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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Den forsta levertransplantationen utfordes r 1963 1 Denver, USA. I Sverige
utfordes ar 1984 den forsta levertransplantationen och sedan dess har prognosen for
overlevnad efter en levertransplantation alltmer forbéttrats. Bristen pa organ ar dock ett
universellt problem som resulterar i att personerna i fraga fir vénta pé transplantation. Den
preoperativa vintan infor en transplantation kan upplevas som den svaraste perioden under
transplantationsprocessen. Syfte: Syftet med studien dr att belysa personers upplevelser av att
vénta pa en levertransplantation. Metod: En litteraturstudie av sju vardvetenskapliga artiklar
har analyserats med kvalitativ innehdllsanalys. Resultat: Vintan pa en levertransplantation
har visat sig vara en period som préglas av bade fysiska och psykiska besvér. Placering péd
vantelistan medforde kédnslor av ambivalens, och tankarna och kénslorna infor operationen
var praglade av dngest och ovisshet kring huruvida man skulle 6verleva fram till operationen
eller inte. Trotthet var ett vanligt forekommande symtom som medforde begransningar i
vardagen. Personerna upplevde en brist pa professionellt stod under véntan och upplevde
bland annat att positivt tinkande underlédttade hanteringen av véntan. Slutsats:
Identifieringen av de omvardnadsbehov som foreligger da personer véntar pa en lever-
transplantation skulle kunna underléttas om vardpersonal far en 6kad insikt for de upplevelser
personerna kan ha under denna period. For att kunna ge personer som véntar pd en
levertransplantation en adekvat omvérdnad, krdavs det mer forskning inom omradet.
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INTRODUKTION

Enligt Lasker, Sogolow, Olenik, Sass & Weinrieb (2010) &r ovisshet en vanligt
forekommande kinsla hos personer som lider av en kronisk sjukdom. Det framkommer att
ovisshet kan reducera livskvaliten hos de drabbade som viéntar pd en levertransplantation.
Vérdpersonal bor vara medveten om hur denna ovisshet inverkar pa personernas vilméaende
for att kunna hjélpa till att lindra det lidande som kénslan av ovisshet orsakar (Ibid). Hos
personer med livshotande organsvikt kan vintetiden pa det nya organet vara praglad av stress
(Sanner, 2002). Denny och Kienhuis (2011) menar att denna stress orsakas av savil fysiska
som psykiska faktorer sdsom minskad fysisk formaga, oro 6ver framtiden, biverkningar av
mediciner med mera. Enligt Sainz-Barriga et al. (2005) upplevde personer som skulle
genomga en levertransplantation de hogsta nivaerna av stress under véanteperioden. Enligt
Goetzmann et al. (2006) har personer som vintar pa en levertransplantation en signifikant
minskad kdnsla av livskvalité och psykiskt vilmaende samt dven en hog grad av dngest.
Flertalet studier visar att graden av livskvalité var reducerad innan transplantation och
personerna kénde att livskvaliten 6kade efter att de hade genomgétt en levertransplantation
(Bonsel, Essink-Bot, Klompmaker & Sloffs 1992; Tarter, Erb, Biller, Switala & Van Thiel,
1988; Tarter, Switala, Arria, Plail & Van Thiel, 1991; Tome, Wells, Said & Lucey, 2008).

Det saknas kvalitativ forskning for att finga personers upplevelser av att vinta pa en
levertransplantation. Inom omradet ar det framst kvantitativ forskning som har genomforts
och denna har bland annat syftat till att ta reda pa graden av livskvalité och dngest personerna
har 1 vintan pd en levertransplantation samt efter genomgangen transplantation (Bonsel et al.,
1992; Tarter et al., 1988; Tarter et al., 1991; Tome et al., 2008). Att inte veta hur en person
kan uppleva véntan pé en levertransplantation kan innebéra att sjukskdterskans mojligheter
till att forstd och ge adekvat omvardnad kan forsvéras eller bli bristfallig. For att kunna
identifiera eventuella omvéardnadsbehov och/eller brister i omvéardnaden kan det vara av vikt
att belysa personers upplevelser da de véantar pa en levertransplantation.

BAKGRUND

Organdonation dr en process som innefattas av att finna en passande donator, diagnostisering
av total hjarndod, kompletterande medicinska undersokningar, inhdmtande av samtycke, vérd
av donator samt operation av donator, fordelning av organ, transplantation, omhéndertagande
och uppf6ljning med anhoriga (Bickman & Fehrman-Ekholm, 2002). Avgdrandet om en
manniska dr hjairndod utfors av lakare enligt lag om kriterier for bestimmande av ménniskans
dod (SFS, 1987). For att kunna ta biologiskt material fran en avliden minniska méste denne
ha gett sitt samtycke 1 donationsregister, i testamente eller i annan handling dér den avlidne
personens vilja klart och tydligt framgar. En nérstdende kan ocksa ge tilldtelse till att
biologiskt material omhéndertas, d4 den avlidne uttalat sig om att vilja donera (SOSFS,
2009). Anvindningen av det biologiska materialet for transplantation regleras av hélso- och
sjukvérdslagen samt lagen om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade (Gibel,
2002). Enligt hilso- och sjukvardslagen (SFS: 1982) ska den ménniska som har det storsta
behovet av vard ges foretriade.

Levertransplantation
Transplantation innebdr att levande vdvnad 6verfors operativt (Lindskog, 2004). Det var

kirurgen Thomas Starzl som ar 1963 utforde vérldens forsta levertransplantation. Denna
operation dgde rum i1 Denver, USA. Av de personer som genomgick en levertransplantation



under 60-talet var det bara ett fital som Sverlevde i mer #n ett &r. Ar 1984 utfordes den forsta
levertransplantationen i Sverige. Det var under detta decennium som prognosen for
overlevnad forbittrades (Friman, 2002). Ar 2011 hade det sammanlagt utforts 2356 stycken
levertransplantationer sedan ar 1984 1 Sverige (Svensk transplantationsférening, 2011).
Medianen for véntetiden pé levertransplantation var under ar 2010 64 dagar
(Scandiatransplant, 2010). Antalet personer som véntar pa en levertransplantation i Sverige ar
cirka 40 personer (Scandiatransplant, 2012).

Leversjukdomarna som kan leda till leversvikt och darmed till ett behov av
levertransplantation indelas 1 fyra huvudgrupper: kronisk leversjukdom i slutstadiet, metabola
leversjukdomar, akut leversvikt och primér levercancer. Leversjukdom kan ge ménga
symtom. Encefalopati (en form av sjukdom i hjdrnan), ascites (vétska i buken),
esofagusvaricer (blodande dderbrack i matstrupen) dr exempel pa symtom som talar for att
levern sviktar och att personen i fraga ar i behov av en levertransplantation (Friman, 2002).

I vintan pa en levertransplantation

Fogarty och Cronin (2007) menar att vantan pa vard &r en ospecificerad tidsperiod mellan
identifiering av ett hdlsoproblem, diagnos och behandling. Enligt Rainer, Thompson och
Lambros (2010) kan den preoperativa vantan infor en transplantation kan vara den period
som personerna i friga upplever dr den mest psykiskt pafrestande perioden under
transplantationsprocessen. Brist pa organdonationer leder till en 6kad véntetid och &r ett
problem som omfattar hela vérlden (Ibid). Den 6kade vintetiden pa levertransplantation har
lett till en 6kad dodlighet bland de personer som star pé véntelistan (Chapman, 2010). Véntan
pa vard kan medfora kédnslor som osékerhet och maktldshet. I véntan pé en transplantation
kan personer kénna oro for att ett organ inte ska bli tillgéngligt i tid. Under véntetiden hoppas
manga personer pa att en ny behandlingsform ska upptiackas som gor att de inte langre ar i
behov av en ny lever (Fogarty & Cronin, 2007).

Teoretisk referensram

I sin omvardnadsteori definierar Travelbee (1971) sjukskoterskan som en ménniska som
erhéller en viss kunskap och som 1 sitt yrke far méta manniskor som befinner sig 1 en sarbar
situation. Hon definierar omvardnaden som en mellanminsklig relation. I denna relation har
sjukskoterskan 1 uppgift att stodja personerna och forhindra lidande samt hjélpa personerna
att finna mening i sin situation. For att kunna hjélpa en person att hantera sin sjukdom och
lidande och for att kunna etablera en mellanménsklig relation &r kommunikation det
viktigaste redskapet som sjukskoterskan bor anvénda sig av. Hon menar vidare att
kommunikation dr en process som kan ses som en upplevelse. Under denna upplevelse utbyts
meningar eller meddelanden som kan vara verbala och icke verbala. Kommunikation pagér
stdndigt i motet mellan tvA ménniskor och kan leda fram till interaktion mellan méanniskor.
Kommunikation fyller det syfte att det ska leda fram till kinnedom om personen, uppfyllelse
av de omvardandsbehov som foreligger samt fullfélja meningen med omvardnaden. For att fa
tillgédng till en persons upplevelse av sin sjukdom maste vardpersonal ta sig tid och forsoka
forsta vad personen i fraga kénner (Ibid).

I Travelbees (1971) omvardnadsteori kopplas begreppet lidande ihop med att vara en
existerande manniska. Med detta menar hon att alla minniskor ndgon gang under livet
kommer att uppleva lidande. Den ménskliga upplevelsen av lidande dr lika unik som
manniskan sjilv. Lidandet dr ddrmed nagonting man gér igenom ensam, eftersom en



utomstaende aldrig fullt ut kan forsta vad personen i fraga upplever. Lidandet har ingen
mening i sig, dock méste sjukskoterskan hjilpa den lidande personen att finna mening i sin
situation. Genom att hjdlpa personen att finna mening i sin situation kan denne kénna sig
meningsfull, vilket i sin tur bekriftar dess existens. Travelbee (1971) menar dven att en
person méste bry sig om det hon/han forlorar for att kunna uppleva lidande. P4 si vis ar
lidande och forlust ndra sammankopplade. Lidande kan orsakas av manga saker exempelvis
ensamhet, skilsméssa, att nagon dor. Lidande kan upplevas om det drabbar en sjélv eller en
person man &dlskar. Desto mer man bryr sig om nagon eller ndgot, desto starkare kommer
upplevelsen av lidandet att vara (Ibid).

Travelbees omvardnadsteori préglas av en syn av att varje médnniska &r unik och lika unik &r
varje manniskas subjektiva upplevelse av hélsa. Travelbee (1971) talar &ven om hur lidande
och forlust &r ndra sammankopplat och hur sjukskdterskan bor hjdlpa den drabbade att finna
en mening 1 sitt lidande. I Robertsons (1999) studie framkommer det tydligt hur kronisk
leversjukdom medfor kroppsliga savél som psykiska inskrdnkningar i vardagen. Manga av
personerna som deltog i studien besvirades av bland annat kraftig kldda, extrem trotthet och
blodande esofagusvaricer. Dessa besvir resulterade i ett sjukdomslidande samt att de inte
upplevde att de hade en god livskvalité eftersom de inte ldngre orkade utfora tidigare
aktiviteter. Begriansning i vardagen péverkade livskvalitén negativt och innebar en forlust av
tidigare formagor som resulterade i ett lidande for dessa personer (Ibid).

Upplevelse

Enligt Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud och Fagerberg (2003) hianger begreppet
upplevelse ndra samman med begreppet livsvérld. Livsvdrlden ér den levda véarlden vi lever 1
varje dag och det dr genom livsvérlden vi kan forklara det ménniskan erfarit, det vill sdga det
manniskan upplevt. Vi méanniskor élskar, hatar, arbetar, tycker, tinker och sdker meningen i
livsvérlden. Vill man fi reda pa hur en ménniska erfarit en situation maste man vénda sig till
denna person och fraga dem samtidigt som man &r Oppen 1 sitt fragande (Ibid). Eriksson
(1987) menar att det som utgoér grunden for ménniskans upplevelser ar graden av
sjdlvmedvetande och medvetande. Vidare menar Eriksson (1987) att ménniskans upplevelser
inte kan tolkas och forstds av andra eftersom upplevelserna dr ménniskans egna. I denna
studie kommer darfor personers upplevelser av att vénta pa en levertransplantation att
belysas.

SYFTE

Syftet med studien var att belysa personers upplevelser av att vinta pa en
levertransplantation.

METOD

For att belysa personers upplevelser av att vinta pé en levertransplantation var den valda
metoden en litteraturstudie med en kvalitativ ansats. Enligt Polit och Beck (2012) syftar en
kvalitativ ansats att genom analys av kvalitativ data studera ett fenomen, undersoka, forklara
och tolka ménskliga upplevelser och dirmed skapa sig en helhetsbild av personernas
livsvérld. Willman, Stoltz & Bahtsevanis (2011) menar att en kvalitativ metod syftar till att
studera helheter, det vill sdga forskningen dr holistisk och har en induktiv ansats (Ibid).
Induktiv ansats innebér att man studerar ett sarskilt fenomen for att sedan dra slutsatser
utifran de observationer man har gjort (Polit & Beck, 2012).



Datainsamling och urval

Datainsamlingen genomfordes enligt Forsberg och Wengstroms (2008) urvalsprocess som
bestar av sex olika steg. Urvalsprocessen innefattar identifiering av ett intresseomrade samt
utformande av ett syfte/fragestillning (steg 1), framtagande av inklusions- och
exklusionskriterier for att begrinsa sokningen (steg 2), sokning efter artiklar i lampliga
databaser (steg 3), sokning efter ej publicerade artiklar (steg 4), samt vilja ut relevanta titlar
och ldsa artiklarnas abstract (steg 5) och ldsa hela artiklar och dérefter gora en
kvalitetsbedomning av varje artikel (steg 6). S6kning efter ej publicerade artiklar (steg 4)
genomfordes inte, da tillgangen till att sdka efter &nnu ej publicerade artiklar saknades.

Forst identifierades ett intresseomrade och dérefter formades ett syfte. For att begrdnsa
sokningarna valdes inklusions- och exklusionskriterier. Artiklarna skulle vara ”peer-
reviewed”. Enligt Polit och Beck (2012); Willman et al. (2011) har artiklar som blivit peer-
reviewed blivit granskade av experter inom omradet innan publikation (Ibid). Patienterna
skulle vara vuxna, det vill sdga vara over 18 ar gamla. Artiklarna skulle vara skrivna pa
engelska och forskningen skulle vara utford 1 vistvarlden, eftersom de flesta lever-
transplantationer har genomforts 1 véstvirlden. Artiklarna skulle spegla bade mén och
kvinnors upplevelser. Artiklar som var utgivna innan ar 1990 exkluderades. Relevanta sokord
som svarar pa syftet togs fram (tabell 1). S6kningarna utférdes sedan i databaserna CINAHL,
PubMed och PsyckInfo. CINAHL ansags som en lamplig databas eftersom den enligt
Willman et al. (2011) frimst inriktar sig pd omvardnadsforskning. PubMed ar en databas som
ansags passande eftersom Forsberg och Wengstrom (2008) anser att denna databas innehaller
forskning inom bland annat omrddena medicin och omvérdnad. Psyckinfo innehaller mycket
forskning som har bedrivits inom det psykiatriska omradet (Ibid) och ansags vara en relevant
databas da syftet med studien var att belysa personers upplevelser av att véinta pa en
levertransplantation. Artikelsokningen presenteras i bilaga 1.

Under sokningen valdes relevanta titlar ut och sammanlagt léstes abstract fran 61 stycken
artiklar igenom. Vid urvalet togs hénsyn till artiklarnas relevans i forhdllande till det valda
syftet samt artiklarnas vetenskapliga kvalité. Efter att artiklarnas abstract hade lists igenom,
slopades de artiklar som inte ansags svara pa syftet. De artiklar som ansags svara till det
valda syftet gick vidare till urval 1 och léstes igenom 1 sin helhet och kvalitetsbedomdes
enligt Willman et al. (2011) protokoll for kvalitetsbedomning av studier med kvalitativ metod
(bilaga 2). Punkterna; rader datamittnad, rader analysmattnad samt genereras teori togs inte
med i kvalitetsbedomningen. Dessa punkter ansdgs inte vara relevanta och ansags dessutom
vara svarbedomda. Vid kvalitetsbedomningen gav varje Ja-svar i kvalitetsprotokollet ett
poédng. Artiklar som hade 80-100% Ja-svar bedomdes vara av god vetenskaplig kvalité.
Artiklar som hade 70-79% Ja-svar bedomdes vara av medelgod kvalité och artiklar som hade
60-69% Ja-svar bedomdes vara av dalig vetenskaplig kvalité. Artiklar som ansdgs vara
relevanta i forhéllande till syftet och holl en god vetenskaplig kvalité gick vidare till urval 2
och kom att anvéndas i resultatdelen. Urvalet resulterade i sju stycken artiklar (bilaga 3).
Artiklarnas ursprungslidnder var Norge, Sverige, Storbritannien, USA och Kanada.

De valda sokorden (tabell 1) kombinerades med de Booleska sokoperatorerna AND och/eller
OR. Genom att kombinera de Booleska sokoperatorerna rétt kan man ringa in sd mycket av
den relevanta litteraturen som mdjligt (Willman et al., 2011). For att bredda sokningen sé
mycket som mgjligt anvindes OR, medan AND anvéndes for att avgrénsa sokningen



Samtliga artiklar som valdes ut var skrivna pa engelska. For att ta reda pd inneborden av vissa
ord har ordbocker anvints som hjdlpmedel.

Etiska dovervaganden
Vid kvalitetsgranskningen av artiklarna, som gjordes enligt Willman et al. (2011) protokoll

for kvalitetsbedomning, togs hdnsyn till huruvida forfattarna till de artiklar som gick vidare
till urval 1 forde ett etiskt resonemang. Alla artiklar som anvénts i resultatdelen i denna

litteraturstudie har fatt tillstand ifran en etisk kommitté.

Tabell 1. Anvinda Headlines och MESH-termer

Upplevelse Vintan Levertransplantation Ovriga
Experience Waiting lists Liver transplantation Suffering
Life experience Waiting Liver failure Uncertainty
Life change events Time perspective End stage liver disease Psychological stress
Quality of life Time Chronic disease Powerlessness
Psychosocial aspects of | Time perception Chronic illness Phenomenology
illness
Psychological Pretransplantation Liver Nursing
wellbeing period
Liver transplant list Transplant recipient Coping
Long term care Psychosocial
support
Analys

En kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004) utférdes. Skillnader och
likheter 1 upplevelser kan identifieras genom anvéndning av en kvalitativ innehéllsanalys
(Graneheim & Lundman, 2004). Analysens utgangspunkt var manifest. Enligt Graneheim och
Lundman (2004) innebér detta att analysen dr fokuserad pa vad texten sédger, utan att det sker
ndgon tolkning av en underliggande mening i texten. For att f& en helhetsbild av materialet
lastes artiklarnas resultatdel igenom ett flertal ganger. Tillsammans togs meningsbarande
enheter ut som svarade till syftet. Graneheim och Lundman (2004) menar att meningsbédrande
enheter kan vara ord, fraser, meningar och stycken vars innehall hinger samman med
varandra. De meningsbédrande enheterna kondenserades. Kondensering innebér att den
meningsbadrande enheten forkortas, men att kidrnan i texten fortfarande kvarstar. Darefter
kodades de kondenserade meningsenheterna. Enligt Graneheim och Lundman (2004) ar en
kod den etikett som sétts pa meningsenheten och fungerar som ett hjalpmedel for att se
materialet ifrdn ett nytt perspektiv (Ibid). Koderna listes sedan igenom for att forsoka finna
skillnader och likheter i materialet. Darefter parades liknande koder samman for att bilda
underkategorier som slutligen mynnade ut i fem kategorier. Graneheim och Lundman (2004)
menar att en kategori ska svara till frdgan vad och de kategoriserade kodernas innehall ska
hénga samman med varandra. En kategori kan ses som ett uttryck av det manifesta i texten,
det utrycker det som faktiskt sdgs i texten (Ibid). Enligt Graneheim och Lundman (2004),
syftar teman till att linka samman kategorier och avspegla det underliggande innehéllet i
kategorierna pa en tolkande niva. Tematisering av innehallet har ej utforts. Ett exempel pa
analysforfarandet presenteras i bilaga 4.




RESULTAT

Resultatet redovisas i form av fem olika kategorier (figur 1); ambivalens infor placeringen pd
vdntelistan, blandade tankar och kdnslor infor operationen, begrdnsningar i vardagen, behov
av stod och information samt upplevelsen av att kunna hantera vintan. Kategorierna speglar
de upplevelser personer kan ha i vintan pa en levertransplantation.
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Figur 1. Resultatet presenterat i form av kategorier och underkategorier.
Ambivalens infor placeringen pa vintelistan

Placeringen pa véntelistan medforde blandade kénslor hos personerna. Lycka och gliddje
blandat med oroskénslor var vanligt férekommande (Bjerk & Naden, 2008; Brown et, al.,
2006). For vissa kom beskedet som en chock och de behdvde tid for att védnja sig vid
beskedet. Beskedet medforde att personerna var tvungna att fatta ett beslut om att séiga ja eller
nej till att bli placerade pa véntelistan och for manga var detta beslut préglat av ambivalens
(Brown, Sorrell, McClaren & Creswell, 2006; Jonsén, Athlin & Suhr, 1998, Jonsén, Athlin &
Suhr, 2000).

"My first thought was: no, taking out my liver, never”. (Jonsén et al., 1998, sid. 54).

Personerna var medvetna om att ingreppet var mycket omfattande och att komplikationer
kunde ske i samband med operationen. Tanken att sdga ja eller nej till placeringen pa
vantelistan medforde rdadsla. Dé beslutet om att lista sig till transplantationen faststilldes
upplevde personerna detta som positivt. De hade nu ett mal att striava efter och sag fram emot
att nagonting skulle hianda. Vissa av personerna upplevde att kinslan av maktloshet minskade
vid denna tidpunkt (Jonsén et al., 2000).



“I’'m in good heart, this is a relief and now I am looking forward to start living again”. (Bjerk &
Naden, 2008, sid. 294).

Att vénta pa en levertransplantation upplevdes som en svar provning och personerna
forundrades 6ver hur de orkade med denna vintan varje dag (Brown et, al., 2006). For vissa
blev denna véntan dnnu ldngre da blev avvisade operationen och fick vénta ytterligare
(Brown et, al., 2006; Jonsén et al., 2000). Att bli avvisad operationen medforde bland annat
kinslor av besvikelse och frustration. For vissa blev vintan en del av livet. Dessa personer
hade svart att komma ihag hur livet hade varit innan de blivit placerade pa véantelistan (Brown
et, al., 2006).

“You know, in one way I’ve been on it for so long I hardly remember not being on it”. (Brown et, al.,
2006, sid. 130).

Blandade tankar och kinslor infor operationen

I vintan pé en levertransplantation upplevde personerna ridsla, &ngest och ovisshet infor
risken att hinna bli for sjuka for att f4 genomga transplantationen. Tankar pa en forkortad
livsldngd ledde till att personerna fick negativa psykologiska reaktioner sisom bland annat
nedstdmdhet och oroskénslor (Bjerk & Naden, 2008). Existentiella frdgor om livet, doden,
kroppen och sjdlen var vanligt forekommande (Forsberg, Backman & Médller, 2000). Det
fanns en ridsla hos personerna att deras cancer skulle ha blivit sa utbredd att det inte skulle
vara mgjligt att genomga en levertransplantation. Dessa tankar ledde till angestkénslor d&
personerna var medvetna om att en utebliven operation innebar en forkortad livslingd (Bjerk
& Naden, 2008; Jonsén et al., 2000). Ovissheten uttrycktes bland annat som en undran éver
om de kan eller kommer bli valda som transplantationskandidater (Jonsén et al., 2000).

”You know they won't throw away a perfectly good liver if there is cancer. The thought of cancer has
been the greatest strain for me while I've been waiting.” (Bjork & Néden, 2008, sid. 292).

Personerna kinde ocksa rddsla, angest och oroskénslor infor operationen. Tankarna
handlande om huruvida de skulle 6verleva operationen eller inte och om det var en risk de var
villiga att ta. Personer som tidigare aldrig opererats visste inte hur de skulle forbereda sig
infOr ett sé stort ingrepp och de oroade sig 6ver den postoperativa fasen, att ligga i1 en sdng
och inte kunna rora sig och att behdva bli omhéndertagen av vardpersonal (Bjerk & Néden,
2008; Jonsén et al., 2000).

... ’And then I think of the operation. Will I survive it, and will I survive at all? That’s what’s going
on in my head.’” (Jonsén et al., 2000, sid. 67).

Tiden pa véntelistan fick personerna att undra 6ver om transplantationsteamet hade glomt
bort dem. Nédgra av personerna ringde for att forsékra sig om att de fortfarande fanns kvar pa
listan och att de inte hade blivit bortglomda (Bjerk & Néden, 2008; Jonsén et al., 2000).

[ just had to call the hospital to check how long they had calculated my wait. They told me two
weeks but when they had passed I was still waiting. I was sure they had forgotten me and called
again’...” (Bjerk & Néden, 2008, sid. 292).



Begrinsningar i vardagen

Personerna kunde inte ldngre utfora de aktiviteter de tidigare dgnat sig at. Detta var i stor
utstrackning relaterat till den extrema trottheten sjukdomen medforde. Att inte kunna gora
saker man tidigare varit van vid att géra medforde kéinslor av nedstamdhet (Baker et al.,
2003; Bjork & Naden, 2008; Brown et al., 2006; Wainright, 1997). Den bild personerna hade
av sig sjélva forandrades under denna period. Manga av de aktiviteter som de tvingats ge upp
pa grund av sjukdomen och den minskade fysiska kapaciteten var aktiviteter som definierade
dem som personer (Bjork & Naden, 2008). Detta fick vissa av deltagarna att kdnna det som
om livet var pa hall, att de inte ldngre kunde ta del av livet fullt ut (Brown et al., 2006; Bjork
& Naden, 2008). Att behdva ge upp aktiviteter som betytt mycket for personerna medforde
att det var svart for dem att finna mening med livet (Bjork & Néden, 2008).

“One patient talked about feeling both weak and strong throughout the waiting period, but lack of
energy was the worst of concerns that more or less ruined his life.” (Bjork & Néaden, 2008, sid. 293).

Begrénsningarna i vardagen var inte bara associerat till de fysiska begransningarna. Nar man
star pa véntelistan infor en levertransplantation har transplantationsteamet krav om att
personerna ska befinna sig inom ett visst avstand ifran sjukhuset. Detta medforde bland annat
att personerna inte lingre kunde resa. Personerna kinde att detta begransade det sociala livet
och att deras frihet var begrinsad (Baker & McWilliam, 2003; Brown et al., 2006; Johnsén et
al., 1998).

“Life is put on hold... I do feel that way sometimes... I just feel like ['m immovable, dead or alive, and
Jjust waiting for something to happen”. (Baker & McWiliam, 2003, sid. 52).

Behov av stod och information

Fortskridningen av sjukdomen medforde till slut att fler och fler av personerna allt mer
hamnade i en behovssituation. De blev tvungna att be om hjélp av andra och detta upplevdes
som mycket svart da de varit vana vid att kunna klara sig sjdlva (Baker & McWilliam, 2003;
Bjork & Néaden, 2008; Wainright, 1997). Personerna kidnde att de forlorade kédnslan av att
vara en sjilvstdandig individ (Wainright, 1997).

“A lot of it with me was that I'd never been ill before, and that hit me. I lost my independence, which
was terrible, was a tragedy. I've always been so independent”. (Wainright, 1997, sid. 47).

Behovet av stdd och upplevelsen av stdd varierade bland personerna. Vissa fann stod i sig
sjélva och hos sina nérstdende (Bjork & Ndden, 2008). Medan andra upplevde att det inte
gick att tala om allt med sina narstdende. Detta géllde framforallt tankar om doden.
Personerna upplevde ett behov av professionellt stod for att samtala kring tankarna de hade
om livet och doden (Johnsén et al., 2000). Avsaknaden av professionellt stod innebar att vissa
av personerna upplevde en forsdmrad hilsa (Brown et al., 2006).

”[ have received no emotional support from the healthcare professionals, I have been lonely.”
(Jonsén et al., 2000, sid. 67).

Uppfdljning och information under véanteperioden upplevdes som bristande. Ménga saknade
mer information om risker och om den pre- och postoperativa perioden. Da personerna fick
information av denna typ upplevde de att informationen kom for titt inpd operationen
(Johnsén et al., 2000).



”They gave me information the evening before the operation, this made me anxious, you can'’t take
such information at that point”. (Jonsén et al., 2000, sid. 67).

Upplevelsen av att kunna hantera vintan

De sitt personerna upplevde underlédttade hanteringen av vintan pa operationen var mycket
varierande. Att ha en aktiv roll i hanteringen av sin sjukdom upplevdes underlétta véntan.
Detta innebar att man sa langt som mojligt forsokte leva ett sa normalt liv som mojligt trots
de svéra symtomen (Wainright, 1997).

Positivt tainkande upplevdes underldtta hanteringen av véntan (Bjerk & Naden, 2008; Johnsén
et al., 2000). Positivt tinkande innefattades bland annat av att tinka ut trevliga saker att géra
samt att tinka pd personer vars operation hade gatt bra. Vissa av personerna kom pa egna
strategier for hur de skulle fylla sina liv med mening. De planerade minst en sak varje dag
som kindes meningsfull for dem (Bjork & Néden, 2008).

”...many informants used positive models during their waiting process by reminding themselves of
other FAP patients who had undergone successful liver transplantation. (Johnsén et al., 2000, sid.
67).

Personerna upplevde att forsvarsmekanismer sasom distraktion och fornekelse underléttade
vantan. Forsvarsmekanismerna medforde att personerna for stunden kunde bli av med en del
av de negativa tankarna de hade och darmed upplevde personerna att véintan underlittades
(Brown et al., 2006).

[ function with a degree of denial. It is what you need to do.” (Brown et al., 2006, s.130).

Télamod ansags vara en av de viktigaste fardigheter man var tvungen att behirska da man
vantade pa en levertransplantation. Det handlade om att personerna helt enkelt var tvungna att
lara sig att vinta (Brown et al., 2006).

Samtidigt som véntan upplevdes som mycket plagsam, gav den dven tid for forberedelse.
Personerna planerade hur de skulle leva sina liv under véntetiden och de planerade dven hur
de skulle siga hejda till sina nérstdende eftersom de inte visste om de skulle f4 se dem igen
efter operationen (Johnsén et al., 2000).

Att std infor doden medforde att personerna under vénteperioden fick ett nytt sitt att se pa
saker (Brown et al., 2006). Sddant som man tidigare inte uppméarksammat sags nu pa ett nytt
sétt och man tog sig tid till att uppskatta saker. Personerna fick dven ett nytt sitt att se pa
tiden (Bjerk & Naden, 2008; Brown et al., 2006). Tid upplevdes som fram till operationen
eller tiden efter operationen och detta medforde att tiden kunde upplevas som om den gick
mycket fort men ocksa mycket ldngsamt. Att inte veta ndr man ska bli inringd for operation
medforde att personerna upplevde det som om tiden saktades ner (Brown et al., 2006).

“The uncertainty of when one would be called slows time down, because it’s everyday waiting for the
call.” (Brown et al., 2006, sid. 130).



DISKUSSION
Metoddiskussion

En kvalitativ metod ansdgs 1dmplig att anvidnda eftersom syftet var att belysa personers
upplevelser av att vinta pa en levertransplantation. Enligt Willman et al. (2011) dr en
kvalitativ metod ett lampligt val d& man &r ute efter att studera fenomen och fé en djupare
forstaelse for de upplevelser en manniska kan ha. Enligt Forsberg och Wengstrom (2008)
syftar kvantitativa studier bland annat efter att se samband, klassificera och forutsiga,
variablerna kvantifieras for att ddrmed kunna bearbetas med hjélp av statistik. En kvantitativ
studie skulle dirmed inte kunna anvéndas for att svara pa vart syfte. For att besvara studiens
syfte, som var att belysa personers upplevelser av att vinta pa en levertransplantation, valdes
ddrmed en kvalitativ ansats.

En litteraturstudie genomfordes och sammanlagt anvéndes sju stycken vardvetenskapliga
artiklar till studiens resultatdel. Enligt Forsberg och Wengstrom (2008) syftar en
litteraturstudie till att sammanstélla forskning, inom ett specifikt forskningsomrade, fran
tidigare genomforda empiriska studier. Férdelen med en litteraturstudie att man kort tid kan
sammanstélla forskning fran flera studier. Antalet deltagare som studeras blir dirmed ocksa
fler, vilket kan leda till ett bredare resultat (Ibid). Valet av en litteraturstudie ansags
fordelaktigt med tanke pa savil tidsaspekten och det faktum att det inte finns ett
transplantationscentrum i Karlskrona. Nackdelen med att genomfora en litteraturstudie ar att
texterna som anvénds i resultatet redan har blivit analyserade och tolkade. Fordelen med att
utfora en empirisk studie dr att man presenterar resultat utifran sin egen undersokning,
eventuellt hade resultatet blivit annorlunda.

Insamlingen av data genomfordes enligt Forsberg och Wengstroms (2008) urvalsprocess
eftersom denna ansags latt att f6lja. Datainsamlingen i de valda databaserna nddde méttnad.
Olsson och Sorensen (2011) menar att méittnad av datainsamling nds da upprepade
artikelsokningar inte tillfor nytt material. De valda inklusions- och exklusionskriterierna
ansdgs relevanta och hjélpte till att avgransa sokningarna. Likasa hjdlpte anvindet av de
Booleska sokoperatorerna AND och/eller OR till att avgrinsa samt bredda sokningarna.
Resultatet skulle eventuellt kunna ha sett annorlunda ut om de Booleska sdkoperatdrerna
hade kombinerats annorlunda samt om artikelsokningen hade skett 1 andra och/eller fler
databaser. Det dr dock osidkert om det skulle blivit ndgon skillnad, eftersom méttnad uppstod 1
de databaser som artikelsokningarna genomfordes 1.

Urvalet anses vara tydligt forklarat och redovisat och detta 6kar studiens overforbarhet och
reproducerbarhet. Artiklarna som anvéndes i resultatdelen, kommer alla frn vésterldndska
lander. Ekonomiska och samhéllsrelaterade skillnader kan ha péverkat resultaten i dessa
artiklar. Vi anser dock att det ar till vér fordel att de anvédnda artiklarna har utfort sin
forskning 1 visterldndska ldnder. Storre ekonomiska och samhéllsrelaterade skillnader skulle
formodligen rada om forskningen varit utford i 6vriga vérlden.

Kvalitetsbeddmningen av artiklarna genomfordes var for sig och dérefter jamfordes resultaten
som framkommit ur kvalitetsbedomningen, detta starker tillforlitligheten. De artiklar som
anvindes i studiens resultatdel svarade pé studiens syfte samt bedomdes vara av god och
medelgod vetenskaplig kvalité, vilket ocks4 stirker studiens tillforlitlighet. A andra sidan var
det forsta gangen vi utforde en kvalitetsbedomning av vetenskapliga artiklar och brist pa
erfarenhet av detta moment kan ha paverkat resultatet av kvalitetsbedomningen.
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Graneheim och Lundmans (2004) kvalitativa innehallsanalys valdes da vi ansag att
tillvigagangssittet av analysen forklaras tydligt och underlattar ett systematiskt arbetssitt.
Graneheim och Lundman (2004) papekar att resultatets tillforlitlighet kan paverkas av valet
av meningsenheter. Ar en meningsenhet for bred, kan det medfdra att dess innehall &r for
stort. Ar en meningsenhet for smal, riskerar man att fragmentera innehéllet istillet (Ibid).
Detta har hafts i dtanke vid genomforandet av analysen. Likaséd har ingen relevant data
exkluderas under analysen eftersom detta kan paverka tillforlitligheten. Teman valdes bort da
analysen ansdgs vara klar nir fem kategorier analyserats fram som svarade pa studiens syfte.
Att vi har varit tva personer som genomfort analysen av data starker studiens palitlighet,
dessutom presenteras ett exempel péd analysforfarandet, vilket ger studien en 6kad
trovardighet. Alla artiklarna var skrivna pa engelska. Detta kan ha péverkat resultatets
trovardighet da engelska inte dr vart modersmal. Strdvan har dock varit att hela tiden hélla sig
sa textndra som mojligt. Texterna har dirfor ldsts igenom flera gdnger for att “kontrollera” att
vi forstatt innerborden korrekt. Analysen har fokuserat pa det manifesta innehallet, med detta
menar Graneheim och Lundman (2004) att man fokuserar pa det uppenbara och synliga i
innehallet, utan att tolka och finna en underliggande mening i texten. Tolkningar kan dndé ha
skett dd vi kan ha péverkats av var egen forforstaelse. Feltolkningar kan ha &gt rum dé det var
forsta gangen vi genomforde en kvalitativ innehéllsanalys samt att engelska inte ar vart
modersmal. Texterna har ldsts sd forutséttningslost som mojligt. Forsberg och Wengstrom
(2008) menar att detta underldttar att resultatet inte paverkas av sin egen tolkning och/eller
forforstielse. Datainsamling och tillvdgagangssattet av analysen anses vara tydligt beskrivna i
metoddelen, vilket stirker resultatets tillforlitlighet.

Tvé av de valda sju artiklarna ar skrivna av samma forfattare. Detta kan ha paverkat
trovirdigheten. Flera forskare hade mdjligen bidragit till ett okat resultat. Citat fran
originaltexterna har anvints i resultatdelen. Graneheim och Lundman (2004) menar att
anvindandet av citat frdn originaltexterna kan starka brodtextens innehdll och tillforlitlighet.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att véintan pé en levertransplantation upplevdes vara en mycket pafrestande
situation bade psykiskt och fysiskt. Under véntan led ménga av personerna av bland annat
trotthet. Det framkommer att trotthet var det symtom som till stor del hade en negativ
inverkan pa personernas dagliga liv och deras kénsla av livskvalité. Trittheten medforde att
personerna inte langre orkade utfora tidigare aktiviteter och ledde till att de upplevde livet
som begrinsat, som om livet var pd hall. Detta bekréftar &ven Bonsel et al. (1992); Robertson
(1999) i sina studier och menar att livet pa alla sitt begransades pa grund av den trotthet som
personerna upplevde under véntan pé en levertransplantation. Likasé tar Kalaitzakis et al.
(2012) upp hur personer med levercirros lider av fatigue (ihallande trtthet som ej avtar i
vila) och hur denna trotthet &r relaterad till en forsamrad livskvalité.

I vért resultat framkommer det hur de pafrestningar som personerna upplevde under
véntetiden var savél psykiska som fysiska och innebar en forlust av tillgéngen till det liv de
tidigare hade levt. I sin omvardandsteori tar Travelbee (1971) bland annat upp begreppen
forlust och lidande. Hon menar att dessa &r ndra sammankopplade med varandra. D& man
forlorar nagonting eller ndgon man haller av upplever man lidande (Ibid). Personerna som
véntade pa en levertransplantation upplevde formodligen ett lidande med tanke pé att de
upplevde att de forlorade tillgangen till de liv de tidigare hade levt. Travelbee (1971) menar
att sjukskoterskan ska hjélpa personen att finna mening i sitt lidande for att dirmed kunna
underlitta lidandet for den drabbade.
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I resultatet framkommer det ocksé att personerna upplevde en brist pa professionellt stod
under vénteperioden. Det lyfts fram att det dels fanns ett behov av information géllande pre-
och postoperativa hindelser samt dels ett behov av att kunna samtala om fragor kring livet
och doden, eftersom personerna upplevde att det var svart att géra detta med sina nérstaende.
Detta bekriftar Goetzmann et al. (2006); Rainer et al. (2010) i sina studier och menar att
tillgdngligheten av professionellt stod under tiden personer véntar pd en transplantation har
visat sig vara liten, trots att ménga av personerna har symtom av psykisk karaktar.

Bristen pa professionellt stod kan innebdra att de borde ske forbattringar vad géller de
stodjande atgirderna som erbjuds under vinteperioden for dessa personer. Prioritering av
professionellt stod skulle dven kunna leda till att etableringen av en mellanménsklig relation,
mellan sjukskoterska och den person som vintar pa en levertransplantation, underlittas.
Travelbee (1971) bekréftar vikten av stdd nér hon anser att sjukskoterskan bor hjélpa
personen att finna mening 1 sitt lidande och/eller underlétta den forlust personen erfarit 1
samband med sjukdomen. For att kunna gora detta, menar hon att sjukskdterskan bor
observera och tolka personens beteende samt faststilla till vilken grad personen och dess
nérstdende har accepterat sjukdomen (Ibid). Ddrmed borde professionellt stod under vantan
pa en levertransplantation prioriteras. Chapman (2010) bekréftar ocksa stodets betydelse och
menar att det dr av vikt att skapa kontakt med de personer som véntar pé en lever-
transplantation for att underlétta deras upplevelser av att vinta. Han menar att vintan pa vard
bland annat kan identifieras som en period som préglas av kinslor sésom maktloshet och
ovisshet. I sin omvérdnadsteori tar Travelbee (1971) upp vikten av kommunikation. Hon
menar att kommunikation det viktagaste redskapet for att mdjliggora interaktion och ddrmed
etableringen av en mellanménsklig relation mellan ménniskor. Hon betonar att det &r
personens upplevelse av sin sjukdom som &r det visentliga. For att {3 tillgang till denna
upplevelse méste sjukskoterskan ldgga ner tid pa att forsoka forstd vad personen i fraga
kénner (Ibid). Brist och/eller avsaknad pd professionellt stod kan leda till att etablerandet av
en mellanméansklig relation mellan patient och sjukskdterska inte 4ger rum. I sin tur kan detta
leda till att sjukskoterskan inte kan finnas dar for patienten och forsta dennes situation och
upplevelser samt hjélpa personen att finna mening i sitt lidande. For att kunna hjélpa en
person att finna mening i sitt lidande och/eller underlitta kénslan av forlust bor det vara av
stor vikt att sjukskdterskan har identifierat personens omvardnadsbehov och att det ges
mdjlighet for de personer som befinner sig i vdntan pa en levertransplantation att fa
professionellt stod under denna tid.

Resultatet lyfter &ven fram att tankarna och kénslorna inf6r operationen préiglades av angest,
oro, ridsla och ovisshet samt hur dessa upplevelser paverkade deras situation negativt. Detta 1
sin tur medforde reflektioner over existentiella fragor kring livet och doden. Tankarna
handlade bland annat om huruvida man kommer leva fram till operationen eller inte, eller om
cancer skulle ha spridit sig sa att operationen inte kunde genomforas eller om de skulle do
under operation. Rainer et al. (2010) bekréftar detta och menar att den preoperativa véntan pa
en transplantation kan vara den mest psykiskt pafrestande perioden under
transplantationsprocessen. Detta i sin tur talar for att det bor erbjudas professionellt stod
under vénteperioden.

Vissa av personerna som véntade pé en levertransplantation, blev oroliga for att
transplantationsteamet hade glomt bort dem och ringde till sjukhuset for att forsdkra sig om
att de inte hade blivit bortglomda. Michelle et al. (2005) menar att vdntan pa vard gor att
personer kan kénna forlust av kontroll, att véntan &r en bestraffning, att andra personer skulle
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vara viktigare och/eller att sjukvérden glomt av personen i frdga. En regelbunden kontakt
skulle kanske kunna minska personerna oro 6ver att de kan ha blivit bortgldmda.

Slutsats

Resultatet visar att personer upplevde véntan pa en levertransplantation som en mycket svar
period. Trotthet, begransningarna i vardagen, ovisshet samt brist pa professionellt stod var
ndgra av de aspekter som medforde att véintan pd en levertransplantation upplevedes som
pafrestande, sdvél psykiskt som fysiskt. For att kunna ge ett professionellt stod och underlitta
vardagen fOr personer som vintar pa en levertransplantation, kan en dkad insikt om vilka
upplevelser som kan forekomma under denna period medfora att identifieringen av de
omvardnadsbehov personer kan ha under denna period underlattas.

Ovrig forskning som vi fann inom &mnet syftade framfor allt till att med hjilp av en
kvantitativ metod gradera nivaerna av livskvalité personer upplevde fore och efter en lever-
transplantation. Vi anser ddrmed att det kan vara av vikt att fortsatta kvalitativa studier gors
for att belysa pé personers upplevelser av att vinta pa en levertransplantation.
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