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ER AV ATT VARA

EN NJURDONATOR

EN LITTERATURSTUDIE

KATRIN HALLBERG
KATJA ZWEINIGER

Hallberg, K. & Zweiniger, K. Upplevelser av att vara en njurdonator, en
litteraturstudie. Examensarbete i omvardnad 15 poang. Malmo hdgskola:
fakulteten for halsa och samhélle, Utbildningsomrade omvardnad, 2010.

Bakgrund: 1 oktober 2009 var det 461 personer som vantade pa att fa en ny njure i
Sverige. Vantan pa en ny njure kan vara lang. Detta innebér att en levande donator
kan forbattra utsikterna for manga njursjuka. Men att vara en njurdonator &r inte
alltid sa latt darfor ar det fordelaktigt att ha en del kunskaper om hur de upplever
situationen. Syfte: Att undersokta levande njurdonatorers upplevelser fore och
efter donation. Metod: En litteraturstudie gjordes genom att granska och
sammanstélla befintliga forskningsartiklar inom omradet. Resultat: Alla
donatorerna hade sin egen upplevelse, men dven om det fanns manga skillnader
fanns det dessutom manga likheter. Det fanns inte en donator som angrade sitt
beslut och de flesta k&nde en stolthet dver att ha hjalp en anhdrig till ett battre liv.
Slutsats: Detta ar en grupp som ofta kunde k&nna sig bortglomda postoperativt.
Upplevelserna skiljde sig mycket fran donator till donator och dven mellan
positiva och negativa utgangar, darfor bor lampligen omvardnaden anpassas till
varje enskild donator.

Nyckelord: Levande njurdonatorer, nefrektomi, omvardnad, upplevelser.
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ES OF BEING A

KIDNEY DONOR

A LITERATURE REVIEW

KATRIN HALLBERG
KATJA ZWEINIGER

Hallberg, K. & Zweiniger, K. Experiences of being a kidney donor, a literature
review. Degree project, 15 Credit Points. Malmo University: Faculty of Health
and Society, Department of Nursing, 2010.

Background: At thel october 2009 there were 461 people waiting for a new
kidney in Sweden. The wait for a new kidney can be long. This means that a
living donor can change the outlook for many people with kidney diseases. But
being a kidney donor is not always easy so therefore it is beneficial to have some
knowledge about how they experience the situation. Aim: To explore living
kidney donors’ experiences before and after donation. Method: A litterature
review was made trough research and compiling existing research articles in the
area. Result: All donors had their own experience and even if there were many
differences there were many similarities too. No donors regretted their decision
and most of them felt a proud of having helped a relative to a better life.
Conclusion: This is a group that often felt neglected post operatively. The
experiences were many differences from donor to donor and also between positive
and negative outcomes, therefore should the nursing be adjusted individually.

Keywords: Experience, Living kidney donors, Nursing, Nefrectomy.
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Det ar nu dver 45 ar sedan den forsta lyckade njurtransplantationen i Sverige
genomfdrdes. Ingreppet har kommit att bli den vanligaste organtransplantationen i
landet. Vantetiden for att fa en ny njure ar lang men kan paskyndas om det finns
en villig levande donator. Det &r ungefér en tredjedel av de transplanterade
njurarna kommer fran levande donatorer (Ericson & Ericson, 2009).

Mycket fokus pa ligger mottagaren kring en donation sa vi borjade fundera pa hur
det var for donatorn. Hur upplevde donatorerna egentligen donationsprocessen?
Att fa en uppfattning om hur dessa patienter upplever donationen kan gora det
lattare att ge en god omvardnad till dem. Det kan vidare kanske leda till en positiv
bild av att donera som i sin tur kan bidra till att fler manniskor véljer att bli
njurdonatorer.

BAKGRUND

Bakgrunden &r indelad i flera delar som tar upp allt fran njurens anatomi och
funktion till lagar och sjukskoterskans roll vid donation.

Anatomi och patofysiologi

I varje njure i manniskokroppen finns ungefar en miljon nefroner, som ar sma
urinproducerande enheter. Varje nefron bestar av ett kapillarnystan, glomerulus,
och ett rorsystem, tubulussystemet. | glomerulus filtreras blodet och avfallet i
form av plasma med avfallsprodukter leds 6ver till tubulussystemet. Vid
filtrationen pressas plasman med avfallsprodukter fran glomerulus genom den
forsta vaggen for att hamna i Bowmans rum. Denna filtration &r mycket
omfattande. P& bara tjugo minuter har de tva njurarna filtrerat lika mycket plasma
som motsvarar hela kroppens plasmavolym. Hos en vuxen ménniska motsvarar
det ca 180 liter filtrerad vatska per dygn (Bjale, 2007).

Vidare genom hela tubulussystemet aterupptas vatten och nyttiga amnen som
glukos och aminosyror, allt efter kroppens behov. Typiska avfallsémnen och
overskottsvatska halls kvar i tubulussystemet och leds vidare via samlingsrér som
tommer ut den fardiga urinen i njurbackenet. Vidare transporteras urinen genom
urinledaren till urinblasan for att sedan lamna kroppen (a a).

Orsaken till att en patient kan behdva en ny njure r att patienten har nagon form
av kronisk njursvikt som innebér att njurarna har svart att skilja vatskedverskott
och avfallsamnen fran blodet. Njursvikten ar ofta orsakat av antingen kronisk
glomerulonefrit eller diabetesnefropati. Andra orsaker till att njurarna kan mista
sin funktion kan vara missbildningar, tumdrer, njursten eller infektioner.
Langvarig hypertoni kan vara en orsak, med nefroskleros som foljd. Det innebar
att det bildas skleros i glomeruli och neufronen forstors (Bakkan m fl, 2006).
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tens njurfunktion ej &r tillracklig, det vill sdga
apaciteten aterstar, behéver personen behandling

for att Overleva. Dialysbehandling &r den konstgjorda metoden for att rena blodet
och avlagsna overskottsvatskan. Det finns tva former av dialys, hemodialys och
peritonealdialys. Alternativet till dialys ar att fa en donerad njure transplanterad.
Patienten maste da genomga en rad provtagningar och undersékningar innan det
kan bestdmmas om patienten &r lamplig for fa en njure transplanterad. Behovet
efter njurar ar betydligt storre an tillgdngen bade i Sverige och i resten av varlden.
Antingen kan en njure transplanteras fran en nyss avliden donator eller fran en
levande donator. Vantetiden pa en ny njure kan variera fran nagra dagar till flera
manader och ar (a a).

Den forsta njurtransplantationen

Den forsta lyckade njurtransplantationen genomférdes av Joseph Murrey ar 1954 i
USA. Njuren donerades av mottagarens enéggstvilling och ingen avstétning
skedde pa grund av de identiskt lika generna (Livet som gava, 2009-09-27). Sju
ar senare, ar 1961, utférde Murrey aven den forsta lyckade njurtransplantationen
med en obeslaktad avliden givare som donator. Murrey beldnades 1990 med
nobelpris i medicin (Nationalencyklopedin, 2009-09-27). Den forsta
njurtransplantationen i Sverige dgde rum i Stockholm 1964 (Livet som gava,
2009-09-27).

Statistik i Sverige

Den forsta oktober 2009 var det 461 personer som véntade pa en
njurtransplantation i Sverige (Donationsradet, 2009-12-09). Fram till och med ar
2008 har det utforts 11 960 njurtransplantationer i Sverige. Av dessa var 3191 fran
levande donatorer (Svensk transplantationsforening, 2009-09-27). 1 Sverige
utfordes 419 njurtransplantationer ar 2008 och av dem var 283 fran avlidna
donatorer och 136 fran levande donatorer (Scandia transplant, 2009-09-17). De
patienter som far en njure fran en levande donator har efter ett ar i 95 % av fallen
en fungerande njure, och efter fem ar har 89 % av patienterna en fungerande
njure. Samma siffror for en donerad njure fran en nyss avliden patient ar
motsvarande 88 % efter ett ar och 79 % efter fem ar (Bakkan m fl, 2006).

Lagar och foreskrifter

| Lag om transplantation mm (SFS, 1995) star beskrivet vilka som far donera ett
organ i Sverige. Donationen far inte ske om det befaras orsaka allvarlig fara for
givarens liv eller halsa. Dessutom bor givaren och mottagaren ha en nara relation
men maste inte vara slakt med varandra, men finns det sarskilda skal far aven en
annan person donera. Givaren maste ha samtyckt skriftligt till donationen.

For underarig eller en person med en psykisk storning som saknar férmaga att
samtycka sjalv géller det att givaren ar slakt med mottagaren och organet kan ej
tas fran annan person. Dessutom ska vardnadshavare eller god man samtyckt. Men
donationen far &nda inte ske mot givarens vilja. Socialstyrelsen ska ocksa ha givit
sitt medgivande (SFS, 1995).
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en medicinskt ansvarige lakaren eller den l&karen
n ingreppet. Beslutet far inte fattas av lakaren som
pttagaren (a a).

Enligt Socialstyrelsens foreskrifter om donation och tillvaratagande av vavnader
och celler (SOSFS, 2008) ska vardgivaren se till att det finns personal med
kompetens for att sakerstélla levande donatorers sakerhet pa de enheter som har
ansvar for donation. Den levande donatorn ska informeras om bland annat
donationens syfte, karaktar, konsekvenser och risker. Aven om vilka
undersokningar som kommer att utforas, hur det dokumenteras, om
sekretesskyddet, behandlingsalternativ och risker for mottagaren samt ratten att
aterkalla samtycket till att donera.

Informationen ska ges sa att den tilltankte donatorn forstar och sjélv kan avgora
om denne bor avsta donation. Den tilltankte donatorn ska dven fa mojlighet att
stalla fragor nar som helst om donationen.

Organhandel

Enligt svensk lag (SFS, 2006) &r det inte tillatet att handla med organ. Den som i
vinstsyfte 6verlamnar, tar emot eller formedlar biologiskt material (géller ej blod,
har, modersmjolk och tander) fran levande eller avlidna personer doms till boter
eller fangelse i hogst tva ar.

En studie fran Iran (Heidary Rouchi m fl, 2009) visade att 224 av 600 informanter
uppgav att skalet till njurdonationen var en ekonomisk fraga. Av de 600
informanterna uppgav 365 att skalet till att donera bade var ekonomiskt och
kanslomassigt samtidigt som bara elva personer uppger att de valde att donera sin
njure av enbart kdnsloméssiga skal.

Utredning i Sverige

Utredningen av en person som vill donera sin njure bér genomfdras av en annan
lékare &n mottagarens behandlande lakare. Den forsta basala delen av utredningen
for den eventuellt blivande givaren ingér ett samtal med information om
njurdonationen. En anamnes tas angaende personens relation till mottagaren,
sociala situation, psykisk status och motivations grad, rokning, alkohol och
missbruk. Vid samtalet gors dven en allman lakarundersokning med
blodtrycksmatning och palpation av brést och prostata. Lakaren fragar om tidigare
sjukdomar och sjukdomar i den narmaste slakten. Langd och vikt kontrolleras.
Blodprover till blodgruppering och vavnadstypning och for att utesluta HIV,
hepatit B och C tas ocksa vid forsta delen av utredningen (Mjornstedt m fl, 2005).

Om givaren fortfarande ar en potentiell donator efter den basala undersokningen
fortsdtter man den obligatoriska utredningen med fler laboratorieprover.
Leverstatus, elektrolytstatus, Hb, kolesterol, kreatinin, fasteblodglukos ar exempel
pa blodprover som tas for att utesluta sjukdom. Givaren gar sedan genom en rad
undersokningar. Hjartat ultraljudundersoks och rontgas tillsammans med
lungorna. Vilo-EKG och arbets-EKG kontrolleras. Med hjélp av glukosbelastning
kontrolleras risken att utveckla diabetes. Njurfunktionen kontrolleras med hjélp av
urinprover och iohexolclearnce (Mjornstedt m fl, 2005). Undersokningen visar
hur mycket av rontgenkontrastmedlet iohexol som finns kvar i blodet fyra, sju
eller 24 timmar efter att medlet injicerats (Labmedicin, 2009-11-17). Njurar och
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d och renogram med splitfunktion. Man som ar
rinflodes- och residualurinsmatning (Mjornstedt m

I den avslutande utredningsdelen ingar kompletterade undersokningar och prover
pa eventuella patologiska undersokningsfynd eller information pa sjukdom som
framkommit vid anamnesen. Vidare undersoks njurarna med renal aortografi eller
antingen CT-angiografi eller MR-angiografi (a a).

I Svensk Transplantationsforenings utredningsprotokoll for potentiella levande
njurdonator (2007) ingar, forutom undersokningar och prover som namnts ovan,
kuratorkontakt. Kuratorn gar in pa djupet med givaren om den sociala anamnesen
och motivationen till donationen. Kuratorn kan ocksa hjalpa givaren med
ekonomisk radgivning som sjukskrivning, resersattning med mera (Svensk
Transplantationsférening, 2007). Det stalls stora krav pa att givarens psykiatriska
halsotillstand och i princip inga faktorer accepteras som kan ge okad risk for
komplikationer vid eller efter njurdonationen (Mjornstedt m fl, 2005).

Bedomningen och beslut tas pa grunder av provresultat och undersokningar. Vid
en njurkonferens diskuteras det enskilda fallet. Om inte nagra indikationer som
talat mot en donation pavisats godkanns givaren som donator (Mjornstedt m fl,
2005). En donatorsnefrektomi kan utforas genom antingen laparoskopi eller med
Oppen operationsteknik. Laparoskopisk teknik ar att foredra da risken for
postoperativt obehag eller smérta minskas. Tekniken begrénsas dock till patienter
med okomplicerade karlforhallanden (Bakkan m fl, 2006).

Komplikationer

I en amerikansk studie (Kocak m fl, 2006) pavisades komplikationer i 7.2% av de
600 nefrektomerade donatorerna. Alla patienterna var opererade med
laparoskopisk metod och pa samma sjukhus. Komplikationerna klassificerades i
graderna ett till fyra enligt tabell 1.

Tabell 1: Komplikationer hos nefrektomerade donatorer (Kocak m fl, 2006).

Grad Benamning Kénnetecken Procent
av 600
informan
ter
1 Icke-livs hotande lleus som l6ste sig sjalv eller vanliga 2.8%
komplikationer operationsrelaterade symtom som inte kravde

ndgon extra operation som till exempel
blodforlust <500ml.

2 Inga kvarstaende Symtom som kréavde nagon form av 4%
handikapp lakemedelsbehandling eller ytterligare
operation exempelvis skador pa blodkarl
tillfoljd av operationen och blodférlust pa

>500ml.
3 Kvarstaende Bestaende skador eller funktions nedsattning 0.3%
handikapp exempelvis vid operationsfel.
4 Skador i den Skador i kvarvarande njuren eller skador som 0%
kvarvarande njuren ledde till déden.

eller att donatorn dog
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t inte finns nagon ckad sjuklighet hos
atorn kan leva ett helt normalt liv med endast en

njure. Att vara njurdonator medfor inga restriktioner vid exempelvis tecknande av
liv- eller laneforsakring (Bakkan m fl, 2006). For att skapa basta mojliga
forutsattning for den kvarvarande njuren bor donatorn dricka minst en och en halv
liter vétska per dygn. Det ar aven ocksa viktigt att halla en god underlivshygien
for att forhindra uppatgaende infektioner (Almas & Gjerland, 2006).

Sjukskdterskans roll

Att lamna fran sig sina ena njure innebar att donatorn maste ga igenom ett
kirurgiskt ingrepp. Det &r viktigt att sjukskoterskan informerar och forbereder
donatorn om den kommande processen ur bade fysisk och psykisk synvinkel. Pa
sjukhuset ska finnas en donationsansvarig lakare och sjukskoterska. Dessa ska da
ha tillracklig kompetens for uppdraget vilket innebér bland annat kunskap om
organ- och vavnadstransplantation och medicinsk vard av donatorer. For
sjukskoterskans del ska ocksa bland annat specialistutbildning inom anestesi och
intensivvard, erfarenhet av vard av donatorer, och vél fortrogenhet med gallande
forfattningar ingd. Den donationsansvarige lakaren och sjukskdéterskan arbetar
tillsammans for att identifiera donatorer, skapa rutiner for organ- och
vavnadsdonation och uppratthalla nara kontakt med transplantationsenheterna
(Donationsradet, 2007). Forberedelser innan operationen och forloppet efter
nefrektomin &r information som ges av en sjukskéterska med kompetens inom
omradet. Under ankomstsamtalet bor sjukskoterskan ta upp hem- och
arbetssituation for att 16sa eventuella praktiska problem. En person som ska
donera en njure betraktas som frisk och darfor géller inte automatiskt de regler
som galler vid sjukdom och inldaggning pa sjukhus. Det ar darfor viktigt att en
socialmedicinsk bedémning gors, allt for att donatorns rattigheter ska tas tillvara.
Donatorn har rétt till ekonomisk erséttning for utlagg av exempelvis barnpassning,
resor, lakemedel eller inkomstbortfall under utredningstiden, donationen och
sjukskrivningen efter donationen (Bakkan m fl, 2006).

Erfarenheter visar att omgivningen ar mest intresserad av hur mottagaren
aterhamtar sig. Det ar viktigt att inte glomma bort givaren och visa denne att
medvetenhet finns om den stora insats som givaren gjort. Innan utskrivning, som
ofta sker efter en vecka efter nefrektomin, &r det viktigt for sjukskoterskan att
informera om att efter tva till tre veckor kan en period av nagra dagar med
nedstamdhet forekomma. Detta anses som en normal och 6vergaende reaktion (a

a).

SYFTE

Syftet med litteraturstudien var att undersoka levande njurdonatorers upplevelser
fore och efter donation.
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Detta &r en litteraturstudie i vilken tio artiklar har inkluderats och analyserats.
Artiklarna har funnits genom sokningar pa databaserna PubMed och CINAHL.
Olika MESH-termer och sékord har kombinerats i olika sékningar for att fa fram
artiklar som &r relevanta for &mnet. | vissa fall var antalet artiklar som resulterade
i sokningen for manga for att verkligen kunna finna de relevanta artiklarna och da
lades det till en MESH-term, sokord eller begransning. Dérefter ndr antalet artiklar
var inom rimlig gréns for att lasa, I&stes titlarna for att avgora vilka som var
relevanta for syftet. Abstrakten till de som var relevanta granskades for att avgora
vilka som var intressanta for fortsatt granskning. De som gick att fa tag pa
kostnadsfritt i PubMed togs med. Artiklar som ej var kostnadsfria, soktes pa sin
rubrik i sokmotorn Google for att utesluta att de inte gick att fa tag pa dem
kostnadsfritt. En av artiklarna &r funnen pa detta satt. Dessa artiklar lastes da
igenom och granskades i dess helhet. Sokresultat som gav anvénda artiklar kan ses
i tabell 2 och dvriga sokningar kan ses i bilaga 3.

Tabell 2: Sokresultat.

Databas Datu | Sokterm Begrans | Resultat | Lasta Granskade | Anvéanda
m (fritext/ MESH) | ningar abstract | artiklar artiklar
CINAHL | 2009- | Kidney donor Abstract | 43 12 4 2
09-17 | AND , Full
experience text
avaliabl
e
CINAHL | 2009- | Living donor, Abstract | 50 5 3 1
09-20 | kidney OR , Full
Renal, text
experiences avaliabl
e
PubMed | 2009- | Living donors | Free full | 317 10 6 1

11-10 | AND kidney text
transplantatio
n

PubMed | 2009- | Living donors 120 16 3 3
11-16 | AND decision
making
PubMed | 2009- | Altruism AND 138 15 2 2
11-17 | living donors
PubMed | 2009- | Livning 208 7 1 1
11-17 | donors AND
attitude

Inklusionkriterier

Kriterier for att artiklar skulle tas med var att de svarade pa syftet. Artiklarna
skulle ha god kvalitet, men da det inte fanns tillrackligt manga av dem sa
inkluderades aven nagra av medelgod kvalitet. Artiklarna skulle vara
vetenskapliga artiklar, kvalitativa eller kvantitativa och priméarkallor. Spraket i
artiklarna skulle vara skrivna pa var engelska och endast vuxna njurdonatorer fick
ingd i studien.

10
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Da uteslots da ekonomin inte tillat dessa kostnader.
ptet inneholl organhandel eller ekonomisk vinning

for nagon part av att donationen genomférdes uteslots ocksa.

Artikelgranskning och bearbetning

En trianguleringsmetod enligt Polit och Beck (2006) anvandes, da artiklarna
granskades oberoende av varandra fran tva hall. I granskningen kontrollerades det
om artikeln var relevant for syftet och dérefter gjordes en kvalitetsbedémning
enligt Willman m fl (2006). Dérefter jamfordes kvalitetsgranskningarna. Detta for
att komma fram till mest relevanta artiklarna for litteraturstudien. En del olika
uppfattningar angaende artiklarna férekom, men genom att diskutera och papeka
styrkor och svagheter uppnaddes till slut enighet om vilka artiklar som skulle inga
i litteraturstudien. En sammanfattning av artiklarna skrevs for att kunna se
gemensamheter och fynd till resultatet, se bilaga 1. Axelssons (2008) kapitel om
litteraturstudier anvandes som stod for hur databearbetningen skulle ga till. Olika
teman arbetades fram genom lasning av artiklarna ett flertal ganger for att se
likheter och skillnader och vilka teman dessa passade under. Inspiration kom
ocksa fran artiklarnas teman och indelningar. Darefter delades en farg ut till varje
tema for att underlatta att sammanstalla resultatet. De resultat som hamnade i
samma tema skrevs ihop under temats rubrik. Vissa av rubrikerna &ndrades dock i
efterhand for att de behdvde bli mer passande eller for att kunna inkludera andra
delar av resultatet. De teman som valdes var upplevelser fram till fattat beslut att
donera, upplevelser av varden, stress och orosmoment, upplevelser efter
nefrektomin och relation till donationen samt en sammanfattning av resultatet
lades till. Nar resultatet var sammanstallt I&stes det igenom igen for att fel i texten
som resultattolkningsfel, grammatikfel, fel i ordningen skulle hittas. Men &ven for
att finputsa texten sa att den skulle bli sa bra som mojligt. Citat lades till for att
forstarka och fortydliga resultaten. Funderingar pa i vilken ordning resultaten
skulle presenteras forekom och det valdes att presentera dem i en kronologisk
ordning da detta ansags gora det lattare att forsta resultatet. Enda undantaget var
upplevelser av varden som skulle kunna placeras var som helst, men den
placerades som andra tema.

RESULTAT

Har presenteras resultatet som framkom i artiklarna. Det borjar med upplevelser
av beslutfattandeprocessen, darefter upplevelser av varden, oro och stressmoment,
upplevelser av nefrektomin, relation till donationen och till sist finns &ven en kort
sammanfattning.

Upplevelser fram till fattat beslut om att donera

| flertalet studier uttrycker donatorerna att det var svart att se nagon som de tyckte
om lida. Den progressiva sjukdomen paverkade mottagarnas liv negativt och hade
stort inflytande pé deras livskvalitet. Aven dialysen hade negativ paverkan pa
mottagarnas livskvalitet. Detta upplevdes som de stdrsta motiverande faktorerna
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A menade att beslutet var helt altruistiskt, att det

inte fanns nagon egen vinning i beslutet (Andersen m fl, 2005, Brown m fl,
2008b).

Majoriteten av deltagarna i studierna som berdr beslutfattandeprocessen upplevde
att deras beslut var frivilligt och att det inte fanns ndgon yttre press som fick dem
att donera (Andersen m fl, 2005, Gill & Lowes, 2008, Haljamde m fl, 2003,
Lunsford m fl, 2007, Sanner, 2005).

Manga av donatorerna hade sett under en langre tid hur mottagaren paverkats och
blivit sdmre och under denna tid begrundat huruvida de var villiga att donera sin
ena njure sa att nar val fragan kom upp kunde de fatta ett direkt beslut. De hade da
begrundat for- och nackdelar och kommit fram till att de var villiga att utsétta sig
for allt som donationen innebar for att hjalpa mottagaren (Andersen m fl, 2005,
Sanner, 2005). Andra donatorer daremot behdvde ingen tid for att fatta sitt beslut.
De upplevde det som en sjalvklarhet att de skulle donera, nagot som var naturligt
och de behdvde inte véaga for- och nackdelar mot varandra (Andersen m fl, 2005,
Brown m fl, 2008b, Pradel m fl, 2003, Sanner, 2005).

I Brown m fl (2008b) berattade en donator foljande:

1t felt like something | was supposed to do, | was going to do, and |
was determined to do it. When it came down to that blood pressure
issue [possible rejection as a donor], if they had turned me down, |
probably would have gone after somebody. Because | was absolutely
determined to do it.”” (s 61)

Hos manga donatorer fanns en dverhangande radsla for att nagot skulle handa
mottagaren, att denne skulle avlida eller bli svart handikappad om denne inte fick
en ny njure inom en snar framtid (Brown m fl, 2008a, Sanner, 2005). | en svensk
studie av Sanner (2005) blev 39 donatorer intervjuade fore och efter nefrektomin
for att utforska donationsprocessen hos levande njurdonatorer. | denna studie
menade tva av deltagarna att de upplevde en radsla for att mottagarna skulle bega
sjdlvmord for att de inte orkade med dialysbehandlingen. Flera andra deltagare
blev oroade av att donationsvantelistan var sa lang vilket fick andra faktorer som
kunde vara negativa att ha mindre betydelse.

Bland alla férdelarna for mottagarna fanns anda radsla och oro fér den egna
hélsan. For nagra var det en viktig fraga om deras eget liv skulle riskeras vid en
eventuell donation och huruvida de skulle aterhamta sig for att kunna leva ett
normalt liv efterat (Brown m fl, 2008a, Sanner, 2005). | studien av Sanner spelade
detta ingen roll for sju foraldrar, da de var villiga att offra sig for sina barn, att
istallet for att barnen skulle genomga dialys var féréaldrarna villiga att genomga
dialysen eller till och med do bara for att deras barn skulle bli bra. I en studie av
Lunsford m fl (2007) som gjordes i USA intervjuades nio vita och nio
afroamerikaner for att se skillnader i donationsupplevelserna mellan dessa
grupper. Dessa deltagare funderade ocksa Gver sin framtida héalsa men tog ocksa
in aspekten om vad som skulle hdnda om de drabbades av njursvikt i framtiden.
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och pengar som forlorades under tiden borta fran

I en kanadensisk studie av Brown m fl (2008a) intervjuades tolv donatorer
angaende deras upplevelser av donationen mellan fyra och 29 ar efter att denna
genomforts. | denna studie liksom i studien av Sanner (2005) fanns det deltagare
som innan beslutet 6vervagde om de skulle donera av den anledningen att de hade
barn som i framtiden kunde behdva en av deras njurar och de ville i sa fall
prioritera sina barn.

Nar beslutet val var fattat kdnde manga att det var det ratta att gora, de var
bestamda och engagerade i sitt beslut (Brown m fl, 2008a). De sag inte det som
om de var nagot modigt eller hjalteaktigt de gjorde, utan det var ett naturligt (Gill
och Lowes, 2008). For nagra starktes beslutet av deras religiosa tro, det sags som
ett "kall” eller nagot som Gud ville att de skulle géra (Lunsford m fl, 2007, Pradel
m fl, 2003).

I en engelsk studie av Gill och Lowes (2008) intervjuades elva donator-mottagar-
par for att undersoka upplevelser av donationsprocessen och undersdka eventuell
relevans till "The Gift Exchange theory”. Aven om de flesta sag det som ett enkelt
beslut fanns det de donatorer som hade det lite svarare att komma fram till sitt
beslut. En bror berdttade att han hade tagit sitt beslut om att donera till sin syster
direkt men darefter spenderat flera manader ifrdgaséttande av sitt beslut. Studien
av Sanner (2005) visar ocksa pa detta. Dar ansag tre av donatorerna att det var ett
svart beslut. De hade angest under utredningsperioden men kéande att de kunde
moraliskt inte gra annat &n att donera trots att personalen i transplantationsteamet
papekade motsatsen.

Aven om nagra donatorer menar att de inte sag nagon vinning for egen del i sitt
beslut om att donera fanns det flera som beréttade om egna vinningar som delvis
lag bakom beslutet. For donatorerna som donerade till akta maken/makan fanns
ofta en 6nskan om att aterstalla livet tillsammans till s& det varit tidigare (Gill &
Lowes, 2008, Haljamé&e m fl, 2003). Denna grupp fattade sina beslut oftast efter
en tids begrundande (Sanner, 2005). Foraldrar till mottagarna tog ofta sina beslut
direkt da med motivet som var hur svart de upplevde det var att se sina barn sjuka
(Haljamée m fl, 2003, Sanner, 2005). For syskonen fanns det en kansla av lojalitet
bakom beslutet att donera (Haljamde m fl, 2003). Denna grupp, precis som
makarna, tog oftast lite tid pa sig att fatta beslutet. Undantag fanns, tva systrar i
studien av Sanner (2005) beréattade att de var dldsta syskonen i vars en splittrad
familj och hade d&rfor tagit Gver en del av moderrollen till de yngre syskonen och
var snabba med att fatta sina beslut.

Pradel m fl (2003) gjorde en studie i USA med fokusgruppsintervjuer dér
sammanlagt 25 potentiella donatorer, donatorer, potentiella mottagare och
mottagare deltog och fick berdtta i grupp om deras upplevelser av levande donator
njurtransplantationer. | studien berdttar donatorerna om hur lattade de k&nde sig
nar familjen stottade dem i sitt beslut.
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vn m fl, 2008b, Sanner 2005, Haljamée m fl,
pnalen gett dem tillrackligt med information i

processen av bestdmmande for att bli njurdonator. Att prata med en kurator innan
beslutet togs till att donera upplevdes positivt hos manga donatorer och
kuratorskontakten upplevdes ocksa bra for att forbereda sig pa eventuella risker i
den kommande njurdonationen (Brown m fl, 2008b). Informanter som skulle
donera till sin partner upplevde sig béattre informerade an exempelvis informanter
som skulle donera till barn och syskon (Haljamée m fl, 2003). Hélften av
donatorerna i en studie (Sanner, 2005) beskriver att perioden av undersékningar
som den varsta i donationsprocessen. Behovet av stod var som storst har. Manga
hade tankar kring liv och déd och meningen med livet.

Undersokningarna och utredningen upplevdes ta alldeles for Iang tid (Williams m
fl, 2007, Sanner, 2005). En del informanter var kritiska till skétseln av
utredningen (Sanner, 2005). | en australiensk studie av Williams m fl (2007)
intervjuades 18 donatorer for att utforska och beskriva upplevelser hos personer
som donerat en njure. En informant i denna menar att det var bristande
kommunikation bland personalen i utredningsprocessen.

... they’d ring up and say, oh we forgot to do this. We forgot to do
that’ ... there just didn’t seem to be a lot of communication ... it
seemed the people outside the circle just had no idea ... | never really
felt like they actually knew what they were doing.” (Williams m fl,
2007, s 67)

Nagra informanter i studien av Brown m fl (2008b) upplevde irritation Gver att
operationsdagen senarelades. Oftast berodde det andrade operationsdatumet pa att
personalen inte lyckats fa ihop tva operationsteam till den bestamda dagen.

Efter nefrektomin kénde nagra informanter i en studie (Sanner, 2005) sig
overgivna och upplevde sig bli ignorerad av personalen. Informanterna dnskar att
de fatt ett battre psykologiskt stod i kritiska situationer sa som smartattacker och
psykologiskt tillbakadragande.

Nagra informanter i en kanadensisk studie (Brown m fl, 2008b) upplevde att
sjukvardspersonalen utforde sitt arbete pa ett lugnt satt. | studien intervjuades tolv
donatorer for att utforska deras upplevelser, tankar och kanslor om sjukvarden.
Andra i studien beréttar att de upplevde personalens uppférande som sakligt och
rutinmassigt. En del informanter upplevde att de behovt mer information fran
personalen angaende vilken aktivitetsniva som var accepterad efter operationen
bland annat for att inte paverka att stygnen skulle slappa. Men ocksa information
angaende korformaga saknades. Informanterna upplevde att personalen hade en
viktig roll i att mildra deras bekymmer och guida dem genom utskrivningen.

”The staff really helped us feel reassured, knowing that they were

treating it and they knew exactly what needed to be done, and it was
done. We had to put our faith in them and trust them totally.” (s 63)
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studie i Sverige dar man studerade upplevelser
pfter att deras donation genomgatts men da med
Informanterna beskriver att de upplevde belatenhet

med varden de erhallit fore och efter nefrektomin. Tillfredstéllelsen bestod bland
annat av upplevelsen av att personalen engagerade sig i sina patienter och att de
kunde fraga vad som helst och fa svar pa det.

Nagra av informanterna beskrev en frustration éver att sjalva behdva ta kontakt
med sjukhuspersonalen for att fa en uppféljningshalsokontroll efter nefrektomin
(Andersen m fl, 2007). Alla informanter i en studie (Brown m fl, 2008b) erbjods
ett besok for att sedan hanvisats att ta kontakt med familjepsykolog. Nagra
informanter upplevde det negativt att det inte blev nagon kontinuerlig uppféljning
av sjukvardspersonalen efter utskrivningen.

Andersen m fl (2007) gjorde en uppféljningsstudie i Norge pa en tidigare studie
(Andersen m fl, 2005) dar tolv donatorer intervjuades ett ar efter donationen. Det
beskrivs i denna studie hur tva av de tolv informanternas donationer misslyckats.
Dessa tva informanter upplevde att de fatt ett mycket bra psykiskt stod fran deras
lakare nar transplantationen misslyckades. De tva informanterna hade ingenting
negativt att saga om den medicinska professionen, de upplevde att mottagaren
hade fatt basta mdojliga vard. En av informanterna upplevde dock att det slarvades
med att lasa pa journalen innan aterbesok. Nar informanten, vars mottagare avlidit
fyra veckor efter donationen, kom till uppféljning ett ar efter donationen fragade
lakaren hur det stod till med informanten och sedan hur mottagaren madde.

Stress och orosmoment

Tre informanter i en studie (Lunsford m fl, 2007) uppger att de inte ens visste att
det var majligt att leva med bara en njure. | samma studie hade tre av de atta
kvinnliga informanterna varit oroliga om ifall de skulle kunna bli gravida med
bara en njure.

I en studie (Sanner, 2005) upplevde informanterna stress av att
undersokningsperioden tog Iang tid. Angslan att vanta pa testresultaten var ocksa
en stressfaktor. Flertalet informanter uppger att de upplevt att mental styrka varit
nodvandigt for att inte borja tveka om sitt beslut att donera.

Informanterna uppger att de haft oro Gver att bara leva med en njure och kanske
senare fa njursjukdom sjalv och behdva en njure transplanterad i framtiden. Nagra
av informanterna var oroliga for operationen (Brown m fl, 2008a, Lunsford m fl,
2007). 1 Williams m fl (2007) beréttar en donator:

’You don’t know what’s going to happened and like | said to the
surgeon ... this may happen every day here, but ... it’s only happened
to me once you know.” (s 67)

Deltagarna var ocksa radda att komplikationer som exempelvis smarta,
blodforlust, operationsproblem eller dalig effekt av smartstillande. Informanterna
hade ocksa bekymmer om ifall mottagaren inte skulle bli hjalpt av den donerade
njuren (Lunsford m fl, 2007). Det fanns ocksa en oro hos nagra informanter om att
avlida vid operationen. En del informanter beskriver att de gjort forberedelser i
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belvis skriva testamente (Brown m fl, 2008a,

Flertalet informanter upplevde det jobbigt och stressande att vanta lange pa
operationen eller att operationsdatumet andrades (Brown m fl, 2008b, Sanner,
2005, Williams m fl, 2007). Beskedet om framskjutning sléppte 16s negativa
kéanslor, s som att informanternas beslut om att donera var forstort och borde
Overvagas pa nytt (Sanner, 2005). En del informanter upplevde frustration 6ver att
ha forlorat semesterdagar nar operationen blivit installd (Williams m fl, 2007).
Williams beskriver ocksa att informanterna upplevde sig stressade och av att inte
fa ett bokat datum for operation. Stressen berodde mycket pa oro 6ver att
operationen skulle stélla till problem for arbetsgivaren.

Nagra av informanterna hade mycket lang vag till sjukhuset. Det tog mycket
energi fran informanterna att behova resa sa lang vag for att utféra olika
undersokningar. | vissa fall saknades helt kommunikation mellan hemorten och
sjukhusorten. Informanterna upplevde att det psykologiska stdd de fick av
sjukvardspersonal och familjen bidrog till att inte angra sitt beslut om att donera
(Williams m fl, 2007).

I en norsk studie av Andersen m fl (2005) gjorde man intervjuer med tolv
donatorer en vecka efter nefrektomin for att fa utreda hur dessa upplevde
donationen vid denna tidpunkt. De flesta informanter upplevde en annorlunda
frammande kansla nar de gick fran att vara en frisk individ till att bli patient och
ga genom en stor operation. For att hantera denna nya situation anvandes en del
copingstrategier sa som att aktivt soka information eller helt och hallet lita pa
sjukvardspersonalen, att finna mening med sin egen uppoffring och lagga fokus pa
mottagarens forbéattring. En annan strategi var att forsoka minska bekymren
genom att relatera donationen till en del av livserfarenheten.

Att vara olika roller sasom donator, patient och nara anhérig samtidigt upplevdes
stressfullt for en del informanter. Att oroa sig for mottagaren samtidigt som barn
skulle tas om hand om hemma, i kombination med att ater borjat arbeta var en
stressad situation for nagon informant. En informant beskriver behovet av att prata
med andra njurdonatorer, da de var de enda som forstod sig pa hennes situation
(Andersen m fl, 2007).

Upplevelser efter nefrektomin

Flertalet informanter upplevde smarta efter operationen (Lunsford m fl, 2007,
Andersen m fl, 2004, Gill & Lowes, 2008, Brown m fl, 2008b ). Nagra
informanter upplevde sig vara val forberedda pa smartan genom information de
erhallit fore operationen (Andersen m fl, 2005). En del informanter tyckte smértan
var mycket svar och att de aldrig upplevt nagot liknande tidigare (Brown m fl,
2008b). Sanner (2005) beskriver att av de 20 intervjuade kvinnor i studien som
fatt barn upplevde 15 kvinnor att smartan efter nefrektomin var mer smartsam an
forlossningen. Detta berodde till stérsta delen pa att sméartan var mer langvarig har
an vid forlossningen. Trots det upplevde alla utom en att de fatt tillracklig
smartlindring.

Efter operationen upplevde informanterna en lang aterhamtning med svullnad.
Men ocksa matspjalkningsproblem och urinproblem (Lunsford m fl, 2007). Ett av
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elsen pa illamaendet upplevdes inte vara tillracklig
d for informanterna (Andersen m fl, 2005). Nagra

informanter upplevde ocksa problem med komplikationer av sméartlindringen sa
som huvudvérk och krékningar av morfinpreparat (Brown m fl, 2008b).

I Anderson m fl (2005) beréattar en deltagare en vecka efter nefrektomin:

] was bothered with a lot of nausea. | was not prepared for that and |
feel that the past week has been tough! But that is because | stayed in
bed from Monday to Saturday suffering from nausea. It was terrible!
You don’t feel like a human being!” (s 93)

En tid efter operationen upplevde informanter en uttalad trotthet (Sanner, 2005,
Andersen m fl, 2007). Nagra informanter tyckte att den trottheten var varre an de
forvantat sig (Sanner, 2005). Men ocksa perioden som trottheten varade kandes
langre &n forvantat. Ett ar efter nefrektomin berattade donatorerna att de hade
upplevt en forlamande kénsla i operationsarret. De beskrev ocksa en obehaglig
tryckande kansla i musklerna vid operationsomradet och en mmande kansla dar
den donerade njuren varit placerad. Aven psykologiska besvar som bestod av latt
depression och reducerad mental energi beskrevs av informanterna (Andersen m
fl, 2007).

Halften av informanterna i en studie (Sanner, 2005) tyckte att operationen varit
lattare &n forvantat, resten tyckte att det var det varsta de varit med om. Efter
operationen upplevde nagra informanter en kansla av saknad eller forlust efter den
donerade njuren (Brown m fl, 2008a, Lunsford m fl, 2007).

I en studie (Andersen, 2005) upplevde informanterna stress av att de och
mottagaren lag pa samma avdelning. Det upplevdes svart att bade vara patient och
anhorig pa samma gang. Manga kande mer oro for mottagaren an for dem sjélva.
Andra informanter uppskattade att de hade mojligheten att vara ndra mottagaren
efter operationen, antingen i samma rum eller pa samma vaningsplan (Brown m fl,
2008b).

Relation till donationen

De flesta som deltog i studierna hade en positiv syn pa donationen och férvantade
sig inget i gengéld (Andersen m fl, 2005, Andersen m fl, 2007, Gill & Lowes,
2008, Lunsford m fl, 2007, Pradel m fl, 2003). Manga kande en stolthet och att de
gjort nagot bra for mottagaren (Andersen m fl, 2007, Lunsford m fl, 2007, Pradel
m fl, 2003).

Trots att donatorerna inte forvantade sig beloningar kande de att det anda fanns
flera stycken i de fall da donationen hade positiv utgang. Den viktigaste var att se
hur mottagarens livskvalitet forbattrades. Det var ocksa en tillfredstallande kénsla
att veta att man hade hjélpt nagon till ett battre liv (Andersen m fl, 2007, Gill &
Lowes, 2008, Lunsford m fl, 2007, Pradel m fl, 2003). Detta starktes av den
positiva feedbacken fran mottagaren, familj och vanner (Andersen m fl, 2007,
Brown m fl, 2008a , Pradel m fl, 2003). For vissa donatorer gav donationen ocksa
béattre sjalvkansla och det fick den att reflektera 6ver och uppskatta livet mer och
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Andersen m fl, 2007, Brown m fl, 2008a). | Gill
ror:

”’| feel very proud to have donated to my sister and the whole
experience has been positive for all of us. When | see her | feel really
proud about what I’ve done, it’s like an amazing experience. You feel
you’ve done something really worthwhile in your life. | feel like it’s
maximum gains for my sister, her family and me because the way it’s
made me feel with relatively little cost.”” (s 1612)

For vissa donatorer innebar det en forbéattring av relationen till mottagaren, delvis
pa grund av att mottagaren var mer dynamisk och balanserad. Vissa ansag att
relationen var densamma och det var ingen som ansag att den hade forsamrats
(Andersen m fl, 2005, Andersen m fl, 2007, Brown m fl, 2008a, Gill & Lowes,
2008).

I studien av Gill och Lowes (2008) tenderade donatorerna att forsoka minska
fokuset pa deras handling och alla var tydliga med att de inte dngrade sig. Aven
om transplantationen tagit upp sa stor del av deras liv hade donatorn och
mottagaren inga djupgaende diskussioner om den da de ansag att den redan tagit
upp sa stor del av deras liv och det var dags att ga vidare med livet.

I studien av Brown m fl (2008a) berattade en del deltagare att de tillsammans med
mottagaren firade transplantationsdagen varje ar. En del donatorer upplevde att de
uppmarksammade mottagarens valmaende mer efter donationen. For vissa innebar
det en oro da de ansag att mottagaren inte tog hand om sin nya njure ordentligt.
Men samtidigt fanns det en vilja att respektera mottagarens autonomi och sarskilt
en maka beskrev svarigheten i att hitta balansen mellan paverkan pa mottagarens
livsstil och respekten for dennes autonomi. Manga beskrev hur de upplevde att
donationen fatt dem att gora andringar i sin egen livsstil. Det sistnamnda beskrevs
aven i studien av Andersen m fl (2007). I en studie av Lunsford m fl (2007)
berattade en deltagare om ilskan denne kande gentemot mottagaren da trots att
mottagaren var frisk inte levde livet fullt ut.

Andersen m fl (2005) beskriver i sin studie hur manga donatorer upplevde det
som svart att vara patient och slakting till mottagaren pa samma gang. Detta var
sarskilt patagligt for de som hade en svar aterhamtningsperiod efter operationen.
Torts detta sag de det som en meningsfull handling och nagot av det viktigaste de
kunde gora for sin sjuka slakting. De hade fa orosmoment géllande den egna
hélsan i framtiden och hade till storsta del positiv syn pa denna.

| studien av Lunsford m fl (2007) var majoriteten av donatorerna mycket villiga
att dela sin upplevelse med andra da de fann sina upplevelser mycket belonande. |
studien av Brown m fl (2008a) fick deltagarna fragan om de skulle donera igen
om majligheten fanns och de flesta svarade positivt pa denna. Aven en donator
vars donation inte hade en lyckad utgang, mottagaren avled, menade pa att trots
det skulle denne donera igen om mgjligt.

Yes, but | would still do it again... even if | gave him a week, at least
I gave him something.” (s 97)
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en donation med en negativ utgang fanns lite
Haljaméae m fl (2003) ansdg manga att trots

utgangen hade de hanterat situationen ganska bra och de hade accepterat sitt 6de.
Nastan alla hade accepterat forlusten som en faktor som inte kunde paverkas eller
ett resultat av 6det. En donator kédnde dock skuld da denne inte kunde ge en
tillrackligt bra njure at mottagaren. En annan donator berattade om hur flera
manader efterat hade praglats av sorg och mental depression.

| studien av Andersen m fl (2007) beskrev donatorerna den negativa utgangen
som en oférvantad och plagsam situation. Omedelbara reaktioner hade varit
mental férlamning och en kénsla av att falla ihop bade mentalt och fysiskt. De
upplevde depression och sorg liksom en kénsla av att forlora styrka. Aven en
tomhet fanns med i bilden. En deltagare i studien berattar hur svart det var att
besdka mottagarens grav av den anledningen att den donerade njure ocksa Iag dar.

”Now it is awful to go to the cemetery and visit his grave. A piece of
me is lying there, too. It is unbelievably strange.” (s 706)

Detta var en prévande situation som donatorerna inte varit beredda pa. Dock hade
de i denna studie inga skuldkanslor och kande ingen anger. De var fortfarande
sakra pa sitt beslut och kande att de hade gjort vad de kunde for sin slakting
(Andersen m fl, 2007).

Sammanfattning av resultatet

For de flesta donatorerna fanns det faktorer som svarigheter att se mottagaren lida
och sjukdomens och dialysens paverkan pa livskvaliteten hos mottagaren som lag
bakom beslutet att donera. Majoriteten upplevde det som att det var deras eget
beslut att donera och att ingen yttre press fanns pa dem. Manga sag det som en
sjalvklarhet att donera, sérskilt foraldrar, och fattade beslutet direkt. Andra
behovde vdga for och nackdelarna mot varandra innan beslutet fattades och detta
var frdmst syskon och makar. De flesta berattade att de inte gjorde det fér egen
vinnings skull.

De flesta upplevde att de fatt tillrackligt med information och var till storsta del
nojda med varden. Dock kunde en del kdnna sig 6vergivna i efterskedet. De som
fick prata med en kurator innan donationen upplevde detta valdigt positivt. Manga
upplevde att det tog for Iang tid med alla underdkningar och utredningen innan
donationen. F6r manga fanns en oro for hur det skulle vara fér dem att leva med
bara en njure, om deras livskvalitet skulle paverkas, fanns det risk for att de inte
skulle dverleva eller skulle de behdva en transplantation sjalva i framtiden.
Donatorerna oroade sig ocksa for utgangen for mottagaren och egen smarta.

En del kande sig val forberedda pa smartan, en del inte. Vanliga bekymmer efterat
var just smarta, men aven svullnad, illamaende och trétthet. De flesta hade en
positiv syn pa donationen efterat. De kande en stolthet Gver att ha donerat. Manga
donatorer upplevde en battre sjalvkansla och uppskattning av livet. Aven de flesta
donatorer som varit med om en negativ utgang for mottagaren var néjda med sitt
beslut och kande ingen anger. De hade accepterat sitt 6de till slut.
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Diskussionen kommer hér att delas upp i tva delar, en metoddiskussion som
innefattar tankar kring det egna arbetssattet med for och nackdelar. 1 den andra
delen, resultatdiskussionen, reflekteras det Gver resultatet.

Metoddiskussion

Flertalet artiklar vars abstrakt bedémdes relevant for omradet gick ej att fa tag pa
kostnadsfritt. Det kan tankas att resultatet i litteraturstudien blir missvisande da
manga troligen intressanta artiklar med upplevelser om att vara donator
exkluderats har. Efter att ha kombinerat flera olika MeSH-termer och sokord
visade resultatsékningen endast aterkommande artiklar och sékningen stoppades.
De flesta sokningar &r gjorda i PubMed, da den databasen upplevdes lattare att
arbeta med. Det kan tankas att artiklar i CINAHL missats da ej lika manga
sOkningar gjorts hér. En svaghet i sokandet av artiklar &r att det inte kontrollerades
med samma sokord eller MeSH termer i de bada databaserna. Det hade kunna
bidragit till att fastsla att hela utbudet av artiklar var funnet.

De artiklar som klarat inklusion- och exklusionskraven lastes noggrant igenom
fran tva hall och kvalitetsgranskades enligt Willman m fl (2006). Da
kvalitetsgranskningsformularet ansags vara lampligt som det var gjordes ingen
modifiering. Att mer &n en person analyserar och tolkar en mangd data benamns
som triangulering. For att skilja sann information fran felaktig information &r det
fordelaktigt att anvanda flera perspektiv och metoder. Anvéndandet av
triangulering ger grund till sammanfattning av sanningen (Polit & Beck, 2006).

De artiklar som inneh6ll nagon del av resultatet som berdrde organhandel eller att
bli ekonomiskt ersatt for sin njure utesldts. Det kan upplevas som en svaghet att
flertalet upplevelser fran njurdonatorer runt om i varlden har pa sa satt exkluderats
fran litteraturstudien. Motivet till exklusion av dessa artiklar var att alla artiklar i
litteraturstudien skulle ha liknande bakgrund med liknande lagar och
forutsattningar. Om resultat fran artiklar dar nagon part gjort en ekonomisk
vinning pa donationen anvants i litteraturstudien hade det kunnat resultera i ett
resultat som inte kunnat appliceras pa svenska njurdonatorer. Som exempelvis i
bakgrundsartikeln av Heidary Rouchi (2009), d&r endast elva av de 600 donatorer
som deltog uppgav att de donerat sin njure av enbart k&nsloméssiga skal.
Resterande hade ndgon form av ekonomisk vinning inberaknad i sitt beslut om
donation. Resultatet tycks spegla vilken enorm inverkan pengar har pa manniskors
val att donera. Fattiga manniskor runt om i varlden kan tankas pa grund av
situation se njurdonation som en del i att tjina pengar for att Overleva.

Efter en gemensam genomgang av oklarheterna bedémdes fem artiklar ha god
kvalitet och inkluderades i litteraturstudien. For att fa ett bredare material att
analysera inkluderades dven fem artiklar av medelkvalitet. Resultatet kan ha
paverkats av att inte alla artiklar haller sasmma goda kvalitet.

Alla artiklarna &r i litteraturstudien kvalitativa och med en liten studiegrupp. Detta

gor att resultatet blir begransat. Kvantitativa studier hade kunnat pavisa ett resultat
fran en storre mangd donatorer. Utbudet att kvantitativa studier kopplade till
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Ainvands var begrénsat och ingen av de kvantitativa
for syftet eller uppnadde till tillfredstalld kvalitet.
fordel kunna styrka de kvalitativa resultaten i sin

helhet.

Tva artiklar (Pradel m fl, 2003, Gill & Lowes, 2008) som till slut togs med hade
upplevelser fran andra grupper an donatorer, som exempelvis mottagare,
potentiella donatorer och potentiella mottagare. Dar koncentrerades analysen pa
donatorupplevelser och de andra gruppernas upplevelser ignorerades. | studien av
Pradel m fl (2003) kan diskuteras huruvida det ar en svaghet eller inte att studiens
resultat endast baseras pa fokusgruppsintervjuer. Sager verkligen en informant hur
situationen upplevts utifran sig sjalv? Det kan tankas att informanterna inspireras
av de andra informanternas upplevelser, eller genom grupptryck haller med om
upplevelser och kanslor som de egentligen inte upplevt.

Brown m fl (2008a, 2008b) har tva artiklar som anvants i litteraturstudien. Aven
Andersen m fl (2005, 2007) har tva artiklar som bidragit till resultatet. Att
anvénda flera artiklar av samma forfattare kan uppfattas som en svaghet for
litteraturstudien da antalet olika forfattare till artiklar blir farre. Dock skiljdes
resultaten at da artiklarnas syften varit olika och ansags kunna tillféra fynd till
litteraturstudiens resultat. Exempelvis var Andersen m fl (2005) en studie som
inhdmtat material en vecka efter att informanter nefrektomerats. Samma
informanter deltog i en uppféljningsintervju ett ar efter donationen (Andersen m
fl, 2007). Vad géllande artiklarna skriva av Brown m fl (2008a, 2008b) svarade
resultaten i artiklarna pa olika syften.

Artiklarna i litteraturstudien ar hamtade fran Sverige, Norge, England, USA,
Kanada och Australien. Det &r inte bara geografin som skiljer landerna utan &ven
kulturer och levnadssatt. Att beskriva upplevelser av njurdonatorer med material
fran olika delar av vérlden kan ses som en styrka da olika kulturer kan tankas
vagas in i olika donatorers upplevelser. Samtidigt kan det ses som en svaghet da
resultatet ej bli generaliserbart. Att sédtta begrénsningar till land eller vérldsdel
hade kunnat hjalp till att fa resultatet mer generaliserbart 6ver ett omrade, men
med det knappa material som funnits hade det blivit svart att genomfora.

I studien av Lunsford m fl (2007) var syftet att se om det fanns skillnader i
upplevelser mellan vita amerikaner och afroamerikaner. Denna uppdelning ansags
inte relevant for studien. Litteraturstudien baserade sin information fran studien
resultat i sin helhet och bortsag fran gruppindelningarna som fanns. En donators
upplevelse ar ett fynd vare sig det &r en positiv eller negativ upplevelse eller om
upplevelsen beréttas av personer med olika hudfarg. Vidare i studien framgar det
inte om donationerna var lyckade eller misslyckade. Det kan tankas att resultatet
kan tolkas och forstas pa ett annat vis om detta framkommit

Resultatdiskussion

Upplevelserna kring en donation finns det lika manga varianter av som det finns
donatorer. Varje donator har sin egen beréttelse om donationen. |
sammanstéllningen av resultatet visade det sig att det anda fanns flera likheter i
donatorernas upplevelser.
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sjuk ar nagot svart for de allra flesta. Deltagarna i
)t detta var, en del foraldrar berattade att de var till
lats, att genomga dialys, eller till och med do,

bara deras barn blev bra. Andra beskriver hur det upplevde att dialysbehandlingen
paverkade den sjukas livskvalitet sa negativt och de ville frigora denne fran
“maskinen”. For nagra var det sjalvklart att de skulle donera, for andra kravdes det
mer 6vervagande. Nagon berattade hur de kande att donera var det enda moraliskt
ratta att gora vilket gjorde att de k&nde sig tvungna att donera. | en studie (Sanner,
2005) visade det sig att det ofta var foréldrarna som var snabba med att ta beslut,
de tvekade séllan. Manga foraldrar var villiga att géra allt for sitt barn. Daremot
syskon behdvde mer tid, de kande en lojalitet till sitt syskon vilket fick dem i
slutdndan att donera. Detta kan tankas bero pa att foraldrar har en speciell karlek
till sina barn som inte finns i andra relationer. Det fanns nastan lika manga motiv
bakom donationen som det fanns donatorer, men gemensamt for alla var att de
hade en 6nskan om att mottagaren skulle bli frisk.

Vissa uppgav att deras skal till att donera var helt altruistiskt, en handling de
utforde helt utan att vanta sig nagot i gengald. Man kan fraga sig om detta stamde,
kanske bestod deras beldning i att mottagaren blev bra och &ven om det kan verka
vara altruistisk vid forsta tanke, sa ar det i sjalva verket inte det da en frisk
mottagare var deras beldning.

| samtliga studier dar motivet till donation diskuteras pastar majoriteten
donatorerna att de gjorde av egen vilja och inte kdnde nagot tvang. En intressant
fraga kan da vara om att i fall de hade kant sig pressade att donera, hade de
berattat det da? Ingen donator beskrev nagon yttre press, men det fanns donatorer
som beskrev en inre konflikt med sig sjalva och kénde att moraliskt hade de inget
annat val &n att donera trots att sjukvardspersonalen bekréaftade motsatsen. Det
finns inget, till exempel en lag, som séger att nagon bor donera utan det handlar
om varje persons egen énskan i detta fall. Att informera om detta ar kanske inte sa
svart, men nar det handlar om att paverka en persons uppfattning om moral ar det
en annan sak.

I Lunsford m fl (2007) beréttade nagra av donatorerna att de tidigare inte visste att
en person kunde leva med endast en njure. FOr personer som dr lite insatta i &mnet
kan tycka att detta ar en sjalvklarhet att alla borde veta det. Men hur manga vet
detta egentligen? Denna studie &r gjord i USA och forsta tanken var att det var
darfor, att manniskor inte &r sarskilt allménbildade dar. Detta ar dock en trakig
forutfattad syn pa USA utan nagra beldgg som helst. S om man stéller fragan i
forhallande till Sverige. Vet manniskor detta i Sverige? Ar det sa att de inte vet
visar det hur viktigt det ar for personal inom halso- och sjukvarden att upplysa om
njurdonation och beré&tta nér det ar ett alternativ.

Det &r en konstig situation donatorn hamnar i vid en donation. En fullt frisk
manniska gar igenom en operation och blir efter den samre an denne tidigare varit.
Donatorn ar fortfarande inte sjuk och fragan &r i vilken utstrackning denne ska ses
som en patient da. Manga donatorer upplevde sig 6vergivna efter operationen och
nagra berattade att de hade sjalva fatt kontakta sjukhuset for uppfoljningskontroll.
Ar det s3 att sjukvardspersonalen negligerar donatorerna for att de egentligen inte
ar sjuka och pa satt och vis valt situationen sjalv? | Socialstyrelsens foreskrifter
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b av vavnader och celler (2008:22) har vardgivaren
nal som har kompetens for att sékerstélla levande
eftervarden av donatorn. Kanner sig inte donatorn

trygg i detta lage sa ar detta inte enligt foreskrifterna. En donation ar pafrestande
bade fysiskt och psykiskt sa d&ven donatorerna behdver god omvardnad. Det finns
inte en donation som dr helt den andra lik och darfor &r det viktigt att se till varje
donators behov och inte negligera omvardnaden.

Nagon donator i studierna berattade att som donator lade de ansvaret for den egna
personen i ndgon annans hander. For sjukvardspersonalen férekommer det flera
ganger men for donatorn &r det en handelse som denne endast gar igenom en gang
i livet. Det ar da viktigt att donatorerna kanner sig trygga och att personalen vet
vad de gor. Tilliten till personalen &r viktig for att donatorns upplevelse av
donationen ska bli sa bra som mojligt.

En del donatorer saknade information, bland annat om korférmagan efterat. En
tilltankt levande donator i Sverige ska enligt Socialstyrelsens foreskrifter om
donation och tillvaratagande av vavnader och celler (2008:22) f& information om
donationens syfte, konsekvenser, karaktar och risker bland annat. Dock star det
inte vem som ska ge informationen. Lagstiftningen kan se annorlunda ut i
artiklarnas olika ursprungslander, detta har ej sokts efter da det innebar ett for
omfattande arbete som det ej fanns tid till. Troligen har denna information givits
till i stort sett alla donatorerna i studierna. Avvikelser kan alltid ske da
informationsgivaren glémt delar. Onskar donatorn information som inte getts bor
det ligga pa denne sjalv att fraga. Det star dessutom i foreskrifterna att donatorn
har rétt att nar som helst stélla fragor angaende donationen. Sa det kan tyckas i
fallet med korformagan efterdt att det hade varit en enkel fraga for donatorn att
stélla till personalen vid nagot tillfalle om denne nu undrade om detta. Eller fanns
det nagon anledning bakom vilken gjorde att donatorn inte ville stalla fragan. Pa
ett sjukhus &r de olika personalkategorierna uppdelade i olika rang. Detta
specificeras med hjalp av utbildning, titel, arbetsbeskrivning men olika rattigheter
och skyldigheter och sa vidare. Inom personalen finns det dessutom en viss
respekt for de med hdgre rang och darmed status &n sig sjalva. Detta fors dven
over till patienter emellanat och de har mer respekt for en lakare till exempel &n en
sjukskoterska. Detta kan i detta lage kanske innebéra att donatorn inte vagar pa
grund av lakarens status stalla vilka fragor som helst (Svedberg, 2007).

En sak som verkar vara latt att glomma ar att sjukvardspersonalen ar manniskor de
ocksa. | detta fall da aven de kan glémma att ge delar av informationen. I nagon
studie papekades det att det var stressande att fa operationsdagen flyttad. Detta
skedde da sjukhuset hade svart att fa tva operationsteam pa plats samtidigt. Detta
kan ses ur donatorns synvinkel och vara valdigt daligt fran sjukhusets sida da det
medfor 0kad stress for donatorn. Men om man ser det ur sjukhusets synvinkel kan
det vara en svarighet da varje person som ingar i operationsteamet ar en manniska
for sig. Alla vill ha sina lediga dagar och har ratt till dem lika mycket som en
person med en annan sorts av arbete. Dessutom finns det endast ett begrénsat antal
operationssalar pa ett sjukhus och om patienter som &r i behov av akuta
operationer kommer till sjukhuset maste dessa prioriteras, da det inte ar av storre
betydelse medicinskt om donationen senareldggs. For donatorerna kan det dock
vara frustrerande for dem som forlorar ekonomiskt pa det, semesterdagar eller har
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i familjelivet. Manga upplevde det som jobbigt
len och alla undersokningar. Det &r viktigt att
prerna, men &r det mojligt for sjukhuset och

personalen?

Det visade sig att en donator kunde ha valdigt manga oros- och stressmoment
infor donationen. Detta visar hur viktigt det & med informationen. En del
deltagare hade till och med skrivit ett testamente infor operationen. | studien av
Kocak m fl (2006) fanns det ingen av de 600 donatorerna som deltog som avled
som foljd av donationen. Det finns alltid risker med en operation, dock &r det
ovanligt att en njurdonation leder till déden. I en informationsbroschyr som delas
ut till tilltankta donatorer pa Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg
(Lennerling m fl, 2009) kan man lasa att ingen njurdonator i Sverige har an sa
lange avlidit till foljd av donationen.

En donator berattade att efter donationen, vilken hade en negativ utgang for
mottagaren, upplevde denne skuld dver att inte ha lyckats ge mottagaren en
tillrackligt bra njure. 1 de artiklar som ingick i resultatet var detta den ende
donatorn, som var med om en negativ utgang for mottagaren, som hade
skuldkénslor. Dock visar detta att &ven om det inte &r vanligt forekommer det och
bor uppmarksammas av sjukvardspersonal for att kunna ge stod at donatorn.
Andra donatorer som gatt igenom likadan utgang kan behéva extra stod de ocksa.
Nagon beskrev en upplevelse av att vara fysiskt och mentalt forlamad och andra
sorg och depression. | Universitetssjukhuset MAS donationsparm (2004) vilken &r
avsedd for att ge stdd och information till personalen vid donation finns det en
lista pa hur uppféljningen ska ga till efter en njurdonation. Anméarkningsvart &r att
det saknas en specifik psykisk uppfoljning, nar detta utgor en stor del infor
donationen.

En del donatorer berattade att de kande ilska gentemot mottagaren efterat. Nagon
menade att mottagaren inte tog hand om sig sjalv och sin hélsa och andra tyckte
inte att de levde livet fullt ut. Detta kan ses i forhallande till mottagarna. | en
studie av Crombie och Franklin (2006) visade det sig att mottagarna kunde kanna
att de stod i skuld till donatorerna, medan andra beréttade att de kande sig
tacksamma men kunde inte leva for att visa sin tacksamhet gentemot donatorn.
Men donatorerna i denna litteraturstudie var tydliga med att de inte forvéntade sig
nagot i gengald fran mottagarna. Dock ville de att mottagaren skulle ta hand om
sig sjalv och sitt liv.

Att donatorer upplever situationer olika har tydligt framkommit. En tanke &r att
det kan ha en inverkan pa vilken kultur och vilket land man lever i. Ett tydligt
exempel pa detta &r den norska studien av Andersen m fl (2005) dar donatorerna
upplever det som ett stress- och orosmoment att ligga pa samma avdelning som
mottagaren efter donationen. Den kanadensiska studien av Brown m fl (2008b)
visar motsatsen. D&r uppger informanterna att de uppskattat att de haft
maojligheten att vistas pa samma avdelning som mottagaren.

Att informera och forbereda en donator infor operationen &r inget en

allmansjukskoterska tar pa sig, det kravs specialistkompetens och erfarenhet for
det. FOr donatorn blir det ett stort ingrepp oavsett vad som medicinskt anses som
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orrekt och tillrackligt med stdd och information.
sjukskdterska som tar hand om donatorn i
r nagra komplikationer &r ett av donatorernas

storsta behov att bli sedd da de kan kanna sig bortglomda. Déar kan sjukskéterskan
ta en stor del genom att sig tid och vara med patienten. Att ha nagon att prata med
och kunna stélla fragor till var viktigt for donatorerna.

SLUTSATS

Det mindre antal traffar av artiklar som var relevanta for syftet vid databassokning
och vid kvalitetsgranskning tyder pa att omradet inte ar s rikt beforskat. Dock
gav undersokningen en del information. Bland annat hur viktigt det &r att
sjukvardspersonalen ser donatorn trots att det storsta fokuset ligger pa mottagaren.
Manga donatorer berattade att de upplevde sig bortglémda av personalen och det
visade &ven att en donator har mycket tankar, k&nslor och olika upplevelser av
donationen likasa radslor och orosmoment. Varje donator upplever sin donation
pa sitt eget satt och dven om en del upplevelser gar att i stort sett att applicera pa
de flesta donatorer bor sjukskoterskan har anta en viktig roll som stdd och
drivande kraft for att se till varje donators upplevelser och behov for att ge sa god
omvardnad som mojligt. Att bli sedd eller att fa prata med ndgon upplevdes som
mycket vardefullt av donatorerna. Men for att fa ett mer generaliserbart resultat
hade det beh6vts mer empirisk forskning pa omradet.

FRAMTIDA VARDE

Sjukvardspersonal kan dra nytta av informationen i litteraturstudien som ger en
inblick av hur njurdonatorer upplever att donationsprocessen gar till.
Informationen kan utnyttjas for att kunna ge en god omvardnad, till denna unika
grupp patienter som inte ar sjuka, utan gar genom en stor operation for att
forhoppningsvis forbattra en néra anhorigs liv. Att som sjukskoterska veta att
manga av dessa patienter kanner oro och stress infor nefrektomin och den
framtida halsan &r viktigt for att kunna vara ett bra psykologiskt stod i processen.
Det ar ocksa viktigt att vara uppmarksam pa donatorernas reaktion efter
nefrektomin for att kunna lindra exempelvis smarta, da det framkommit i att
manga aldrig upplevt ndgon liknande smarta tidigare. Nagot som har visat sig
valdigt viktigt &r att ta tid och uppmarksamma donatorn som efter operationen kan
kanna sig bortglomd. Fér manga donatorer var det vardefullt att fa nagon att prata
med och att ha ndgon i narheten som kan svara pa deras fragor. Da donationen
inte far en lyckad utgang kan dessa donatorer behova extra stod.
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