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Sammanfattning

Bakgrund: Vantelistorna for de patienter som star i ko for en levertransplantation blir
allt langre i alla 1ander runt om i varlden. Vantetiden upplevs for patienterna som en
psykiskt och socialt pafrestande tid eftersom det ar oklart om och néar ett organ som
passar blir tillgangligt. Det &r viktigt att sjukskdterskan antar utmaningen att méta
lidandet och den lidande manniskan och bidra till att minska detta. Syfte: Syftet med
litteraturstudien var att belysa och beskriva patienters upplevelser i vantan pa en
levertransplantation. Metod: Litteraturstudien bygger pa totalt 10 kvalitativa och
kvantitativa vetenskapliga artiklar. Resultat: Att bli uppsatt pa vantelistan for en ny
lever upplevdes av manga patienter som en enorm léttnad och de fick en kénsla av hopp
samtidigt som det innebar en fysisk och psykisk begrénsning i tillvaron. Radsla och
angest pa grund av ovissheten var ocksa ett stort problem for deltagarna. Informationen
och stodet ansags vara viktigt under vantetiden. Diskussion: Upplevelsen av forandrad
sjalvbild och identitet, angest samt behovet av information och stdd i vantan
diskuterades och kopplades samman med Joyce Travelbees omvardnadsteori samt
sjukskaterskans kompetens. Slutsats: For att kunna utveckla omvardnaden kring
patienter som vantar pa en levertransplantation kravs det mer forskning som belyser
upplevelsen av vantan fore en levertransplantation.

Nyckelord: Patient, upplevelser, vantan, levertransplantation
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Abstract

Background: The number of patients on waiting lists for a liver transplant is growing
in all countries around the world. These patients experience the waiting as a
psychologically and socially stressful time, because it is unclear if and when a suitable
organ will become available. It is important for the nurse to try to relieve the suffering
of these patients. Aim: The purpose of this study was to illustrate and describe patients'
experiences while waiting for a liver transplant. Method: This literature study was
based on a total of ten articles describing research performed using qualitative and
guantitative methods. Results: Being put on the transplant waiting list gave the patients
feelings of substantial relief and hope, but at the same time involved physical and
mental limitations in their daily lives. Fear and anxiety due to the uncertainty of the
situation was also a significant problem for the liver candidates. Information and
support was regarded as important during the waiting time. Discussion: The
experiences of a changed self-image and identity, anxiety, and the need for information
and support were discussed and linked to Joyce Travelbee’s nursing theory and to the
skills of nurses. Conclusion: To be able to develop nursing care related to cases
involving liver transplants, more research is needed to highlight the things the patients
experience while waiting to undergo such surgery.

Keywords: Patient, experience, waiting, liver transplant



INNEHALLSFORTECKNING

BAKGRUND ......cooiiiii ettt sneas 5
SY T E e et b et anes 8
IMIETIOD ... bttt bbbt nbe e nre e 8
D - [ o OSSPSR 8
DataiNSAMIING .....covviiieie et e e e e e e 8
KValitetSDEAOMNING ....ocveiieeieceece e 9
AANAIYS <o ae e r e nreenree e 9
=1 U I 1 SR 10
KANSIOMASSIG PAVEIKAN .......vvieeieiceieecietcee ettt 10
Upplevda DEgranNSNINGAr ........c.vovveiieiie e 11
Fysiska DegranSNINGar .........cccov e 11
PSyKiska DEGIrANSNINGAN .........cccuvieeeeree e 12
Rédsla och angest pa grund av OVIiSShEtEN........c.cccevvveeviieeieecee e 14
Brister i stod och information samt kanslan av att bli bortglomd ................... 16
DISKUSSION ...ttt 18
RESUIAAISKUSSTON. ....cviiiiiiieciieie e 18
METOAAISKUSSION ...ttt nreas 21
SIUESALS ...ttt sttt r e nre e 23
REFERENSER ......c.oo ittt 25

Bilaga 1 Sokschema for datorbaserad litteratursokning
Bilaga 2 Artikeltversikt
Bilaga 3 Granskningsmall for kvalitativa och kvantitativa studier



BAKGRUND

”Dd och da tinker jag att det kanske skulle vara bdittre om jag visste
utgangen redan nu, hur den an sag ut, och nog ar det en skillnad
mellan att vanta i ovisshet och att ha en klar definierad dédsdom. Anda
tror jag forhallandena ar ganska lika. Vantetiden finns dar,

osakerheten och tyvirr ocksd ensamheten”.

(Klepke 2003 s 53).

Vantelistorna for de patienter som star i ko for en transplantation blir allt langre i olika
lander 6ver hela vérlden (Socialdepartementet 2003). Enligt Donationsradet vantade den
1 januari 2010 70 patienter pa en levertransplantation i Sverige. Mellan aren 2000 och
2009 genomfordes totalt 1261stycken levertransplantationer och under 2010 till och
med den 31 mars genomfordes 27 stycken levertransplantationer i Sverige
(Donationsradet 2010). Nar beslut tagits och patienten accepterats for en transplantation
satts patienten upp pa en vantelista. Det finns ingen som darefter exakt kan tala om hur
lang véntan blir pa ett organ. Vantetiden upplevs for patienten som en psyKkiskt och
socialt pafrestande tid eftersom det &r oklart om och nar ett organ som passar blir
tillgangligt. 1 vissa fall kan en levertransplantation planeras i férvag da organet kommer
fran en levande donator. En organtransplantation har till syfte att patienten ska fa

mojlighet att aterga till ett normalt liv igen (Bakkan et.al 2002).

Drommen om att kunna ersétta utslitna och daligt fungerande organ har funnits sedan
urminnes tider. Utvecklingen inom transplantationskirurgin tog form redan pa 1800-
talet och borjan pa 1900-talet. I och med teknikens utveckling 6ppnades mojligheter att
genomfora transplantationer dven pa andra organ an njure pa manniskor. Den forsta
levertransplantationen gjordes 1963 av Starzl och andra medarbetare i Denver. Aret
1967 lyckades Denver- gruppen genomféra en levertransplantation som resulterade i en
val fungerande lever. Dérefter utfordes fler lyckade levertransplantationer (Jansson &
Andersson 2002). Aret 1985 gjordes den forsta levertransplantationen i Sverige (Ericson
& Ericson 2008).



| socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 1997:4) innehallande lagen
(1995:831) som innefattar transplantation, finns det bestammelser om tillvaratagande av
organ eller nagot annat biologiskt material fran en avliden eller levande manniska. Vid
transplantation fran en avliden manniska far biologiskt material omhandertas om denne
givet sitt medgivande till detta eller det pa ndgot annat satt framkommit att detta ar
individens énskan. Om givaren daremot skriftligt eller muntligt uttalat sig om en
motsattning for borttagande av biologiskt material far ingreppet inte ske. Om
transplantation ska ske fran en levande givare far detta ingrepp inte befara en allvarlig
skada for givarens liv eller hélsa. Avsikten med transplantationen &r behandling av
sjukdom eller kroppsskada hos en annan individ (Socialstyrelsen 2010).

De vanligaste leversjukdomarna déar levertransplantation kan bli aktuell &r primar
skleroserande kolangit, primar bililar cirrhos, autoimmun kronisk aktiv hepatit och
kronisk aktiv hepatit B eller C. Aven vid enstaka fall av intoxikation av paracetamol kan
transplantation vara det enda alternativet som behandling. Vid kroniskt alkoholmissbruk
kan patienten till foljd fa levercirros da en levertransplantation ocksa kan bli aktuell,
men for att detta ska ske kravs att patienten kan uppvisa dokumenterad missbruksfrihet
under en bestamd tidsperiod (Ericson & Ericson 2008). En ovanlig diagnos men anda en
diagnos dar levertransplantation dr den enda behandlingen ar Familjar amyloidos med
polyneuropati (FAP). Sjukdomen innebér en skada (mutation) i arvsanlaget som styr
bildningen av serumaggvitedmnet (transthyretin) detta protein gor att en onormal
substans amyloid kan bildas. Amnet amyloid lagras sedan in bl.a. autonoma nerver,
perifiera nerver, 6gats glaskropp, njurar och hjartmuskeln vilket har en skadlig effekt.
Det felaktiga amnet (transthyretin) bildas till allra storsta delen i levern och om en
levertransplantation genomfors minskar detta produktionen med mer &n 95 procent
(Socialstyrelsen 2007).

En ménniska upplever ofta lidande nar en livssituation forandras. Lidande &r ett begrepp
som anvands i allmanhet for att symbolisera en manniskas upplevelse av plagor, angest,
ndd, forlust och smarta. En patient kan uppleva ett lidande utan att ha kroppsliga
smartor samtidigt som en person kan ha smartor utan att lida. Det som &r gemensamt for
lidande &r anda att det innefattar kroppsliga, psykiska och andliga/existentiella sidor av

en persons situation. Oavsett varfor en manniska lider ar det sjukskoterskans uppgift att



anta utmaningen att mota den lidande manniskan och bidra till att minska lidandet
(Breievne & Kristoffersen 2005).

Omvardnadsteoretikern Joyce Travelbee menar att lidande &r en del av livet som alla
manniskor nagon gang kommer att fa uppleva, men den enskilda upplevelsen av lidande
ar olika och personlig. Hon anser att omvardnadens mal och syfte handlar om att hjélpa
en person att hantera, béra och finna mening i de upplevelser och kanslor som foljer
med lidande och sjukdom. Travelbees definition pa lidande ar en kansla av obehag som
kan innefatta allt ifran enstaka 6vergaende fysiska, psykiska eller andliga besvar till en
mycket svar smarta. Begreppet hopp ar ocksa nara forknippat med omvardnadens syfte
och mal. En manniska som hoppas tror att livet ska forandras och pa sa sétt bli mer
behagligt, gladjerikt och meningsfullt om hon kan uppna sina énskningar. En grundsten
for att kunna utveckla och bevara hoppet har en samhérighet med den trygga
forvissningen om hjalp fran andra nar hon ar i behov av det. En person med hopp kan
bidra med att gora nuet uthardligt. Mod ar en faktor som hénger samman med hoppet
eftersom det kravs mod for att orka halla ut &ven om upplevelsen av lidande é&r stort.
Mod &r ocksa nodvandigt for att kunna bemastra angest och otrygghet (Travelbee 1971).

Enligt Jonsén, Athlin & Suhr (1998) har det framkommit att patienters sociala liv blev
begransat pa grund av att de alltid kéande att de standigt skulle vara tillgangliga for
transplantationsteamet. De upplevde ocksa en kansla av osékerhet och att inte kunna
paverka situationen da de menade att deras 6de lag i sjukvardens hander. Deltagarna
stallde sig fragor sa som ur lang tid kommer det att ta innan levertransplantationen blir

av? Kommer min kropp acceptera den nya levern?

"Ar? Nej. Det dr kanske det enda vi med sékerhet vet. Ar kommer det
inte att ta. Ett ar senare, eller mojligen om nagot langre tid, ar jag dod
om de inte har ringt efter mig innan dess, sa ett slut finns, aven om vi

inte vet vilket”.

(Klepke 2003 s 33).



SYFTE

Syftet med litteraturstudien var att belysa och beskriva patienters upplevelser i vantan

pa en levertransplantation.

METOD

Design
Studien genomfordes som en allmén litteraturstudie. En allman litteraturstudie

genomfordes da syftet med denna var att beskriva kunskapslaget inom ett visst omrade
(Forsberg & Wengstrom 2008). Amnesomradet som valts &r att beskriva och belysa
patientens upplevelser inom det valda &mnet. Inklusions- och exklusionskriterier
anvandes som en litteraturavgransning. Problemomrade och syfte var avgorande for
vilka inklusions- och exklusionskriterier som anvéndes i studien (Friberg 2006).
Inklusionskriterierna for litteraturstudien var att alla artiklar skulle vara baserade pa
vuxna manniskors upplevelser i vantan pa en levertransplantation. Urvalet av artiklarna
som valdes ut var publicerade mellan aren 1995-2010. Artiklar som var skrivna pa
engelska och svenska soktes. De artiklar som anvandes hade en vetenskaplig grund och
innehall resultat fran empiriska forskningsprojekt (Segesten 2006). Peer Reviewed &r en
avgransning som anvandes for att enbart soka ur vetenskapliga tidsskrifter (Ostlundh
2006). En annan begransning var kravet att litteratursokningen skulle innefatta abstract
skrivet om artikeln som var ett bra hjalpmedel for urvalet av relevanta artiklar till
resultatet (Axelsson 2008). De artiklar som inte svarade till syftet samt de artiklar som

ber6r barns upplevelser exkluderades.

Datainsamling
Datainsamlingen inleddes med en pilotsékning for att fa en dverblick om det fanns

tidigare studier som handlar om omradet som valts (Axelsson 2008).

Vetenskapliga artiklar soktes via databaserna PubMed, CINAHL, PsycINFO samt
Sience Direct (bilaga 1). Dessa databaser tacker omvardnadsforskning och psykologisk
forskning inom medicin (Forsberg & Wengstrém 2008). De s6kord som anvéndes var
experience, liver transplant, psychology, feeling, liver, quality of life, [QOL], distress,
candidates, perception, individuals och waiting. Den Booleska operatorn AND
anvandes som hjalp for att kombinera de olika sokorden. Denna operator anvénds for att
begransa en sokning och for att ge ett smalare resultat i sokningen (Forsberg &



Wengstrom 2008). Ett trunkeringstecken anvandes efter sjalva ordstammen for att fa
tillgang till alla bojningsformer av ett ord vilket 6kade maéjligheten till att en bredare
sokning (Friberg 2006). Sammanlagt hittades 20 artiklar som troligtvis svarade till
syftet. Efter en noggrann granskning exkluderades 10 artiklar da de inte svarade till
syftet. Vissa studiers referenslistor gav upphov till fler relevanta artiklar. Med hjalp av

dessa artiklar hittade forfattarna relevanta sokord som blev upphov till fler artiklar.

Kvalitetsbedémning
Efter att ett antal lampliga artiklar valts ut gjordes en granskning av studiernas kvalitet.

Granskningen gjordes utifran Fribergs granskningsmall. Eftersom studien bygger pa
bade kvalitativa och kvantitativa artiklar har forfattarna anvant sig av tva
granskningsmallar, en for varje design (se bilaga 3). Studiernas kvalitet beddmdes
utifran hog, medel och Iag kvalitet. De artiklar som fick hog kvalitet svarade pa 75 % av
granskningsmallens fragor, medel svarade pa 60 % av fragorna samt lag kvalitet svarade

pa under 45 % av fradgorna. Ingen artikel med lag kvalitet anvandes i studien.

Analys
De artiklar som valdes ut for analys granskades forst flera ganger individuellt for att fa

en uppfattning om vad studierna handlade om. En artikeldversikt gjordes (bilaga 2) for
att underlatta bearbetningen infor analysen och for att fa en battre struktur Gver
innehallet. Studiernas resultat 6versattes fran engelska till svenska for att sedan lattare
kunna plocka ut nyckelfynden och skriva ner dessa. Nyckelfynden bestod i meningar
som svarade till litteraturstudiens syfte. Efter att studierna lastes enskilt jamforde
forfattarna nyckelfynden/meningarna som skrivits ner for att finna likheter och
skillnader i artiklarnas resultat. De meningar som hade samma inneb6rd numrerades

med samma nummer for att sedan bilda ett nytt tema.



RESULTAT

Kéanslomassig paverkan

Upplevda begransningar

Psykiska
bearéansninaar

Fysiska
beagréansninoar

Radsla och angest pa
grund av ovissheten Brister i stod och

information samt kanslan
av att bli bortglémd

Figur 1. Visar hur patienter kan uppleva tiden da de véntar pa att fa genomga en

levertransplantation.

Kanslomassig paverkan
En levertransplantation ses som sista chansen for ett fortsatt liv for en individ drabbad

av svar sjukdom och angest. Att bli uppsatt pa vantelistan for en ny lever upplevdes av
manga som en enorm lattnad, stor tacksamhet och en kansla av hopp. Kanslan av att
nagot antligen kommer att handa var enorm. For de deltagare som fatt sin sjukdom
genom alkoholism visades en stor tacksamhet for att de fatt en andra chans. Att vara
placerad pa vantelistan fick patienterna att uppleva angest for 6verlevnaden men
samtidigt upprymdhet, uppskattning och en férnyad kénsla av hopp (Brown, Sorrell,
McClaren, Creswell 2006). Enligt en studie gjord av Bjgrk & Naden (2008), kande nio
av deltagarna gladje och lattnad over att antligen fa hamna pa vantelistan. Jonsén,
Athlin & Suhr (2000) belyser i sin studie att kanslor av maktléshet minskade i samband
med att beskedet kom om en plats pa vantelistan. | samband med att beskedet kom
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upplevdes gladje och tacksamhet (Jonsén et al. 2000). "I am in god heart, this is a relief

and now | am looking forward to start living again. ” (Brown, et al. 2006 s. 294).

Vidare beskriver Brown et al. (2006) att manga deltagare i vantan pa samtalet om
tillgang till ett organ gav utryck i sorg och frustration. Nagra beskrev vantan som en
kamp eller en kamp mot depression som forvarrades. En av deltagarna beskriver att det
har varit for svart att tanka allfor positivt da det har varit ett sétt att forsoka skydda sig
mot besvikelse. Flera patienter i studien saknade kanslor av lattnad da de upplevde att
de inte hade nagot val och ville fa transplantationen genomford sa fort som majligt. For
andra upplevdes meddelandet som en chock och behdvde tid for att vanja sig vid den
nya situationen. En deltagare i studien gjord av Bjgrk & Naden (2008) upplevde ocksa
beskedet som en chock trots vetskapen om att transplantation var nddvandig.

Upplevda begransningar

Fysiska begransningar

Nagra av deltagarna beskrev att pa grund av de begransningar som sjukdomen gav ledde till
att deltagarna drog sig tillbaka fran aktiviteter som annars definierat dem som individer
(Baker & McWilliam 2003).

”I play dart. I can’t throw darts anymore. That really hurt me. That
really put me down, for 2 weeks. Because darts are the only thing that |
do and it’s some thing | love doing and then all at once, I couldn’t hit
the dart board, | didn’t have enough strength”.

(Baker & McWilliam 2003 s. 54).

Att ha avsaknad av energi sags hos en deltagare som en begransning. Att inte kunna ga runt
huset utan att vara tvungen att vila en stor del av dagen efterat. Att lara sig att inse sina
begransningar upplevdes som svart av en annan deltagare i studien (Bjerk & Naden 2008).
Det visade sig &ven att de fysiska problemen som uppstod under sjukdomen hindrade deras
mojligheter till att vidmakthalla en god livskvalitet (Robertson 1999). Vidare beskriver
patienter, bade man och kvinnor, att den svaraste processen att ga igenom var att minska den
fysiska aktiviteten da flera av dessa patienter varit aktiva idrottare under flera ar. Nu var de
tvungna att lamna den delen av livet (Bjerk & Naden 2008; Robertson 1999). Den
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nedstdmdhet som en grupp patienter upplevde relaterades till en extrem trétthet som i sin tur
ledde till oférmaga till att medverka i knappast nagon aktivitet (Bjerk & Naden 2008).
Konsekvensen av tréttheten ledde till att en av patienterna upplevde att det kandes svart att

inte langre orka ta hand om sin familj eller sig sjalv pa samma satt som forut.

I need to be somebody for my husband and kids. | have always
actively taken care of them. | can’t just sit and order them about. | have
to do something too. But then I get so extremely tired and | feel that |
should hide that from them. Now I can neither take care of myself nor
them”.

(Bjork & Naden 2008 s. 293).

| studien gjord av Robertson (1999) upplevde en av deltagarna trétthet och klada under
vantetiden. Aven besvar fran ryggen framkom i studien (Baker & McWilliam 2003). Enligt
studien gjord av Bjerk & Naden (2008) framgick det ocksa att manga deltagare besvarades av
klada, svullen buk och svullna ben. I studien av Karam et al (2003) visade att en storre del av
deltagarna ocksa upplevde liknande symtom som i ovan namnda studier men hade ocksa
upplevelser av muskelsvaghet, somnléshet och smarta (Karam et al. 2003). Besvéren av
okande klada resulterade i att de kliade sénder huden sa det bérjade bloda. Upplevelsen av att
ha en svullen buk var ett problem som gav kanslan av svarigheter att ata och att andas i
liggande stéllning. Andra symtom som deltagarna dessutom hade var illaméaende, krakningar,
nedsatt aptit, ben och handkramper, somnproblem och utveckling av gulsot. De fysiska
obehagen pa grund av tréttheten var det mest framtradande symtomet bland deltagarna.
Flertalet av patienterna hade upplevt forsvagande symtom i nagra ar medans andra hade
upplevt symtom det senaste aret (Bjork & Naden 2008).

"It is so destructive to wait and become worse and worse. Now
waiting for the arms to stiffen, and then, waiting for the stomach to
break down, | mean it’s just too much”.

(Jonsén et al.2000 s. 66).

Psykiska begransningar
Manga deltagare upplevde missmod och frustration som berodde pa de begransningar

som sjukdomen gav. Under véantan pa en levertransplantation blev trotthet och kravet pa

att halla narheten till transplantationsteamet en begréansning eftersom patienterna
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behovde vara tillgdngliga for transplantationsteamet. | studien visade det sig att 5 av 6
deltagare upplevde frustration och begrénsning av att inte kunna resa under véntetiden
(Brown et al. 2006). | véantan pa levertransplantationen framgick det att en del deltagare
ké&nde begransning av att transplantationsteamet fattade beslut om patientens
rorelsefrihet eftersom dessa begrénsningar innefattade resor utanfor vissa geografiska
granser. Andra begransningar som upplevdes som svara var att forlora sitt korkort. En
patient berattade att det var svart att ta sig ut ur staden utan korkortet och detta

medfdrde att deltagaren upplevde minskad autonomi (Baker & McWilliam 2003).

Efter en lang tids sjukdomshistoria och med manga funktionsnedsattande symtom fanns
det svarigheter for en del deltagare att finna mening med livet under véntetiden. Nastan
allt som upplevts som viktigt hade blivit en omgjlighet att genomfora. Intressen och
sociala engagemang som gjorde dem till en person blev omdéjliga for dem att na. Detta
ledde till svarigheter att finna meningsfulla ersattningar. Avsaknad av energi upplevdes
som den varsta oron som mer eller mindre forstérde en deltagares liv. Flera i denna
studie relaterade sina psykiska problem till bristen pa energi och en kansla av svaghet
(Bjerk & Naden 2008). Forsvunna mojligheter till att kunna delta i olika sporter och
aktiviteter pa grund av avsaknad av energi gav ocksa en betydande orsak till en
forandrad sjalvbild. En deltagare beskriver hur utforsakning har ersatts av ostadighet
och anvandning av kapp (Bjerk & Naden 2008). I studien gjord av Baker & McWilliam
(2003) framkommer det att en deltagare upplevde sig otillracklig i sociala sammanhang
vilket ledde till isolering. Att forlora sitt arbete innebar en stor forlust for en deltagare i

studien av Brown et al. (2006) vilket gav upphov till en kénsla av forlorad identitet.

Psykiska begransningar i form av minskad livskvalitet, minskat valbefinnande samt
angest var andra fynd som framkom i en studie gjord av Goetzmann et al. (2006). |
studien gjord av Santos et al. (2010) gjordes utvérderingar av angest bland
transplantationskandidater som véantande pa en ny lever. Resultat visade att av de 215
patienter som deltog var det 118 personer som hade en minimal grad av angest/oro
medan 58 deltagare hade en mild grad av angest/oro. Endast 15 personer led av svar
angest under vantetiden. I en studie som beskrev den psykosociala personligheten hos

160 kandidater som véntade pa en levertransplantation visade det sig att 27 deltagare led



av medel till svar depression och 53 deltagare besvarades av medel till svar angest
(Guimaro, Lacerda, Karam, Ferraz — Nato & Andreoli 2008). Goetzmann et al. (2006)
visade i sin studie att patienter som vantade pa en levertransplantation inte upplevde

nagon okad psykosocial stress.

Andra psykiska begrénsningar som beskrivs i studien gjord av Robertson (1999) &r att en
deltagare upplevde att folk stirrade pa henne pa bussen pa grund av hennes gulaktiga hudfarg,
vilket resulterade i att deltagaren inte ville vistas ute bland folk. Psykiska begransningar i
form av nervositet och humaorsvangningar var andra upplevelser som en storre del av
deltagarna i studien av Karam et al (2003) kande under véntetiden. Det framkom &ven att en
deltagare upplevde sémnsvarigheter i samband med vantan. Detta berodde inte pa fysiska
krampor, utan pa grund av olika tankar kring situationen (Brown et al. 2006). Enligt studien
av Baker & McWilliam (2003) upplevde deltagarna social stigmatisering som en annan
begréansning vilket hammade dem att umgas med vanner och arbetskamrater pa grund av
risken for att bli missforstadd. Tre av deltagarna upplevde att det kunde uppsta missforstand
pa grund av att det sociala natverket inte skulle forsta sjukdomen som drabbat dem eller att
sjukdomen skulle anses som smutsig. Deltagarna upplevde sorgsenhet pa grund av att andra

manniskor trodde att de var knarkare eller alkoholister.

”l don’t know if it’s conscious or not, but | think that they [coworkers]
do lose a certain amount of respect for you when you have something
like this [hepatitis C], and also the fact that you know, where did it
come from? He must have done something bad or something. Or people
don’t understand this sickness first of all.... | find that I'm reduced to...

doing mediocre chores”.
(Baker & McWilliam 2003 s. 53).

Réadsla och angest pa grund av ovissheten
Oro och radsla infor levertransplantationen var ett stort problem hos manga deltagare.

Halften av dem hade existentiella fragor om liv och dod och radsla for att ga bort innan
de nadde transplantationen. Alla deltagare som deltog i studien av Jonsén et al. (2000)
hade diagnosen familjar amyloidotic polyneuropati. Om deras sjukdom skulle fortskrida
skulle detta kunna forstora deras drommar om en lyckad transplantation vilket i sin tur

kunde resultera i forsamrade chanser for full terhdmtning och en god livskvalitet.
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Vanda och radsla for att do under transplantationen eller efterat beskrevs hos nagra

deltagare (Jonsén et al. 2000).

De patienter som tidigare inte hade nagon erfarenhet av operation uttryckte angest och
hade uppfattningen om att den skulle bli véldigt stor och komplicerad. En del deltagare
oroade &ven sig for tiden efter operationen. De fruktade kénslor av hjélpléshet och oro
over dranage, slangar och forband 6ver hela kroppen men &ven tankar kring att férlora
sin integritet under sjukhusvistelsen namndes. I studien framkom &ven att nagra
upplevde radsla for infektioner efter operationen (Bjgrk & Naden 2008). Att hamna i
nagon annans hander upplevdes for flera patienter som en farhaga. Att bli placerad pa
vantelistan vackte radslor over att inte vakna igen efter operationen eller att operationen
inte skulle bli av. Farhagor kring att operationen inte skulle bli genomférd var mer
framtradande hos de patienter som hade cancer eller radsla for att utveckla cancer
(Bjerk & Naden 2008). Att fa avslag precis fore en planerad operation framkallade
kanslor av svar angest och besvikelse vilket vackte kanslor av osakerhet om de skulle
finnas tillrackligt mycket energi kvar for att klara av att fortsatta véanta, samtidigt som
tanken uppkom &ver besvikelsen att operationen inte blev av (Jonsén 2000; Wainwright
1995).

Oron angaende éverlevnad véackte andra kanslor och funderingar. Dessa kanslor gav
uttryck i dodsradsla och separationsangest hos deltagarna i studien. Det reflekterades
darfor dver pa vilket satt de skulle uttrycka sig till sina familjer innan transplantationen.
Skulle de sdga ” Ses snart” eller skulle de séga “Farvil”. Dodsradsla och plaga var
nagot som var ett svart amne att uttrycka sig om med familjen och detta visade pa att det
behdvdes bade professionell hjalp och hjalp fran familjen for detta (Jonsén et al. 2000).
Att fa samtalet om att en ny lever fanns tillganglig upplevdes for informanterna som en
lattnad men samtidigt vacktes tvivel kring risken att mota doden (Wainwright 1995).
”The phone rang [and the doctor said] "We ve got a liver for you™ and | just burst into
tears of sheer joy, and not exactly fear but | was obviously very nervous about it too”
(Wainwright 1995 s. 1070). Vidare beskriver en av deltagarna en kénsla av ovisshet
éver vad som kommer att handa med kroppen i vantan pa en transplantation och

dverlevnaden under operationen (Jonsén et al. 2000).



“There is a lot of agitation. First of all, you are ill and you cannot be
what you used to be, and then you feel agitated and you wonder how ill
you will be, 1 often think of that. How much will happen in my body,
before I have undergone the operation? And then | think about 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 s. 67).

| studien Robertson (1999) beskriver en av deltagarna som hade blodande aderbrock pa
grund av sin sjukdom att utan en levertransplantation fanns det bara manader kvar att
leva och detta skulle leda till en ofrivillig dod. Fa deltagare i studien av Bjerk & Naden
(2008) uppgav att de inte 6vervagde operationen som speciellt svar och att de inte var
radda for att genomga den. Det var ocksa fa patienter som upplevde oro éver att ta emot
nagon annans lever och att de inte tankte sd mycket pa det. Andra deltagare i
Robertsons (1999) studie uppgav trots livshotande sjukdom fanns inte en tanke pa att de

skulle drabbas av ddden.

Brister i stdd och information samt kdnslan av att bli bortgldmd
| studien gjord av Baker & McWilliam (2003) framkom det att nar deltagarna blev

uppsatta pa vantelistan for en transplantation ingick deltagarna i ett dvervakningssystem
dar aven ett transplantationsteam ingér. Aven om detta dvervakningssystem gav ett stort
stod till deltagarna samtidigt som Gvervakningsteamet fick information fran deltagarna
var samspelet en kalla till oro, tvivel och osdkerhet. Speciellt om informationen som
gavs var otillganglig, inkonsekvent eller felaktig. Det fanns dven ett stort behov att soka
efter information angdende deras leversjukdomar och den forvantade vantetiden pa en
ny lever. Brist pa information gav en kanslan av radsla for att vara bortglomd som
transplantationskandidat (Brown et al. 2006; Jonsén et al. 2000). | studien gjord av
Jonsén et al. (2000) upplevde manga att informationen och uppféljningen under
vantetiden var otillracklig. Det ansags vara viktigt att bli informerad om bade den
preoperativa och den postoperativa perioden. Den information som upplevdes som
tillfredstallande var den medicintekniska angdende det kirurgiska ingreppet. Den
information som gavs upplevdes som viktig information att fa tillgang till. Andra
betonade att information angaende levertransplantationen inte skulle komma precis fore

operationen vilket beskrivs pa detta satt:
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“They gave me information the evening before the operation, which made me
anxious, you can’t take such information at that point. If you have decided to
have this big operation, you have prepared yourself for a long time, they

shoulden’t take up all the risks of the operation, when it is time to have it”.
(Jonsén et al. 2000 s 67).

Daremot visade det sig i studien gjord av Goetzmann et al. (2006) att det var fa av
deltagarna som upplevde ett behov av radgivning. De patienter som hade en avancerad
leversjukdom i forhallande till dem som hade en battre leverfunktion ansags sig ha

mindre behov av stod.

Att fa tillgang till battre information angaende vad som kommer att handa efter
operationen poangterades av flera deltagare i studien som ar gjord av Jonsén et al.
(2000). En av deltagarna hade funderingar kring hur vélbefinnandet och utseendet
skulle vara efter operationen. Tankar och funderingar angaende hur lange det var
nddvandigt att ligga i sangen, att kunna skéta sin hygien samt vilka mediciner som
kommer att intas var ocksa fragor som var obesvarade hos patienten. Vikten av sadan
information och stdd fran halso- och sjukvarden genom vanteperioden ansags som
viktigt. I manga fall upplevdes tyvarr stédet som otillrackligt. Tva av deltagarna
uttryckte att de inte tagit emot nagot kanslomassigt stod fran halso- och sjukvarden och
att olika kéanslor hade fatt omhandertas pa egen hand. Dessa kanslor bestod av uttryck

som ensamhet, skam och skuld (Jonsén et al. 2000).

Uppfattningen om att vara en borda for andra resulterade i att flera deltagare var ovilliga
for att ta emot stod fran familj, vanner, sjukvarden och samhaéllet i stort. | studien
beskrev aven en av deltagarna kéanslan av att inte vilja besvara ndgon annan manniska.
Eftersom det fanns deltagare som hade svart for att acceptera och ta emot hjalp, blev
dessa patienter ytterligare fangade i kanslor som frustration, ouppfyllda mal och
isolering (Baker & McWilliam 2003). Vad som ansags vara en kalla till stod och hopp
under vantetiden enligt studien av Bjerk & Naden (2008) var stodet fran den egna
familjen samt att deras egen inre styrka var av betydelse. | ytterligare en studie upplevde
deltagarna att det fanns ett behov av stod fran familj och vanner. Samtidigt som ett
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behov av stéd fanns, var det ocksa viktigt for deltagarna att halla en distans fran

familjen for att pa sa vis kanna sig starkare (Wainwright 1995).

DISKUSSION

Resultatdiskussion
Litteraturstudien har gjorts for att skapa en 6kad forstaelse utifran patienters perspektiv

kring upplevelser i vantan pa en levertransplantation, vilket har beskrivits i resultatet
genom fyra huvudteman. Utifran dessa teman har forfattarna valt att diskutera
upplevelsen av forandrad sjalvbild och identitet, angest samt behovet av information

och stdd under véntetiden.

Litteraturstudien visade att vantan pa en levertransplantation praglades av olika
psykiska begransningar for deltagarna. Forsvunna mojligheter till att kunna delta i olika
sporter och aktiviteter pa grund av avsaknad av energi gav ocksa en betydande orsak till
en forandrad sjalvbild. Upplevelsen av otillracklighet i sociala ssmmanhang vilket ledde
till isolering betonades ocksa i en studie. Aven att forlora sitt arbete gav en upplevelse
av forlorad identitet. Vid sjukdom kan det vara en svarighet for patienten att inte kunna
vara pa sitt arbete eller ut6va sina fritidsintressen vilket kan leda till forlust av identitet
(Isgren, Lyckander & Stromberg 2003). Sjélvbild &r ett begrepp som definierar
upplevelser och uppfattningar som en manniska har om sig sjalv (Solvoll 2005). Rydén
& Stenstrom (2008) menar att nar sjukdom ger upphov till nedsatt fysisk formaga kan
detta leda till en ny sjalvbild for patienten (Rydén & Stenstrém 2008). Ménniskans
personliga och sociala identitet har ett starkt samband till prestation, samt till
kroppsfunktion och hur kroppen ser ut. Till foljd av sjukdom eller skada kan detta leda
till att inte kunna leva pa samma satt eller pa det sétt som 6nskas och detta paverkar da
identiteten (Wiklund 2003). Begreppet identitet utgor den subjektiva upplevelsen av att
vara en och samma person under hela livet. Identitet &r medvetenheten om att bevara sig
sjalv. Med hjélp av identiteten kan ménniskan observera och bedéma sig sjélv i
forhallande till andra (Solvoll 2005). Birkler (2007) beskriver att den personliga
identiteten paverkas av en forandrad syn pa framtiden pa grund av férandrade sociala
relationer och av en forandrad sjalvbild. Vid sjukdom forandras manga delar av livet

och vardagen. Han eller hon forlorar kanske sitt arbete eller forlorar sina
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kroppsfunktioner (Birkler 2007). Forfattarna kom fram till att drabbas av svar sjukdom
innebar i flera studier att livskvaliteten paverkades. Att inte langre orka leva upp till sitt
egna jag upplevdes som en svar process for deltagarna. Att narstaende har forstaelse och
acceptans for patientens livssituation kan minska kraven pa att inte behéva kanna sig
otillracklig i sociala sammanhang, vilket férhoppningsvis leder till en 6kad sjalvbild hos
patienten. Isgren et al. (2003) menar att vid sjukdom forlorar patienten manga av de
roller som har gjort dem till dem de ar. Som sjukskoterska ar det viktigt att se till att
patienten har familj och anhdriga vid sin sida och att de ar informerade om patientens
tillstand vid behov om detta (Isgren et al. 2003).

Det andra fyndet som forfattarna valt att diskutera &r angest i vantan pa en
levetransplantation. Detta fenomen var nagot som aterkom pa flera olika satt i resultatet.
Upplevelsen av angest och oro berodde pa ovissheten angaende om att fa fortsatta leva
eller behéva mota déden. Uppfattningen om att transplantationen skulle bli stor och
komplicerad och hur tiden efter operationen skulle bli var ocksa en kélla till oro och
angest. Enligt sjukskoterskan Sjostrom (2008) ar angest en upplevelse som manniskan
kanner da framtiden ar oséker. Sjostrom uttrycker att verklig angest ar ett tillstand som
har sin orsak genom att tryggheten ar hotad av framtida risker och att vid verklig angest
kan en person se ett samband mellan angesten och livssituationen som denne befinner
sig i (Sjostrom 2008). Att inte veta vad som vantar ar det centrala som vécker angesten
inom en manniska. Angest kan jamforas med en kansla av tomhet och ovisshet som
patienten manga ganger lider av. Angest &r en kénsla som foljer en manniska genom
hela livet men upplevs som mer pataglig nar en manniska insjuknar i en sjukdom. Nar
manniskan drabbas av sjukdom sker ofta en konfrontation med hennes egen dod
(Birkler 2007). Forfattarna upplevde utifran studiens resultat att angest i samband med
vantan berodde pa den ovisshet som patienterna manga ganger stélldes infor.
Ovissheten om mojligheten att fa leva vidare och fa en chans till tillfrisknande eller om
livet tar en helt annan vandning och patienten avlider och den efterlangtade levern
aldrig hinner bli verklighet. Forfattarna anser att det ar viktigt som sjukskdoterska att
skapa en god relation for att dampa eventuell oro och angest hos de patienter som vantar
pa en levertransplantation. Detta kan forverkligas genom att vara lyhord for patientens

behov under vantan. | en artikel skriven i Seattle betonas att det ofta kan vara svart att



diskutera fragor som berdr livets slutskede och att detta kan vara sarskilt utmanande da
patienten &ar uppsatt pa listan for transplantation eftersom de riskerar en for tidig dod,
samtidigt som férhoppningen om att na en livsgivande transplantation finns hos
patienterna (Larson & Randall Curtis 2006). Rooke (1995) skriver i sin bok att
Travelbee menar att den sjukskoterska som bér pa kunskapen att kunna hantera fragor
som beror lidande, sjukdom, ensamhet och dod har resurser for att kunna méta de krav
som omvardnad i vissa situationer kan innebara. Det anses viktigt att som sjukskdoterska
anvanda sig sjalv pa ett professionellt satt for att skapa en bra relation med patienten.
For detta kravs en bra sjalvkannedom, sjalvinsikt samt en férmaga att tolka sina egna

beteenden och patientens beteenden (Rooke 1995).

Forfattarna anser att det ar mycket vikigt att bevara hoppet hos patienterna darfor att
hoppet ar en grundsten for att orka halla ut nar upplevelsen av angest ar stor. | Klepkes
sjalvbiografi (2003) beskriver han att sedan han blev uppsatt pa vantelistan fanns alltid
hoppet i véantan pa ett samtal om att en ny lever fanns tillganglig. Forfattarna anser att
hoppet ar nagot som har betydelse for en patient som befinner sig i en svar och
pafrestande situation. Det &ar forvanande i denna situation hur en manniska kan bevara
hoppet trots hur illa det kan bli. Sjukskoterskans professionalitet anses som viktig da en
god insats kan goras genom att lyssna och finnas till och pa sé vis ingjuta hopp och
trygghet i patienten. For att kunna férmedla hopp kréavs likasa mod hos sjukskdaterskan.
Mod ér att visa omsorg och vaga vara personlig samt att visa sarbarhet i vardrelationer
dar mod behovs. Kristoffersen & Breivne (2005) skriver att Travelbee anser att det ar
sjukskaterskans uppgift att hjalpa den sjuka att halla fast vid hoppet och undvika
hopploshet. Det &r ocksa viktigt att hjalpa de manniskor som upplever hopploshet att
aterfa hoppet.

Ett tredje fynd forfattarna valt att diskutera ar hur patienterna upplevde brister i
information och stod under véntetiden. Flera av deltagarna upplevde att bristen pa
information gav en kansla av radsla for att vara bortglomd som
transplantationskandidater. I en studie visade det sig att nagra av deltagarna upplevde
informationen de fick som otillracklig. | Klepkes bok (2003) beskriver han att patient

koordinatorn Larsson beréattade fér honom att nér patienterna befinner sig under
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utredning var det manga som ringde henne for att fraga om sjukhuset glémt bort dem
och undrar nar dem egentligen skulle bli transplanterade (Klepke 2003).
Sjukskoterskans primara ansvar &r att ge manniskor vard och att ansvara for att den
enskilde individen far den information denne &r i behov av (ICN:s etiska kod 2000).
Enligt Rookes (1995) beskrivning av Travelbees omvardnadsteoretiska struktur anser
Travelbee att om ménniskan drabbas av sjukdom ar det sjukskdterskans uppgift att ge
stod till patienten for att pa sa vis kunna hantera och finna mening med livet (Rooke
1995). Da framtiden &r oviss for de patienter som véntar pa en levertransplantation kan
detta skapa en dnskan av mer information och stod fran sjukvarden. Forfattarna anser att
det ar sjukskoterskans uppgift att skapa en bra relation med patienten under tiden de star
pa vantelistan. Detta kan bidra till att patienten finner véagar for att klara av den svara
sjukdomstiden och samtidigt ge mojligheten till stod da kanslor och tankar ar oroande.
For att patienterna inte ska kanna sig bortglomda ar det viktigt att patienterna kan na en
sjukskaterska dygnet runt for att kunna fa svar pa sina fragor och funderingar da det kan

stilla ovissheten for dessa patienter.

Nagot som dock forvanade forfattarna ar att i en studie dar de som hade en avancerad
leversjukdom i forhallande till dem som hade en battre leverfunktion ansag sig ha
mindre behov av stdd under véntetiden. Vi tror att det kan vara individuellt hur
patienten upplever det kdnsloméssigt infor en levertransplantation samt var i
transplantationsprocessen patienterna befinner sig. For att fa ett trovardigt resultat vore
det relevant med mer forskning och undersokningar av patienter dar fokus ligger pa att
belysa skillnaden mellan behovet av stéd och information for dessa grupper. Fa studier
som anvandes i resultatet kartlagger patienter under vantetiden i transplantationskon. |
flera av studierna betonas dock vikten av information och stoéd. Framtida forskning
inom detta omrade skulle kunna fokusera pa néar i transplantationsprocessen patienterna
gynnas mest av stod och information. Ovrig intressant forskning skulle kunna vara att

undersdka om patienternas behov av stod och information forandras under véntetiden.

Metoddiskussion
Forfattarna har valt att belysa och beskriva patienters upplevelser i vantan pa en

levertransplantation. De databaser som har anvénts var PubMed, CINAHL, PsycINFO
samt Sience Direct. Forfattarna anser att anvédndandet av dessa fyra databaser gav
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relevanta artiklar till litteraturstudien eftersom de innehaller forskning inom omvardnad
och vardvetenskap. Detta sags som en styrka da mojligheten 6kade for att finna artiklar
som svarade till syftet. De sokningar som gjordes via CINAHL och PubMed gav flest
artiklar till resultatet (bilaga 1). Eftersom det inte var helt klart fran forfattarnas sida hur
sokningarna skulle ske fick sokorden omarbetas flera ganger. S6korden utgor en grund
for litteratursokningen (Forsberg & Wengstrom 2008). Trunkering anvandes ocksa pa
de flesta s6korden for att fa sa exakta traffar som mojligt. Pa en databassokning valdes
trunkering bort da sokningen gav for stort antal traffar. Nya sokord kombinerades
eftersom olika sokningar gav samma artiklar vilket tyder pa att de sékord som

forfattarna anvant sig av var relevanta och att forfattarna tolkade detta som en méttnad.

| studien har forfattarna valt artiklar som ar publicerade fran 1995 for att hitta fler
artiklar eftersom det var sa begransat skrivet om detta amne. Forfattarna ar dock
medvetna om att nya studier som genomfors alltid ger en uppdatering inom
forskningsomradet. De lander som artiklarna var genomférda och skrivna i var Norge,
Sverige, England, Schweiz, Brasilien, USA samt Frankrike. Tre av studierna &r gjorda i
England och tva i Brasilien. I de flesta artiklar anges att bade man och kvinnor har
inkluderats vilket var en styrka for studien da bade man och kvinnors upplevelser
framkommit i resultatet. Aldern begrénsades fér deltagare fran 18 &r och uppét eftersom
det finns ett begransat antal studier gjorda om barns upplevelser i vantan pa en ny lever

samtidigt som forfattarna var intresserade av att belysa vuxna manniskors upplevelser.

Fa studier har genomforts inom omradet med hjalp av intervjuer och kvalitativ ansats.
De analyserade artiklarna som anvénts var kvalitativa och kvantitativa. Den kvalitativa
ansatsen inom omvardnadsforskning stravar efter att forsta, beskriva samt tolka. Studier
som har en kvantitativ ansats genomfors med hjalp av métningar med standardiserade
instrument utifran olika fragestallningar som forskaren stéller sig (Forsberg och
Wengstrom 2008). Anledningen till att kvantitativa artiklar inkluderats i studien var att
det bl.a. fanns ett begransat antal kvalitativa studier som belyser patienters upplevelser i
vantan pa en levertransplantation och att det har gjorts olika méatningar hos personer
som stod pa vantelistan. Fran begynnelsen fann forfattarna 20 artiklar. Av de 10 artiklar

som slutligen inkluderades i studiens resultat var sju av dessa kvalitativa och de
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resterande tre kvantitativa. Trots forsok att fa tillgang till relevant litteratur sasom
avhandlingar via samtal med transplantationsavdelningen vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset gav detta tyvarr inte nagot nytt att tillfora studien. Det har dven
gjorts forsok att ringa till Karolinska Universitetssjukhuset vilket inte heller gav nagon
respons. Eftersom forfattarna funnit artiklar som var skrivna runt om i vérlden okar det
trovardigheten over att det faktiskt finns ett intresse kring det valda &mnesomradet i
denna litteraturstudie. Nagra storre skillnader mellan studierna har dock inte pavisats
beroende pa var den ar skriven, vilket okar éverforbarheten och generaliserbarheten till
Sverige. Eftersom studien belyser patienters upplevelser sa har forfattarna funnit mer till
resultatet i de kvalitativa studierna, darfor var dessa artiklar 6verrepresenterade i
studien. En styrka med att &ven inkludera kvantitativa studier var att dessa innefattar
manga deltagare vilket kan géra att dverforbarheten okar, samtidigt var det en svaghet
att denna typ av artiklar ofta inte ger en djupgaende analys av upplevelser utan

beskriver sina resultat utifrdn enkéater som besvarats.

En styrka i litteraturstudien kan vara att forfattarna har granskat artiklarna enskilt och
sedan gemensamt for att ge en Okad tillforlitlighet i studien. En svaghet kan vara att
eftersom samtliga artiklar var skrivna pa engelska, kan detta ha lett till feltolkningar av
texterna da Gversattningen gjordes.

Eftersom det uppmarksammats att fa studier var genomforda inom detta omrade
indikerar detta att det finns ett behov av ny forskning som berér patientens upplevelser i

vantan pa en levertransplantation.

Slutsats
Vid svar leversjukdom som kraver levertransplantation som enda atgard stélls patienten infor

en svar och kravande vantan. Resultatet visade att deltagarna upplevde tacksamhet och hopp
kring att bli placerad pa vantelistan samtidigt som upplevelser av sorg och frustration éver
situationen fanns. Att vanta pa en ny lever innebar flera olika typer av fysiska och psykiska
begransningar sasom att inte orka delta i fysiska aktiviteter eller i sociala sammanhang.
Resultatet visade aven pa att radsla kring den ovisshet som dessa patienter befinner sig i,
véckte existentiella fragor om liv och dod. Brist pa stod och information upplevdes som
otillréckligt och véckte kanslor om att kdnna sig bortglémd som transplantationskandidat
samtidigt som det 6nskades mer information om vad som hénder och sker efter
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transplantationen. Utifran det som framkom i resultatet och diskussionen, ar ett professionellt
vardande i relationen mellan sjukskoterska och patient av stor vikt for att stodja och lindra
patientens lidande och ge omvardnad enligt Travelbees omvardnadsteori i
transplantationsprocessen. Forfattarna anser att for att kunna forbattra omvardnaden for
levertransplantationskandidaterna kravs det mer forskning inom detta omrade, da det ar lite

forskat om patienters upplevelser i vantan pa en ny lever.
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Bilaga 1

Sokschema for datorbaserad litteratursékning

Datum Databas Stkord och boolesk Begrénsningar Typ av sokning Antal Motiv till Utvalda artiklar
operator (and, or, not) (t.ex. fritext, ab- traffar exklusion av
stract, nyckelord, artiklar
MESH-term)
2010-02- CINAHL Experience* AND Waiting* | English language, Peer Abstract 8 Ovriga artiklar 2 valda artiklar
08 AND Liver Transplant* Reviewed, all adult exkluderades for | - Patients’experience
Published date from att de handlade of waiting for a liver
1995-2010 bl.a. om transplantation.
blodtransfusioner | - How Patients
samt Manage Life and
gynekologiska Health While Waiting
symtom och for a Liver Transplant
sexuella
funktioner.
2010-02- CINAHL Experience* AND Waiting* | English language, Peer Abstract 14 Ovriga artiklar 2 Valda artiklar
08 AND Liver transplant* Reviewed, Published date exkluderades for | - Wainting for a liver
from 1995-2010 att de handlade bl. | transplant: the
aom avlidna eller | experience of patients
leverdonationer. with familial
Samt dubbletter. amyloidotic
polyneuropathy.
- Waiting for a Liver
Transplant
ScienceDirect Liver transplant AND All Sciences Abstract, Title, 25 Ovriga artiklar 1 artikel valdes
2010-02- Psychology keywords, All exkluderades for - Psychosocial Profile
18 fields att de ej svarade of Patients on the

till syftet.

Liver Transplant list




Datum Databas Stkord och boolesk Begrénsningar Typ av sokning Antal Motiv till Utvalda artiklar
operator (and, or, not) (t.ex. fritext, ab- traffar exklusion av
stract, nyckelord, artiklar
MESH-term)
2010-04- Psyc INFO Experience* AND Liver Social Sciences Abstract 4 Ovriga artiklar 1 artikel valdes
09 Transplantation* AND exkluderades pga. | - The transformational
Feeling* livskvalitet efter experience of liver

levertransplantati | transplantation
onen.

2010-04- Pub Med Liver AND transplant AND | English All Fields 9 Ovriga artiklar En artikel valdes

11 QOL AND Distress valdes bort for att | - Longitudinal
de handlade om prospective evaluation
livskvalitets of quality of Life in
forbattringar ett, Adult patientes before
tva och fem ar and one year After
efter, samt liver transplantation
undersoka det
psykologiska
lidandet av givare.

2010-04- Pub Med Psychological* AND Liver | English All Fields 41 Denna sokning Tva artiklar valdes

11 Transplant* AND gav dubbletter, - Anxiety Levels

Candidates™

artiklar som inte
svarade till syftet
samt artiklar som
var for gamla.

Observed in
Candidates for Liver
Transplantation

- Wating for a liver
Transplant:
Psychosocial Well-
Being, Spirituality,
and Need for
Counselling




Datum Databas Stkord och boolesk Begrénsningar Typ av sokning Antal Motiv till Utvalda artiklar
operator (and, or, not) (tex. fritext, ab- traffar exklusion av
stract, nyckelord, artiklar
MESH-term)
2010-04- Pub Med Liver transplant* AND English All Fields 2 Artikeln En artikel valdes
27 Perception* AND quality of exkluderades da - Individuals®
life* AND Individuals den handlade om | perception of their
begreppet quality of life

livskvalitet vid
organtransplantati
on.

following a liver
transplant: an
exploratory Study




Bilaga 2

Artikelbversikt

Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys
r
Torunn- Patients” Syftet var att 21 vuxna patienter i Data analyserades enligt Kvales | Osakerhet relaterat till liv och Hdg.
Bjark, I. experience of | undersdka aldrarna 27-62 ar som metod. Materialet lastes igenom | dod. Brist pa energi och trétthet. | Etisk granskad.
Naden, D waiting for a patienternas stod pa vantelistan for och anteckningar skrevs ner. Upplevelse av for lite Syftet &r tydligt
Norge liver upplevelser i levertransplantation. 4 Forfattarna tog ut det véasentliga | information under vantetiden formulerat. Metoden
2008 transplantation | vantan paen kvinnor och 17 man. ur intervjuerna som sedan frén hilso- och sjukvard. ar latt forstalig.
levertransplant | Deltagarna valdes ut delades in i kategorier. Resultatet svarar till
ation. frén Intervjuerna tog mellan 30-90 syftet. En bra
transplantationscentret. | minuter och bandades. diskussion finns med
Medelaldern 46 ar. Kvalitativ metod anvandes. samt att studiens
Intervjuer med begrénsningar
patienterna diskuteras.
genomfordes.
Jonsén, E. Waiting for a Syftet var att 14 vuxna patienter (10 Data analyserades enligt Véntan delandes in i tvd Medel.
Athlin, E & | liver beskriva kvinnor och 4 man) Colaizzis flerstegsmetod. kategorier: Véntan pa ett beslut Etisk granskad.
Suhr, O.B transplant: the | upplevelsen av | som nyligen Intervjuerna spelades in och och vantan pa en transplantation. | Syftet ar tydligt.
Sverige experience of | att vanta pden | diagnostiserats med skrevs ner efterat. Varje intervju | Dessa inneholl sju subkategorier, | Metoden &r
2000 patients with levertransplant | sjukdomen familjar varade mellan 45-60 minuter. exempel pa dessa ar lattnad och | vélformulerad och
familial ation hos amyloidos Den forsta intervjun fokuserade | gladje, behov av information och | lattforstalig.
amyloidotic patienter med polyneuropati pé upplevelsen av véntan. stod samt upplevelse av Resultatet ar tydligt
polyneuropath | familjér intervjuades. Aldrarna | Medan den andra gjordes for att | otalighet. och svarar till syftet. |
y amyloidos var mellan 32-69 ar. 11 | folja upp resultatet av den forsta studien framgar dven
polyneuropati. | patienter intervjuades intervjun. Kvalitativ metod en lattlast diskussion.
en andra gang. anvandes.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys
r
Baker, S. How patients | Syftet var att Tolv vuxna patienter i Data kodades och analyserades Patienterna upplevde fysiska och | Medel.
Carol, L. manage life undersoka hur | aldrarna 22-65 (sju man | med hjalp av datorprogrammet psykiska begransningar under Syftet ar tydligt och
McWilliam | and health individer som | och fem kvinnor) som QRS NUD - IST. Data delades vantetiden. Sasom frustration klart formulerat.
England while waiting | vantar p& en statt pa vantelistan mer | sedan in i kategorier under och forlust av fysiska aktiviteter. | Metoden lattforstalig
2003 for a liver levertransplant | en 1 r intervjuades. analysen. Upplevelser av oro, tvivel och och uppdelad i
transplant ation upplever | Under den djupgaende osékerhet fanns hos deltagarna. kategorier. Resultatet
livet och intervjun skrev Kénslor av att vara en bérda for | svarar till syftet.
hélsan. forskaren ner nyckelord sin omgivning. Forfattarna har
som senare diskuterats sina
analyserades. resultat. Studien ar
Intervjuerna varade 60- vélstrukturerad.
120 minuter. Kvalitativ
metod.
Goetzmann, | Waiting for a Syftet var I studien ingick 69 Forst gjordes ett intervjutillfalle | Levertransplantationskandidater | Medel.
L. Wagner — | liver undersoka vuxna deltagare. under utredningsfasen. Sedan na hade sémre livskvalitet och Etiskt granskad av
Huber, R. transplant: psykosociala Intervjuer och enkater efter 3 manader och ett vid 6 psykisk halsa jamfért med friska | kommitté.
Klaghofer, Psychosocial vélbefinnandet | anvéndes i studien. Det | manader efter att patienterna personer. De visade hogre Syftet ar
R. well- being, och behovet av | genomférdes intervjuer | sattes upp pa listan. Varje oro/angest och ligre behov av valformulerat.
Muellhaupt, | spirituality and | professionell vid tre olika tillfallen. intervju pagick ca 45 minuter. andlighet. Nastan hélften av Metoden &r bra
B. Clavien, need for radgivning hos | Patienterna som deltog i | Den statistiska analysen kandidaterna k&nde ett behov av | formulerad men den
P.A. counseling levertransplant | studien skulle vara genomfordes med hjélp av terapi under véntetiden. statistiska analysen
Buddeberg, ationskandidat | tysktalande och vara datorprogrammet SPSS 12.0. kunde varit mer
C& er. patienter pa Data presenterandes med utforlig. Resultatet ar
Scheuer, E. Universitetssjukhuset i | frekvens, procent, medelvérde svartolkat da bara en
Schweiz Zurich samt vara och standardavvikelse. viss del av resultatet
2006 utredda for ar beskrivet i texten

levertransplantation.
Kvalitativ metod.

och resten i tabeller.
En bra diskussion
framgick.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys
r

Santos, G.R. | Anxiety levels | Syftet var att I studien ingick 215 BAI bestar av en enkdt som tog | Storre delen av deltagarna hade | Medel.

Boin, observed in undersoka vuxna patienter i ca 15 minuter att fylla i. mycket lite dngest/oro medan f& | Etiskt granskad av

I.LF.S.F. candidates for | gradenav oro | aldrarna 18 — 72 ar som | Fragorna graderades efter; ingen, | deltagare hade mattlig till svar kommitté.

Pereira, liver hos vantande pé en nagon, medel och svar angest/oro. De patienter som var | Syftet ar

M.L.W. transplantation | levertransplant | levertransplantation. oro/angest hos patienterna. Ett arbetslosa visade hogre nivaer av | valformulerat.

Bonato, ationskandidat | Bade méan och kvinnor | poédngsystem anvandes och oro an de som arbetade. Metoden har férklarat

T.C.M.P. er samt att ingick. BAI (Beck resultatet analyserades med hjalp tillvagagangssattet i

Silva, undersdka om | Anxeity Inventory) av programmet SAS for studien. Resultatet

R.C.M.A. det fanns nagra | anvandes for Windows version 9.1.3 visar hdg

Stucchi, samband psykologisk utvérdering trovérdighet och

R.S.B. & da mellan av oro/angest. svarar till syftet med

Silva, R.F. oro/angest och | Kvantitativ metod. studien. Innehaller en

Brasilien den orsakande bra diskussion d&r

2010 diagnosen. aven
metoddiskussionen
framgar tydligt.

Brown, J. Waiting for a Syftet med I studien deltog 6 Analyserades fenomenologiskt Sjukdomen medforde frustration | Hog.

Sorrell, H, J. | liver transplant | studien var att | deltagare (2 kvinnor enligt Mosaka (1994). och angest for dverlevnad, Framgar att den ar

McClaren, J lattare forsta och 4 man) aldern var Meningsbarande enheter samtidigt som en enorm lattnad, | etisk granskad.

& Creswell, deltagarnas mellan 46-63 ar. plockades ut och skapade 8 olika | stor tacksamhet och en kénsla av | Syftet ar

W, J. erfarenheter i Studien genomfordes teman. hopp fanns. Bade fysiska och valformulerat.

USA vantan pa en med 9 &ppna intervjuer. psykiska begrénsningar och Metoden ar

2006 levertransplant | En kvalitativ studie har isolering paverkade deltagarnas | valutvecklad.

ation.

gjorts.

roller och familjesituationer. |
vantan fanns ett stort behov av
stod och information fran
transplantationsteamet.

Resultatet svarar till
syftet. En bra
diskussion finns med
dar aven en liten
metoddiskussion ar
skriven.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys
r
Guimaro, Psychosocial Syftet med 73 vuxna patienter Forfattarna har anvént sig av Transplantation anses vara en Medel.
M.S. profile of studien var att | deltog i studien och var | utvarderingsprotokoll som betydande forandring i Syftet ar
Lacerda, patients on the | beskriva frén Brasilien. 75 % var | inneh6ll specifika skalor. Med individens liv och familj. Det valformulerat. Ej
S.S. Karam, | liver transplant | patienters man i studien. fragor kring bl.a. aktivitet, paverkade det emotionella och etiskt granskad.
C.H. Ferraz | list psykosociala Deltagarna hade en familjehistoria och forstaelse for | de sociala aspekterna i Metoden &r
— Neto, B.H profil fore en medelalder pé 49 ar och | sjukdomen. Uppgifterna manniskors liv. Ménga led av beskriven.
& Andreoli, levertransplant | valdes ut under en 14- presenterades i procent. depression och angest. Resultatet svarar till
P.B.A ation. manaders period for att syftet. Finns en
Brasilien sedan ingd i en diskussion med men
2008. psykologisk utredning. ingen
Kvantitativ metod. metoddiskussion &r
skriven.
Robertson, Individuals Syftet med Fem intervjuer Kluster analys anvandes da Sjukdomen hindrad deltagarna Hog.
G. perception of studien var att | genomférdes med fem liknande ménster och att uppna en god livskvalitet. De | Ett tydligt syfte stod i
England their quality of | understka patienter. Urvalet ké&nnetecken identifierades for fysiska problemen hindrade studien. Etiskt
1999 life following | enskilda bestod av deltagare som | att sedan sorteras in i kategorier. | deltagarna att uppna deras granskad av
a liver uppfattningar deltog i polikliniska Intervjuerna varade minst i 60 personliga mal. Det fanns behov | kommitté. Resultaten
transplant: an av effekten av | kliniken ett &r efter minuter. av stod fran personal och andra reflekterades till
exploratory en lever transplantationen. patienter under de forsta Maslow’s
study levertransplant | En fenomenologisk 3manaderna. 12 manader efter behovstrappa. Ett
ation med design med bandade transplantationen upplevde tydligt problem var
fokus pa deras | semistrukturerade deltagarna att de fysiska beskrivet. En tydlig
livskvalitet. intervjuer anvandes. symtomen forsvunnit och beskriven metod.
Kvalitativ metod. vardesatte istéllet varje dag. Studiens resultat
svarade till syftet. |
diskussionen framgar
en liten
metoddiskussion.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys
r

Wainwright, | The Syftet med 10 deltagare ingick i Standiga jamforelser gjordes av | Att fa en andra chans var for Hog.

S. transformation | studien var att | studien. De som data for att upptacka olika manga en lycka men samtidigt, Ett tydligt syfte ar

England al experience beskriva intervjuades var kategorier. tvivel och radsla infor det formulerat. Studien ar

1995. of liver utifran tvungna att ha okéanda. Behovet av stod fran granskad av etisk
transplantation | patienters genomgatt en familj och vanner var viktigt for | kommitté. Och det

perspektiv och | levertransplantation for att kunna hantera situationen. Att | fanns teoretiska

upplevelser av
en
levertransplant
ation.

minst 12 ménader
sedan. Alla intervjuer
bandades. God
forstaelse av det
engelska spraket och
bosatt i sydvéstra
England. Deltagarna
fick inte ha nagon
psykisk sjukdom.
Grounded theory
datainsamling
anvéndes. Kvalitativ
metod.

séga farval, erfarenheten av
intensivvarden samt
aterhamtningen.

utgangspunkter
angivna. Saknar ordet
metod men metoden
ar beskriven i
studien. Studien har
svarat till syftet. En
metoddiskussion
finns med i
diskussionen.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys

r
Karam, V. Longitudinal Syftet med 67 deltagare ingick i De jamforde resultatet de fick De vanligaste symtomen som Medel.
Castaing, D. | prospective studien var att | studien. 70 % var man. | fram fore och efter patienterna hade under véantan Ett tydligt syfte ar
Danet, C. evaluation of beddma Medelaldern var ca 51 transplantationen mot var trétthet, muskelsvaghet, formulerat. Finns
Delvart, V. quality of life | effekten av ar. Deltagarna skulle ha | allménhetens poang med hjalp ryggsmartor, buksvullnad vilket | ingen granskning av
Gasquet, I. in adult levertransplant | Gverlevt ett ar efter av Student’s t-test. Z- test framkallade &ngest hos de som etisk kommitté. En
Adam,R. patients before | ation hos transplantationen och anvandes for att utreda samband | vantade pa en lever. Psykologisk | tydlig metod ar
Azoulay, D. | and one year franska genomfort mellan de fem status visade att de flesta pa beskriven. | flera fall
Samuel, D after liver mottagare. uppféljningen med kvalitetsdoménerna. véntelistan hade symptom som kunde ingen statistisk
& Bismuth, | transplantation | Métningar av | frageformular. Alla De fem kvalitetsdomanerna var: | nervositet, somnléshet, humor skillnad pavisas
H. livskvalitet ett | hade varit uppsatta pa Métning av sjukdomsaktivitet, svangningar. 60 % som vantade | mellan grupperna i
Frankrike ar efter vantelistan for en lever | psykologisk status, personlig uppgav att de var olyckliga och studien. Studiens
2003. operationen. pa P. Brousse funktion, social roll funktion, de som transplanterats var syfte har besvarats.

Jamforelser
med den
allmédnna
befolkningen.

sjukhuset. Olika
frageformlar anvandes i
studien och varderades i
poang. Kvantitativ
metod.

allmant halsotillstand.

mindre &n 10 % olyckliga.

En diskussion finns
med samt en
metoddiskussion.




Bilaga 3

Granskningsmall for kvalitativa studier
e Finns det ett tydligt problem formulerat? Hur &r detta i sa fall formulerat och avgransat?
e Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna? Hur &r dessa i sa fall formulerade?
e Finns det nagon vardvetenskaplig teoribildning beskriven i bakgrunden? Hur &r denna i sa fall beskriven?
e Vad ar syftet? Ar det klart formulerat?
e Hur & metoden beskriven?
e Hur ar undersokningspersoner beskrivna?
e Hur analyserades data?
e Hur hanger metod och teoretiska utgangspunkter ihop?
e Vad visar resultatet?
e Hur har forfattarna tolkat studiens resultat?
e Vilka argument fors fram?
e Fors det nagra etiska resonemang?
e Finns det en metoddiskussion? Hur diskuteras metoden i sa fall?

e Sker en aterkoppling till teoretiska antaganden, t.ex. vardvetenskapliga antaganden?



Granskningsmall for kvantitativa studier

Finns det ett tydligt problem formulerat? Hur &r detta i sa fall formulerat och avgransat?

Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna? Hur ar dessa i sa fall formulerade?

Finns det nagon vardvetenskaplig teoribildning beskriven i bakgrunden? Hur ar denna i sa fall beskriven?
Vad ar syftet? Ar det klart formulerat?

Hur &r metoden beskriven?

Hur har urvalet gjorts (t.ex. Antal personer, alder, inklusions- respektive exklusionkriterier)?

Hur analyserades data? Vilka statistiska metoder anvandes? Var dessa adekvata?

Hanger metod och teoretiska metoder ihop? I sa fall hur hanger de ihop?

Vad visar resultatet?

Vilka argument fors fram?

Fors det nagra etiska resonemang?

Finns det en metoddiskussion? Hur diskuteras metoden i sa fall, t.ex. vad galler generaliserbarhet?

Sker en aterkoppling till teoretiska antaganden, t.ex. vardvetenskapliga antaganden?



