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Abstract

Since the first successful organ transplant in 1954 performed by the surgeon Joseph Murray this
procedure has become the most effective treatment of organ failure. Although the majority has
a positive attitude towards organ transplantation, the supply does not meet demand. As a result
of this the patients sometimes must wait years for a new organ and some of them dies while
waiting. The aim of this study was to describe patients experiences of waiting for an organ
transplant and the method used was a literature study. Result shows that these patients went
through physical, psychological and financial changes during the waiting time. Patients de-
scribed mixed emotions and different ways of perceiving hope. They long for a “normal” life
and the waiting gets harder over time. It’s essential for the patients that both they and their next
of kin gets repeated and continuously information during the waiting time.

Keywords: hope, organ transplant, patient experience, uncertainty, waiting list.



Populirvetenskaplig sammanfattning

Idag véntar 6ver 800 personer pa minst ett organ i Sverige och varje ar dor flera personer pa
véntelistan. I védrlden har transplantationsvrden kommit l&ngt sedan starten 1954 men vénteti-
derna r ofta ldnga och krdvande. Patienter moter bade fysiska och psykiska utmaningar och
darfor ville vi beskriva patienters upplevelser i véntan pa organtransplantation. Resultatet vi-
sade att manga upplever hopp, oro och ridsla for déden men ocksa ekonomiska svarigheter och
brister 1 informationen frdn varden. De patienter som ansdg att informationen var otillracklig
tenderade att sjdlva sdka information pa natet. I de fall dir patienten vantade pé ett organ fran
en avliden donator anvénde sig flera av copingstrategier for att kunna hantera situationen. Vissa
sdg organet som nagot mekaniskt medan andra kénde blandade kdnslor sa som skuld och tack-
samhet.

Transplantationsprocessen ér krdvande och det &r inte ovanligt att patienter kdnner skam, li-
dande samt en fordandrad kropp. Sjukskoterskans huvudomréade dr omvardnad vilket innebér att
arbeta fOr att patienten som vardas ska uppleva basta mojliga vilbefinnande. Sjukskoterskan
kan hjélpa patienten att uppna kroppsligt vilbefinnande trots sjukdom och lidande.

Genom att gora systematiska sokningar i databasen Cinahl fick vi fram ménga artiklar. Av-
gransningar gjordes och ddrefter listes alla titlar i sokningen. Efter detta ldstes abstracten hos
de artiklar vars titlar ansags intressanta. Om abstractet svarade pa syftet lastes artikeln hel. To-
talt nio artiklar valdes sedan till det slutgiltiga resultatet. Dessa granskades kritiskt enligt
granskningsmall. Viéntetiderna som paverkar patienten maste kortas ner. Varden maste arbeta
for att 6ka forstaelsen och kunskapen hos fler personer i samhillet. Aven om en patient har gjort
sin vilja kind sé &r det upp till anhdriga att bestimma om en donation ska ske. En 6kad forsta-
else kan leda till att fler véljer att 14ta sina avlidna anhdriga donera sé fler kan fa ett béttre liv.

Slutsatser vi drar fran detta arbete dr att patienter hanterar och upplever véntan olika. De flesta
vill ha varden littillgédnglig samt att fa kontinuerligt upprepad information. Patienterna behdver
kontinuerlig kontakt med varden, oavsett om det dr ett mdote eller ett telefonsamtal. Manga
kinde sig bortglomda under vintetiden och forlorade hopp ju lédngre tiden gick.
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Inledning

Mainniskan dr van vid att vinta. Vi véntar pa taget, vintar pa att en foreldsning ska borja, véntar
pa att det ska bli vér tur i kén. Aven positiva upplevelser viintar vi pd, si som att fi barn, att
gifta sig eller att fa svar om ett nytt jobb. Viantan &r vi vana vid, men véntan som kan vara flera
ménader, ibland ar, pa ett livsviktigt organ dr ndgot de flesta har svart att forestélla sig. Véntan
pa ett organ som eventuellt inte kommer &r inte nagon vanlig vantan, det vacker kdnslor och
existentiella fragor uppkommer. Sedan forsta lyckade transplantationen pé 1950-talet har bade
forskningen och transplantationsverksamheten 1 Sverige kommit langt. Trots att det idag utfors
flera hundra transplantationer per &r dr véntetiderna langa vilket skapar lidande och oro hos
patienterna pa viantelistan. Vintan pa organtransplantation samtidigt som hélsan forsdmras &r
pafrestande. Det innebér trétthet, kinslor av oundvikligt lidande, rddsla for doden, skam, skuld
men dven kénslor av hopp och att vara mentalt stark.

Bakgrund

I oktober 2019 var det 890 personer 1 Sverige som vantade pé att fa ett organ (Scandiatransplant,
2019a). Svenskar dr positivt instéllda till organdonation. Drygt 80 % av befolkningen &r positiva
till att donera organ och vdvnad efter sin dod, dock ar det endast drygt 45 % av dessa som gjort
sin vilja kind (Socialstyrelsen, 2019).

Historia

Minniskan har sedan tidernas begynnelse varit intresserad av att byta ut organ vars funktion
inte ar tillfredsstidllande mot béttre fungerande. Sa tidigt som fran 200-talet f.kr finns det doku-
menterade forsok till organtransplantation, dock med tvivelaktiga resultat. Under 1700-talet in-
tresserade sig kirurgen John Hunter for bland annat transplantation av bade allogena och xeno-
gena celler. Ett exotiskt forsok av Hunter var att transplantera rattsvansar pd tuppkammar vilket
misslyckades sa som dven hans tidigare forsok (Jansson & Andersson, 2002).

Kunskapen for aseptiken och metoden 6kade pa 1800-talet vilket gjorde att infektionsrisken
samt att avstotningsrisken minskade. Vid denna tidpunkt fanns kompetensen att transplantera
olika organ, men det var forstdelsen om immunologins roll och rejektionsmekanismerna i krop-
pen som saknades. Pa grund av detta blev resultaten till forsok till transplantation mindre lyck-
ade. Immunologin vixte fram under sent 1800-tal och tidigt 1900-tal, d@ man borjade forsta
antikroppar och dess betydelse for immunforsvaret. Under denna tid véixte kunskaper om krop-
pens antikroppar och verkningsmekanismerna fram men det skulle dréja tills den forsta lyckade
organtransplantationen skulle dga rum (Jansson & Andersson, 2002).

Ar 1954 genomfordes virldens forsta lyckade organtransplantation. Kirurgen Joseph Murray
utforde da en njurtransplantation pé en svart sjuk 22-arig patient. Patienten hade en helt frisk
tvillingbror sd transplantationen skedde tvillingarna emellan dér ingreppet ledde till omedelbar
normalisering av njurfunktionen. Detta gjorde att Murray fick Nobelpriset i medicin 1990 (Jans-
son & Andersson, 2002).



Donationsstatistik

Svenskar dr positivt instillda till organdonation. Trots detta dor varje &r personer som véntar pa
ett eller flera organ innan transplantation blir aktuell. Véntetiden kan bero pa vilket organ pati-
enten behover. Statistik frdn Scandiatransplant (2019b) visar att de organen som transplantera-
des mest 1 Sverige 2018 var njurar foljt av lever och sedan lungor.

Ar 1996 tridde Sveriges ridande lag om transplantation i kraft. Lagen handlar om bestimmelser
angéaende ingrepp dar organ eller biologiskt material tas tillvara fran antingen en levande eller
avliden person for att behandla sjukdom eller skada hos en annan person men ocksa for att
anvéanda for 1 annat medicinskt &ndamal (Sveriges riksdag SFS 1995:831).

Legala och etiska aspekter géillande organtransplantation

Biologiskt material far tas frén en avliden person om denne har medgett detta eller om det pa
nagot annat sdtt kan utredas att atgérden skulle sta i1 overrensstimmelse med den avlidnes in-
stillning. Aven om biologiskt material fir tas, fir ingreppet inte géras om nigon som statt den
avlidne ndra motsétter sig det. Finns nérstdende fér inte ingreppet gbras innan ndgon av dessa
blivit underrittade (Sveriges riksdag SFS 1995:831). Biologiskt material avsett for transplan-
tation eller annat medicinskt &ndamal far tas fran en levande person om ingreppet inte befaras
medfora allvarlig fara for givarens liv eller hdlsa. Om organet eller materialet som ska tas inte
kan aterbildas eller om ingreppet kan medfora beaktansvird skada eller oldgenhet for givaren
skall samtycket vara skriftligt (Sveriges riksdag SFS 1995:831).

I de fall organdonation sker frdn en levande donator handlar det om njurar eller delar av levern
(Socialstyrelsen 2018). Pa grund av oro kring risker donatorn utsitts for, forekommer det att
patienter tackar nej till att fa en del av levern frdn en levande donator och véljer att vinta pa ett
organ frdn en avliden person (McGregor, Swanson, Hayes, Forsythe & O"Carrol, 2010).

En avliden person pa en intensivvardsavdelning kan bli en 1amplig donator om kriterier for total
hjérninfarkt har varit orsaken till dodsfallet. Personen maste avlida i total hjarninfarkt under
pagaende respiratorbehandling dir respiratorn upprétthaller gasutbyte och hjértats syreséttning.
Cirkulationen kan fortsitta att forsorja kroppens organ trots att cirkulationen till hjdrnan har
upphort. Andra kriterier ér att det finns samtycke samt att personen dr medicinskt ldmplig som
donator. Minst tva kliniska neurologiska undersokningar ska utforas for att kunna faststélla
dodsfallet (Socialstyrelsen, 2018).

Enligt Lagen om kriterier for bestimmandets for minniskans dod (Sveriges riksdag SFS
1987:269) dr ménniskan dod nir hjarnans samtliga funktioner har oaterkalleligt eller totalt fallit
bort. Andning och cirkulation ska ha upphort sé lange att stillestandet kan med sékerhet avgora
att alla hjarnans funktioner totalt eller odterkalleligt har fallit bort. Upprétthalls andning och
cirkulation pa konstgjord vig ska en undersékning géras. Déden kan da faststéllas om under-
sOkningen visar att hjdrnans samtliga funktioner totalt eller oaterkalleligt fallit bort. Néar doden
ar faststélld far medicinska insatser fortsittas om det behdvs for att bevara ett organ eller annat
biologiskt material i véntan pd donation. Detta far endast ske under maximalt 24 timmar om
inte synnerliga skil finns (Sveriges riksdag SFS 1987:269).



Mottagarens kiinslor i samband med organtransplantation

Patienter som véntar pa att fi ta emot ett organ kan uppleva olika kédnslor, ddribland skam. Skam
ar ndgot som kan drabba ménniskan som lider, det kan handla om fragor som om personen sjalv
har bidragit till sin ohilsa eller tankar om att ses som svag av sin omgivning. Ménniskan forso-
ker 1 dessa situationer att hitta monster och samband for att forstd sin situation (Malm &
Wiklund Gustin, 2017). Konflikter inombords kan uppsté da lycka uppstér nir beskedet om ett
nytt organ kommer, exempelvis frdn en ung donator. Detta innebér generellt att organet kommer
halla langre och mottagaren beskriver att de ska ta hand om det ordentligt. Samtidigt uppstér
negativa kinslor da donatorn var ung och hade en ljus framtid. Kénslor av skuld och tankar som
att personen har dott for att mottagaren ska fa ett nytt organ uppstér (Lonargdin, Brannigan &
Murray, 2016). Det forekommer skuldkénslor vid tankar om att 6nska livet ur en annan ménni-
ska vid transplantation fran en avliden donator. Oro och skam uppkommer &ver att en levande
donator ska behdva genomga proceduren. Dessa orsaker tillsammans med bland annat ekono-
miska fragor och rddsla for sjdlva ingreppet gjorde att patienter avstod transplantation (Cezario,
Alencar, Costa, da Silva & Grudka Lira, 2019).

Personer pa vintelistan till en organtransplantation lever i hopp. Patienter som genomgick
hemodialys samtidigt som de var pa véntelistan till en ny njure uttryckte att hoppet gav dem
kraft, att veta att dialysen inte skulle padgd for evigt. En patient sdg fram emot att komma pa
véantelistan. Patienten uttryckte att véantelistan ingav hopp pa ett annat sétt &n vad dialysen gjort
och genom att inneha hopp om en ny njure kunde patienten hantera sin livssituation battre.
Vetskapen om att vara placerad pa véntelistan gav patienten mer energi att fortsdtta med dialy-
sen som annars sdgs som ett problem. Patienten omvandlade problemet till ndgot som var
tvunget att goras, nagot kortsiktigt som hade ett slut 1 organtransplantationen (Moran, Scott &
Darbyshire, 2011).

Biarande begrepp
De vardvetenskapliga begreppen lidande, hopp samt kroppen &r begrepp som ger en forstaelse
for patienternas upplevelse av organtransplantation.

Lidande

Lidandet dr en del av att vara ménniska och inte patologisk i sig. Trots de negativa kénslor ordet
framkallar finns det en mojlighet till personlig utveckling. Lindande kan handla om savil fy-
siska smaértor och obehag som psykiskt, kroppsligt lidande anses vara ldttast att hantera. Li-
dande &r bade ett verb och ett substantiv, lidande som verb innebér utsta och genomleva medan
lidande som substantiv fokuserar pa den minskliga upplevelsen. Liknade ord sa som angest,
oro och smaérta &r ibland synonyma med syftar till att beskriva anledningen till lidandet. Orsaker
till lidande varierar och uppfattas olika. Aven hur lidande hanteras varierar, gemensamt #r att
fa tala och berétta om det som é&r en viktig del i helandet (Arman, 2017).

Oavsett inriktning, medicin eller omvardnad ar det gemensamma malet med sjukvard att lindra
lidande. Genom forskningen har ett monster i upplevelsen av lidande identifierats vilket besk-
rivs 1 stegen fornekande, insikt samt kamp. Mélet med kampen dr lindring men det &r inte alltid
lidandet kan lindras eller leda till utveckling. En strategi ménniskan kan anvénda sig av for att
hantera lidande &r att stinga av sina kénslor. Detta blir problematiskt ur dubbelt perspektiv da
det utifran inte uppfattas av andra att personer lider och ingen kidnsloméssig bearbetning pagar.
Det kan forekomma dubbla kénslor i lidandet, kdnslor av bade glddje och sorg (Arman, 2017).



Utover att tala om sitt lidande behover en person som lider omsorg, empati och medlidande.
Vardandet bor vara dmt och ske med respekt och acceptans for lidandet av personal med kun-
skap och erfarenhet. Personer som lider behdver motas av vardpersonal som inte ryggar undan

utan kan vara med dem i lidandet, vilket krdver medvetenhet och formagan att ge (Arman,
2017).

Hopp

Enligt ett gammalt talesétt dr hoppet det sista som ldmnar méinniskan. Bakgrunden till detta
kommer frdn den grekiska mytologin dér en konstgjord kvinna vid namn Pandora var sind av
gudarna till ménniskorna med en ask som inneholl olyckor, sjukdom och fasor som spred sig i
varlden. Langst ner i asken fanns hopp och detta var det enda som gick att rddda.

Filosofer beskriver att hopp dr nddvéndigt for vér existens och genom att skapa forutsittningar
for hopp minskar lidandet samt stirker hélsa och vilbefinnande (Benzein, 2017).

Hopp kan anvéndas som verb, substantiv och adjektiv. Det kan dven beskrivas pa tre olika
nivaer, att ha hopp, att vara hoppfull och att bli hoppfull. Hopp ér att inneha olika copingstra-
tegier 1 en speciell situation. Hopp kan ocksa beskrivas som en kénsla, en erfarenhet eller en
inre kraft och har att gora med en persons grundldggande livssyn. Detta kan underlitta hanter-
barheten av en aktuell livssituation. Att uppleva hopp ér en kélla av energi att klara av péfrest-
ningar eller fordndringar i livet. Nagot som beskrivs viktigt dr att uppleva bekriftade relationer,
oavsett om personen dr frisk eller sjuk. Denna typ av relation krdver niarvaro och tillgdnglighet.
Vid sjukdom karakteriseras hopp av viljan att bli frisk och att kunna aterga till det normala livet
(Benzein, 2017).

Hopp ar komplext. Det dr konstaterat att hoppet hor samman med ménniskors upplevelse av
hélsa och vilbefinnande. Vardpersonal kan 1 sitt arbete skapa forutsittningar for hopp vilket ar
en vardande handling. Det kan handla om att skapa en plats dér patienten kdnner sig hemma
och kan vila for att hamta kraft (Benzein, 2017). Vid svar sjukdom kan hoppet vara det enda
som gor att personen lever forbi den vintade levnadstiden. Vardpersonal har en stor del 1 situ-
ationer dér patienter innehar hopp. Det dr endast madnniskan sjdlv som kan avgdra vad som &r
realistiskt hopp eller inte. Vem anser sig ha rétt att stinga hoppets dorr for patienten om inte
denne sjilv (Benzein, 2017).

Kroppen

Kroppen ér nigot fysiskt som ar en del av ménniskan, en boning for badde sjidlen och anden.
Mainniskan har inte bara en kropp, ménniskan dr sin kropp. Kroppen &r nérvarande i alla sam-
manhang vilket innebér att kroppen dr konstant. Méanniskans egen bild av kroppen foréndras
och préglas av samhéllets ideal. Att ha en frisk och stark kropp ses som sjélvstindigt samtidigt
som en sjuk kropp ses som hotfull. Hur vérdare och patienten ser pa kroppen blir avgérande for
vérden. Genom vérdvetenskapen har vardare lért sig att skapa mojligheter for kroppen att uppna
vilbefinnande, trots att den ocksa innehar sjukdom och lidande (Lindwall, 2017).



Lindwall (2004) skriver i sin avhandling om fyra antaganden som kan ses som en grund i det
kliniska vardarbetet.

1. Minniskan upplever sin kropp som bérare av hélsa och lidande. Kroppen har ett eget
sprak och ger plats at krafter, oro, rddslor samt vanmakt.

2. Kroppen dr en boning for sjdlen och anden vilket gor varje ménniska unik.

3. Nar kroppen drabbas av sjukdom blir den motstdndare till ménniskan och livet. En kamp
utspelas 1 kroppen mellan sjukdomen som splittrar och ménniskan som stravar efter att
forbli hel.

4. Kroppen dr mdnniskans identitet och integritet. I kroppen pagar stindig rorelse i strdvan
mot virdighet.

Nér ménniskan dr frisk gloms kroppen bort. Fokus pa kroppen forsvinner och personen tinker
inte pa vilka processer som pagar i kroppen for att upprétthélla andning eller hur kroppsdelarna
forhaller sig till varandra. Nér en person blir sjuk riktas fokus pa den sjuka kroppen och det dr
forst ndr det krdvs ndgot av kroppen som den uppmairksammas.

Kroppen har sitt eget sprék, forkroppsligade kinslor gor att den kan uttrycka sig. Kroppen talar
om for oss att den dr levande, subjektiv och meningsbdrande. Nar minniskan upplever kropps-
ligt obehag pdverkas inte bara det yttre, hela ménniskan paverkas (Lindwall, 2004). Sviktande
organfunktion innebér ofta en upplevelse av att kroppen sviker. Att inte kunna géra samma
saker som forut, att behova avsta fran socialt umgénge kan vara psykiskt pafrestande. Detta kan
ga over 1 en besvikelse pa sig sjilv, pa kroppen som inte orkar som forut (Frejd, Nordén &
Dahlborg-Lyckhage, 2008).

Sjukskoterskans roll

Det gemensamma maélet med hilso- och sjukvard &r att framja hilsa, bibehalla hilsa samt aterfa
hélsa (Sveriges riksdag SFS 2018:143). Sjukskoterskans kompetensomrdde dr omvardnad, att
arbeta fOr att personen som vardas ska uppleva basta mojliga vélbefinnande samt livskvalitet.
Detta sker med grunden i en humanistisk ménniskosyn. Sjukskoterskan ska genomfora omvard-
nad med respekt och medvetenhet om ménskliga rattigheter, manniskors olika virderingar, tro,
integritet och sjilvbestimmande. Omvardnaden ska genomforas i ett partnerskap med patienten
och bor vara riktad mot patientens grundlaggande behov, vilket kan innefatta sivil fysiska be-
hov som andliga och kulturella. Sjukskdterskan ska dven aktivt anpassa information till patien-
ter och nirstdende med varierande kunskaper (Svensk sjukskoterskeférening, 2017).

Sjukskoterskans roll i véintan pa organtransplantation ér central d& denne &r en del av sjukvarden
som ska tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sdkerhet (Sveriges riksdag SFS
2018:143). Sjukskoterskan kan ge samtalsstod och bor dd vara medveten om att lidande &r svéart
att sitta ord pa och att det uttrycks inte enbart verbalt. Samtidigt dr det av vikt att patienten far
tid pé sig att kunna tala om sitt lidande och fa sétta ord pd upplevelserna vilket dr bade vardande
och helande (Arman, 2017). Det kan dven handla om olika vagar att dela korrekt information.
Sjukskoterskan skall kunna anvénda och bidra till utveckling av e-hélsoverktyg. Detta gor var-
den lattillgédngligt och minskar risken att patienter soker information fran felaktiga kallor. Pati-
entens inflytande over sin egen vérd skall ocksa stirkas av sjukskdterskan, exempelvis genom
att f4 information om vilka mojligheter som finns angéende att ldsa sin egen journal (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017).



Problemformulering

I Sverige dr det manga ménniskor som &r i behov av ett nytt organ, antingen frdn en levande
eller frdn en avliden donator. Tillgangen till organ méter inte efterfrdgan vilket innebér varie-
rande véntetid och det forekommer att patienter avlider 1 vintan pa organtransplantation. Pati-
enterna pé vintelistan upplever mycket oro dver sin situation, men samtidigt drivs de av hopp
om ett béttre liv. Genom att 4 en forstaelse for patienternas upplevelser kan sjukskoterskor
hjélpa dem genom perioden av véntan.

Syfte

Syftet var att beskriva patienters upplevelser 1 vintan pa en organtransplantation.

Metod

Metoden som anvénts &r en litteraturstudie enligt Friberg (2017) vilket &r 1dmpligt nar syftet ar
att beskriva patienters upplevelser. Fokus var kvalitativa empiriska studier som belyste syftet
ur ett patientperspektiv.

Litteratursokning

En inledande osystematisk sokning gjordes for att gora en bedomning av kunskapsliget.

Efter den inledande litteratursokningen utkristalliserades ett syfte och en systematisk litteratur-
s0kning paborjades. Artiklarna soktes fram via systematiska sokningar i databaserna Cinahl och
psycINFO. Soékord som initialt anvéndes var waiting list, organ transplant, MH’Life experi-
ence” samt transplant recipients. Kompletterande s6kord var qualitative, “waiting list*”, expe-
rience, psychosocial, organ transplantation, MH “transplant recipents”, och “kidney trans-
plant”. Sokningar gjordes med booleska sokordet AND, trunkering samt avgridnsningar och
presenteras 1 tabeller (Bilaga I). Genom att ldgga in AND mellan termerna bildas en s6kning
som styr databasen att sdka dokument som innehéller bada termerna (Ostlundh, 2017). Trunke-
ring anvands genom att avsluta ett ord med en asterisk, pd sa sitt soks olika dndelser av ordet
vilket bidrar till fler triffar och en bredare sékning (Ostlundh, 2017). Inklusionskriterier anvén-
des for att sikerstilla god kvalitet. Artiklarna skulle vara peer-reviewed, pa engelska och inte
dldre dn tio ar gamla. Genom att anvénda dessa avgransningar var artiklarna som soktes fram
vetenskapligt granskade, aktuella samt hade ett globalt perspektiv.

Urval

Initialt lastes titlarna pa de artiklar som den systematiska sokningen genererade. Efter detta
lastes abstracten pa de artiklar vars titel beskrev ett relevant innehéll. De artiklar som svarade
pa litteraturstudiens syfte ldstes sedan hela. Till resultatet inkluderades de som hade ett tydligt
patientperspektiv, var av kvalitativ ansats samt holl en hog niva enligt kvalitetsgranskning. Ar-
tiklarna kvalitetsgranskades med ett kritiskt forhallningssétt (Friberg, 2017) enligt mall framta-
gen av Institutionen for Halsovetenskap vid Hogskolan Vst (Bilaga II). Samtliga artiklar hade
en hog kvalitets grad (Bilaga III). De artiklar som exkluderades fokuserade pd anhorigas eller
sjukvardspersonals upplevelser och erfarenheter samt transplantation av stamceller och védvna-
der. Aven artiklar med deltagare under 16 &r samt review-artiklar exkluderades. Totalt nio ar-
tiklar inkluderades och bidrog till resultatet.



Analys

Analysen skedde 1 en femstegsmodell och bdrjade med att studierna léstes igenom ytterligare
ganger for att en helhetsbild skulle framtrdada. Priméra fynd i studiernas resultat identifierades
och resultaten sammanfattades i1 kortare texter vilket redovisas 1 bilaga III. Likheter och olik-
heter 1 de olika studiernas resultat soktes fram for att kunna relatera dem till varandra, detta
skedde genom kodning av texterna. Slutligen gjordes en beskrivande sammanstéllning dér lik-
heter placerades under passande rubriker, 1 sa kallade kategorier. Pa sa sitt skedde en rorelse
fran den helhet som en studie &r till delar av flera studier genom kategorier och underkategorier,
resultatet av detta bildar en ny helhet i enlighet med Friberg (2017).

Resultat

Patienters upplevelser av att vinta pa organtransplantation redovisas i tre kategorier vilka redo-
visas 1 tabell 1. Det framkommer att patienterna pa véntelistan har manga existentiella tankar,
att de lever med en oro och stress som beror pd osdkerheten i hur linge de ska vinta. Bade det
psykiska och fysiska méendet paverkas under véntan liksom det sociala livet. Patienterna beto-
nar vikten av stdd och information, bdde under véntan och efter transplantation. De beskriver
ocksa kanslor av brist pa kontroll men hur de genom att vinda sig till tro kan paverka dessa
kénslor.

Tabell 1. Oversikt av kategorier och subkategorier

Kategorier Subkategori

Tro, hopp och kérlek men dven oro, rddsla | Att hantera vintan

och tankar om doden Tankar om avliden donator
Hopp
Osékerhet och oro
Livskaos

Bortglomd eller uppmiarksammad, vikten av | Information och stod
information och tillgdnglighet
Att vilja men inte orka eller kunna Att vara bunden till apparatur
Trotthet

Minnessvarigheter

Tro, hopp och Kirlek men édven oro, radsla och tankar om doden.

Under véntan pa transplantation vécktes frdgor och funderingar som tidigare kanske inte var
bekanta. Nagra patienter hanterade vintan genom att hélla sig sysselsatta med vardagssysslor
(Ivarsson, Ekmehag & Sjoberg, 2013). Flera patienter bad till och fann trost hos Gud (Sheik-
halipour, Zamanzadeh, Borimnejad, Valizadeh, Newton, Shahbazi, Zomorrodi & Nazari, 2018;
Chong, Kim, Kim & Lee, 2015).



Att hantera vintan

Det fanns en stark dnskan om dverlevnad hos patienterna pé vintelistan och hur de hanterade
vantan varierade. Néagra patienter beskrev hur familj, hemmet och husdjur héll dem upptagna
(Ivarsson et al., 2013). Att jobba och njuta av sin hobby hjélpte patienter att glomma véntelistan
for en stund och de kunde njuta av livet (Chong et al, 2015). Andra beskrev hur de trdnade i
den mén det gick for att vara i god fysisk form infor ingreppet (Yngman-Uhlin, Fogelberg &
Uhlin, 2016).

Patienter som behandlades med dialys under tiden de viantade fokuserade pa att det skulle
komma ett slut till behandlingen, detta gjorde vintan lattare. En del av patienterna upplevde att
ett sétt att hantera situationen var att forsoka stdnga av sina kénslor och tankar pa transplantat-
ionen och leva dag for dag (Yngman-Uhlin et al., 2016). Att gora véntelistan till en tivling var
ocksa ett sitt att handskas med véntan, pa sa sétt gjordes den till ndgot mer ldtthanterligt (Spiers
& Smith, 2015).

Tankar om avliden donator

Patienter pa vintelistan till organtransplantation beskrev olika tankar och forhallningssitt till
avlidna donatorer. Patienterna behovde bade anpassa sig till att vara pa listan men ocksa till
tanken pa mojligheten att fa ett organ frén en avliden donator. Detta skedde genom att patienter
anvéande sig av copingstrategier. Strategin kunde vara att se pa organet som en reservdel och
donatorn som en maskin. Det fanns ocksé patienter som beskrev hur de sdg donatorn som en
person som har gatt bort vilket rakade gynna dem (Spiers & Smith, 2015). Nagra patienter
beskrev hur de sdg praktikaliteten av att anvénda avlidna personers organ. Skulle en person
avlida hade denna inte behov av organen liangre (Burns, Fernandez & Stephens, 2017). Andra
tankte pd donationen som en trdst for sdrjande familjer, att den dodes organ kunde hjdlpa andra.
Det faktum att en person behdvde avlida for att en sjélv ska kunna leva vidare var svart att ta
till sig och bidrog till blandade kénslor (Burns et al., 2017; Spiers & Smith, 2015).

Hopp
Patienter som upplevdes genomgé svéra tider kunde samtidigt uppleva hopp. Nar livet hade

sina motgéngar kunde patienter be om hjilp frdn Gud och finna ro i att Gud fanns dir for dem.
Att underkasta sig Gud kunde ge kraft att std ut med véntetiden och samtidigt bli hoppfulla om
framtiden (Sheikhalipour et al., 2018; Aghahosseini, Dehghan-Nayeri, Shahsvari, Nasiri &
Tosi, 2017). En patient menade att det var upp till Gud och bestimma om de skulle leva eller
do. Det gjorde vintelistan mer hanterbar och det lugnade nerverna (Chong et al, 2015).

Patienter upplevde hopp s lange de faktiskt stod pd véntelistan. Vetskapen om att finnas pa
vantelistan var tillrdckligt for att kunna ta sig igenom svéra tider (Chong et al., 2015). Att be-
hova genomgé dialys i vdntan pé en ny njure upplevdes bade mentalt och fysiskt krdvande av
flera patienter. Samtidigt som att aktivt vara pa transplantationslistan gav patienter hopp om att
bli av med dialysen. De som upplevde hopp om ett nytt organ uttryckte att dialysen var ndgot
tempordrt. D4 ansag patienter att det var lattare att hantera de motgéngar som kan orsakas av
dialysen (Burns et al., 2017).

Vissa patienter beskrev hur de upplevt dubbla kénslor nér det ldste om olyckor i tidningen, dels
kidnde de hopp om att fa ett organ dels sorg for personen som drabbats av olyckan. De beskrev
ocksa att bli uppsatt pd vintelistan gav dem hopp men att detta minskade med tiden. Att ha en
vanlig blodgrupp ingav hopp liksom att fa reda pa att nagon annan pa listan hade transplanterats
(Yngman-Uhlin et al., 2016). Att triaffa patienter som genomgatt organtransplantation upplev-
des som mycket positivt och var en killa for bade hopp och inspiration (Naef & Bournes, 2009;
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Ivarsson et al., 2013). Vissa patienter hade fatt kontakt med denna patientgrupp med hjélp av
sjukvérden och vissa hade mott pd dem av en slump. Patienterna beskriver ocksa en lycka dver
att bli erbjuden ett organ och en lycka 6ver att bo dér det finns mgjlighet till detta (Ivarsson et
al., 2013).

Osikerhet och oro

De flesta patienter som stod pa véntelistan upplevde ndgon form av oro. Patienterna beskrev
oro for bade véntetiden och tiden efter transplantationen. Att gldomma telefonen hemma besk-
revs som mycket oroande. Att missa ett samtal som patienten vintat pa fruktades kunna leda
till en ldngre véntan. Det fanns ocksa en oro for att temporért pausas frén listan pa grund av
komplikationer vilket skulle leda till att transplantationen skots upp. Patienterna beskrev ocksa
oro for hur det nya organet skulle fungera samt oro for biverkningar av de ldkemedel de méste
ata efter operationen vilka kunde oka risken for infektioner samt malignitet. Vissa patienter
beskrev att de blev oroliga nér de fick hora att ndgon annan pa listan hade blivit transplanterad.
Det gjorde dem misstdnksamma pa hur prioriteringen pa listan gick till och de kdnde sig forbi-
sedda (Yngman-Uhlin et al., 2016).

Patienter beskrev sin oro som ndgonting som gjorde dem begransade. De pratade om att alltid
ha mobilen och sokaren redo ifall samtalet skulle komma. Patienter upplevde att de inte kunde
ta sig utanfor dorren, dels pa grund av sin sjukdom dels for att de véntade pa samtalet. Oron for
att missa det viktiga samtalet blev sa stor att de satt hemma och blev uttrakade. Forsok gjordes
att hitta en sysselsdttning men mojligheterna blev begridnsade i och med oron att inte vara
hemma nir samtalet kom (Naef & Bournes, 2009).

Ovissheten om framtiden visade sig som réddsla, bland annat for vad som skulle hinda efter
transplantationen. Rédsla for hur livet skulle komma att se ut. Radslan for doden var stark vilket
gjorde att patienter borjade oroa sig for sin familj och sina barns framtid (Sheikhalipour et al.,
2018).

Livskaos

Att vara pa vintelistan for organtransplantation péaverkade livet pa4 manga olika plan. Det pa-
verkade det sociala livet, ekonomin, mdjligheten att resa och arbeta samt kénslan av vara i
kontroll. Manga patienter upplevde att vdntan blev svarare med tiden. Patienterna levde i en
slags 24 timmars beredskap och hade stindigt en packad véska och en laddad telefon redo ifall
att samtalet skulle komma (Yngman-Uhlin et al., 2016).

Patienter uttryckte hur ekonomin paverkades genom sjukskrivning och arbetsloshet samt att de
hade en stark onskan om att kunna arbeta igen och leva som normalt. Ekonomin beskrevs som
en stor svarighet med att vara pd vintelistan. Att inte kunna jobba heltid och bli beroende av
sin partners inkomst var nagot som flera patienter ansag var svart att hantera. Om partnern ocksa
var sjuk eller inte arbetade heltid uttryckte flera att situationen blev mycket pafrestande (Ag-
hahosseini et al., 2017). De patienter som var egenforetagare tvingades ta svara beslut om sina
verksamheter, vilket kunde komma att paverka deras ekonomi allvarligt. De som tvingades fatta
sddana beslut upplevde att de hade fatt gott stod 1 beslutstagandet (Ivarsson et al., 2013). Det
fanns dven patienter som kontinuerligt sparade ihop pengar infor transplantationen. For att vara
forberedd nér dagen skulle komma beskrev en patient hur denne sparade pengar for att ha rad.
Ett annat motiv var att operationen skulle kunna ske direkt utan att ekonomin skulle komma
emellan (Chong et al, 2015).

Att ha sina ndrstaende med sig pa resan genom vintelistan upplevdes som uppskattat men skuld-
kénslor uppstod. Patienter beskrev att de fick skuldkénslor av att hela familjen levde pé stand-



by. Samtalet om att ett organ fanns tillgédngligt kunde komma nér som helst och detta paverkade
somnen hos hela familjen. Samtidigt fanns tacksamheten dver att patienten slapp ga igenom
resan sjilv (Chong et al., 2015).

Genom att lita blint pa att det finns en 16sning pa allt forsokte patienterna skaffa sig en kénsla
av kontroll i en okontrollerbar situation (Rosaasen, Mainra, Shoker, Wilson, Blackburn, &
Mansell, 2017). Vidare beskrevs ocksa hur patienterna trots forberedelser kdnde sig oforbe-
redda nér samtalet kommer och att de upplevde kénslor av kaos men dven en slags tomhet och
chock (Ivarsson et al., 2013).

Bortglomd eller uppmérksammad, vikten av information och tillgéinglighet.
Patienter tog emot stora méngder information under tiden pé véntelistan. Det kunde vara in-
formation om mediciner, véntelistan eller bara telefonnummer till olika vérdgivare. Informat-
ionen kunde vara mastig och svér att ta in och patienterna 6nskade fa informationen kontinuer-
ligt (Spiers & Smith, 2015; Yngman-Uhlin et al., 2016). Det forekom att patienter sjdlva sokte
information och anvénde sig av den (Aghahosseini et al., 2017).

Information och stod

Béde de patienter som upplevde sig ndjda med informationen de fétt innan transplantation och
de som var missndjda podngterade vikten av kontinuerlig information (Rosaasen et al., 2017,
Spiers & Smith, 2015; Yngman-Uhlin et al., 2016). De beskrev hur kontinuerlig information
minskade dngest och fick dem att kdnna sig uppméarksammade. En del patienter sokte sjdlva
aktivt efter information via internet, dagstidningar och tv medan en del lét bli. En patient be-
skrev hur han sokte information om sina mediciner pa Google och sedan gjorde egna ldkeme-
delsjusteringar. Samma patient menade pa att han skaffade all information genom egna sok-
ningar dven om han var medveten om att det inte alltid var giltiga sidor (Aghahosseini et al.,
2017). Patienterna beskrev hur det féredrog att f4 upprepad bade muntlig och skriftlig inform-
ation samt att deras nirstdende ocksa blev informerade (Rosaasen et al., 2017; Spiers & Smith,
2015; Yngman-Uhlin et al., 2016; Ivarsson et al., 2013).

Patienter beskrev hur stodet de fick under tiden de vdntade kom fran olika hall och bestod av
olika saker. Dagligt stod fran familjen beskrevs som mycket viktig men det kunde dven handla
om stdd fran lokala myndigheter, vanner och tidigare patienter. Nagra patienter beskrev hur de
kunde forsta att det var svart for dess omgivning att mota dem och klandrade sig sjélva for att
inte ha kunnat kommunicera hur allvarlig situationen var (Ivarsson et al., 2013). Stodet frén
vardpersonal beskrevs handla framst om praktiska saker och information frén transplantations-
enheten. I de fall patienten var ensamboende forekom en téitare kontakt med varden (Yngman-
Uhlin et al., 2016) och i de fall patienten var inneliggande pé sjukhus under véntetiden anvéndes
psykologiskt stod i storre utstrackning (Ivarsson et al., 2013).

En del patienter upplevde bade den skriftliga och muntliga informationen de fick som skrim-
mande. Patienter upplevde brister i informationen som gavs till deras barn. Utdver att inte kunna
svara pa huruvida en sjilv skulle komma att overleva eller inte skulle patienterna &dven besluta
ndr och av vem barnen skulle bli informerade om situationens allvar. Patienterna beskrev hur
vérdpersonalen verkade vara obekvidma i den situationen och att de inte tog ansvar for att infor-
mera patientens barn (Ivarsson et al., 2013).

Tillgdnglighet podngterades vara viktigt och patienter beskrev hur frustrerade de blev av att
ibland komma till en telefonsvarare nir de sokte vardpersonal (Ivarsson et al., 2013). Négra
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patienter beskrev hur de inte ville stora sjukvardspersonal med sin oro men att de hade en 6ns-
kan om att personalen skulle vara littillgdnglig och ta sig tid att lyssna d& de vénde sig till dem
(Yngman- Uhlin et al., 2016).

Viss information var speciellt svér att ta till sig under vantetiden. Det kunde handla om risken
for cancer efter transplantation eller riskerna for bortstotning av det nya organet. De patienter
som inte hade fatt information om bortstétning innan operation onskade postoperativt att de
hade fitt det (Rosaasen et al., 2017).

Otillracklig information dr nagot som papekas flertalet gdnger och som gjorde att manga kénde
sig missndjda med vérden. Patienter beskrev att de inte fatt tillrdcklig information om sin sjuk-
dom och hur prognosen sag ut. Att fa samtala med andra personer som har samma sjukdom och
kunde beskriva sin upplevelse var uppskattat (Aghahosseini et al., 2017). En patient beskrev
hur det rader forvirring kring vart i kroppen det nya organet var placerat samt vad som hinde
med det ursprungliga organet. Detta var mycket forvirrande for bade patienten och dennes an-
horiga. Patienter upplevde dven forvirring kring forberedande provtagningar samt undersok-
ningar (Rosaasen et al., 2017). De beskrev besvikelse nér redan tagna prover och undersok-
ningar behdvde goras om pa grund av att de blivit for gamla (Ivarsson et al., 2013).

Att vilja men inte orka eller kunna

Att vdnta pa en organtransplantation hade inte bara psykiska effekter, det pdverkade det fysiska
ocksa. Smairta, trétthet och minnessvarigheter var problem som uppstod under tiden pa véante-
listan vilket kunde leda till isolering (Burns et al., 2017) samt att det var svart att minnas vad
som skulle goras nédr samtalet vdl kom (Rosaasen et al., 2017). Vissa patienter trdnade for att

vara 1 god fysisk form infor operation medan andra var mycket begrénsade i sin fysiska aktivitet
(Naef & Bournes, 2009).

Att vara bunden till apparatur

De patienter som péd grund av sin sjukdom var i behov av en mekanisk cirkulationspump ut-
tryckte en stor ldngtan efter att kunna 1dmna hemmet ensamma. Patienter som var ensamboende
och 1 beroende av en sadan pump kidnde besvikelse av att inte kunna bo kvar 1 sitt hem men
forstod att utan pumpen kunde de inte 6verleva. Kénslan av att aldrig fa vara ensam beskrevs
som trottsam (Ivarsson et al., 2013). De patienter som genomgick dialys under vantetiden upp-
levde @ven de en kinsla av att vara bunden och de kénde sig immobiliserade under behand-
lingen. Behovet av dialysbehandling gjorde ocksa att det var svért att planera resor, d&ven kortare
tider. Dialysen fick prioritet dver allt annat. Patienter kunde inte skaffa sig en karriér eller bli
ekonomiskt trygga. Detta ledde till social isolering och maktloshet (Burns et al., 2017). Patien-
ter beskrev ocksd smaérta fran dialysndlen samt att det var pafrestande med vitskerestriktioner
(Yngman-Uhlin et al., 2016).

Trotthet

Att vinta pa ett organ samtidigt som orken férsvann var pafrestande. Patienter beskrev trott-
heten som ndgot frustrerande. Att vara beroende av en syrgastub for att verleva var psykiskt
pafrestande. Att gora sa enkla saker som att tvitta bilen blev en omgjlighet. Korta promenader
var det enda som orkades med (Naef & Bournes, 2009). Trottheten beskrevs bland annat komma
frdn den forsdmrade somnkvaliteten (Yngman-Uhlin et al., 2016). Hjdlpmedel for att hantera
den fysiska pafrestningen kunde vara duschstol, parkeringstillstdind for rorelsehindrad, fard-
tjénst, rullstol samt hemtjénst. For patienter som studerade erbjods hemundervisning (Ivarsson
etal., 2013).
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Minnessvarigheter

Patienterna som véntade beskrev dven kognitiv pdverkan. Ménga av dem hade svart att ta till
sig information och upplevde en mental trotthet utdver det vanliga. Nagra patienter forespra-
kade en packlista for att minska stressen och kidnslan av kaos som upplevdes nér det blev dags
att bege sig till sjukhuset (Rosaasen et al., 2017). Andra podngterade vikten av att narstdende
ocksa skulle fi information. Utover att ha ett svagt minne beskrevs dven forekomsten av irrat-
ionella tankar, bAda med negativ paverkan. Néagra patienter relaterade detta till de 1akemedel de
stod pé under tiden men dven sjélva sjukdomen (Ivarsson et al., 2013).

Diskussion
Nedan diskuteras resultatet av litteraturstudien samt vald metod.

Resultatdiskussion

Den hiér litteraturbaserade studien gjordes 1 syfte att 6ka forstaelsen for patienters upplevelser i
véntan pd en organtransplantation. Detta har beskrivits i tre kategorier vilka diskuteras nedan.
Hér presenteras kéinslor och tankar som patienten kan komma att uppleva under tiden 1 vintan
pa organtransplantation, men ocksd vikten att sjukskdterskans stod samt formaga till att infor-
mera patienten.

Tro, hopp och kérlek men édven oro, riadsla och tankar om doden.

Utover den rent fysiska péafrestningen av en sviktande kropp forekom dven sociala, emotionella
och existentiella pafrestningar. Resultatet visade att stod och stéttning kom fran olika hall och
i olika former samt att psykologisk stottning anvédndes i storre utstrickning av de som var inne-
liggande pé sjukhus under véntetiden. De patienter som var ensamboende beskrev hur de hade
en titare kontakt med varden &n de som levde tillsammans med nagon.

Patienter som véntade pa organ fran en avliden donator behdvde stéttning 1 hur de ska forhalla
sig till detta. Att ndgon maste do for att en sjdlv skulle kunna dverleva skapade angest och var
svart att ta till sig, for att hantera detta anvande de sig av olika copingstrategier. Enligt Benzein
(2017) ar det visentligt for patienterna att bibehalla stodjande relationer och att viktiga personer
1 patientens ndrhet mar bra for att de ska kunna uppleva hopp. Vi menar att detta visar pa hur
viktig stottningen fran anhoriga dr for patienterna men ocksa hur viktigt det &r att &ven anhoriga
far den stottning de behdver for att kunna ma bra.

Gemensamt for hopp ér att det sidgs vara det sista som ldmnar méinniskan. Vart en person finner
hopp varierar men resultatet visade att det minskade med tiden. Att vara pa véntelistan bidrog
med hopp om ett nytt liv hos manga patienter. Patienter kunde &dven kdnna hopp av att ha en
vanlig blodgrupp eller nér de talat med ndgon som genomgétt organtransplantation. Moran et
al (2011) skriver 1 sin studie hur hoppet blir mindre ju ldngre patienter &r pa vantelistan. Efter
ett par ar borjar patienter att tvivla och bli osdkra pa om de kommer fa ett nytt organ. Samtidigt
upplever andra patienter hopp sa ldnge de star pa véntelistan. De menar att véntelistan ar lika
med ett béttre liv och sa ldnge de dr pé listan sd finns det hopp.

Det ar sjukskoterskans ansvaromraden att lindra lidande och detta géller hela patienten, bade
fysiskt och psykiskt. Sjukskoterskan bor vara medveten om att de anhdriga som ar involverade
ocksa har ett behov av stottning och att ta sig tid for d&ven de patienter som lever tillsammans
med en partner. En person som lider gynnas av att fi tala om sitt lidande och sjukskdterskan
maste kunna vara i lidandet med patienten utan att rygga tillbaka eller dra sig undan (Arman,
2017). Utdver detta anser vi att sjukskoterskan bor vara uppriktig och transparant i dialogen
med patienten och dennes anhoriga. Sjukskoterskan bor fraimja hopp utan att inge falskt sadant.
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Detta kan skapa ett partnerskap som gynnar den personcentrerade varden och frimjar goda re-
lationer. Just goda relationer &r ndgot som vi tror dr mycket viktigt med patienter som gar ige-
nom organtransplantation.

Flera patienter uttryckte hur situationen orsakade ekonomiska svarigheter. De beskrev bdde hur
deras oférmaga att arbeta paverkades men ocksd kostnader som uppkom i samband med till-
standet. Kostnaderna for sjukvérden skiljer sig beroende pa vart i virlden patienten dr bosatt
men det dr ett ofrankomligt faktum att ekonomin 1 ndgon grad péverkas av tillstdndet. I Sverige
betalas endast en egenavgift for hédlso- och sjukvird. Darmed behdver patienten inte betala
sjukvérdens faktiska summa utan upp till ett visst belopp bekostas sjukvarden av statliga medel.
I andra lander &r det inte lika sjélvklart och patienter kan tvingas spara lange for att ha rdd med
sjukvérd.

Sjukskoterskan bor stirka patientens inflytande ver den egna varden (Svensk sjukskoterske-
forening, 2017). Ett sétt att stirka inflytandet dr att informera om kostnader och hogkostnads-
skydd. Sjukskoéterskan bor ockséd informera om vad for stod som finnas att f4 under véntetiden,
det kan handla om stdd frdn en psykolog eller fysioterapeut. Att de patienter som var inneligg-
ande pé sjukhus i storre utstrdckning anvénde sig av psykologiska stdd tror vi beror pa tillgdng-
lighet. Pa sjukhuset finns psykologisk hjélp léttare att tillgd och dér kan sjukskoterskan ta kon-
takt 4t patienten. Mojligtvis kan inneliggande patienter uppleva sig sjukare och 1 storre behov
av stod da deras vardagsliv 1 storre utstrackning ar paverkat én hos de som bor kvar 1 sitt hem.

Vintan blir allt svarare att hantera med tiden. Strategierna for att hantera véntan skiljer sig och
vad som passar bést varierar fran person till person. For att kunna paverka de langa vintetiderna
som 1 mycket stor utstrackning paverkar patienterna sd méste vintetiderna kortas ner. Var me-
ning ar att kampanjer sa som donationsveckan inte endast leder till att fler gor sin vilja kdnd
skriftligen utan att det ocksa uppmanar till dialog med sina néra och kéra. Enligt Sanner (2007)
befinner sig de anhodriga 1 en vildigt pressad situation, en ndra har lamnat dem och sa tillfrdgas
de om donation av dennes organ. Detta dr en svar fraga att ta stéllning till oavsett omsténdig-
heter och 40-50 % av anhdriga avbdjer donation fran dess anhoriga, inte for att de tycker frdgan
ar opassande eller for att de inte forstar varfor de tillfragas.

Bortglomd eller uppmirksammad, vikten av information och tillgiinglighet
Tillgdnglighet beskrevs vara av stor vikt for patienterna som véntade pé ett organ och nagot sa
enkelt som ett uppfoljande telefonsamtal kunde spela stor roll i om patienten kinde sig upp-
marksammad eller bortglomd. Nagra patienter beskrev informationen de fick som skrammande,
andra tyckte att de hade fatt for lite information och vissa kénde sig vilinformerade. Patienterna
poédngterade vikten av kontinuerlig och upprepad information som ocksé ges till anhoriga. Fler-
talet patienter beskrev det ocksé som mycket viardefullt att i traffa personer som tidigare gétt
igenom en organtransplantation, detta skedde bade slumpmaéssigt och planerat. Det visade sig
att patienter ibland sokte information pd internet, via tidning och tv pd eget initiativ och det
forekom att de tog beslut 1 enlighet med information de funnit pa egen hand. Omvardnaden bor
vara personcentrerad da sjukskdterskan dr medveten om att likvardig vard innebér olika saker
for olika personer. Det dr ocksé sjukskoterskans ansvar att patienter far korrekt och anpassad
information som en grund for samtycke till varden som ges (Svensk sjukskoterskeforening,
2017).

For att kunna anpassa informationen maste sjukskoterskan ta sig tid att skapa en relation med
patienten. Sjukskoterskan bor ta sig tid att svara pa fragor och forsékra sig om att informationen
har nétt fram. Vi anser att om informationen ges pa ett tillfredstdllande sitt bor risken att pati-
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enterna sjilva soker information och eventuellt tar till sig information fran oseridsa och tvivel-
aktiga kéllor minska. Som tidigare ndmnts ar tillgédnglighet mycket viktigt for denna patient-
grupp. Genom att anordna patienttraffar kan sjukskoterskan ge patienterna hopp, inspiration
samt information. En skriftlig sammanfattning skulle kunna anvéndas i slutet av ett virdmote
for att forsdkra sig om att patienten far mgjlighet att upprepa informationen, bade for egen del
samt anhorigas.

Koons och Smeltzer (2018) menar pa att sjukskoterskor méste finga upp patienter tidigt gél-
lande de emotionella svarigheterna genom o6kad och forbéttrad kommunikation. Att samtala
med patienter under dialys eller pd gruppmdten kan ge patienten en kénsla av trygghet och de
vagar fraga mer dn om sjukskdterskan inte tar sig tiden.

Att vilja men inte orka eller kunna

Resultatet visade att de fysiska utmaningarna var minst lika svdra som de psykiska. Att vara
fysiskt bunden till dialys eller mekanisk cirkulationspump gjorde att patienter kénde sig bundna
och instdngda. Patientens frihet att sjdlv kunna bestimma vad denna ville gora och nér fanns
inte ldngre. Patienter uttryckte att det var sjdlva kdnslan av frihet som forsvann, inte att de gick
miste om hindelser med mera. Samtidigt som patienter ville hitta en sysselséttning, for att bryta
monster och bota den trdkiga vardagen, upplevde de en trotthet som flera relaterade till sin
sjukdom. Nér sjukdomen spred sig mérktes trottheten av mer och mer. En patient beskrev trott-
heten som nagot som hindrade honom frén att gora saker han brukade, sa som att ga till restau-
rangen och dta middag. En kombination av trotthet och sjukdom gjorde att patienter blev mer
isolerade och beroende av andra. Resultatet visade ocksa att patienter upplevde irrationella tan-
kar och ett forsdmrat minne under véntan. Flera patienter relaterade minnessvarigheterna till
lakemedel och stress.

I Koons och Smeltzers (2018) studie beskriver patienter hur de lever i begransning. De beskri-
ver hur de inte har ndgon frihet under véntan pa transplantation eller vid dialysbehandling. Detta
hindrar dem frén att ha nigra som helst planer 1 livet. En patient uttryckte det som att leva i
limbo, hela livet star pa paus.

Kroppen dr vdr boning och nér den blir sjuk far den allt vart fokus. Nér sjukdomen tar over
kroppen kadnner sig patienter maktldsa. Detta kombinerat med apparatur av olika slag 6kar kéns-
lan av forlust av frihet och makt dver sin egen kropp. Kroppen dr som tidigare nimnt ménni-
skans identitet och integritet och inombords pagar en stdndig rorelse mot vérdighet. Hér ar det
viktigt att sjukskoterskan stodjer patienten i att skapa mojligheter for kroppen att uppné vélbe-
finnande trots sjukdom. Nir sjukdomen gor sig stindigt pdmind féar sjukskoterskan en viktig
roll i att hjélpa patienten uppnd virdighet samtidigt som denne behéller sin identitet och integri-
tet (Lindwall, 2017).

Sjukskdterskan har huvudansvar for patientens omvardnad men ska ocksa konsultera andra pro-
fessioner vid behov av kompletterande kompetens (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Ge-
nom att prata med patienten om oron over exempelvis mediciner kan sjukskoterskan ordna méte
med patientens lédkare som kan ha lakemedelsgenomgang och pé detta sitt samtidigt minska
stressen hos patienten. Problematik med minnessvérigheter, oavsett om de beror pa lidkemedel
eller den mentala stress patienterna utsatts for dr viktigt att vara medveten om som sjuksko-
terska. Dels nédr det handlar om information dels nér beslut ska fattas.
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Metoddiskussion

For att uppna syftet valdes studier med kvalitativ ansats vilka till skillnad fran kvantitativ ansats
syftar till att beskriva livsvérlden och dr bundna till en specifik kontext (Dahlborg Lyckhage,
2017). Vid enkétundersdkningar stills ofta frigan om generaliserbarhet och om resultaten géller
for andra individer @n for de som dr med 1 undersdkningen. Kvalitativ forskning &r inte till for
att generalisera och ar saledes inte overforbar pa vilken grupp som helst (Patel & Davidsson,
2011). Studier fran hela varlden valdes for att fa ett globalt perspektiv, for att pd sé sdtt beskriva
en stor grupp utan att generalisera. Risken med studier pa engelska &r att sprakliga feltolkningar
skulle kunna uppstd. For att undvika dessa feltolkningar ldste texterna forst individuellt och
diskuterades sedan for att né ett samforstdnd. Resultatet skiljde sig inte trots att vi inkluderade
studier som gjorda medan patienterna véntade och en studie med ett retrospektivt perspektiv.
Resultatet anses vara trovardigt da vi fann aterkommande och liknande upplevelser trots varie-
rande demografiska faktorer.

Det fanns for fa artiklar som handlade om upplevelserna av att vénta pa ett specifikt organ,
darfor valde vi att sammanstélla hur det ar att védnta pa olika sorters organ. Vi har funnit likheter
i upplevelsen av att vinta oberoende pé vart i vérlden patienten befinner sig och vilket organ
denne viantar pa. Angdende overforbarhet kan det finnas indikationer som visar pa att de som
véntar pd organ fran en avliden donator har mer angest. Resultatet hade alltsé kunnat skilja sig
om vi hade valt studier dér alla vintade pa organ fran avlidna donatorer.

Utdver de systematiska sokningarna i Cinahl och psycINFO gjordes dven en systematisk sok-
ning i Pubmed. Denna sokning gav inga studier som svarade pa syftet och kunde anvéndas i
resultatet, troligtvis beroende pa den medicinska inriktningen i databasen. I Cinahl och
psycINFO gjordes dven sokningar pa “lung transplantation”, “liver transplant” men dessa gav
inga traffar som matchade syftet. Genom att anvdnda inklusionskriterier for studierna sd som
att de far vara hogst tio &r gamla och att de ar peer reviewd sikerstills en viss niva av kvalitet.

De valda artiklarnas kvalité granskades innan de valdes till resultatet. Granskningen utfordes
med ett kritiskt forhallningssétt som ar en forutséttning for ett gott arbete oavsett vilken gransk-
ningsmall som anvinds (Friberg, 2017). Granskningen visade hog kvalité pd samtliga artiklar.
Granskningsmallen &r ny for 1 &r och det forekom lite otydligheter om hur den skulle anvéndas,
en tanke vi hade var att vér erfarenhet paverkar resultatet. Vi kan ténka oss att ndgon som &r
mer erfaren far ett exaktare resultat. Enligt mallen graderades de olika studierna med hog, medel
eller 1ag kvalitet. Artiklarna som bidragit till resultatet hade alla erhallit ett etiskt godkdnnande.
I en studie fran Kanada erbjods deltagarna ett arvode pa 75 dollar samt léttare fortdring under
tiden de intervjuades. Studien hade fétt ett etiskt godkdnnande fran den regionala etikkommittén
och vi anser att arvodet rimligtvis inte borde paverka upplevelserna av den information de fatt
innan organtransplantationen. Examensarbetet dr utfort med ett etiskt resonemang genom hela
processen. Genom att tydligt referera till kéllor och redogora for slutsatser visas pa att det inte
forekommit fabricering, falsifiering eller plagiat av forskares resultat. Detta menar Polit och
Beck (2017) ar essentiellt for god forskning.
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Slutsatser

Hur patienterna upplever och hanterar vintan skiljer sig. Gemensamt for alla &r att de vill att
vérdpersonalen ska vara lattillgénglig och bdde de sjdlva och anhdriga far upprepad kontinuer-
lig information. Ménga patienter beskriver oro och dubbla kénslor vilket gor det viktigt att de
fér hjalp och stdd 1 att hantera detta under vintan och inte gloms bort.

Praktiska implikationer
Nedan beskrivs exempel pd hur resultatet av vart examensarbete kan anvindas i omvardnads-
arbete.
- Sjukskoéterskan maste arbeta personcentrerat och se hela personen.
- Sjukskoéterskan maste vara medveten om att religion paverkar varden.
- Sjukskoterskan bor se till att kontakten med patienten dr regelbunden oavsett hur ldnge
personen har vintat.
- Informationen som ges bor vara lattillgdnglig, anpassad och upprepad. Det bor finnas
information till bade vuxna och barn.
- Det bor delas ut skriftlig information och en packlista infér operation.
- Sjukskoéterskan kan sprida information genom att anordna patienttraffar.

Forslag till fortsatt kunskapsutveckling

Patienterna beskriver hur en stor del av stodet kommer fran anhoriga och familj. Det vore in-
tressant att veta om de anhoriga ocksé skulle finna det vérdefullt att triffa personer som gétt
igenom samma procedur. Det skulle ocksé vara intressant med en studie av kvantitativ ansats
for att se om specifika variabler som paverkar till exempel hopp och oro kan urskiljas. Kanske
skiljer det sig hur vintan hanteras beroende pa kon och alder. Det behdvs mer forskning om hur
det &r att véinta pd organtransplantation for att sjukskdterskor ska kunna stétta dessa patienter
pa bésta sitt. Det dr av vikt att sjukskoterskan haller sig uppdaterad om ny forskning genom att
aktivt soka och kritiskt granska denna.
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Datum: Sokord Tréaffar | Lasta | Lasta Lasta Valda
191111 titlar abstract | artiklar | artiklar
Cinahl
Sokningl | Waiting list 7,144
Sokning2 | Qualitative 148,506
S6kning3 | Organ trans- 10,388

plantation
Sokning4 | S1+S2+S3 16
Avgrins- | Engelska, Peer 10 10 5 3 1
ningar reviewed,

2009-2019
Datum: Sokord Traffar | Lasta | Lista Lasta Valda
191113 titlar | abstract | artiklar | artiklar
Cinahl
Sokningl | MH “Life expe- | 12,513

rience”
Sokning2 | “waiting list” 1,302
S6kning3 | S1+S2 10
Avgrins- | Engelska, Peer 10 10 6 4 3
ningar reviewed,

2009-2019
Datum: Sokord Traffar | Lasta | Lista Lasta Valda
191113 titlar | abstract | artiklar | artiklar
Cinahl
Sokningl | Psychosocial 469,968
S6kning?2 | “kidney trans- 2,651

plant”
S6kning3 | waiting list 7,150
Sokning4 | S1+S2+S3 23
Avgrins- | Engelska, Peer 11 11 6 4 2
ningar reviewed,

2009-2019
Datum: Sokord Traffar | Lasta | Lésta Lista Valda
191112 titlar abstract | artiklar | artiklar
PsycInfo
Sokningl | Transplant reci- 937

pients
Sokning2 | Waiting list 3,925
Sokning3 | Qualitative 171,320
Sokning4 | S1+S2+S3 6
Avgrins- | Engelska, Peer 3 3 2 2 1
ningar reviewed,

2009-2019




Datum: Sokord Traffar | Lasta | Lista Lista Valda
191112 titlar | abstract | artiklar | artiklar
Cinahl
S6kningl | (MH ”Trans- 3,639

plant Recipi-

ents”)
Sokning2 | waiting list* 7,280
S6kning3 | qualitative 148,547
Sokning4 | S1+S2+S3 16
Avgrins- | Engelska, Peer 9 9 5 5 2
ningar reviewed,

2009-2019
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Mallen utformad av Eva Brink och Inga Larsson (2019). Institutionen for hdlsovetenskap, Hogs-

kolan Vist.

Kvalitetsbedomning

2019-07

Ja

Nej

Vet ej

Speglar artikelns titel innehéllet?

Finns det ett teoretiskt perspektiv?

Ar tidigare forskning beskriven?

Ar problemomradet tydligt presenterat och moti-
verat?

Ar syftet tydligt formulerat?

Ar metoden beskriven?

Ar metoden motiverad?

Ar kontexten presenterad?

Ar forforstaelsen redovisad?

Ar urvalet relevant (inklusions- och exklusions-
kriterier)?

Ar datainsamlingen tydligt beskriven?

Ar analysen tydligt redovisad?

Ar forskningsetiska aspekter redovisade?

Svarar resultatet mot syftet?

Ar resultatet klart och tydligt?

Diskuteras resultatet gentemot bakgrund?

Finns det en ”rod trad” i artikeln?

Diskuteras studiens svagheter?

Diskuteras studiens trovéardighet?

Diskuteras overforbarhet?

Ar slutsatserna relevanta utifran studiens resultat?

Granskningens sammanvigda bedomning av artikelns
kvalitet

Medel

Hog




Oversikt av analyserad litteratur
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(2016), Sydko-
rea

aldrig studerats i landet.
Syfte: Att studera pati-
enters erfarenheter av
att vinta pa en njure.

Alder: 39-67 ar.
Tid pé dialys: 3—15
ar. Tid pa véantelis-
tan: 2—15 ar.

neln, 2) alltid vara tillgéng-
lig, 3) vixlande kanslor av
forvéantan och frustration, 4)
osdkerhet, 5) en kompanjon
pa resan och 6) att vara redo
for D-dagen.

Forfattare, ar, | Problem och syfte Ansats och me- | Urval och studie- | Huvudsakligt Kvalitets-
land tod grupp resultat granskning
Aghahosseini, Antalet personer med Kwvalitativ metod | Tio deltagare varav | Teman som identifierades: 1) | Hog
Nayeri, Shahsa- | hepatit som behover en | med kvalitativ in- | 4 kvinnor. Alder: livskaos, 2) sokande (efter
vari & Tosi transplantation okar. nehallsanalys 27-52 ar. Tid pa information & alternativa
(2017), Iran. Syfte: Att utforska den véntelistan: Iménad | metoder), 3) andlighet och 4)
leva upplevelsen hos - 11ar. nya saker att oroa sig over.
hepatitpatienter som
véntar pd donation.
Burns, Fernan- | Over 1100 personer le- | Kvalitativ metod | Sex deltagare varav | Fyra teman identifierades: 1) | Hog
dez & Stephens | ver pa dialys och viintar | med kvalitativ de- | 3 kvinnor. Alder: Att leva pa dialys é&r fysiskt
(2017), Austra- | pa en njure fran en avli- | skriptiv analys. 29-63 ar. Tid med | och psykiskt pafrestande, 2)
lien den donator. Syfte: Att dialys: 10 man - 6 att leva 1 osdkerhet, 3) for-
fi en forstaelse av upp- ar. dndrade relationer och 4)
levelsen att vinta pa en kéanslor for den avlidne do-
njure frén en avliden natorn.
donator.
Chong, Kim, Erfarenheten av att Kvalitativ metod, | Atta deltagare Sex kategorier identifiera- Hog
Kim, Lee véanta pé ett organ har innehallsanalys. varav 3 kvinnor. des: 1) Ljuset i slutet av tun-




Ivarsson, Ekme- | Det finns lite forskning | Kvalitativ metod, | Sexton deltagare Tre kategorier identifierades. | Hog
hag & Sjoberg, | om hur patienter upple- | beskrivande inne- | varav 9 kvinnor. 1) Att fa fortroende genom
(2012), ver information och hallsanalys. Alder: 16-67 ar. information och stod, 2) att
Sverige. stdd 1 véntan pé organ- Tid pé véntelistan uppleva brist pa forstaelse
transplantation. Syfte: innan transplantat- | och 3) kdmpa med en livsho-
Beskriva patienters ret- ion 2 veckor—6 ar. tande sjukdom och en osédker
rospektiva erfarenheter framtid.
om informationen och
stodet de fick medan de
véntade pa organtrans-
plantation.
Naef & Bournes | Fenomenet att vara pd | Syntaxanalys an- | Elva deltagare Det ér svart och plagsamt att | Hog
(2009), Kanada | en véntelista for lungor | véndes. varav 8 kvinnor. véinta. Man finner styrka
hade inte studerats Alder: 32-67 &r. med andra ménniskor och att
forut. Syfte: Att studera Tid pé véntelistan: | engagera sig i olika aktivite-
den levda upplevelsen 3—44 veckor. ter.
av att vanta.
Rosaasen, Bristande kunskap om | Kvalitativ metod | Sju deltagare varav | Nio teman identifierades 1) | Hog

Mainra, Shoker,
Wilson, Black-
burn & Mansell,
(2017),

Kanada.

immunsuppressiva l4-
kemedel éar ett stort pro-
blem for patienter som
blivit transplanterade.
Syfte: Genom informat-
ion fran transplanterade
patienter kunna identi-
fiera &mnen att infor-
mera om innan trans-
plantation.

fenomenologisk
analys.

3 kvinnor. Alder:
29-65 ar. Tid sedan
transplantation: 3,5
ar till 21 ar.

patienttillfredsstéllelse, 2)
véantelistan for transplantat-
ion, 3) transplantationsoper-
ation, 4) ldkemedel, 5) post-
transplanta komplikationer,
6) livsstil och monitorering,
7) forvarvad kunskap, 8) il-
lusion av kontroll och 9)
livsfordandringar efter trans-
plantation.




Sheikhalipour, Lite &r forskat om an- Kvalitativ metod | Elva Shiamuslimer | Sex teman identifierades:1) | Hog
Zamanzadeh, gdende Shiamuslimers | med fenomenolo- | péd vintelistan. 6 en transplantationsdimma, 2)
Borimnejad, religiosa och andliga gisk hermeneutik. | kvinnor. Alder: 34— | religids konflikt, 3) ett steg
Valizadeh, tro i relation till trans- 63 ar. frdn doden, 4) nyckeln till
Newton, plantation. Syfte: Att frihet, 5) radsla for det
Shahbazi, ... & | utforska den levda upp- okédnda och 6) beroende av
Nazari (2018), levelsen av Shiamusli- Gud.
Iran. mer pa vintelistan 1 re-
lation till religion och
kultur.
Spiers & Smith | Tillgdng till njurar fran | Kvalitativ metod, | Tio deltagare varav | Tva teman identifierades: 1) | Hog
(2015), avlidna donatorer méter | tolkande fenome- | 6 kvinnor. Alder: anpassning sig till osdker-
England inte efterfragan. Syfte: | nologisk analys. 20-69 ar. Tid pa heten i att vénta, och 2)
Belysa de potentiella vantelistan: 7 mana- | tdnka pa att ta emot en njure
psykologiska utma- der till 24 manader. | fran en avliden donator.
ningar som personer pa
véntelistan upplever.
Yngman-Uhlin, | Tillgang och efterfra- Kvalitativ metod, | Atta deltagare varav | Fyra teman identifierades: 1) | Hog

Fogelberg, &
Uhlin
(2016),
Sverige

gan pa organ skiljer sig
mycket, detta leder till
langa véntetider. Syfte:
Undersoka upplevel-
serna av hemodialys
patienters vintan pa
njurtransplantation.

beskrivande kon-
tentanalys.

en kvinna. Alder:
33-53 ar.

Tid pé véntelistan:
7 manader till 72
manader.

véntan, 2) medvetenhet om
att tiden rinner ut, 3) behov
av kommunikation och 4)
lattnad och hopp om framti-
den.




Hogskolan Vist

Institutionen for Hiilsovetenskap

461 86 Trollhattan

Tel 0520-22 30 00 Fax 0520-22 30 99
www.hv.se



	Mall för kvalitetsbedömning av studie med kvalitativ metod

