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ABSTRACT

Background

Earlier research according studying the experience of being transplanted, either with a kidney or a
liver, have focused patients experience three months after the transplantation. Focus in this study is in
the first month after the transplantation. From a perspective of “lifeworld” it is important that the
integrity and entire life situation of the patient is maintained and protected. To illuminate patients need
considering his/her experience of health and suffering during the first month after the transplantation
can be a guide for nurses in order to take care for these patients in a way that cant strengthen there
wellbeing.

Purpose
The purpose was to describe patient’s experience of being transplanted, one month after the surgery.

Method

The study is a interview study. The interviews took place at two occasions during the first month after
the transplantation. The interviews were taped and transcribed. The text has been analyzed by a
qualitative method where the text after careful reading has been converged into codes according to the
context of the text. Consequently the codes have been sorted into categories. Finally categories formed
three separate themes.

Results

The patients show a remarkable confidence in medical care even if the transplantation involved
suffering for some of the individual patients. In order to ease the adjustment to the situation for the
patient and to preserve the patient’s trust in medical care it is important to utilize the knowledge and
experience of illness and sub-health of the patient. This would be the best way for following up the
situation of the transplant patient. The patient can be given an opportunity to adapt to his/her situation
in life if the competence of the nurse as a transmitter of knowledge and as a medical expert is utilized.
This will also improve future contacts between the patient and medical care.
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BAKGRUND

Inledning.

Att bli transplanterad &r en stor handelse i en manniskas liv. Det innebar for manga patienter att, efter
kortare eller langre tid av sjukdom, kunna rékna sig som frisk med ett visst forbehall. Forbehallet
innebar regelbunden, livslang medicinering och kontroll. Avsikten med féreliggande intervjustudie ar
att undersoka hur patienten upplever den forsta manaden som transplanterad. Under den forsta
manaden efter transplantationen forekommer ofta problem, till exempel komplikationer vid sarlakning
och biverkan av medicineringen. Det senare beror delvis pa att det &r under den allra forsta tiden efter
transplantationen som det ar flest forandringar i medicineringen vilket i sin tur kan leda till att
biverkningarna blir patagliga. Tidigare studier har genomforts tidigast tre manader efter en
transplantation och det kanns angelaget att beskriva patientens upplevelse under den forsta manaden.
Att situationen som nytransplanterad &ar svar beskrivs val i boken “Utsikt mot livet” av den
levertransplanterade patienten Lena som i dagboksform skriver om upplevelsen av motgang som
nytransplanterad (1).

Sjukdomstillstand i lever och njurar som kan forega transplantation.

Transplantation av olika organ har varit i bruk i cirka 100 ar. Den forsta kanda njurtransplantationen
utfordes 1902 av den Osterrikiske ldkaren E. Ullman (2). | Sverige genomférdes den forsta
njurtransplantationen &r 1964. Ar 1963 genomférdes det forsta leverbytet i varlden. Transplantationen
utférdes i USA. Ar 1984 genomférdes den forsta levertransplantationen i Sverige (3).

Det finns manga sjukdomstillstand som kan leda till transplantation. Den bakomliggande orsaken till
levertransplantation kan till exempel vara hepatit, en virussjukdom som leder till inflammation i
levern. Ett annat exempel pa sjukdomstillstdnd som kan leda till levertransplantation ar scleroliserande
colangit, en inflammationssjukdom som drabbar galltradet, ytterligare ett exempel &r sa kallad primar
bilar cirros, vilket innebar en kronisk gallstas med skador pa levern (4). Obehandlade kan dessa
tillstand ge levercirros, vilket medfor att levercellerna ersatts av bindvav och att leverns manga viktiga
funktioner forsamras och forstors. Njursjukdomar som kan leda till transplantation kan vara bland
annat autoimmun sjukdom samt diabetes. Med autoimmun sjukdom menas ett tillstand dar kroppens
eget immunsystemet vands mot den egna organismen och fororsakar inflammation. | njurarna kan
detta leda till inflammation i njurarnas karlnystan, sa kallad glomerulonefrit. En annan orsak till
transplantation ar polycystisk njursjukdom, déar njurarna genomsatts av cystor. En komplikation till
diabetes ar nefropati, ett tillstdnd dar det foreligger karl- och nervskador som leder till skador i
njurarna.

Lakemedel och biverkan.

Det &ar framforallt utvecklingen av immundédmpande ldkemedel som bidragit till framstegen inom
transplantationskirurgin. Eftersom de lakemedel som patienten maste ta efter transplantationen, for att
transplantatet inte skall stétas av paverkar immunsystemet negativt, blir patienten mer
infektionskénslig an andra. Virusinfektioner som kan ge upphov till bland annat febertoppar och
smartsamma blasor pa framférallt slemhinnor dr vanliga. Mage och tarm paverkas av medicineringen i
form av illamaende, magkatarr och diarré. Vart immunsystemet skyddar oss ocksd mot tillvixt av
tumorceller, resultatet av den medicinska behandlingen blir en 6kad risk for hudtumérer. Huvudvark
och trotthet forekommer samt smarta, speciellt i hander och fotter. Behandlingen med kortison ger
okad aptit med viktuppgéng som foljd. Aven darrhanthet hor till biverkningarna av immundampande
medicinering (3).

Tidigare forskning.

Det finns mycket skrivet om upplevelsen av att vara transplanterad. Efter sékning i databasen Medline
valde jag ut cirka femtio artiklar. Efter genomlasning av abstract valde jag ur dessa atta artiklar att ha
som jamforelse med min egen studie. De artiklar som har hanvisas till ar fran 1998 till 2004. |
granskningen aterfinns undersokningar som var gjorda fran tre manader (5, 6) och upp till 27 ar efter
transplantationen (7).



For att uppna basta resultat i bemotandet av den transplanterade patienten har en fenomenologisk
studie genomforts pa levertransplanterade patienter ett ar efter transplantationen (8). Studien visar
bland annat pa att det hos vissa patienter finns ett emotionellt kaos efter transplantationen, vilket till
exempel yttrar sig i en 6nskan om att "atererdvra sin kropp”. Aven i en undersokning genomférd fem
ar efter transplantationen pavisas att det finns en stor inverkan av emotionella faktorer efter
transplantationen, vilket visar sig i framforallt férsémrade sexuella funktioner och relationer (9). Det
finns ocksa undersokningar som visar pa motsatsen, det vill saga, det ar ovanligt med emotionella och
psykiska problem en langre tid efter transplantationen (10).

Hos Forsberg et al har man undersokt vilka tankar patienterna hade angaende donatorn (8). Det
patienterna var intresserade av var donatorns alder och kén. Ingen i studien uttalade nagon 6nskan om
att traffa donatorns familj. 1 en annan undersokning var 70% av deltagarna aldrig intresserade av
nagon information om donatorn. Hos 30% fanns har emellertid en efterfragan av att veta mer om
donatorn och hos 2% fanns dven en emotionell stress Over att ha ett fraimmande organ i kroppen.
Funderingar angaende donatorn var enligt denna undersokning aktuell den forsta tiden efter
transplantationen (10).

God compliance, det vill siaga formagan att folja ett forskrivet program i nara samarbete med
sjukvarden beframjas av en positiv installning till andra situationer i livet (10,11). Coping vilket
innebér en dynamisk process dar man anvander sig av olika strategier for att hantera en livssituation
anpassad till den aktuella situationen infinner sig tidigt efter transplantationen (10,12). | en studie pa
levertransplanterade patienter tre, sex och tolv manader efter transplantationen pavisas i hog grad
vardet av copingstrategier anpassade till livssituationen (5). Har pavisas aven betydelsen av
sammanhang, med tonvikt pa vardet av stod i den egna situationen.

Sjukskoterskans roll som stéd och information &r mycket betydande for patienten, speciellt under de
forsta tre manaderna efter transplantationen (5). Att fa véagledning och insikt om den egna
sjukdomsbilden &r centralt. Detta bekréftas &ven i en studie, dar man efter att ha infort ett
utbildningsprogram angaende mediciner och biverkningar av mediciner, vid utvardering visade pa
bade mindre oro och béattre scmnvanor for patienten (7).

Smarta kan vara ett problem efter transplantationen (9, 13). 50 av 120 tillfrdgade patienter hade sa svar
smarta att det gav en negativ paverkan pa det dagliga livet, i arbete och Gvriga aktiviteter upp till tio ar
efter transplantationen (13). Problem i form av till exempel ledbesvar fanns hos 30% i en utvardering
gjord ungefar fem ar efter transplantationen (9). I en studie pavisas svara smartor dven i samband med
transplantationstillfallet (8).

I en livskvalitetsundersokning genomford pa transplanterade patienter pavisades skillnaden fore och
efter transplantationen. For bade lever- och njurtransplanterade patienter forbattrades livskvaliteten,
framforallt de forsta tva aren. Ett matt pa bra livskvalité ar enligt Pinson att ha en majlighet att aterga
till arbete (6). Att arbete &r en viktig komponent i den transplanterade patientens situation visas dven i
en studie som genomférdes mellan sex manader och tio ar efter transplantationen. Undersokningen
pavisar skillnad i livskvalitet for personer i arbete och arbetslosa. De som ar i arbete har i stort en god
livskvalitet (13).

Angest och oro kan efter transplantationen kopplas till hotet om forlust av transplantatet (8,10). Vid
hogre alder hos donatorn okar risken for samre 6verlevnad av transplantatet (10). Oron for halsan i
stort och darmed ocksa oron for sviktande organforlust har okat sett i ett langre perspektiv och ar
enligt Kneown stérre an risken for organforlust i ndra anslutning till transplantationen (14). Direkt
efter transplantationen visar sig osakerheten i livssituationen genom farhagan over att lamna sjukhuset
efter transplantationen, pa sjukhuset finns experterna, sjalv &r patienten otrygg i sin nya
livssituationen. Aven en social isolering kan bli foljden nar en transplantation &r genomférd pa grund
av missbruksproblem (8).



Kroppen - en barare av hélsa och lidande.

Den franske filosofen Merleau-Ponty talar om begreppet “en levd kropp”. Merleau-Pontys teori om
den levda kroppen ar en dualism. Manniskan ar bade objekt och subjekt. Man ser sin kropp och kéanner
den (15). Det ar genom kroppen som manniskan erfar omgivningen och kan fornimma férandringar.
Vid signaler om nagot, till exempel smarta far individen en fornimmelse om sin kropp som ger
individen sin sjalvbild (16). Individen blir sdledes medveten om sin egen forsvarsloshet gentemot
sjukdom, men ocksa malinriktad i kampen om att fa uppleva sig som hel och odelad. Kroppen visar
oro och réadsla for att den skall svika sin barare, genom att bli sjuk. Darfor kan péafrestande handelser
och situationer skapa kaos i en radd kropp. Orons motsats ar lugnet som ger ett vélbehag fér kroppen.
”Kroppen har inneboende krafter att klara det ovéntade, vilket ger upphov till gladje och styrka, det
vill sdga da den inte sviker” (s. 67).

Halsa ar nara forknippad med kénsla av vélbefinnande (16). Enligt Eriksson har hélsan tre rérelser,
"gorande”, "varande” och “vardande”. | "gdérandet” definieras halsobegreppet med att ma bra, det vill
sdga att ha halsa. P4 “varandenivan” &r halsa stravan efter att fa balans och harmoni, man forsoker
tillfredstalla sina intressen. Pa “vardandenivan” slutligen finns anpassningen, individen stravar efter
helhet och &r hér inte heller fraimmande for lidande. Halsa &r, enligt Eriksson, forenligt med ett
uth&rdligt lidande (17).

I lidandets ”g6randeniva” har manniskan ett lidande, som hon kéanner sig maktlos infér. Manniskan
forsoker kanske lindra sitt lidande genom att tillfredstalla sina behov, och befinner sig da pa
"varandenivan”. Att "vara i lidande” &r inte tillrackligt, manniskan kanner en oro som driver henne till
nasta steg, “vardandenivan”, vilket innebéar tillstdndet “att varda i lidandet” Att “varda i lidande”
innebar en kamp mellan hopp och hoppléshet och mellan det goda och det onda (17).”Att lida innebar
alltid att avstd fran nagot //...// dessvéarre har man inget val” (s 70). Sjukdom och ohalsa beror
ménniskans hela livssituation och ger smérta. ”Lidandet kan ge hélsan en mening likaval som den kan
berdva all mening i livet //...// manniskan blir medveten om kontrasterna och de olika mojligheterna
da det galler hennes egna inre resurser” (s.63).

Relationen mellan patient och sjukskoterska.

Bemotande &r en viktig del i omhé&ndertagandet av patienten. Moétet mellan sjukskéterskan och
patienten kan ske pa olika satt. Vi har bade ett "medicinskt” och ett "kulturellt” mote. Sjukskoterskan
har en undervisande roll och & medicinsk expert. Eftersom patienten ar expert pa sin egen situation ar
det viktigt att sjukskoterskan ar medveten om det. P& sd satt kan motet mellan patienten och
sjukskoterskan bli ett 6msesidigt kunskapsoverforande dar man lar av varandra (15). Att vdrna om
patientens vardighet, betonas som ett annat centralt motiv for omvardnad (18). Vérdighet &r kopplat
till forbereddhet och dess motsats ar oro. Orons underliggande grund beror pa patientens underlage
(15). 1 juridisk mening regleras bemotandet i halso- och sjukvardslagen. Enligt HSL 1982:763 skall
den vard som bedrivs vara "av god kvalitet och sakra patientens behov av trygghet i varden (19).

Problemformulering.

Eftersom omvardnad ar relaterad till patientens egen upplevelse av hélsa och sjukdom &r det viktigt att
skaffa kunskaper om vilka omvardansatgarder som ar mest angelagna for den nytransplanterade
patienten. Det &r en stor omvalvning att bli transplanterad. Direkt efter transplantationen &r patienten
oftast mycket positiv. Denna kénsla kan vara uppblandad med férnimmelser av nedstdmdhet och
trotthet. Upplevelsen kan kannas motsagelsefull och forvirrande for patienten. Tidigare studier av
patientens erfarenhet av vara nytransplanterad har gjorts vid tidigast tre manader -efter
transplantationen. Genom att intervjua patienter under den forsta manaden efter transplantationen, ges
en mojlighet att vardera om det behdvs speciella atgarder i omvardnadsarbetet under den allra forsta
tiden efter transplantationen.



SYFTE

Syftet var att beskriva vad upplevelsen av att vara nytransplanterad innebér for patienten.

METOD

Studien har genomforts som en intervjuundersokning med semistrukturerade fragor dar utgangsfragan
har varit upplevelsen av att vara nytransplanterad. Svaren har sedan bearbetats genom kvalitativ
innehallsanalys dar all text lases igenom ett flertal ganger for att sedan bilda koder efter inbdrdes
sammanhang (20). Med hjalp av koderna gar analysen vidare till kategoribildning dar de olika koderna
fors samman till kategorier. Polit & Hungler beskriver kategoribildning som ett sétt att uttrycka
handlingar och aktiviteter i en kronologisk ordning nar forskaren har for avsikt att i forsta hand vara
beskrivande, det vill saga, visa pa det synliga innehallet i texten (21).

Urval.

Inklusionskriterierna for studien var att patienten var svensktalande samt forstagangstransplanterad.
Under tva manader tillfragandes femton nytransplanterade patienter pa en transplantationsenhet pa
Sahlgrenska universitetssjukhuset om eventuellt deltagande i studien. En patient avstod och studien
bestod av fjorton patienter, tre kvinnor och elva man i aldrarna 22-64 ar. Nio av patienterna var
njurtransplanterade och fem patienter var levertransplanterade. Av de som hade njurtransplanterats
hade atta patienter varit i dialys mellan atta manader och atta ar. De levertransplanterade patienterna
hade vantat pa organ mellan en till tretton manader. Patienterna hade fatt information om studien bade
muntligt och skriftligt innan intervjuundersékningen startade (se bilaga 1).

Genomfdrande.

Datainsamling har genomforts i tva steg. Forsta samtalet dgde rum pa transplantationsmottagningen
belagen i anslutning till vardavdelningen innan patienten gatt hem efter transplantationen. Intervjun
startade med en information om bakgrunden till samtalet och sedan féljde fragor, som fordjupade
amnet. Intervjun avrundades efter det att &mnet kéndes "uttémt”. Andra samtalet genomfordes efter en
manad pa mottagningen i samband med aterbesok.

Anledningen till att intervjun delades upp pa tva samtal var for att fa en uppfattning om patientens
upplevelse av sin situation innan han/hon annu inte hade hunnit ga hem efter transplantationen for att
jamfora det med upplevelsen efter en manad. Efter en manad var situationen fortfarande ny men
samtliga patienter hade hunnit bli utskrivna. Intervjuerna genomférdes som samtal dér patienten
uppmanades att beskriva hur han/hon upplevde sin situation. Samtalet handlade om hur det var nu
jamfort med hur det var innan transplantationen. Aven funderingar om framtiden fanns med. Samtalen
varade fran 20 till 40 minuter. Samtliga intervjuer utom en spelades in pa band och skrevs sedan ut
ordagrant. Som referenssystem for citat fran intervjuerna anvandes bokstaverna A till och med N.

Dataanalys.

Intervjuerna skrevs ut i nara anslutning till intervjun da minnet av samtalen annu var starkt. Pa detta
satt gavs majlighet till en narhet till texten och har paborjades en forsta analys. Analysen har sedan
skett fortldpande i samband med insamlande av data. Avsikten med metoden var att stegvis analysera
och kategorisera innehallet. Intervjuerna lastes forst i sin helhet ett flertal ganger, darefter delades
innehallet in i olika delar beroende pa vad det var som beskrevs. De olika koderna fordes sedan
samman till kategorier. Genom sammanforandet till kategorier bildade texten pa sa satt en ny helhet.
Efter detta stalldes fragan till texten om beskrivningen géllde forhallandena innan transplantationen,
direkt efter eller efter en manad. Resultatet av sammanférandet av kategorier blev de tre teman som
finns presenterade i kronologisk ordning.



Exempel pa analysprocessen.

Meningsbérande enheter Kodning Kategori Tema

“det visade sig att det fanns en
blodansamling sd det blev kris
alltsd, plotsligt borjade jag
svettas...” (B) Kroppen sviker Osékerhet Sjukhusvistelsen
sen akte jag ju pa ett bakslag for
jag akte ju pd lackage och jag
fick opereras igen” (L)

Etiska stéllningstaganden och kvalitetskriterier.

Studien har genomforts efter godkannande av verksamhetschefen vid en transplantationsenhet pa
Sahlgrenska universitetssjukhuset samt av forskningsetisk kommitté vid Goteborgs universitet. | en
intervjuundersdkning kommer man nara de manniskor som deltar i studien och det &r viktigt att visa
respekt i motet med patienten for att inte kranka den personliga integriteten (22). Genomgaende fanns
en mycket positiv installning hos deltagarna till studien darfor att man hoppades att genom att delge
sin egen erfarenhet skulle man kunna ge nagot till nadgon annan i liknande situation.

RESULTAT.

Resultatet utgdrs av tre teman. Forsta temat &r vagen fram till transplantationen. Nésta tema &r
sjukhusvistelsen och det tredje temat beskriver upplevelsen av det nya livet. Transplantationen ar for
det allra flesta en mycket positiv upplevelse dar det givetvis finns negativa faktorer. Orken
aterkommer och tillsammans med medicineringen kan det kdnnas som att transplantationen medfor att
man orkar "allt”.

e FoOrsta temat

En omdjlig livssituation

Innan transplantationen har det oftast varit en mycket jobbig tid. Vagen fram till transplantationen har
varit olika Iang. Situationen i vantan pa transplantationen dr mycket jobbig. Nar kroppens funktion
sviktar medfor detta en stor trotthet och orkesléshet. Kroppen satter sina granser och manniskan
ké&nner sig inte fri.

" jag var mestadels pa sjukhus och fick dropp, néaring for kroppen. Det var konstigt for &ven om jag
gjorde mina forsok att kampa vidare sa kénde jag att det sog musten ur kroppen pa nagot sétt //...//
det var fran noll till hundra pa nagra veckor” (G) .

” jag fick reda pa detta for sakert tio ar sen//...// sen har det gatt undan for undan” (C)

Att ha halsa innebér att ha balans i sin livssituation. Nar halsan sviktar stravar manniskan anda efter
denna balans. Sviktande organfunktion innebér trétthet och koncentrationsproblem. Utan att ha nagot
val tvingas man kanske att avsta frdn umgange och social samvaro med andra. Ar det levern som
sviktar kan det forutom trétthet och koncentrationsproblem innebara till exempel klada och stor risk
for inre blédningar i magsack och matstrupe.

” Jag hade en san klada, hela min vérld var sukdomen, sa fort vi skulle gora nanting sa orkade jag
inte folja med sa det var meningslost, det gick inte att ha det sa (L).
" Med blédningarna var det riktigt jobbigt, //...// det kan ju handa vad som helst” (N).

Nar njurarna inte fungerar kan de oftast inte halla vatten och saltbalansen under kontroll.
Slaggprodukter som normalt utséndras med urinen blir kvar i kroppen och leder sa smaningom till




urinforgiftning, sa kallad uremi. Den daliga njurfunktionen leder dven till mangder av
kostbegransningar. Livssituationen satter ocksa sina spar i sjalen och detta leder till en negativ bild av
den egna kroppen.

” Du har bananer, apelsiner, kaffe, det gar att rakna upp hur mycket som helst” (H),
» ...att inte fa dricka utan att tanka pa vart enda svalj (1).
" jag madde betydligt béattre nar jag kunde kissa, nar det tog slut da blir man
inte av med nat //...// man fick en ofrasch kdanda av sig galv’ (H).

Angslan och oro

Det kan skapas en angslan for att inte ”vara klar” infor transplantationen, det finns ”saker” och
"papper” som skall vara i ordning, helst innan man sétts upp pa listan for transplantation. Efter det att
den medicinska utredningen ar klar satts patienten upp pa en lista vilket innebér att man nar som helst
kan bli inringd till sjukhuset for att bli transplanterad. Situationen handlar dels om rédsla att missa
chansen till att bli transplanterad, dels radslan for att do. Sjukdomen kan ha kommit snabbt och det
géller att hinna acceptera sin situation nér den medicinska utredningen infor transplantationen &r klar.

” DA var jag nervos (vid information omatt " vara pa listan”)
/1.. 1] speciellt omjag inte klarar det //...// kan jag fa vanta en vecka” (M).

Den vantan och oro som funnits har ibland lett till uppgivenhet och radsla. Det finns en paverkan av
den allméanna debatten om bristen pa organ. Det finns &ven en stress i situationen att nar som helst bli
uppringd och en oro for att missa samtalet. Visar det sig sen vid det bokade transplantationstillfallet att
det inte ar ett fullgott transplantat blir det ingen transplantation. Att dka hem och inte ha blivit
transplanterad efter flera manaders vantan kan kannas tungt men att transplantationen blir uppskjuten
kan for en annan individ upplevas som positivt. Vid en planerad transplantation med levande donator
fanns med dven upplevelsen av informationsbrist.

" man har ju hort i debatten att det saknas organ och det var min tanke, hinner jag fa nagot organ
/l../l Klarar jag det, att ga kanskei su manader €eller //...// jag visste ju inte det, va” (L).
” Mest jobbigt att man haller pa och pratar omtva ar, haller det pa att brinnainne” (H)
” varje gang det ringer i telefonen och man inte hinner svara sa tror man det &r dom” (G)
” Den resan tillbaka hem var tyngre an gélva transplantationen nastan” (G).

" Det var sa mycket sna dar grejer som foll pa plats. Man hade pratat med dom, talat med dom (N)” .
" jag vill sdga ndgot om forarbetet. Jag har inte fatt nagon information //...// jag var har pa tva
provtagningar och trodde hela tiden att jag skulle bli kallad men jag blev inte kallad mer &n till ett
samtal” (J)

Majlighet till ett battre liv
Flera av patienterna uttryckte den starka livsvilja som de kénde av innan transplantationen. Det fanns
en tilltro till den egna inneboende kraften och viljan att klara olika livssituationer.

" jag har varit uk s lange//.. /I lart mig att hantera olika situationer //...//jag har aldrig sett det
som min sjukdom skall hindra mig” (A) .
" man far andra tankebanor, men sen nar man inser att detta ar jatteviktigt, att det hallsi balans, da
mar man ju mycket battre da. D& ar man beredd att ta det har” (1).

Att drabbas av sjukdom och handikapp kan k&nnas tungt men den sjuke visar sig ofta vara mycket
kapabel att klara sin situation. Om transplantationen blivit uppskjuten en gang finns ett stark fortrostan
pa nasta tillfalle.

" Jag ville dverleva vet du, envis som synden och ger mig inte” (D).
"jag tankte forsta gangen da levern inte dog att det var nog for att levern inte var bra (G).
"nér jag far... sa & det en bralever” (G).
Vi har hittat en fin lever at dig //...// det kdndes som jag vunnit hogsta vinsten” (L) .



” Jag kande mig ganska lugn innan //.. // klockan tjugo éver tva kom en helikopter och jag tankte att
nu kommer min lever...” (M)

e Andratemat

Ett nytt valbefinnande

Transplantationen ger en ny livssituation som medfor styrka och livsgladje d&ven om det finns problem.
Att fa ett nytt organ kan upplevas som att fa tillbaka livet. En genomgangen transplantation upplevs av
de flesta patienter som mycket positivt &ven om vissa patienter har fysiska bekymmer, man kénna sig
bade pigg och trott samtidigt. Det kan upplevas som en “panyttfodelse” med det nya organet i
kroppen. Det & en mycket positiv upplevelse i att kdnna att det som forut var tungt och férbjudet nu ar
vant i sin motsats.

" Forsta tva, tre dagarna var jag valdigt dalig //...// jag vet inte omjag har svart med narkosen eller

sava sajag lag bara dar //...// men sen patredje dan s borjade jag piggna till” (J)

" det har kommit lite trétthet efterdt men & andra sidan sa var det ju en enorm kénsla da pa
mandagskvallen att fa dricka lite nyponsoppa ” (H)
jaom man forst skall prata om klada och det har, vakna upp och kénna att det inte kliar &r vart en
miljon det ock //...// sen har jag ju kant mig valdigt bra” (L).
” man har ju vantat sa lange, vet du och det ar ju bara det som har géllt liksom. Livet
bérjar junu” (D)

Det finns en energi i den egna styrkan som ger kraft. Att vara transplanterad kan bli till en positiv
upplevelse av den egna kroppen. Det kan anda finnas en otalighet att man inte "orkar mer”.

" Jag har en stor fraga, fa tillbaka min kraft, det ar det som jag kanner nu, jag maste komma
hem och bérja trana lite” (L).
” Madde jag 70% nar jag var sjuk sd madde jag 80% efter operationen
/1..]] jag kande direkt att kroppen tog at sig” (G).
" till tisdagsmorgonen s har njuren producerat Gver fyra liter urin, det var alltsa helt otroligt” (H)

Osakerhet

Efter transplantationen beskriver patienten andra satt att uppleva oro &n innan transplantationen var
genomfdrd. Man har en oro 6ver den egna formagan, att uppfylla férvantningar som till exempel att ta
ansvar for sin medicinering och tanka pa eventuella risker i miljon.

” Det var en somvar lite snuvig och sa borjade han prata om infektioner. Da kande jag mig
lite mera orolig, en kanda av att jag hade lite svart att andas och s3” (B)
" Det har gatt lite upp och ner med kanslorna tycker jag //...// nar det inte kom ndgon urin
tankte jag att det & misslyckat, det fungerar inte” (A)
"lite oroliga...plotdigt skall man klara av allt galv” (L)
" jag tar val egentligen en dag i taget for det ar ju sa mycket som kan handa &ven om det
kédnnsbra nu” (N)

Att transplanteras innebér &ven en kroppslig fordndring. Det &r en stor operation och ofta har patienten
slangar som &r begransande. Stora bukoperationer kan medféra lackage fran organen i buken, till
exempel lackage av galla. For den nyopererade patienten kan det kdnnas jobbigt och oroligt att det inte
fungerar.

” det visade sig att det fanns blodansamling sa det blev kris alltsa, pl6tsligt borjade jag svettas och
blodtrycket gick ner. Lakaren som jag pratade med sa till mig att jag hadei princip varje otur som
kunde handa” (B)

" sen kte jag ju pa ett bakslag for jag akte ju pa lackage och jag fick operarasigen (L)



Hela processen kring transplantationen &r tréttande. Kroppen sager ifran. Trots positiva forvantningar
sa gor sig verkligheten pamind.

" nu kanner jag liksom att kroppen séger ifran litegrann //...// &ven omjag
géalv ar positiv kanske, fysiskt kAnner jag mig valdigt svag” (B).

Faortroendefull relation
Innan och i samband med transplantationen har patienten vanligtvis en nara kontakt med sjukvarden.
Det ger mojlighet till kunskapsutbyte och information mellan vardpersonal och patient.

" den (njuren) ville inte komma igang va //...// dom sa att det hander ibland, jag var trygg
i det, jag k&ndeingen oro//...// det kAndes bara bra allting” (D).
" ...nar man har bestamt sig och mentalt ar med //...// ” jag maste |agga
det i handerna pa dom manniskorna och lita pa att dom &r skickliga” (D).
" det &@r ingen rak resa det hdr, men varfoér oroa mig...ta det som det kommer” (D).

Att vara mottagare vid levande donation &r ett f& motta en stor gava. Ar donatorn en néra vin kan
relationen ibland bli annorlunda &n tidigare

” den héar kénslan, njuren, kommer jag aldrig att gldmma. Min relation till han
somgav ar annorlunda nu//...// jag tycker det &r sa oerhort starkt” (J).
" Det ar ju svart att bestamma sig for att det skall fungera eller inte fungera pa nat vis...somjag fatt
njuren av en mycket envis person. Det har hon alltid varit da téanker jag det hér - envis njure” (A)

e Tredje temat

En mgjlig livssituation

I borjan nar den fysiska styrkan inte hunnit atervanda kan resultatet bli en psykisk instabilitet men i
takt med att kraften atervander blir man ofta mer stabil. I situationen finns &ven en risk for avstétning,
kroppen vill ju egentligen inte acceptera ett frammande organ. Vid det andra intervjutillfallet som dgde
rum efter en manad hade alla patienter i studien skrivits ut fran sjukhuset. Fyra var aterinlagda pa
grund av komplikationer. Samtliga patienter, det vill sdga, dven de som blivit aterinlagda var positiva
till sin situation &ven om det fanns en del problem.

" mar bra, inte matt si bra pa lange. Det innebar att jag kanner mig inte trott,
jag har normal aptit //...// mer positiv bild pa allting” (G).
" underbar manad, sluppit dialys//...// har sagt till alla somjag traffat
att det har varit som att vanda pa en hand” (H).

Till kroppsupplevelsen hor upplevelsen att ha fatt ett organ av en annan manniska i sin kropp. Det kan
konstateras som det faktum det ar, det vill saga, transplantationen var utifran forutsattningarna
nodvandig. Det finns dven en medvetenhet om att man fatt ett frammande organ i kroppen.

" det kanns att jag har nagot frammande har” (B).
" fick organ for det behdvdes, inget speciellt med det” (L).
" det kédnns om jag satter handen bojd sa. Da kanner jag den” (E).
” Dom berattade ju pa avdelningen att man skall kanna lite pa morgonen och ténka pa den och sa
dar. Det gor man ju och sen sa finnsden dar” (1).

Situationen att vara mottagare vid organdonation kan ge en del funderingar kring begreppet
organdonation och &ven om den egna givaren

" det &r bra att bli donator. Man téanker pa nan annansliv” (E).



" Man tanker, kanske skulle vilja ha reda pa sen vad det &r for en typ av ménniska som han kommer
ifrén och sa dar men jag tycker det ar for tidigt an” (D).
” D& och da funderar man ju lite grann pa vem som har haft den har levern tidigare och &r tacksam
for att ndgon tagit stallning till att ge bort sina organ” (M).
" Jag kénner en stor tacksamhet gentemot donatorn” (J).
" Enormt det som héant, for mig, inte for doktorn” (G).

Transplantationen har ocksa givit ett nytt ansvar. Genom att nagon annan har beslutat om
organdonation har mottagaren fatt en ny chans och gavan medfor ett ansvar. Det kanns viktigt att inte
slarva med gavan. Innan transplantationen far patienten en hel del information. Trots detta kan en hel
del tankar uppsta. Till exempel om hur transplantatet sitter fast i kroppen. Vagar man réra sig som
vanligt? Det kan innebéra tankar om att rora sig forsiktigt for att inte skada transplantatet. Att vara
noggrann med sin kost, att forsoka ara “ratt” ar ett annat exempel pa att sjalv ta ansvar for gavan —
transplantatet.

” Man kanner sig osaker, radd att ramla //...// man satter sig forsiktigt, nér jag sitter i bilen sa tycker
jag det skakar alldeles for mycket” (B).
" | borjan sa téankte jag konstigt, den sitter nog inte fast. Jag skall nog ga forsiktigt
inte hoppa //...// nu marker jag ingenting” (G).
" ...sen ar det val sA att man kan paverka saker med kosten, det far man inte speciellt mycket
information om. Det forvanar mig kan jag saga //...// manniskan galv har den storsta resursen” (D).

Efter transplantationen ar patienten i andras hander. Detta kan ju ses pa lite olika satt. Det finns en
trygghet som ar bra och nddvandig och samtidigt &r man faktiskt utelamnad...nagot som man i och for
sig inte kan gora nagot at.

" jag hade ju inget val sa att sdga, utlamnad till |&kare och jag har val egentligen
ingen dalig erfarenhet av det” (N).
" Det & min del att skéta medicinering och sdna saker, sen maste man lita till
att dom andra gor sitt” (D).
" Ingen oro infor eventuell rejektion (avstétning) —” jag tror ni klarar av det. Varre om det skulle vara
nagot annat //...// da skulle jag nog bli lite deppig i borjan” (J).

Bakdag

Genom den stora paverkan som transplantationen medfor for kroppens immunforsvar finns det stor
risk bakslag. Transplantationen medfér medicinering med immund@mpande medel som ger upphov till
forlangsammad sarlakning och biverkningar. Att transplanteras ar en stor operation och det kan aven
medfora problem. Biverkningar av medicineringen kan till exempel vara skakningar och darrningar i
hander och fotter, koncentrationssvarigheter och magkatarr.

" Vad jag markt sa har jag lite skakningar i handerna men det ar just nar man skall ta en penna och
skriva eller sant dar smapill. Sen &r det lite varmt omkinderna //.. // sen &r det kortisonet, det har
gjort att jag har sovit lite daligt” (C)

" hénderna skakar man har utslag pa kroppen, man kénner sig som en tonaring ibland” (B).

" jag tycker det &r battre att man hittar nanting nu an att det skall ligga och
pyra kanske ett halvt &r” (H).

I samband med komplikationer till transplantationen kan det medféora att patienten aterinlaggs pa
sjukhus, det dven innebara till exempel fler operationer.

" Det &r inget vidare det har med en febertoppar, det tar ganska hart pa kroppen...jag skyller inte pa
transplantationen i sig det &r ju febern som stéller till det (M).
” jag madde ganska hyfsat de forsta dagarna, sen kom det héar bakslaget //...// jag var valdigt
forsvagad sa var det sa att jag hade en infektion //...// sen |ackte det fran saret ett par veckor, nér det
férsvann kéande man sig lattad” (B)



" ..for jag vet ju att man skadar litegrann nar man gar in (vid vavnadsprovstagning i njuren) det gor man ju
och sen ar det det har med att man punkterar pa kroppen igen, det gar inte obemérkt forbi” (D)
” jag holl pa att saga att man kande verkligen att man tappade orken totalt //...// innan dess hade jag
ett blodvarde p& 127 och da rasade det ner till 76" (H).
da tyckte man ju att man hade haft det ganska svart. Det dar att dom fick Oppna (reoperera),
tyckte man ju att det var...jag har gjort mitt nu. Men sa var det juinte” (L)

Det finns dven en del smartproblem dven om detta inte framhalls som nagot stort problem.

" jag har fortfarande lite ont hela tiden //..// dom har ju anda rort runt dar inne” (J)
" Oomt naturligtvis for det ar ju inte riktigt &kt men ingen smérta” (B)
"ibland &r det lite vark. Lite vark, inte stort (E)
" det borjar lite sa har och kanske ar det traningsvark //.. .// det ar inte sa latt att somna om det &r
varker” (K)
” det somfinns kvar &r att jag blir tr6tt ibland och har ont i huvudet ocksa men det tror jag
beror pa att jag var sliten nar jag blev opererad” (J)

Saknas information kan detta bli ett problem for patienten. Innan och i samband med transplantationen
var kontakten med sjukskoterskan tat. Patienten far ofta information om sina blodvérden och det blir
ett sétt att mata det egna vélbefinnandet. Patienten mar “som vardena visar” och vagar inte lita pa sig
sjalv. Efter utskrivningen finns inte den informationen pa samma satt langre och kan bli en kalla till
oro.
" man blir ju lite pAverkad nar man |ag hér Gver att alla pratade omalla risker och
risker med mediciner och allt...” (J)
" det &r ju inte s& bra och muntert om man laser pa alla biverkningarna pa njure och sa
vidare och sant och dven det har med kortisonet det paverkar ju s mycket” (N)
" Allting fungerar ju bra men tank om man hade haft ont nanstans, skall man ga till
sjukhuset varje gang man kanner nanting? Vad &r normalt och vad &r
inte normalt” (G).
" Jag &r intresserad av siffror...pa dialysen har dom kommit med siffrorna pa vad blodvéardet
ar, vad krea ar och vad urea ar...dom &r jag jattevan att héra sa nér jag inte hor nagot
da vet man ju ingenting” (H).
” hur lange jag kan forvanta mig att ha smartor och sa dér i vissa lagen, det vet jag inte” (D).

FOrvantan

Situationen att vara nytransplanterad, att fa ny ork skapar forvantningar infor framtiden. Det finns en
stark 6nskan att aterga till det vanliga vardagslivet, att fa leva “normalt”. Det finns en osakerhet infor
framtiden inbyggd i livssituationen. Det finns dven en optimism och nyfikenhet infor framtiden.

" jag saknar ju jobbet, arbetskamraterna” (L).
" hoppas att transplantatet skall racka lange. Tio ar minst” (A).

Den optimism, gladje och styrka som fanns med vid forsta samtalet dominerar aven vid det andra
tillfallet. Det kanns skont att kroppen fungerar. Med goda relationer mellan vardare och patient ges
mojlighet till tillit och utveckling.

" det har varit valdigt bra. Det &r nastan si man inte vagar saga det” (N).
" Forst och framst sa litar jag pa doktorerna//...// och i och med att jag mér sa bra
sa funderar jag inte sd mycket” (C).
" Néasta generation kanske kan odla organ det ar det jag tycker &r fascinerande dava” (D).
" jag har inte funderat sa jattemycket, alla har informerat valdigt bra//.. ./l informationen
har varit lite hemskare an verkligheten. Lite skont ar det” (G).
" Nu &r det nya forutsattningar //...// man tar liksom ett steg i taget //...// man har fatt en gava,
man far ta en dag i taget //...// sa far man se hur |angt det racker” (D).
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De njurtransplanterade patienterna i studien talar om friheten fran dialys. Forlorar den
njurtransplanterade patienten sitt organ far han/hon aterga till dialys. For den levertransplanterade
patienten &r situationen en annan. Fungerar inte transplantatet ar det en ny transplantation som géller.

” Maste man sa maste man, man far ta framtiden som den kommer” (1).
" Inget |att val precis//...// det finns ju inget som garanterar att det & en fullgod somjag far igen
(den eventuella nya levern) (L)

DISKUSSION

Metoddiskussion.

Studien har genomforts som en intervjustudie under férsta manaden efter transplantationen, for att
undersoka vad upplevelsen av att vara transplanterad innebédr under den allra forsta tiden efter
transplantationen. Intervjuerna fokuserades pa patientens livssituation och genom att de genomforts i
tva steg, ett samtal innan utskrivningen fran sjukhuset och ytterligare ett samtal efter en manad avsags
att fa de allra forsta aspekterna av livssituationen som nytransplanterad. Tidigare undersokningar har
vanligtvis varit genomforda forst tre manader efter transplantationen. | studien gérs dven en jamforelse
av upplevelsen i det tidiga forloppet efter transplantationen for att se om det foreligger nagra skillnader
i beskrivningen en respektive tre manader eller senare efter transplantationen.

Det ar viktigt att klara ut rollerna mellan intervjuare och deltagare (23). Att som intervjuare aven
arbeta som sjukskoterska vid den mottagning dar patienten behandlas kan vara en anledning till
felkalla. Vid forsta intervjutillfallet fanns det ingen tidigare relation mellan patienten och mig. Vid
andra intervjutillfallet hade relationen patient — vardare formats. For att min roll som sjukskoterska
inte skulle bli dominerande under intervjun gjorde vi innan intervjun startade en éverenskommelse om
att ta eventuella “medicinska” spérsmal som kom upp under intervjun efter det att bandspelaren
stangts av.

Avsikten med studien var att undersfka upplevelsen av att vara nytransplanterad och om detta
medforde speciella omvardnadsatgarder. Genom utsagor fran deltagarna i studien har upplevelsen
blivit val belyst och det har framkommit att inga speciella omvardnadsargarder kravs. Studien pavisar
dock att patientens upplevelse av sin livssituation under tiden innan transplantationen finns med i
tankarna i sa stor grad att denna beskrivning fick bilda ett eget tema i resultatredovisningen. Eftersom
det &r angelaget att sjukskoterskan tillvaratar patientens erfarenhet ar det viktigt att upplevelsen av
livssituationen innan transplantationen ligger som grund i métet mellan patienten och sjukskoterskan.

Pa grund av ett tekniskt missode med bandspelaren spelades en intervju inte in. Misstaget upptacktes
direkt efter intervjun och minnesanteckningar gjordes omgaende. En utsaga fran den intervjun finns
med i resultatet pa sidan tio (citat A).

Resultatdiskussion.

Det dar genom kroppen som manniskan upplever omgivningen och kan fornimma forandringar (16).
Genom sjukdom blir individen medveten om sin egen forsvarsléshet men ocksa medveten om kampen
att fa uppleva sig som en hel och odelad (15). Mycket av den kunskap vi manniskor bar pa ar
erfarenhetskunskap, det vill sdga kunskap vi fatt genom en egen erfarenhet. Patienterna i studien
beskriver vl sin erfarenhet av sjukdom under tiden innan transplantationen. En tid som ocksa som
ofta har praglats av vantan och oro. Eftersom transplantationen foregatts av kortare eller langre tid av
sjukdom har ett forédndrat tankesatt ibland varit méjligheten som funnits for att underlatta situationen,
att lara sig sin kropps begrénsningar.

Vetskapen om att ha ett frammande organ i kroppen kan upplevas forvirrande. Upplevelse av
framlingskansla for transplantatet finns beskrivet i ett fatal studier. Hos till exempel Schlitt et al,
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beskrivs en emotionell stress dver att ha ett fraimmande organ i kroppen (10). I denna studie skildras
upplevelsen av ett framlingskap, dven om patienten i detta fall inte uppfattade det som nagon
anledning till stress, det gav istallet en frihetskansla nar det inte langre fanns nagot dialysbehov. En
annan anledning till stress kan vara oron for den egna halsan pa sikt. Detta finns beskrivet hos Kneown
och enligt forfattaren ar detta en forandring i berakningen av livskvalitet de senaste tio aren dar den
omedelbara radslan for graftforlust ersatts av oron for hélsan pa sikt (14). Liknande tankar aterfinns i
denna studie.

Sjukdom och ohélsa ger ett lidande som paverkar manniskans livssituation (17). Smarta kan vara en
anledning till dalig livskvalité (9,13). Dalig livskvalitet kan aven bero pa till exempel social isolering
eller situationen pa arbetsmarknaden (8). | denna studie beskrivs inte nagon direkt dalig livskvalitet
utan livskvaliteten praglas istallet av en optimistisk syn pa framtiden. Enligt Forsberg et al kan
transplantationen vara forenad med en svar smartupplevelse. “The pain was hideous” (8 s.330). Detta
finns inte beskrivet i denna studie. Ett antagande &r att postoperativ smarta ar ett problem som blivit
mer uppmarksammat inom transplantationsenheten pa Sahlgrenska universitetssjukhuset efter
Forsbergs studier.

En annan anledning till dalig livskvalitet &n smarta, kan vara angest och oro (8, 10, 14). Orons motsats
ar lugnet, och darmed vélbehag for kroppen (16). | denna studie uttrycks det bland annat som en
trygghet till varden och man har bestamt sig for att forlita sig till den kunskap som finns inom den.
Detta forhallningssatt medfor att individen enligt Eriksson ar pa halsans "varandeniva” (17). "Halsans
varandeniva” innebar att individen stravar efter balans och harmoni, man forsoker att tillfredstalla sina
intressen och darmed uppna en god livskvalitet. Har uttrycks detta till exempel som att det galler som
patient skota sin del av behandlingen och sen lita pa att varden gor sitt. Att det genom forskning
skapas forutsattningar for att utveckla mediciner med mindre bieffekter och dédrmed mojlighet till
forbattrad livskvalitet som foljd finns ocksé med i tankegéngen hos patienterna i studien. Aven
mojligheter med stamcellsforskning diskuteras.

Né&r en patient beskriver sin upplevelse av frihet genom att inte langre vara bunden till dialys med
tillnérande restriktioner pa vatska kan detta rdaknas till det som enligt Eriksson kallas "halsans
vardandeniva” (17). Patienten ar medveten om att det finns risk for komplikationer med det resulterar
inte i oro utan istdllet en uppskattning av det nya hélsan. Patienten anpassar sig till den nya
situationen. Tilltron till framtiden stark. Vardagslivet har sannolikt inte infunnit sig och upplevelsen av
"det nya livet” dominerar. Tre manader eller mer efter transplantationen har mer vardag infunnit sig,
och den forsta euforiska upplevelsen sannolikt lagt sig.

Hos den transplanterade patienten finns alltid ett forhallningssatt gentemot donatorn oavsett denne &r
kand genom att nagon anhorig eller nara van valt att donera organ eller om det &r organ fran en avliden
person. Rollen i forhallande till donatorn beskrivs pa ett likartat satt en manad respektive tre manader
eller mer efter transplantationen. Att hedra donatorn &r viktigt.

Innan transplantationen har patienten traffat vardpersonal som informerat om vad en transplantation
kan innebara i form av infektionskanslighet, lakemedelshiverkningar med mera. Eftersom det ar pa
grund av sjukdom som transplantationen &r nddvandig har patienten inget val att tacka nej &ven om
det kan uppfattas som riskfyllt och problematiskt med bade transplantation och medftljande
medicinering. Det ar da viktigt att sjukskoéterskan & medveten om den utsatta situation som patienten
befinner sig i och bemdter denne med forstaelse och empati. Genom att forsoka hjalpa patienten att
sétta in sina tidigare erfarenheter och sin kunskap i det aktuella sammanhanget kan sjukskoéterskan
bidra till att underlatta upplevelsen i situationen. Ett gott forhallningssatt bidrar ocksa till att
underlatta for patienten och skapar en tillit till varden. | denna studie pavisas en stor tillit till varden
vilket sannolikt &r en konsekvens av ett respektfullt och empatiskt forhallningssatt. Omvardnad &r
alltid relaterad till mé&nniskans egen upplevelse av hélsa och sjukdom. Studien har visat att den
erfarenhet av sjukdom och ohalsa som patienten finns med i sa stor grad att det fick bilda ett eget tema
i resultatredovisningen. For att fortsétta att bevara tilliten och se till enskilda patienters behov &ar det
vardefullt att patentens egna erfarenheter finns med i en fortsatt uppféljning av upplevelserna av den
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nya livssituationen. Tidigare forskning har visat att andra funderingar kring livssituationen blivit mer
framtradande senare i forloppet efter transplantationen &n de som dr aktuella den allra forsta tiden.

Sammanfattningsvis finns i jamforelse en manad och tre manader eller mer efter transplantationen
mycket som sammanfaller, till exempel anpassningen till den nya livssituationen. Uppfattningen av det
positiva i handelsen beskrivs vl. Efter en manad har de flest patienter en stark tillit bade till varden
och till framtiden. Om det finns problem sa finns det en stor tilltro till att det loser sig. For att ge
fortsatt optimal omvardnad &ar det vardefullt att regelbundet utvardera omvardnadsarbetet kring
patienten och att tillvarata patientens egna erfarenheter samt sjukskoterskans kompetens som
omvardnadsexpert.
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