tufveson, 2002; Nadalin, et al., 2007).
Utsikterna for att den donerade njuren eller delen av levern kommer att fungera blir i
och med allt detta storre. Exempelvis innebdr detta att ett ar efter en
forstagangstransplantation med en njure fran en levande donator, fungerar den
fortfarande hos 95 % av mottagarna. Efter fem ar ar siffran 89 %. Motsvarande siffror
for avliden donator &r 88 % efter ett ar och 79 % efter fem ar (Almas, 2006).

Operationsteknik vid njurdonation

Tva olika tekniker har anvénts vid njurtransplantation fran levande donator, Gppen
kirurgi och pa senare ar laparaskopisk, eller titthalskirurgi som det ocksa kallas. Den
laparaskopiska tekniken har inneburit att donatorn har mindre sméarta och far mindre
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problem med operationssar. Darfor ar detta nu ocksa den vanligaste tekniken
(Hadjianastassiou, Johnson, Rudge & Mamoden, 2007). Omedelbart efter att den ena
njuren tas bort halveras donatorns njurfunktion. Dock vaxer den kvarvarande njuren till
sig, vilket s& smaningom leder till att donatorns totala njurfunktion uppgar till cirka 70-
75 % av den normala kapaciteten, vilket & mer &n tillrackligt for kroppens behov
(Johnson & Tufveson, 2002). | Sverige har ingen hittills avlidit efter njurdonation. Dock
intraffar allvarliga komplikationer sasom blddning, lungemboli, hjartinfarkt, och
leverskador i mellan 0,5 % och 2 % av fallen (Johnson & Tufveson, 2002). Mindre
allvarliga  komplikationer som atelektaser, lunginflammation, pneumothorax,
urinvagsinfektion, tarmparalys och sarinfektion &ar dock inte helt ovanliga.

Operationsteknik vid leverdonation

Levertransplantation &r i jamforelse betydligt svarare rent operationstekniskt men ocksa
avstotningsreaktioner har varit svarare att bemastra (Jarhult & Offenbartl, 2006). Precis
som njurkirurgin gérs leverkirurgin antingen med 6ppen teknik eller med titthalsteknik.
Titthalskirurgin anvands nar mindre delar av levern skall tas bort. Vid en leverresektion
kan upptill tva tredjedelar av levern tas bort utan symtom, eftersom levern &r ett organ
som har formagan att vdxa ut och aterhamta sig. Redan inom 10 dagar brukar den ha
atervuxit med runt 85 % (Nadalin et al., 2007). Vilken del av levern som transplanteras
beror pd om mottagaren &r ett barn eller en vuxen person. Vid en transplantation till
barn tas delar av vanster leverlob respektive hoger leverlob till vuxna. Detta gors darfor
att det ger battre resultat for vuxna att fa hoger leverlob &n vénster. Det kirurgiska
ingreppet &r storre vid uttagandet av hoger leverlob &n vid vénster, i huvudsak darfor att
hdger leverlob utgdr en storre del av levern &n den vanstra loben gor. Detta medfor
ocksa att uttagandet av hoger leverlob &r mer risk- och komplikationsfyllt fér donatorn
(Johnson & Tufveson, 2002).

Vardvetenskapliga utgangspunkter
Kroppen

Den stora operationen innebér alltsa for donatorn en relativt 1ang aterhdamtningsperiod;
kroppen &r forandrad och maste laka. Samtidigt kan, ur ett vardvetenskapligt perspektiv,
kroppen forstas som nagot mer dn bara en fysisk gestalt. Den &r barare av manniskans
livshistoria, mening och sjélvbild. Kroppen &r sate for tankar och kanslor, och ar medlet
for ménniskans kontakt med vérlden (Wiklund, 2003). Merleau-Ponty (1997, refererad i
Wiklund, 2003) havdar att kroppen ar det medel med vilket manniskan forhaller sig till
varlden. Alla manniskor har ett unikt forhallande till sin kropp. Man kan inte ga ifran
den, och det ar genom kroppen man upplever bade sig sjalv och varlden. Manniskan
"ar” sin kropp. Den é&r residens inte bara for manniskans upplevelser utan ocksa for dess
identitet. Manniskan kan kanna sig fraimmande infor, och uppleva kroppen som gatfull
nér den inte svarar som den brukar. Mé&nniskan upplever inte langre ett valbefinnande i
sin kropp, utan upplever ett lidande Gver att inte langre kunna tillga sin varld pa det satt
den ar van. Darfor ar det viktigt att sjukskoterskan och varden inte bara fokuserar pa
donatorns kropp och operationssar. Smarta och sjukdom kan gora att manniskan kanner
sig frammande infor sin kropp, och borjar uppleva varlden pa ett nytt satt (Wiklund,
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2003). Nar kroppen fungerar som den forvantat ska gora, sa upplever manniskan sig
sjalv som hel. Det ar forst nar skada, sjukdom eller andra hot drabbar kroppen som en
splittring uppstar i helhetsupplevelsen. Lindwall (2004) menar att det hos méanniskan,
nar hon upplever vélbefinnande och halsa, finns ett oberoende till den egna kroppen,
och en forvantan om att man ska kunna paverka den med sin vilja. Det viktiga ar att se
helheten, hela manniskan. Genom ménniskans sinnen skapas en bild av sjalvet och den
varld man lever i, livsvérlden.

Livsvarlden

Livsvérlden beskriver Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud och Fagerberg (2003) &r
den vérld manniskan lever i, den verklighet som mé&nniskan standigt &r i och tar
forgiven. Nar manniskan tillber, avskyr, dnskar, reflekterar, arbetar och leker gors det i
denna, var egen livsvarld. Det ar i denna vérlden méanniskan upplever, erfar och soker
meningen med livet. Sa lange manniskan lever, nar manniskan vérlden genom den egna
livsvarlden vilket innebar att manniskan aldrig kan komma ur eller bort fran den. Detta
innebdr att nar kroppen forandras, som hos levande donatorer efter operationen,
forandras ocksa manniskans upplevelse av sig sjalv, och det forandrar ocksa
manniskans tillgang till vérlden, livsvarlden forandras.

Halsa

Wiklund (2003) skriver att hélsa ar ett mangfacetterat begrepp, vilket innebér att det inte
finns nagra tydliga och patagliga granser for vad som ar halsa och vad som inte &r det.
Alla manniskor uppfattar begreppet hélsa olika men hélsa kan dven uppfattas pa olika
satt av samma person beroende pa vart i livet manniskan befinner sig. For levande
donatorer som genomgatt en stor operation kan uppfattningen om, och upplevelser av
halsa och ohdlsa bli annorlunda an den var innan operationen. Att ha hélsa kan
beskrivas som en kénsla av sundhet, friskhet och valbefinnande. Hélsa som sundhet kan
beskrivas hur val manniskan pa ett tankemassigt och kanslomassigt plan lyckas
overvinna olika hinder i livet. Friskhet kan daremot jamféras med att manniskan pa alla
plan ar kroppsligt helt frisk. Valbefinnandet utgar i stéllet fran den egna livsvarlden och
har att gora med manniskans inre upplevelser. Valbefinnandet for den enskilda
manniskan blir saledes unikt och personligt.

Lidande

Lidandet enligt Eriksson (1993) beskrivs som en personlig upplevelse och att det darfor
kan vara svart att forsta vad lidandet innebar for den enskilda manniskan. Lidandet finns
Overallt och &r standigt med oss, men manniskan &r inte medveten om det forrdn hon
hamnar i en ohallbar situation som gor lidandet outhardligt. Det utgor alltsa en del av
det manskliga livet. Wiklund (2003) skriver att vardarens uppgift ar att forséka hjélpa
patienten att lindra lidandet men for att kunna gora det behdver patienten kanna
fortroende och tillit till vardaren, och att vardrelationen kanns trygg och saker. Eriksson
(1993) menar att det &r av stor vikt att de som arbetar inom varden hjalper patienten att
finna meningen med lidandet for att uppna valbefinnande.
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Eriksson (1993) delar in lidandet i tre kategorier. Sjukdomslidandet, skriver Wiklund
(2003) forknippas med de symtom, problem men aven upplevelser av att vara begrédnsad
av sjukdom. Att manniskan inte orkar eller inte langre ar formdgen att genomféra vissa
handlingar och aktiviteter som hon normalt sett orkar med i sitt dagliga liv. For den
levande donatorn utgdr sjukdomslidandet den begrénsning och de problem som den
stora operationen for med sig.

Levande donatorer i likhet med andra patienter kan komma att uppleva den form av
lidande som Eriksson (1993) definierar som vardlidande. Detta innebér det lidande som
inte ar knutet till sjlva sjukdomen, det vill séga det lidande som patienten upplever som
en foljd av brister i varden, behandlingen samt medicineringen. Det kan handla om att
manniskan som patient vardas pa ett ovardigt satt, att varden uteblir eller att den vard
som ges inte infriar de forvantningar patienten har. Det kan aven enligt Wiklund (2003)
handla om brister i vardens genomférande och organisation.

Eriksson (1993) beskriver att livslidandet ar det lidande som &r knutet till den manskliga
existensen, till manniskans livssituation. Att inte bli sedd, bekraftad, lyssnad till, hord
pa eller forstadd kan utgora ett hot mot det egna livet. Lidandet kan ses som en kamp
mellan det goda och det onda, mellan lidande och lust. En kamp mellan skam och
vardighet, en kamp mellan lust och olust & Wiklunds (2003) beskrivning. For att fa
hdlsa maste patienten ta upp kampen om lidandet. Denna kamp kan enligt Eriksson
(1993) beskrivas som ett drama, lidandets drama, ett forsok till att lindra lidandet.
Lidandets drama kan delas in i tre akter. | den forsta akten, skriver Wiklund (2003),
maste patientens lidande ses och bekraftas. | nasta akt maste lidandet ges utrymme,
vilket innebér att den lidande méanniskan maste ges majlighet att lida ut och inte slita
over eller fortranga lidandet. Forsoningen, den sista akten, &r dar man forst kan forlika
sig med sitt lidande och det ar forst da manniskan kan se en mening med lidandet.

Tidigare forskning

| tidigare gjord kvantitativ forskning ges generellt en positiv bild éver hur det ar att vara
organdonator. Statistiken s&ger allmént att organdonatorer i stérre utstrdckning &n
genomsnittsbefolkningen uttrycker en god livskvalitet. I Clemens, Thiessen-Philbrook,
Parikh, Yang, Karley, Boudville, Ramesh Prasad och Gargs (2006) systematiska
litteraturdversikt 6ver levande njurdonatorers psykosociala hélsa beskriver forfattarna
hur de flesta av dessa i enkater och frageformular uppger att livskvaliteten ar lika eller
battre an befolkningen i stort. Aven i Middleton, Duffield, Lynch, Padbury, House,
Stanton, Verran och Madderns (2006) systematiska litteraturstudie Over resultatet av
levande leverdonation fran vuxna, visar forfattarna pa studier av livskvalitet dar levande
leverdonatorer i jamforelse med en Ovrig frisk befolkning hade lika eller battre
livskvalitet. Samtidigt &r livskvalitet ett stort begrepp som kan vara svart att definiera.
Dock visar de mer ingaende kvantitativa undersokningarna pa donatorers upplevelser
foljande: I Clemens et al. (2006) beskriver forfattarna att jamfért med 6vrig befolkning
uppger njurdonatorer att de upplever sig som mer lugna, mer néjda, mer glada, och att



de i mindre utstrackning kanner att livet & meningslost. De har i storre utstradckning en
kansla att livet ar vart att leva.

I Nadalin et al. (2007) undersoktes sjalvbilden hos njurdonatorerna. Flera angav att de
efter donationen ké&nde storre sjalvkansla, att de var mer ndjda med sig sjélva, kande
stolthet, kande sig modiga och aven heroiska. Vidare utryckte manga att de upplevde att
de vuxit som méanniskor till foljd av donationsprocessen. Aven leverdonatorer uppger
generellt att de erfor en storre sjalvkéansla efter donation. 95 % av donatorerna uppgav
att de kande lycka, och majoriteten av dessa angav att den kanslan véxte sig starkare
efter donationen. Aven i en enkétstudie gjord av Fehrman-Ekholm, Brink, Ericsson,
Elinder, Dunér, och Lundgren (2000) beskrivs att nastan alla som svarade att
donationen hade stor inverkan pa deras liv uppgav ocksa att det var en positiv sadan. |
denna studie forekom ocksa kommentarer om att de var stolta éver att ha gjort nagot bra
i livet och en glédje over att kunna ge.

Forskningen visar ocksa att alla donatorer inte bara har positiva upplevelser av
donationen. | Clemens et al. (2006) forekommer ocksa kanslor som besvikelse,
upplevelser av att bli ignorerad, 6vergiven och att inte bli uppskattad. Detta forekommer
hos upp till en tiondel av donatorerna. Aven kanslor av forlust och sorg férekom. Dessa
kanslor var sarskilt starka nar transplantationen misslyckats, déar det donerade organet
hade stotts bort eller dar mottagaren dott (Clemens et al., 2006; Nadalin et al., 2007). |
Middleton et al. (2006) uppger 15 % av leverdonatorerna att de upplevde att
informationen som gavs till dem var otillracklig. Vidare upplevde runt en tredjedel att
tillfrisknandet for dem sjélva tog langre tid &n forvantat, mellan en tredjedel och halften
upplevde smértan som vérre &n forvantat, och runt en tredjedel upplevde att
operationsarret efterat ocksa var varre an forvantat. Nadalin et al. (2007) skriver att det
rader samband mellan hur stor del av levern som tagits bort och kanslomassig och
psykisk aterhamtning. | Fehrman- Ekholm et al. (2000) enkatstudie svarade deltagarna
ocksa att de upplevde att de inte foljdes upp tillrackligt regelbundet. En annan stor
aspekt i studierna var upplevelser av stress och svarigheter med sin ekonomiska
situation efter donationen (Clemens et al., 2006; Nadalin et al., 2007). | Fehrman-
Ekholm et al. (2000) uppger aven en tredjedel av de svenska donatorerna att de inte
kompenserats tillrackligt ekonomiskt. Ett genomgaende resultat i de kvantitativa
studierna ar dock att donatorer inte angrar sig; de skulle géra om samma sak igen om
det behdvdes (Clemens et al., 2006; Fehrman-Ekholm et al., 2000; Middleton et al.,
2006; Nadalin et al., 2007).

PROBLEMFORMULERING

| tidigare gjord kvantitativ forskning framtrader en bild av organdonatorn som i stora
delar ar mycket positiv. En vard baserad pa enbart sadan forskning kan innebéra att den
blir otillracklig. For att kunna varda donatorn pa ett bra satt kravs ett hansynstagande
inte bara av deras kroppsliga forandring, utan ocksa av att deras livsvarld ser annorlunda
ut. Hela deras livssituation, deras vanliga tillvaro ar for en tid helt omkastad efter sjélva
operationen. Detta kan for donatorn innebéra olika former av lidande. For att donatorn
skall kunna uppna héalsa och valbefinnande maste detta lidande ses, motas och aven ges
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utrymme for. Darfor ar det viktigt for sjukskoterskan att fa en okad kunskap om, samt
forstaelse for hur donatorn bade pé kort och pa lang sikt upplever donationen.

SYFTE

Syftet dr att beskriva upplevelser av att vara levande njur- eller leverdonator.

METOD

| denna studie har en kvalitativ ansats anvants. Utgangspunkten har varit Evans metod
(Evans, 2002) for beskrivande syntes. Studien bygger pa nio kvalitativa artiklar om
erfarenheter och upplevelser av att vara levande donator. Eftersom metoden enligt
Friberg (2006) bygger pa att sammanstalla flera studiers resultat kan det leda till ett mer
omfattande kunskapsvédrde. Den kvalitativa forskningen ligger till grund for det
praktiska vardarbetet dar fokus ligger pd bade att forstd vad lidande innebér for
patienten och pa att patientens upplevelser, erfarenheter, forvantningar och behov
tillgodoses. De kvalitativa studierna kan vara vagledande och pa sa satt utgora grunden
for det evidensbaserade vardandet.

Litteratursokning

| studien har databaserna Cinahl, Medline, Academic Search Elite och Wiley
Interscience anvénts. Dessa databaser valdes eftersom de &r stora databaser for
medicinsk och vardvetenskaplig forskning. Genomforda artikelsokningar finns
presenterade i en 6versikt i bilaga 1.

De s6kord som anvants ar foljande: Living donor*, experience*, decision making,
liver*, donation process*, nursing*, qualitative*, kidney*, car*, qualita*, experience,
phenomen*, altruistic*, quality of life. Interview* och living kidney*. Den inledande
artikelsokningen gjordes i Cinahl, dar faltet for abstract fylldes i och sdkorden som
anvandes var Living don* och experience*. Detta resulterade i endast 28 traffar. | den
andra overgripande sokningen i Wiley Interscience fungerade inte sokfaltet for
avancerad sokning, darfér anvandes endast s6kordet Living donor* till en borjan. Det
resulterade i 2242 traffar, vilket var positivt i och med att det pavisade att det faktiskt
fanns forskning inom det valda omradet. Dock behdvdes fler sokord for att avgransa
omradet. Vidare sokning i Wiley Interscience med s6korden Living don* och experience
gav aven det for manga traffar for att kunna urskilja anvandbara artiklar. | nésta steg
anvandes i stallet en kombination av tre sokord, exempel pa kombination ar Living
donor*, experience* och interview™* for att begransa sokresultatet &nnu mer.

Sokorden kombinerades pa olika satt i databaserna for att fa basta mojliga sokresultat.
Detta resulterade i att 40 anvandbara artiklar hittades. Dessa analyserades senare mer
noggrant. Abstractet i varje artikel lastes igenom for att skapa en uppfattning om
innehallet, vilken metod som anvants och om de kunde svara pa studiens syfte. Av de
40 artiklarna valdes 20 ut for vidare l&sning i fulltext. Mycket kvantitativt gjord
forskning hittades, men aven forskning gjord pa mottagaren av organet och sjélva
beslutsprocessen. Over halften av de utvalda 20 artiklarna stimde inte 6verens med det
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syfte och den metod som valts. En generell uppfattning var att det var underskott pa
kvalitativa artiklar som passade syftet. Till slut aterstod det endast nio artiklar som
svarade pa syftet, dessa valdes ut och anvandes till resultatet. De valda artiklarna &r
publicerade mellan perioden 2003-2008. Av artiklarna som granskats kommer tre fran
Sverige, tva fran Norge, en fran USA, en fran Kanada, en fran Tyskland och en fran
Storbritannien. Samtliga artiklar finns presenterade i en 6versikt éver analyserad
litteratur i bilaga 2.

Begrénsningar som gjordes i databaserna var att artiklarna skulle vara Peer Reviewed,
for att sékerstélla att de var vetenskapliga. FOr att garantera att artiklarna var relevanta
samt aktuella skulle tidsperspektivet pa artiklarna l6pa mellan perioden 1998-2008.
Inklusionskriterierna vid sokning av de kvalitativa artiklarna var att de skulle belysa
levande donatorers upplevelse efter den genomférda operationen. Det organ som
donerats skulle antingen vara en njure eller delar av levern. Ingen vikt lades vid aldern
for mottagaren av organet da det ar upplevelsen av att vara levande donator som asyftas
med studien. Artiklarna skulle aven vara skrivna pa engelska. Citat skrivna pa engelska
har anvénts for att 0ka trovardigheten men &ven for att bevara och stérka inneborden av
donatorns levda upplevelser och erfarenheter.

Analys

| Evans metodartikel (2002) handlar analysgangen om att forst sammanstalla data.
Artiklarna lastes igenom flera ganger med ett Oppet sinne, for att forsta dem i sin helhet.
Varje artikels resultat analyserades var for sig och meningsbérande enheter som svarade
pa syftet identifierades. Meningsbarande enheter kan vara hela stycken, ord eller
meningar som besvarar syftet. Artiklarna lastes av bada forfattarna men var for sig. En
oversikt av de meningsbéarande enheterna gjordes vilket visade att i stort sett samma
meningar valts ut av bada forfattarna. Dessa markerades och fick varsitt nummer
beroende pa var nagonstans i texterna de funnits. Darefter delades de meningsbarande
enheterna in i likheter och skillnader och fynden skrevs ner pa fargat papper, en farg for
varje vald artikel, som senare Klipptes ut. Varje artikel fick ett nummer mellan ett och
nio for att lattare halla reda pa varifran respektive meningsbérande enhet kom, och for
att pa ett enkelt satt kunna ga tillbaka till ssmmanhanget det stod i. Dessa lades sedan ut
pa ett stort bord for att skapa Oversikt 6ver fynden och for att systematiskt kunna ga
igenom dem. D& kunde ett monster till slut urskiljas vilket resulterade i att likheter och
skillnader identifierades. Dessa delades in i sex subteman som namngavs med avsikt att
aterge innebdrden av texterna. De sex subteman som utgjorde det nya resultatet delades
vidare in i tre Overgripande teman. | den sista och slutgiltiga fasen gavs varje
overgripande tema med tillhorande subteman en beskrivande text som atergav
innehallet.



RESULTAT

Tabellen beskriver tre teman med tillhdrande subteman i respektive kolumn.

Att ge liv och hélsa

Att inte vara forberedd

Att inte bli sedd och
bekraftad

= Gladjen av att ge

= Att ga fran frisk till

= Attinte bli sedd

sjuk som patient
= Stérkta relationer = Smarta och trétthet = Att inte ses som
betydelsefull

Att ge liv och hélsa

Att kunna hjalpa en narstdende som tidigare lidit av en kronisk sjukdom men som nu
aterfatt halsa, upplevdes som nagot fantastiskt och donatorerna kande bade gladje och
stolthet dver vad de &stadkommit. Aven i de fall dar transplantationen misslyckats var
gladjen av att ge den genomgaende starkaste upplevelsen. Relationerna mellan donator
och mottagare starktes efter donationen, men &dven relationsbanden inom familjen och
bland de ndrmaste vannerna.

Gladjen av att ge

Gladjen over att bidra till ett battre liv for mottagaren var for manga av donatorerna den
mest bestdende kanslan. Att se mottagaren tillfriskna och se dennes forbattrade halsa
véaxa fram, sag donatorerna pa med stor lycka. De uttryckte enorm stolthet dver sin
insats. Dessa kanslor forstarktes framfor allt av mottagarens, familjemedlemmars och
vanners uppskattning av dem och deras handling (Andersen, Bruserud, Mathisen, Wahl,
Hanestad & Fosse, 2007). Donatorerna erfor en kansla av djup tillfredstéllelse over att
ha dstadkommit nagot gott, och som bekraftade for dem att de gjort var meningsfullt.

| feel very proud to have donated to my sister and the whole experience
has been very positive for all of us. When I see her | feel really proud what
I’ve done, it’s like an amazing experience. You feel you have done
something really worthwhile in your life (Gill & Lowes, 2008, 5.1612).

Deras sjalvkansla ¢kade, och de upplevde att de véxte som méanniskor. Donatorerna
upplevde att de hade gjort nagot enastaende och speciellt, nagot som fa manniskor gar
igenom (Brown, Karley, Boudville, Bullas, Garg & Muirhead, 2004).

For me, being a donor means personal growth. Being a donor makes me
so proud (Andersen, Mathisen, Oyen, Wahl, Hanestad & Fosse, 2005, s.
94).



De uppgav ocksa att donationen paverkade deras satt att se pa och uppskatta livet. Att
ga igenom en stor operation tillsammans med mottagaren gjorde att synen pa livet
paverkades dramatiskt; de menade att de inte tog saker och ting for givna langre (Brown
et al., 2004). Majoriteten av de understkta donatorerna kande inte nagon anger éver att
ha donerat. De skulle gora det igen, utan nagon som helst tvekan (Andersen et al., 2007;
Brown et al., 2008; Gill & Lowes, 2008).

It was an honor to be able to do that, and I’d do it again in a minute
(Brown et al., 2008, s. 97).

For vissa av donatorerna misslyckades transplantationen, det vill sé&ga att donatorns
organ stottes bort av mottagaren, vilket i de varsta fallen fick som féljd att denne avled.
De som var med om detta upplevde kanslor av djup sorg, nedstdmdhet, depression,
tomhet, kénsla av forlust och svarigheter med att komma Over dessa kanslor for att
kunna ga vidare i livet (Andersen et al., 2007; Walter et al., 2006). Haljamé&e, Nyberg
och Sjostrom (2003) beskriver att &ven skuldkanslor forekom, skuld dver att inte ha
kunnat ge ett tillrickligt bra organ. Aven om dessa kanslor var mycket starka s
paverkades dock inte deras positiva syn pa handlingen, eller ledde till att de angrade
beslutet att donera. Kénslan av att anda ha bidragit med vad man kunnat var den
genomgaende, gladjen av att ge var fortfarande mest betydelsefull.

Yes, but I would still do it again...even if |1 gave him a week, at least, |
gave him something (Brown et al., 2008, s. 97).

Starkta relationer

Ett genomgaende tema i donatorernas berttelse var upplevelsen av att relationerna till
de narmast inblandade blev starkare, dels mellan donator och mottagare, men ocksa
inom familjen och de narmaste vannerna. Den pafrestande situationen som upplevelsen
av donationen innebar, visade dem ocksa vad de var kapabla att ga igenom tillsammans
(Crowley-Matoka, Siegler & Cronin, 2004). Det gjorde att donatorerna upplevde att de
sjalva och manga av deras narmaste kande att prioriteringarna i livet andrats; man ville
visa varandra uppskattning och njuta av livet med varandra har och nu (Brown et al.,
2008).

I think we’re all feeling like we need to appreciate each other and enjoy
what we have now (Brown et al., 2008, s. 97).

Att inte vara forberedd

Fore sjalva donationen sag alla donatorer sig som friska och vid halsa. Detta bekraftade
aven alla fysiska kontroller och medicinska tester som genomférdes. Donatorerna
beskrev att de upplevde sig sjalva som fullt friska innan operationen men att de vaknade
upp svart sjuka efterat, 6vergangen upplevdes som mycket pafrestande. Vad som
overskuggande allt annat efter operationen var den postoperativa smartan. Vidare
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upplevde donatorerna kanslor av trétthet, brist pa energi och utmattning och att dessa
symtom varade betydligt langre &n vad donatorerna hade férvantat sig.

Att ga fran frisk till sjuk

Att vara levande donator kan enligt Forsberg, Nilsson, Krantz och Olausson (2004)
manga ganger upplevas som en komplex situation. Det beskrevs som en underlig och
fraimmande upplevelse; manga hade aldrig tidigare varit i behov av sjukhusvard.
Donatorerna gick fran att ursprungligen vara fullt friska och arbetsfora till att efter
operationen uppleva sig som mer eller mindre svart sjuka manniskor. Situationen enligt
Andersen et al. (2005) upplevdes vara egendomlig och saregen men samtidigt mycket
positiv eftersom organet skulle hjalpa en narstaende till ett béattre liv.

The strange thing is that you are healthy beforehand and sick afterwards.
It was really weird; it was probably the weirdest thing (Forsberg et al.,
2004, s. 375).

Forsberg et al. (2004) beskriver att i och med att donatorerna ofta saknade egna
erfarenheter av sjukdom och kroppsligt lidande, innebar 6vergangen fran frisk till sjuk
en stor omvélvning. Flertalet donatorer upplevde en savél fysisk som kéanslomassig
forsdmring efter operationen.

| went from being a completely healthy person to a cripple
(Forsberg et al., 2004, s. 375).

Smarta och trotthet

Forsberg et al. (2004) beskriver att manga av donatorernas upplevelser byggde pa
kénslor av att inte vara forberedd. Fér manga donatorer var smartan efter operationen
den vérsta de varit med om trots stark medicinering. Smartan donatorn upplevde
beskrevs som ett enda stort langt lidande.

The lasting impression after the operation is pain, pain, pain
(Forsberg et al., 2004, s. 375).

En genomgdende beskrivning var i flera av studierna att smartan var starkare &n
forvantat, att de inte kande sig forberedda pa den samt att den inte behandlades
tillrackligt (Crowley-Matoka et al., 2004). | Sanner (2005) beskriver donatorerna att de
som upplevde donationen l&ttare &n forvantat fortfarande upplevde smértan som den
varsta de nagonsin erfarit. | samma studie gjordes en jamfdrelse mellan den
postoperativa smartan och med den att foda barn. Dessa kvinnor ansdg att den
postoperativa smartan var mycket varre eftersom den varade betydligt langre.

...someone at the liver surgery unit told me that after the operation there
will be a slight pain in the wound. | have to say that was a gross
understatement. | could never imagine that one could be so totally
paralyzed by a wound (Forsberg et al., 2004, s. 375).
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Sanner (2005) skriver att en annan del av deras upplevelser som donatorerna uttryckte
hade stor betydelse, var den ihallande kénslan av intensiv utmattning och trétthet som
praglade livet efter operationen. Andersen et al. (2007) beskriver att utmattning och
trotthet satt i langre &n forvantat, vilket begrédnsade donatorernas sociala liv. Detta fick
som konsekvens att de inte orkade tréffa vanner, engagera sig i sitt arbete i lika stor
utstrdckning som forut (Walter, Papachristou, Pascher, Danzer, Neuhaus, Klapp &
Frommer, 2006).

| get tired faster than before (Walter et al., 2006, s. 412).

Att inte bli sedd och bekraftad

En genomgaende upplevelse hos donatorerna var i forsta hand att de inte blev sedda
som patienter. Manga upplevde en pafrestande kansla av att hantera de motsatta
forvantningar som riktades mot dem fran olika hall. Mycket beroende pa att de var helt
friska sedan tidigare upplevdes forvantningarna som hoga fran omgivningen att snabbt
aterga till det normala efter operationen. Att fa nagon form av uppskattning, uppféljning
och att bli sedd av samhéllet var &ven det behov som uttrycktes av donatorerna.

Att inte bli sedd som patient

I Crowley-Matoka et al. (2004) framkommer det att donatorerna upplever att de inte
blev sedda som patienter, varken av vardpersonalen, de narstaende eller av sig sjalva.
Detta i kontrast till mottagaren som sags som den riktiga patienten.

It seemed like | was secondary, even though they needed my liver for the
baby. But the baby was the most important thing (Crowley-Matoka et al.,
2004, s. 746).

Forsberg et al. (2004) beskriver att donatorerna uttryckte en kénsla av att
vardpersonalens attityder mot dem inte baserades pa det lidande som donatorerna
upplevde postoperativt, utan pa det faktum att de var friska fore operationen. Walter et
al. (2006) beskriver att donatorerna kénde sig som patienter, men att de inte
behandlades som det. De kande sig inte tillrdckligt omhandertagna. Vidare uttryckte
vissa donatorer en kansla av att de blev utnyttjad, asidosatta och forbisedda efter det att
donationen vél var genomford. Flera kénde sig dven ensamma och &vergivna i sin
upplevelse (Sanner, 2005).

They almost threw me out because they needed my bed for someone else
(Sanner, 2005, s. 1710-1711).

Andersen et al. (2007) beskriver att donatorer upplevde tillvaron efter donation som
stressfylld pa grund av motsatta forvantningar i sin sociala omgivning. Att vara levande
donator innebar att man pd samma gang inte bara var patient, utan ocksa narstaende till
mottagaren. De hade forpliktelser mot henne eller honom men ocksd mot den Gvriga
familjen samt andra i sin sociala omgivning, till exempel vanner och arbetskamrater.
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For me, being both a relative and a patient was the greatest challenge. |
have always taken care of my brother and felt responsible. It has always
been like that you know (Andersen et al., 2005, s. 93)!

Andersen et al. (2007) beskriver hur en make som donerat till sin hustru upplevde att
det var psykiskt pafrestande att balansera sina sociala roller. Att samtidigt komma
tillbaka till sitt arbete och att ta hand om mottagaren pa sjukhuset samt dven att behova
ta det ensamma ansvaret dver deras gemensamma barn blev mycket pafrestande for
honom.

Att inte ses som betydelsefull

Enligt Walter et al. (2006) upplevde manga donatorer att informationen och
undervisningen fore och efter operationen var bristfallig. Detta ledde vidare till 6kad
angest och oro for dem.

Then | was also asked ’Did they take out your gall bladder too?’ I was
shocked at first — God, did they maybe take out anything else during the
surgery (Walter et al., 2006, s. 413)?

Bristen pa korrekt och utforlig information fick dem att uppleva kénslan av att inte vara
betydelsefull. 1 Haljamée et al. (2003) beskrivs hur informationen som flera donatorer
fatt var bristfallig.

The doctor said that everything matched so well and he said nothing about
rejection and other risks. We believed that we could be operated upon and
after a couple of weeks we would both be well and back to work.
(Haljamée et al., 2003, s. 506).

Samma sak som for information gallde for uppfoljning och kontakt fran sjukvarden.
Manga upplevde samma kanslor av betydelseléshet Over detta. De upplevde att
aterbesoken och kontrollerna var for fa och otillfredsstallande och uttalade ett missndje
over det (Crowley-Matoka et al., 2004).

Sometimes | feel like I’ve been used and just kind of thrown away, because
nobody ever really asks about me (Crowley-Matoka et al., 2004, s. 746).

Haljamée et al. (2003) och Andersen et al. (2007) skriver att donatorerna i deras studie
anmarkte pa att de sjalva var tvungna att ta kontakt med sjukvarden for uppféljning.
Enligt Haljamée et al. (2003) uttryckte vissa av dem ocksa gladje Gver att ndgon
antligen intresserade sig for dem, exempelvis nér de blev kontaktade av forfattarna och
blev tillfragade om de ville delta i studien.

Forsberg et al. (2004) skriver att donatorerna djupt inom sig hoppades pa att fa ndgon
form av uppskattning for vad de astadkommit.
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| was sent a small parcel before my medical check-up and I thought, oh
great, here comes a little medal or a small halo, but it was just the
medicine | was to take before the X-ray (Forsberg et al., 2004, s. 376).

Déa donatorer fran den amerikanska och tyska studien fick ekonomiska problem pa
grund av radande forséakringssystem i respektive lander, (Crowley-Matoka et al., 2004;
Walter et al., 2006) upplevde de aterigen kanslor av betydelseloshet och dvergivenhet.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Vi valde som tidigare ndmnts att géra en studie av kvalitativ forskning och anvénde oss
av Evans metod for beskrivande syntes (2002). Analysgangen som Evans beskriver den
var relativt enkel att folja eftersom den var strukturerad pa ett lattforstaeligt satt.
Metoden inriktar sig pa att beskriva upplevelser, tankar, kanslor och erfarenheter hos det
som skall studeras vilket innebar att den hade stor relevans for och var lamplig for syftet
vi valt. Vart syfte var att undersoka upplevelser av att vara levande donator. Kvalitativ
forskning inriktar sig ofta pa detta, vilket gjorde det lampligt att enbart denna typ av
forskning undersoktes. Detta resulterade ocksa i att samtliga kvantitativa artiklar
automatiskt exkluderades.

| var litteratursokning fann vi som tidigare namnts mycket kvantitativt gjord forskning,
artiklar angaende den levande donatorns livskvalité samt forskning gjord pa mottagaren
av organet. Detta gjorde att vi blev an mer nyfikna pa upplevelsen av att vara levande
donator, vilket ledde till att vi verkligen ville studera detta fenomen vidare. En svarighet
som vi stotte pa l1ag i att hitta relevanta artiklar med en kvalitativ ansats, dar fokus lag
pa den levande donatorns upplevelser. Bristen pa artiklar har gjort att vi inte kunnat
rikta in oss pa att enbart skriva om levande njurdonatorer eller enbart leverdonatorer. Av
de nio artiklar som anvants i resultatet utgar sex artiklar om upplevelsen av att vara
levande njurdonator och tre av artiklarna behandlar upplevelsen av att vara
leverdonator. | och med att vi utgatt fran bade njur- och leverdonatorns perspektiv, kan
detta ha inverkat pa resultatet. | de artiklar som analyserades sag vi att man som
leverdonator uttryckte mer negativa kanslor angaende hela donationsprocessen. Detta
kan bero pa att man som leverdonator genomgar en stérre och mer omfattande
operation, dessutom lyckas leverdonation inte i1 lika hog utstrackning som
njurdonationen.

Donatorns levda erfarenheter och upplevelser beskrivs tydligt i varje artikel eftersom
intervjuerna gjordes i berattande form med Oppen fragestallning. Denna form av
berattande intervju speglar upplevelser, kanslor, tankar och erfarenheter pa ett bra sétt,
eftersom donatorn tillats ga in mer pa djupet av dessa. Artiklarnas resultat inneholl
manga citat som beskrev donatorernas upplevelser och erfarenheter vilket varit bra for
att forstarka denna undersoknings resultat. Det var inga svarigheter att se var i texterna
de meningsbarande enheterna, skillnaderna och likheterna hittats eftersom vi redan fran
borjan givit dessa ett unikt nummer mellan 1 till 9 samt gett varje artikel en specifik
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farg. Daremot var det svarigheter nar det kom till att urskilja klara teman och subteman,
eftersom manga av de meningsbarande enheterna fl6t in i varandra. Vissa av texterna
kunde passa in i flera subteman vilket gjorde att resultatet fick struktureras om ett antal
ganger.

Artiklarna kommer fran sex olika lander med vasterlandsk kultur. Det hade kunnat fa
betydelse for resultatet om vi inkluderat litteratur fran andra delar av varlden. Men detta
ar ocksa ett medvetet val eftersom vi tror att vart urval mer kan spegla donatorers
upplevelser i den vardkontext vi kommer att verka i.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att undersdka upplevelser av att vara levande donator. Vi anser
att syftet med denna studie har uppnatts.

Trots att manga donatorer gar in i donationsprocessen med en kansla av djup
tillfredsstallelse over att kunna radda en narstaendes liv och halsa, och dessutom
uttrycker samma kansla efterat, sa ar inte denna kansla nog for att méta de problem som
smartan och lidandet efter operationen for med sig. Donatorn ar bade fére och efter
operationen av naturliga skal manga ganger fokuserad pa mottagarens halsa, lidande och
tillfrisknande. Att uppleva halsa sdsom Wiklund (2003) beskriver det &r nagot hogst
personligt. Man kan uppleva hélsa &ven fast man objektivt sett har ohélsa. Detta innebar
att man som donator kan uppleva valbefinnande trots smarta och utmattning. Vart
resultat pekar pa att i upplevelsen av att ge liv och halsa infinner sig hos donatorerna
ocksa en kansla av valbefinnande trots sjukdomslidande. Dock uttrycker de samtidigt ett
behov av att deras eget lidande blir satt i fokus av nagon annan. Ett behov av att ses som
patient, och att bli bekraftad i sitt lidande. Sa lange lidandet uttrycks hos donatorer
behover det ocksa lindras. Detta ar vardarens uppgift. Och det ar ocksa har, i ljuset av
vart resultat, som varden av donatorer manga ganger misslyckas. Detta blir da exempel
pa den form av lidande som Eriksson (1993) kallar vardlidande. Varden uteblir, varden
infriar inte de forvantningar som donatorn har, och de upplever att varden brister bade i
genomfdrande och i organisation.

Fore donationen far donatorn mycket uppmérksamhet av sjukvarden, i och med alla
medicinska kontroller och psykologiska utvarderingar, samt uppmarksamhet fran
mottagaren och familjemedlemmar. Nar donationen vél ar genomford, kravs det inte
lika mycket intensiv medicinsk behandling for donatorn som for mottagaren. Istéllet
lagger transplantationsteam och varden i allmanhet intensivt fokus pd mottagarens
komplicerade behandling (O’Rourke, Arnott & Scopa Goldman, 2003). Vart resultat
visar att det framforallt &r har som varden for donatorn brister. Nar operationen ar Gver
sa upplever donatorerna sig Overgivna och betydelselésa. Varden bidrar till dessa
kanslor genom att den i donatorns égon inte langre intresserar sig for honom eller
henne.

Donatorerna beskriver i vart resultat att de upplevde att vardarnas forhallningssatt mot
dem baserades pa hur de var nar de var friska. Detta ledde till att de inte fick det
omhandertagande de ansag att de behdvde. Nar de inte, av olika orsaker, fick tillatelse
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att vara i lidande och att bli sedda som lidande, upplevde de starka kanslor av att bli
utnyttjade och forbisedda. Har har vardaren ett stort ansvar. Denne maste lata donatorn
fa vara patient, sa att hans eller hennes lidande far vara i fokus. Ser inte vardaren
donatorn kan inte lidandet bekréftas, och att inte bekrafta lidandet leder ofta till &n mer
lidande. Som Eriksson (1994) skriver, blir darfér vardarens stora ansvar att inte éverge,
att formedla att man finns till fér donatorn, genom att vara den som ger donatorn
majlighet, tid och rum att fa vara svag och i lidande.

O’Rourke et al. (2003) beskriver att manga donatorer innan operation kan uttrycka saker
som att de inte har ndgot behov av ndgon uppméarksamhet eller speciell hansyn fran vare
sig anhoriga eller varden. Dock visar vart resultat pa att manga efterat faktiskt har ett
sadant behov. Donatorerna uttryckte efterat att de inte kande sig forberedda infor det
som komma skulle.

Efter operationen utgdr smartorna, utmattningen och eventuella komplikationer ett
sjukdomslidande, dar donatorn inte langre upplever kroppen pa det sétt han eller hon &r
van vid. Manga donatorer upplever en for dem underlig och konstig kéansla. Att
genomga forandring fran att vara fullt frisk till att bli, i alla fall for en tid, handikappad
och begransad, ar for dem fraimmande. O’Rourke et al. (2003) beskriver hur donatorer
genomgar en till skillnad fran andra typiska kirurgpatienter unik process. Sjuka
individer upplever kirurgiska ingrepp och den postoperativa smartan som nagot som i
slutdndan kommer att leda till forbattrad halsa, for dem &r operation nagot som kommer
att gynna dem. Sa ar inte fallet for donatorer. De upplever ingen personlig fysisk
forbattring med ingreppet. De kan bara relatera sina sméartor och obehag till hur de
madde tidigare nar de var friska. Aven sma forandringar kan for en frisk donator f stora
inverkningar pa dennes kanslomassiga valbefinnande. Lindwall (2004) menar att nar
manniskan drabbas av sjukdom eller efter en operation, upplevs kroppen inte langre
som en helhet. Kroppen lyder inte langre ens vilja, vilket en frisk person normalt sett tar
for givet. Just det faktum att donatorer manga ganger ar i perfekt fysisk kondition innan
donationen kan innebéra en storre pafrestning pa dem &n nagon som tidigare haft
exempelvis sjukdom och begransningar att relatera till.

Det ar mycket viktigt att tillrdckligt informera och undervisa, samt att forbereda
donatorn pa vad de kommer att ga igenom. Svarigheten med detta kan ligga i donatorns
begransade erfarenheter. Har man ingen smarta och trétthet att relatera till, ar det ocksa
av naturliga skal svart att ta in den informationen. Vidare var donatorn manga ganger sa
starkt fokuserad pa mottagarens forbattrade halsa att de i stor utstrackning inte var
mottagliga for informationen sa som det vanligen presenterades, till exempel i tryckta
broschyrer eller motsvarande. Har maste varden bli battre. I Walton-Moss, Boulware,
Cooper, Taylor, Dane och Nolan (2007) beskrivs hur donatorer sjalva upplevde sina
behov och vad som kunde forbattras. Flera foreslog att mer information borde goras
tillganglig om den postoperativa aterhamtningsprocessen och framforallt da graden av
smarta som praglar den, samt hur lang tid den forvintas att ta. Aven anhoriga till
organdonatorer upplevde informationen om postoperativa sméartor som bristfallig. De
ansag att de uppgifter de fick kraftigt bagatelliserade smartan, eller i alla fall inte i
tillracklig utstrackning visade vad den skulle innebéra (Taylor & McMullen, 2008). De
ville ha haft mer information om den forvantade livssituationen efter donation, veta mer
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om faktorer som paverkar den, och fd mer vetskap om uppskattade kostnader och
forsakringsfragor. For att vara forberedd skulle det optimala vara att den potentielle
donatorn fore transplantation far traffa ndgon annan som genomgatt samma process. Att
hora ndgon beratta om sina upplevelser kan manga ganger vara mer effektivt an att fa
information och undervisning fran vardpersonal.

For att motverka kanslan av att vara forbisedd och utlamnad maste aven varden ta ett
storre ansvar vad galler uppfdljningen av donatorerna. Vart resultat visar att donatorer
ofta behdver mycket stod ifran varden efter donationen, och ocksa efter tiden pa
sjukhus. Uppfdljningar bor ordnas och erbjudas mer regelbundet och oftare, och varden
bor ta ett mycket storre ansvar vad galler kontakt med donatorerna. Ett enda
telefonsamtal kan betyda mycket i en pafrestande situation. Detta bekréftas i Walton-
Moss at al. (2007) dar donatorerna sjalva uppger att de garna hade sett mer regelbundna
uppfoljningar, bade rent fysiskt pa plats pa sjukhuset, men ocksa via telefon.

Smartan och trottheten begransar donatorn i sitt vardagliga liv, i vissa fall under lang tid
efter operationen. Genom att kroppen pa detta satt ar forandrad, ar aven tillgangen till
varlden férandrad. Dessa begransningar utgor ocksd ett hot mot patientens sociala
plikter, mot dennes ataganden och sociala stallning. I Taylor och McMullen (2008)
beskrivs hur man med fruar som donerat far ta Gver manga av de roller i familjen som
frun tidigare haft. Det blir allmant svarare att vara anhorig, foralder, syskon,
arbetskamrat, etc. ndr man ar sjuk. Detta kan enligt Wiklund (2003) kategoriseras som
livslidande. Det kan finnas en radsla for att inte ha kvar samma funktion och stéllning i
det sociala livet. En bidragande faktor i detta ar ocksa den ekonomiska pafrestning som
manga ganger ar kopplat till sjukdom. I manga lander finns inte samma allméanna
sjukforsakringar som i de nordiska landerna. Dér ar ocksa den ekonomiska bortfallet vid
sjukdom storre, och foljaktligen blir aven da livslidandet storre for dem. Vidare kan en
utebliven ekonomisk kompensation bidra ytterligare till kanslan av att inte fa bekréftelse
for sin enastaende insats och kanslan av att inte vara betydelsefull.

Har anser vi att i samhallen dar levande organdonation forekommer, borde dessa ocksa
sta for ekonomisk kompensation for inkomstbortfall och utldgg, och vara i det narmaste
total. Vidare bor ocksa nagon form av uppskattning visas donatorerna fran samhallets
sida. Det kan racka med nagot sa enkelt som ett uppskattande brev fran kliniken dar
man vardats. Men det skulle inte vara for mycket begart, anser vi, att dven staten
officiellt pd nagot satt tackar donatorn; nar donationen lyckas innebar det faktiskt stora
besparingar for samhallet.

Implikationer

Bekraftandet av lidandet i detta sammanhang kraver att varden mer uppmarksammar
donatorn, att man lyssnar till bade vad donatorn sager och ockséa vad hon eller han ger
uttryck for. Det ar av stor vikt att bara finnas tillhands. Att bekrafta en manniskas
lidande innebér att visa att man finns for donatorn, att formedla en kénsla av att
donatorn ges majlighet att fa vara i lidandet men att man for den skull inte Gverger
henne eller honom. Det ar viktigt att redan fran borjan ge donatorn tydlig och adekvat
information, bade skriftligen och muntligen samt att sakerstdlla att hon eller han
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verkligen har forstatt det som gatts igenom. Sjukskdterskan skall dven tanka pa att det
kan vara en jobbig situation for donatorn vilket kan innebéra att hon eller han kan
komma att behdva informeras vid flera olika tillfallen. Eftersom donatorerna upplever
en brist vad det galler uppfoljning och aterbesok, kan det vara bra att man redan fran
borjan informerar om detta, vart den skall ske och hur ofta. Att ge utrymme for bade
donatorn och narstdende att fa chans att i lugn och ro stalla eventuella fragor som
uppkommer under resans gang ar ocksa viktigt. Donatorn kan som vi tidigare namnt
uppleva hélsa och vélbefinnande, men éven lidande. For att man som levande donator
skall fa en mojlighet att uppna héalsa kravs det att varden ser och bekraftar en, och for att
kunna gora detta behdver donatorn kanna tillit till varden. Denna tillit och trygghet
skapar vardaren genom att vara dppen, lyhord och féljsam infor det donatorn tanker,
kénner och upplever. Kan inte varden erbjuda donatorn trygghet kan det innebéra att det
for denne uppstar nagon form av lidande. Det &r darfor av stor vikt att sjukskoterskan
tar sig tid att se och bekréfta donatorn i dennes lidande samt ge henne eller honom tid
att vara i lidandet. Sjukskdterskan skall darfor vara noga med att tdnka pa att varje
individ och mote ar unikt. Om donatorn 6nskar kan sjukskdéterskan hjalpa till sa att
donatorn far traffa andra levande donatorer som &r i samma situation for att minska
deras ensamhet och oro. Men &aven en chans att méta donatorer som redan genomgatt
donationen som kan dela med sig av sina egna upplevelser, tankar, kanslor och
erfarenheter kring detta.

Slutsats

Levande donatorer behovs, da det rader stor brist pd organ vérlden 6ver. Det ar darfor
av stor vikt att ha god kunskap om, utgora ett bra stod for samt méta dessa godhjartade
manniskor pa ett for dem valfortjant satt. Det ar av stor vikt att man som levande
donator kéanner och far bekraftelse for vad man har givit, namligen liv och hélsa, till en
narstaende.

Att hjalpa en narstaende kan manga ganger vara for levande donatorer forknippat med
upplevelser av lycka och gladje 6ver att kunna hjalpa, men ocksa med ett eget lidande.
Donatorerna upplever manga ganger att de sjalva inte far den uppmarksamhet samt blir
tillrackligt omhandertagna som de kanner att de behéver. Det ar viktigt att vardaren ser
och bekréaftar donatorerna i sitt lidande for att de skall fa den vard de kéanner att de har
behov av och ar beréttigade till. Det ar darfor av mycket stor betydelse att vardaren ser
den unika manniskan i varje méte med levande donatorer.

Vi anser att mer forskning behdvs kring upplevelserna av att vara levande donator for
att pa basta satt kunna tillgodose och hjalpa dessa manniskor. Det kan handla om béttre
stod fran varden och omgivningen, eller mer information angaende den postoperativa
fasen samt kontinuerlig uppféljning. Kanske fraga dem vilka forvantningar de sjalva har
angaende bemotande, information och uppféljning. Varfor inte lata dem traffa andra i
samma situation om det &r vad de sjalva 6nskar.

Vi Onskar att denna studie skall bidra till att skapa en 6kad kunskap om och en storre
forstéelse for hur det kan vara att vara levande donator samt kunna forbattra bemaotandet
i varden for densamma.
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BILAGA1

Sokning i Academic Search Elite, Antal traffar Antal lasta Resultat
081110 artiklar artiklar
1# | Living donor* AND nursing* 13 1 -
2# | Living donor* AND experience* 57 - -
3# | Living donor* AND qualitative* 2 - -
4# | Living donors AND kidney AND 14 1 1
donation process
Sokning i Medline, 081024 Antal traffar Antal lasta Resultat
artiklar artiklar
1# | Organ donation AND experience AND 41 1 1
Kidney trans*
2# | Living donor* AND nursing* 23 2 -
3# | Living donor* AND qualitative* 9 1 1
4# | Living donor* AND phenomen* 11 - -
5# | Living donor* AND decision making 25 4 -
6# | Living donor* AND living kidney* 122 5 -
Sokning i Wiley Interscience, Antal traffar Antal lasta Resultat
081020 artiklar artiklar
1# | Living Donor* AND experience* 378 10 3
AND live*
2# | Living donor* AND donation process* 56 2 1
3# | Living donor* AND interview* 60 1 1
4# | Living donor* AND qualitative* 58 - -
5# | Living kidney donors AND process 77 2 -
Sokning i Cinahl, 081021 Antal traffar Antal lasta Resultat
artiklar artiklar
1# | Living donor* AND experience* 27 4 -
2# | Living donor* AND Kidney* 90 - -
3# | Living donor* AND liver* 65 4 -
4# | Living donor* AND nursing* 17 - -
5# | Living donor* AND car* 65 1 -
6# | Living kidney donor* AND 9 1 1
experience
7# | Living donor* AND donation 83 4 -
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BILAGA?2

Artikel Perspektiv Syfte Metod Resultat
Titel: The Kvalitativ studie | Syftet med studien | 39 levande I resultatet beskrivs
donation Perspektivet utgar | var att beskriva njurdonatorer donationsprocessen som
process of ifran donationsprocessen | intervjuades uppdelat i sju steg. Efter
living kidney njurdonatorns hos dagen fore operationen var det flera
donors levda erfarenheter | genetiska och operation och tre | som ké&nde sig 6vergivna,
och upplevelser. ickegenetiska veckor efter ignorerade och utnyttjade
Forfattare: levande operation. Oppna | av personalen.
Sanner, M. A. njurdonatorer fragor med Utmattning var ett stort
narrativ form. problem tre veckor efter
Tidskrift: Analysen operationen.
Nephrology fokuserade pa
Dialysis upplevelserna av
Transplantation. forstaelse och
meningen med
Artal: 2005 donationen.
Land: Sverige
Titel: The Kvalitativ studie | Syftet var att 11 levande lever | Resultatet visar tre
essence of av leverdonation. | undersoka uttalade | donatorer som huvudteman: Att donera

living parental
liver donation-
donor’s lived
experiences of
donation to
their children

Forfattare:
Forsberg, A.,
Nilsson, M.,
Krantz, M. &
Olausson, M.

Tidskrift:
Pediatric

Transplantation.

Artal: 2004

Land: Sverige

Vardvetenskapligt
perspektiv dar
utgangspunkten
var manniskan,
varlden och
helheten.

djupare kénslor
och

upplevelser hos
foraldrar som
donerat en bit av
sin lever till sitt
barn.

donerade en del
av sin lever till
sitt barn.
Ostrukturerade
djupintervjuer
gjordes med en
Oppen dialog.
En tolkande
fenomenologisk
ansats med
utgangspunkt i
Heideggers teori
anvandes.

en bit av sin lever till sitt
barn innebdr att inte ha
nagot val, att sta infor
radslan for att sjalv
kanske d6 samt
overgangen fran att vara
frisk till att bli sjuk. Den
postoperativa smartan och
ensamheten dverskuggade
allt annat.
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Titel: Long- Kvalitativ studie | Syftet var att 15 foraldrar som | Resultatet visar pa fem

Term Quality of | Leverdonatorns undersoka hur har donerat en del | olika kategorier, beslutet

Life Issues levda upplevelser | livskvaliteten av sin lever till och forberedandet infor

Among Adult- | och erfarenheter paverkats pa lang sina barn deltog i | att donera, ké&nslan av att

to- Pediatric pa lang sikt efter | sikt i samband med | studien. inte bli sedd som patient,

Living Liver att ha genomgatt | en leverdonation. Djupintervjuer familjerelationens

Donors: A en donation. med utveckling, finansiella

Qualitative Oppna och fragor och

Exploration semistrukturerade | forsakringsfragor samt
fragor gjordes beskriver donatorns

Forfattare: med hjélp av en atergang till det normala.

Crowley- intervjuguide. Donatorerna ansag att det

Matoka, M., Intervjuerna var brist pa information

Siegler, M. & gjordes mellan 3- | angaende langtidseffekter

Cronin, D. C. 15 ar efter av att vara donator men
donationen. dven pa uppfoljning fran

Tidskrift: sjukvardspersonal.

American

Journal of

Transplantation.

Artal: 2004

Land: USA

Titel: Living Kvalitativ studie | Syftet var att 12 levande Resultatet presenterades i

donor’s Perspektiv utifran | undersoka njurdonatorer form av fyra teman: Ett

experience 1 njurdonatorns angaende hur deltog i studien, altruistiskt beslut, en ovan

wk after upplevelser efter | levande donatorer | intervjun situation, en stérkt

donating a genomford upplever fysiska genomfordes en relation och en

kidney donation. och psykosociala vecka efter meningsfull handling.

foljder av operationen. Att genomga en

Forfattare: njurdonationen en | Semistrukturerade | organdonation upplevdes

Andersen, M. vecka efter intervjuer som som komplext, fastén

H., Mathisen, Kirurgin. analyserats med deltagarna var glada

L., Oyen, O., Kvales Over att kunna donera.

Wahl, A K., fenomenologiska

Hanestad, B. R. fem-stegs modell.

& Fosse, E.

Tidskrift:

Clinical

Transplantation.
Artal: 2005

Land: Norge

24




Titel: Follow- Kvalitativ studie | Syftet var att 12 donatorer som | Resultatet delades in i tva

up interviews of | Utgar fran undersoka hur ett ar tidigare huvudgrupper:

12 living njurdonatorns donatorns hélsa genomgatt 6ppen | upplevelser efter en

kidney donors perspektiv, hade paverkats nefrektomi. lyckad transplantation

one yr after fysiskt och fysiskt och Semistrukturerade | och upplevelser efter en

open donor psykosocialt. psykosocialt det fenomenologiska | misslyckad

nephrectomy forsta aret efter telefon intervjuer | transplantation. 10

donationen. gjordes i donatorer upplevde en

Forfattare: beréttande form lyckad transplantation

Andersen, M. som sedan medan 2 donatorer

A., Bruserud, analyserades med | upplevde en misslyckad

F., Mathisen, hjalp av Kvales transplantation. 7

L., Wahl, A K., fenomenologiska | huvudteman beskrevs:

Hanestad, B., fem-stegs modell. | En 6vergripande positiv

R. & Fosse, E. upplevelse, ett ndra och
stabil relation mellan

Tidskrift: donator-mottagare,

Clinical fysiska nedséttningar

Transplantation. efter ingrepp,
psykologiska

Artal: 2007 pafrestningar, icke
uppfyllda férvantningar

Land: Norge av uppféljning, donatorns
rollkonflikter, och att
fysiskt och psykiskt bryta
ihop.

Titel: The Kvalitativ studie | Syftet var att faen | 12 njurdonatorer | Resultatet delas in i tre

Experience of | Utgar fran djupare forstaelse | som genom gatt | huvudteman: beslutet att

Living Kidney | njurdonatorns for den en donation for donera paverkades av

Donors perspektiv. beslutsprocess och | mellan fyra och mottagarens upplevelser,

Beskriva kanslor, | de psykosociala tjugonio ar sedan | inom och

Forfattare: upplevelser och fragor donatorn intervjuades. mellanménskliga faktorer,

Brown, J. B., meningen med att | berdrs utav. Intervjuerna var innebdrden av att ha

Karley, M. L., vara njurdonator. semistrukturerade | donerat, upplevelsen av

Boudville, N., Ansatsen var att ge livet som gava.

Bullas, R., fenomenologisk.

Garg, A. X. & En intervjuguide

Muirhead, N. anvandes for att

ga in mer pa
Tidskrift: djupet.
National

Association of
Social Workers.

Artal: 2008

Land: Kanada
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Titel: Gift
exchange and
organ donation:

Kvalitativ studie
Donatorns och
mottagarens

Syftet med studien
var att fa en
forstdelse for hur

22 personer
deltog i studien,
11 donatorer och

Resultatet presenterades i
fyra centrala teman:
beslutsprocessen,

Donor and upplevelser fore, | transplantationen 11 mottagare. transplantationsprocessen,
recipient under och efter av gavan som En den kanslomassiga
experiences of | transplantation. njuren utgor, fenomenologisk- | effekten av
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