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SAMMANFATTNING

Introduktion

Trots forskning kring faktorer som framjar overlevnad samt den for transplanterade nédvandiga
behandlingen mot avst6tning, saknas forstaelse for den transplanterade patientens upplevelser av och
forklaringar till symptom efter en transplantation. Uppsatsen fokuserar pa den levertransplanterade
patientens symptom i form av kommunikation och meningsskapande 6 manader efter transplantationen.
Syfte

Syftet med denna studie ar att undersoka innebdrden i att vara levertransplanterad med fokus pa symptom
och meningsskapande, sex manader efter transplantationen.

Metod

For studien kommer femton informanter med sex manaders erfarenhet av att vara levertransplanterad att
inkluderas. Intervjuer genomfors for analys med fenomenologisk hermeneutisk metod enligt Lindseth och
Norberg. | syfte att prova metoden genomfordes en pilotstudie med tva levertransplanterade personer, en
man och en kvinna.

Resultat

De huvudteman som framkom i pilotstudien var att ha véntat pa ett nytt liv, atererdvra kroppen, beméstra
det dagliga livet, uppleva stod och gemenskap, forsoka forsta, ha varit nara doden, inte klaga, vara tacksam,
vara i halsa. Innebdrden i att vara levertransplanterad tolkas som att patienten, utifran ett tillstand dar livet
ar hotat och tiden ar utmatt, efter transplantationen paborjar en médosam kamp for att atererévra kroppen.
Diskussion

Som transplanterad fann informanterna sig i att inte ma bra, och pa grund av tacksamhet teg de om
postoperativa problem sasom vark eller medicinbiverkningar. Detta &r ny kunskap som maste studeras
narmare. Sex manader efter levertransplantation var informanterna fortfarande upptagna med att aterhamta
sig fysiskt, och verkade bara delvis ha paborjat sin kanslomassiga aterhamtning. Da detta ar en pilotstudie
verkar det troligt att nya teman tillkommer nér fler informanter inkluderas i studien.

Keywords:

Omvardnad, levertransplantation, symptom, meningsskapande, patient, fenomenologisk hermeneutik.
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ABSTRACT

Introduction

Although research on factors that promote survival and the treatment needed to avoid rejection, there is still
a lack of understanding of the transplanted patients experiences of and explanations for symptoms after a
transplant. This essay focuses on the liver transplanted patients symptoms in the form of communication
and creation of meaning six months after the transplantation.

Aim

The aim of this study is to examine the meaning of being liver transplanted, focusing on symptoms and
creation of meaning six months after transplantation.

Method

For this study fifteen informants with six months experience of being liver transplanted will be included.
Interviews will be conducted for analysis of phenomenological hermeneutical method by Lindseth and
Norberg. In order to test the method we carried out a pilot study including two people, one man and one
woman.

Results

The main themes that emerged from the pilot study was to have been waiting for a new life, recapturing the
body, to cope with daily life, to experience support and fellowship with others, seek to understand, to have
been near death, to not complain, to be grateful and to be in health. The meaning of being liver transplanted
is interpreted to mean that the patient, from a state where life is threatened and time is measured out, after
the transplant begins an arduous struggle to recapturing the body.

Discussion

As a transplanted person, the informants found themselves not to feel good, and because of gratitude they
were silent about post-operative problems such as pain or medication side effects. This is new knowledge
which needs further exploration. Six months after liver transplantation were the informants still busy
recovering physically, and seemed only partially begun their emotional recovery. Since this is a pilot study,
it seems likely that new themes will be added when more informants are included in the study.

Keywords:

Nursing, liver transplantation, symptoms, creation of meaning, patient, phenomenological hermeneutics
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INLEDNING

Ur ett internationellt perspektiv ar levertransplantation en etablerad behandlingsform vid svar och
livshotande leversjukdom. | Norden genomfordes 316 levertransplantationer, varav 146 i Sverige
under 2009 (www.scandiatransplant.org). Under samma ar gjordes drygt 650
levertransplantationer i Storbritannien (www.uktransplant.org.uk), och i Eurotransplants
upptagningsomrade gjordes nara 1700, exklusive levertransplantation med levande donator
(www.eurotransplant.org). Levertransplantation ar en avancerad behandling. Det &r ett atagande
som borjar, men inte slutar i samband med det Kkirurgiska ingreppet. Under hela
transplantationsprocessen intraffar fysiska och psykiska forandringar. Ofta dr mottagarnas
livskvalitet ifrdgasatt pa grund av langa sjukhusvistelser i samband transplantationen och
eventuella efterfoljande komplikationer. Halsa och livskvalitet ar komplexa begrepp och omfattar
olika delar av en ménniskas liv. | dag finns ett Okat intresse for att forbattra halsa och oka
patienters delaktighet i vard och behandling i allmanhet och i synnerhet finns ett intresse for att

forsta och lindra patienters symptom.

Symptom handlar om kommunikation och meningsskapande. Symptom kan utifran detta tolkas
som patientens manifestation och uttryck av ohalsa eller storning. Forstaelsen for hur patienter
uttrycker sina symptom i olika faser av sjukdomstillstand ar vasentlig for att kunna uppna en
fordjupad kunskap om symptom som kommunikation av ohélsa och vardbehov. Genom att forsta
patienten och inte enbart forklara sjukdomen kan motet i den kliniska varden av den
levertransplanterade patienten underlattas. Vardandet inom det transplantationsspecifika
verksamhetsomradet avser att framja halsa och livskvalitet och att lindra lidande samt motverka
ohalsa och sjukdom. Nar detta inte & mojligt riktar sig vardandet mot att bidra till att manniskor
kan hantera och leva med sjukdom och ohalsa fore, under och efter genomgangen
organtransplantation. Trots omfattande forskning kring faktorer som framjar 6verlevnad samt den
for den transplanterade patienten nédvandiga behandlingen mot avstétning, saknas kunskap om
den transplanterade patientens upplevelser av och forklaringar till symptom efter en
transplantation. Denna uppsats, som utgors av en detaljerad forskningsplan inklusive en
pilotstudie, fokuserar pa den levertransplanterade patientens symptom i form av kommunikation

och meningsskapande 6 manader efter transplantationen.



BAKGRUND

PERSPEKTIV OCH UTGANGSPUNKTER

I denna forskningsplan utgar vi fran en syn pad manniskan som en person med en sjukdom och inte
utifran sjukdomen i en person. Vi menar att den transplanterade patienten ar en person som blir
till, tillsammans med andra manniskor. Personen ses som meningsskapande dar &ven mening och

innebdrd skapas tillsammans med andra.

Sjukdom kan beskrivas ur olika perspektiv. Utifranperspektivet baseras pa patofysiologiska fakta
om sjukdomen, medan inifranperspektivet star for den sjukes uppfattning om sjukdomen och hur
den paverkar personen i det dagliga livet (Thorne & Paterson, 2000). Inifranperspektivet bygger i
detta sammanhang pa den levertransplanterade patientens erfarenhetsbaserade kunskap. Det utgar
fran nodvandigheten av att forena manga olika krav och dénskemal for att skapa en fungerande
tillvaro. Inifran- och utifranperspektivet kan ocksa jamforas med ett professionellt och ett
personligt perspektiv. Personliga forstaelsemodeller satter fokus pa foljderna av det som hant.
Forstaelse av sjukdomen baseras pa erfarenheter av symptom, och tolkning av situationen utifran
personens historia och forestallningar om framtiden (Lundman, 2006). Toombs (1992) menar att
vardpersonalens och patientens olika perspektiv skiljer sig at, avseende vilket fokus man har i den
aktuella situationen, vilken attityd man har till sjukdomen, vad man anser ar viktigt och vilken
upplevelse av tiden man har. Medan vardpersonalens intresse ligger i att faststélla diagnosen, kan

det for patienten snarare handla om att fa sin upplevelse forklarad (Soderberg & Lundman, 2001).

Till grund for sokandet efter kunskap genom denna forskningsplan finns Ricoeurs filosofi
(Vikstrém, 2000). Genom att placera in den transplanterade personen i Ricoeurs filosofi ges en
hermeneutisk dimension pa personen som fatt ett nytt organ. For Ricoeur handlar allt om ett
intresse for manniskans ursprungliga omedelbarhet infor omvérlden och tingen, och metoden han
valjer ar indirekt tolkning. Ett av de viktigaste malen for hans filosofiska arbete var forstaelsen av
manniskan; sjalvforstaelsen. Utifran hans resonemang blir malet att forsta den transplanterade

personen som en varelse styrd bade av viljan och av faktorer, som inte ar understéllda viljan.

Syftet med Ricoeurs hermeneutik ar inte att formulera regler for tolkning av texter, utan att
utveckla redskap for en fordjupad forstaelse for den transplanterade personen och den vérld hon
lever i. Ricoeur stravar efter att forstd manniskan som en levande varelse, inkarnerad i en kropp
och omsluten av en livstotalitet, en ”varld”, som hon varken kan behérska eller uttémmande

forklara.



Centrala begrepp

| studier av symptom och illabefinnande (eng. illness) ar det viktigt att kunna skilja pa ett antal for
sammanhanget centrala begrepp vilka beskrivs nedan (tabell 1). Av dessa begrepp Véljer vi att
beskriva illness och symptom narmare da att vi i denna studie utgar fran manniskan som subjekt,
och fran patientens forstaelse och meningsskapande kring sig sjalv som levertransplanterad och

kring sina symptom.

Tabell 1

Begrepp Forklaring

Sjukdom (eng. disease) Ett diagnostiserat tillstand baserat pa en analys
av beskrivningen av ”illness” i relation till
existerande teorier om avvikelser och oordning.
Kan ocksa beskrivas som avvikelser i funktion

och struktur hos organ och organsystem.

Sjuka (eng. sickness) Tolkning och perspektiv pa vad som &r normalt
i ett samhalle. Avspeglar ett perspektiv i
samhallet pa avvikelser och ohalsa i relation till
ekonomi, politik och institutionella resurser.

Sjuklighet (eng.illness) En upplevelse av forédndringar i kroppsliga
processer samt en uppfattning att dessa

processer ar allvarliga och behdver behandling

Symptom (eng. symptoms) En erfarenhet som avspeglar forandringar i
biopsykosocial funktion, sinnen eller kognition

hos en individ.

Tecken (eng. signs) En objektiv och observerbar indikation pa
sjukdom som kan k&nnas igen av patienten

eller av andra.

Kleinman, A (1988). The illness narratives. Suffering, healing and the human condition. New
York: Basic Books.

Sjuklighet (illness)

Sjuklighet &r en upplevelse av forandringar i kroppsliga processer, och beddmningen av dessa
processer ar att de ar allvarliga eller behandlingskréavande. (Kleinman, 1988) Det finns en skillnad
mellan sjuklighet (eng. illness) och sjukdom (eng. disease), dar sjuklighet definieras som

upplevelse av forandringar i varandets tillstdnd och i social funktion, vilket star i kontrast till
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sjukdom vilket definieras som avvikelser i struktur och funktion av kroppens organ och system
(Eisenberg, 1977). Déarfor ar sjuklighet fyllt av individuella perspektiv samt sociala och kulturella
varden, medan sjukdom &r det vetenskapliga paradigmet inom modern medicin. Att uppleva
sjuklighet leder till stora orosmoment i vardagen. Sjukligheten &r narvarande och upplevs i
kroppen, vilken ar en vasentlig del av jaget och &ven den subjektiva enhet genom vilken vi
upplever, forstar och agerar. Manga manniskor upplever att sjukligheten fatt dem att forlora tron
pa sin kropp (Good, 1994). De personer som har en pataglig sjuklighet upplever sig ofta som
avskarmade fran andra, och atskilda fran det vardagliga livet. Sjukligheten hotar kontrollen Gver

jaget och Over situationen, vilket resulterar i osdkerhet (Charmaz, 1997).

Symptom

Ett symptom ar en subjektiv indikation pa sjukdom, vilken &r fornimbar hos patienten (Oxford
English Dictionary, 1989). Symptom é&r en fraga om kommunikation och meningsskapande. Nar
ett symptom ar tydligt och kan uttryckas i ord blir det en del i ett socialt och kulturellt
sammanhang dar betydelsen av patientens sjukdom och omvardnadsbehov kan belysas (Kleinman,
1988). Ett symptom kan forekomma ensamt, men ofta ar det flera symptom som uppenbarar sig
samtidigt. Multipla symptom forefaller paverka varandra och ar mer besvarande for patienten.
Symptomlidande (eng. symptom distress) kan definieras som graden av obehag, fysiska och
psykiska besvar, angest eller lidande fran ett specifikt symptom eller fran en samling symptom.
Lenz teori (1997) om oangenama symptom innehaller tre kategorier som bekraftar forekomst,
angestniva, intensitet och kvalitet pd symptom. Dessa ar psykologiska faktorer, fysiologiska
faktorer och faktorer paverkade av situationen. Dessa tre faktorer Overlappar varandra och
paverkar patienten och hennes anhdriga. Fysiologiska stérningar kan diagnostiseras genom
narvaron av obehagliga symptom. De kan relateras till kroppens funktioner, sjuklighet, Kirurgi
eller trauma. De psykologiska faktorerna inbegriper patientens psykiska tillstand, graden av
osakerhet, reaktioner pa sjukdom och kunskap om symptom och deras betydelse.
Situationsfaktorer kan vara arbete, civilstand och livsstil (Lenz et al., 1997).

ORGANTRANSPLANTATION

Transplantation innebdr avlagsnande av kroppsdel och reimplantation antingen inom samma
person eller fran en person till en annan. Med begreppet isograft menas transplantation mellan
genetiskt identiska individer medan allograft betyder transplantation mellan tva genetiskt skilda
individer inom samma art. Xenograft betyder transplantation mellan arter, till exempel fran djur
till manniska. Transplantatet kan antingen transplanteras orthotopt, det vill sdga pa samma stalle
dar det normalt ar lokaliserat, eller heterotopt vilket betyder transplantation till en annan lokal &n



dar organet normalt ar placerat. Forstaelsen for avst6tningsmekanismen &r fortfarande oklar, aven
om man sedan borjan av 1900-talet har vetat att det foreligger cellular immunitet som férmedlas
av lymfocyter samt humoral immunitet som férmedlas av cirkulerande antikroppar. | takt med att
nya immunosuppressiva medel introducerats och kunskapen om avsttningsmekanismen

forbattrats har ocksa resultaten efter transplantationer blivit battre (Johnson & Tufvesson, 2002).

HISTORIK

Myter och legender som ror transplantation finns bevarade fran bade gammal vasterlandsk och
osterlandsk kultur. Det ar dock forst under 1900-talet som transplantation blivit en kliniskt mojlig
terapiform. Ibland framhalls organtransplantation som den stérsta kirurgiska innovationen under
1900-talet. Redan 1906 utfordes forsok att transplantera njurar fran djur till manniska, men
forsoken misslyckades. Sporadiska forsok gjordes sedan under forsta delen av 1900-talet. Mellan
1950 och 1953 utférdes humana njurtransplantationer i Paris och Boston, men den forsta lyckade
njurtransplantationen med langtidsresultat utférdes i Boston. Det var en transplantation mellan
identiska tvillingar. Rent kronologiskt skedde en stark utveckling inom detta falt under 50-talet

och 60-talet. Centrala artal &r:

Ar 1954 Forsta lyckade njurtransplantationen genomférdes (Murray som ocksa fick
Nobelpriset 1990)

Ar 1963 Forsta levertransplantationen i vérlden (Starzl)

Ar 1964 Forsta tunntarmstransplantationen (Deterling)

Ar 1967 Forsta pankreas transplantationen (Kelly) och forsta hjarttransplantationen (Barnard)

Ar 1978 Forsta kombinerade hjart- och lungtransplantationen (Lillehei)

Ar 1997 Forsta levertransplantationen med levande givare genomférdes i Sverige (Olausson)

Den forsta lyckade levertransplantationen utférdes i Denver av Thomas Starzl. Resultaten vid
levertransplantation var dock mycket daliga fram till 1978, da ciklosporin introducerades. Detta
har under senare ar foljts av flera preparat som har mer eller mindre selektiv effekt pa lymfocyter,
till exempel takrolimus. | Europa utférdes endast enstaka levertransplantationer under 1980-talet
dar den forsta levertransplantationen i Goteborg genomfordes 1985 av Tore Scherstén. Idag
transplanteras njure, lever, bukspottskortel, hjarta, lungor och tarmar. Levertransplantation ar nu
en etablerad behandlingsform saval nationellt som internationellt och anses vara rutinsjukvard om

an en stor och vardkravande sadan (Olausson et al., 2001, Johnson & Tufvesson, 2002).

10



Incidens och prevalens avseende levertransplantation
Ar 2009 genomfordes 146 levertransplantationer i Sverige (http://www.scandiatransplant.org).
Samma ar avled fem personer i vantan pa en ny lever i Sverige. Indikation for levertransplantation
kan delas upp i fyra huvudgrupper:

e slutstadium av kronisk leversjukdom, till exempel priméar biliar cirros, primar

skleroserande kolangit och cirros av hepatit eller alkohol

e metaboliska leversjukdomar, sjukdomstillstdnd dar levern &r morfologiskt forandrad

e akut fulminant leversvikt som kan utlosas av lakemedelséverdosering eller giftsvamp, och

e primar levercancer, dar ingen metastasering forekommer utanfor levern.
De tre vanligaste bakomliggande sjukdomarna for de forsta 1814 levertransplantationerna i
Norden var primar bilidr cirros, primar skleroserande kolangit och akut fulminant leversvikt
Primar biliar cirros ar en autoimmun sjukdom som drabbar gallgangarna inne i levern. Den ar
langsamt progredierande och drabbar till 90 % kvinnor. Svar klada &r ett vanligt symptom. Primér
skleroserande kolangit ar en kronisk inflammatorisk sjukdom som drabbar gallvagarna bade inne i
och utanfor levern. Det ar ofta personer som lider av den autoimmuna inflammatoriska
tarmsjukdomen ulcerds kolit som drabbas. Sjukdomen gar i skov med bade gallgangsinflammation
och sepsis (Johnsson & Tufvesson, 2002, Andersson et al., 2004).

Patienter med leversvikt kan antingen insjukna akut eller med ett mer kroniskt forlopp. Vid akut
insjuknande maste patienten i regel levertransplanteras inom nagra dygn. | Sverige innebér detta
10-15 patienter per ar. Vanliga indikationer for levertransplantation &r alkoholcirros, primar
skleroserande kolangit och hepatocelluldr cancer. Vid levertransplantation kan man valja att
transplantera en del av levern eller hela levern. Ingreppen kan géras med levande respektive
avliden donator (Andersson et al., 2004, Johnsson & Tufvesson, 2002).

Aldersfordelningen for recipienter ar sadan att majoriteten av patienterna ar 40-60 &r, men en
relativt stor grupp ar 60-70 ar. Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset som har det storsta
Transplantationscentrat i Skandinavien tillimpas ingen aldersgrans, utan individuella
riskbedomningar gors i varje enskilt fall. Medianaldern har dkat déar den under aren 1985-1989 var
43 ar och aren 1995-2000 var 50 ar (Olausson et al., 2001).
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VANLIGA INDIKATIONER TILL LEVERTRANSPLANTATION

For att forstd symptom och meningsskapande hos personer som blivit levertransplanterade ar det
vardefullt att kanna till nagra av indikationerna for levertransplantation (LTX) och de specifika
problem som kan uppsta vid dessa sjukdomar. En av de dominerande orsakerna till ett leverbyte
har varit primér skleroserande cholangit (PSC). | motsats till évriga indikationer for LTX dar
leverfunktionen hela tiden forsamras kan tillstandet ibland forbattras hos patienter med PSC trots
perioder av kraftig forsamring. Darfor ar det dominerande problemet vid PSC att det ar svart att
valja tidpunkt for transplantation. Ett annat problem ar risken for att utveckla kolangiocellular
cancer vilket ar mycket svart att diagnostisera i ett tidigt skede. Nar erfarenheter fran de forsta 500
levertransplantationerna i GoOteborg summerades kunde man se att 25 % av de som hade
remitterats for transplantation visade sig ha kolangiocelluldr cancer (Olausson et al., 2001).
Patienter som lider av PSC kan under perioder drabbas av kolangit till féljd av ocklusion i
gallvagarna, som kan leda till allvarliga infektioner i form av abscess i levern och sepsis.
Symptom vid kolangit ar ikterus och feber. Kolangit behandlas med antibiotika och avlastning av

gallvagarna genom drénering av infektionskéllan (Almas, 1995).

Primar biliér cirrhos framstod som en vanlig orsak till LTX under 90-talet men i slutet av 2000-
talets forsta decennium ar denna grupp liten. I bérjan av transplantationsverksamheten var cirrhos
pa basen av hepatit B en relativ kontraindikation for LTX. Resultaten for dessa patienter har

forbéattrats betydligt genom profylaktisk behandling med antivirala medel.

Hepatit C-cirrhos ar idag en av de dominerande diagnosgrupperna saval i Europa som i USA.
Problemet i denna patientgrupp ar att langtidsuppfoljningar har visat att recidivfrekvensen ar
mycket hog, sannolikt narmare 100 % inom nagra ar om ingen antiviral behandling ges. Antiviral
behandling ges efter transplantationen till dem som har verifierat recidiv av hepatit C (Olausson et
al.,, 2001). For att kunna starta denna behandling krévs att patienten har en stabil och

valfungerande lever- och njurfunktion (www.transplantationscentrum.se). Hepatit C-virus kan

uppvisa olika genotyper. Behandlingsresultaten varierar beroende pa genotyp. Det kan finnas skl
att inte ge antiviral behandling till patienter som redan innan transplantationen har fatt denna
behandling, men dar virusnivaerna inte minskat som avsett eller da patienten upplevt besvérliga
biverkningar. For de patienter vars leverfunktion inte stabiliserats efter transplantationen anses

inte denna behandling vara gynnsam (Castedal et al., 2005).

Alkoholcirrhos ar efter hepatit C den vanligaste orsaken till LTX i vérlden. Andelen av dessa

patienter har Okat de senast 10 aren. Sarskilda krav stalls pa dessa patienter innan
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transplantationen bland annat i form av dokumenterad och kontrollerad nykterhet i minst 6

manader (Olausson et al., 2001).

Vid levercirrhos av olika ursprung ses dkat motstand i portakretsloppet med varicer i de vener som
kommunicerar med vena porta. Detta kan leda till mijéaltférstoring, esofagusvaricer och
hemorrojder. Det 6kade trycket bidrar aven till bildning av ascites. Levercirrhos leder ocksa till
svikt i levercellsfunktionen. Detta medfor allvarliga konsekvenser som o6kad blddningstendens,
nedsatt albuminsyntes med lagt osmotiskt tryck i blodbanan och paféljande 6dem och oOkad
infektionsrisk. Nedbrytningen av slaggprodukter daribland 6strogen, kortisol och kvévehaltiga
amnen forsamras. Man kan drabbas av testikelatrofi, minskad konsbeharing och impotens.
Bristfallig nedbrytning av Ostrogen kan leda till erytem i handflatorna och spider naevi i huden.
Kvavehaltiga d@mnen som inte bryts ner adekvat leder till att ammoniak och andra
proteinmetaboliter cirkulerar i blodet. Dessa har en mycket toxisk paverkan pa hjarnan och leder
till mentala forandringar som gar under benamningen leverencefalopati. Symptom pa denna
forgiftning ar nedsatt finmotorik och ofrivilliga handrorelser, forsdmrat minne, rastléshet och oro,
somnléshet och desorientering. Hur snabbt detta utvecklas varierar bland olika individer.
Blodsockerregleringen paverkas vid sviktande levercellsfunktion. Amnesomséttningen och lagring
av vitaminer i levern forsamras vilket kan leda till olika tillstand av malnutrition. Det forekommer
aven vid levercirrhos att gallflédet till tarmen hindras med paféljd att fettabsorptionen minskar,
avforingen blir ljus, urinen mérk och huden gul. Klada till foljd av ikterus kan vara mycket

besvarligt for manga patienter (Almas, 1995).

En indikation dar prognosen har varit relativt dalig ar primar levercancer. Prognosen ar helt
avhangig av vilket stadium tumoren befinner sig i vid transplantationen. Femarsdverlevnad
berdknas till under 30 %. Béttre prognos har de patienter som har en metastaserande karcinoid

eller endokrin pankreastumor.

Slutligen bor namnas den patientgrupp som drabbas av akut svar, sa kallad fulminant, leversvikt. |
gruppen finns personer med olika typer av toxiska reaktioner till exempel pd grund av
paracetamol, antabus, och svampforgiftning. Sjukdomsforloppet blir har ofta véldigt dramatiskt
med snabb utveckling fran latt paverkan till fulminant leversvikt med koma, anuri och risk for

hjarnédem.
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Ett satt att "kopa” tid i vantan pa ett lampligt organ, ar leverdialys, en form av albumindialys, som
gor det mojligt for den forgiftade levern att antingen aterhamta sig eller sa ar det mojlighet att
uppehalla patientens liv i vantan pa transplantationen (Olausson et al., 2001).

Kirurgisk teknik vid levertransplantation

Levertransplanterade personers upplevelser av symptom kan sannolikt delvis speglas i skenet av
det kirurgiska ingreppet som de varit med om. Ingreppet som gors i form av en
levertransplantation ar en stor operation som kraver omfattande insatser fran anestesipersonalen.
Den fasen som ar mest pafrestande ar den sa kallade reperfusionsfasen nar cirkulationen till den
nya levern slapps pa. Har uppstar ofta utmaningar i form av cirkulatoriska pafrestningar sasom
tryckfall och hyperkalemi. Transplantationen kan ske med eller utan sa kallad veno-vends by pass
som innebér att vena cava kopplas bort under sjalva insattandet av det nya organet. En teknik som
borjade anvandas i samband med barntransplantationer och sedan aven pa vuxna ar den sa kallade
piggy-back-tekniken. Den tekniken innebdr att man sparar mottagarens vena cava och darfor inte
behover stdnga den i samband med leverbytet. Idag sker operationerna vanligen utan storre
transfusionsbehov (Olausson et al., 2001). De tva storsta medicinska riskerna for den

transplanterade personens hélsa &r rejektion och infektion, vilka beskrivs nedan.

Rejektion

Avstotning upptrader hos 30-50 % av de levertransplanterade patienterna. Under de tre forsta
manaderna ar risken som storst att drabbas av akut avstétning, varefter risken minskar successivt
till nagon enstaka procent ett ar efter transplantationen (Andersson et al., 2004, Johnsson &
Tufvesson, 2002). Utan immunosuppressiv behandling reagerar patientens immunférsvar pa det
nya organet genom att forsoka stota bort det, vilket leder till v&vnadsddd i transplantatet.
Rejektioner indelas i akuta och kroniska och skiljs at baserat pa tidpunkten efter transplantationen,

nar andringarna intraffar och under hur lang tid de utvecklats (Johnsson & Tufvesson, 2002).

Infektion

For att undvika avstotning av det nya organet, behandlas patienten livslangt med
immunosuppressiv medicinering. Detta innebdr att patienten blir mer kénslig for infektioner an
normalbefolkningen. Drabbas patienten dessutom av avstotning och behandlas for detta, blir
immunforsvaret ytterligare sankt. Vid svara akuta infektioner bor man Overvaga att minska
immunosuppressionen. Virusinfektion, t.ex. cytomegalovirus (CMV) eller herpesvirus, &r den typ

av infektion som patienterna lattast drabbas av (Johnsson & Tufvesson, 2002).
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Resultat efter levertransplantation

| borjan éverlevde endast 40 % av de levertransplanterade de forsta aren. Valdigt forenklat kan
sdgas att utvecklingen har gatt fran att fa patienten att Overleva fran operationsbordet till
intensivvarden, fran intensivvarden till avdelning och sedan fran avdelning och hem till ett dagligt
liv. Overlevnaden efter ett ar 4r idag dver 90 % och 5-ars 6verlevnad pendlar mellan 70 -85 %
beroende pa diagnos. Orsakerna till den positiva utvecklingen & manga sasom kirurgisk teknik,
anestesi, intensivvard, omvardnad pa vardavdelning samt battre omhandertagande av donator och
organ (Olausson et al., 2001). De fina resultaten har inneburit att fokus har flyttats fran verlevnad
till halsorelaterade livskvalitet. Nar daven denna aspekt blivit val kartlagd forfinas intresset for
patienterna ytterligare till att galla symptom samt det stora forskningsomradet foljsamhet (eng.

adherence) med den immundampande medicineringen.

HALSORELATERAD LIVSKVALITET EFTER LEVERTRANSPLANTATION

Manga mottagare av transplanterade organ har som beskrivits ovan en grundsjukdom som under
manga ar fore transplantationen medfort tilltagande fysisk svaghet och andra besvér. En kanske
lang och osaker véantan pa transplantationen har inneburit 6kad psykisk press. Sociala bekymmer i
relation till arbete, ekonomi och anhdriga kan ha tillkommit. Aven ett helt okomplicerat
transplantationsférlopp kan da innebara omvélvande forandringar som det tar tid att bearbeta. Sker
transplantationen istéallet akut, som ibland vid akut leversvikt, kan uppvaknandet med ett nytt
organ som kraver livslang hansyn vara forenat med mycket blandade kanslor. | de manga fall dar
transplantationen kompliceras av ndgot som kraver reoperation eller av upprepade
rejektionsperioder eller langdragna infektioner &r situationen mycket talamodsprévande.
Forskning om hur tillvaron gestaltar sig for mottagare av transplantat har bedrivits av
transplantationscentra i manga lander. Fokus for studierna har framst varit livskvalitet efter
operationen. Andra studier belyser hur patienterna forhallit sig till medicinering och Gvriga
behandlingsregimer, om personlighetsfaktorer och forhallanden fore transplantationen kunnat
forutsaga resultatet av denna samt anpassningen efterat, samt vilka anpassningsstrategier som

anvants for att klara pafrestningarna fore och efter operationen.

Halsorelaterad livskvalitet syftar pa en manniskas subjektiva uppfattning, om hur aktuell
hélsosituation, vard och halsoframjande atgarder paverkar den egna formagan att na och
uppratthalla en funktionsniva, som tillater att man forsoker uppna vardefulla livsmal vilka sedan
avspeglar sig i det allménna valbefinnandet (Shumaker & Naughton, 1995). Den forsta i
Skandinavien som i en avhandling belyste hélsorelaterad livskvalitet och coping efter
levertransplantation var Forsberg (2001). Syftet med hennes forsta fyra studier var att studera
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vilka faktorer som paverkar den halsorelaterade livskvaliteten positivt respektive negativt i
samband med en levertransplantation, att kartlagga forekomsten av upplevd smérta i en jamforelse
mellan hjéart-, njur- och levertransplanterade patienter, att studera innebdrden i att vara
levertransplanterad samt att studera vilka copingstrategier som &r vanligast efter en

levertransplantation och hur anvandandet av dessa strategier forandrar sig dver tiden.

Enligt Forsbergs studier var den halsorelaterade livskvaliteten efter levertransplantation generellt
god. I jamforelse med normalbefolkningen var den fysiska inskrdnkningen efter transplantationen
pataglig, medan social funktion och mental hélsa upplevdes lika god. Av totalt 126 patienter

besvarades 26 % av svar och handikappande smarta (Hellgren et al., 1998).

For att kartlagga om smaérta var ett specifikt problem for levertransplanterade patienter eller ett
gemensamt problem for hela gruppen av transplanterade patienter genomfdérdes en ny studie. Dar
jamforde Forsberg et al. (1999) halsorelaterad livskvalitet och forekomst av smarta mellan hjért-,
njur- och levertransplanterade patienter (n =76). Resultatet visade inga skillnader i halsorelaterad
livskvalitet mellan grupperna. Férekomsten av smérta var hog, 53 % i hela gruppen och 48 % av
de levertransplanterade patienterna. Smartans vanligaste lokalisation var hander, fotter och rygg.
Langt ner pa listan, sjatte plats, kom smarta i operationssaret. Smartan beskrevs vanligen som
brannande eller skarande och paverkade det dagliga livet pa flera satt. Patienterna angav att
smartan orsakade nedsatt ork och forsamrad rorlighet, svarigheter att arbeta, problem med att ga
samt somnstorningar. Undersokningen var inte designad for att studera orsaken till smértan utan
for att kartlagga problemets utbredning. Ett tankbart svar pa fragan om orsaken gavs i en artikel
fran ett tyskt lakarlag (Grotz et al., 2001), vilka beskrev ett syndrom kallat Calcineurin Inhibitor
Pain Syndrom (CIPS). Detta syndrom innebar svara smartor i just hander eller fotter, utan annan
forklarande orsak &n att patienten behandlas med kalcineurinhammande ldkemedel som
Sandimmun Neoral® eller Prograf®. Dessa preparat har utgjort eller utgor grundstenar i den

immunosuppressiva behandlingen efter en transplantation.

En studie med kvalitativ ansats tillférde kunskap om den subjektiva upplevelsen av att vara
levertransplanterad. Det forsta postoperativa aret beskrevs som en process. Processen startade med
en "konfrontation av det oundvikliga” till att s3 smaningom lata tanken ga till den okéanda givaren

och en vilja att ” hedra donatorn” (figur 1).
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Figur 1. Sju faser under det forsta postoperativa aret efter en levertransplantation enligt Forsberg et al. (2000).

Genom faser dar levermottagaren kampar med att atererévra sin kropp och hantera ett emotionellt
kaos ska hon/han lamna expertisen pa transplantationskliniken. Pa egen hand, med stod av familj
och vanner, behtver mottagaren hantera hotet om avst6tning och integrationen av det nya organet.
I den hé&r processen tenderar patienterna att identifiera sig med sina levervarden. Efterkontrollerna
med blodprovstagning som en del, fokuserar ofta pa organets funktion. Detta forhallningsséatt fran
vardteamet forstarker patientens upplevelse av att tryggheten ligger i vad leverproverna visar. Nar
proverna ar bra mar mottagaren bra och nar proverna stiger mar mottagaren daligt. Vélbefinnandet
pendlar i takt med svdngningarna i patientens levervarden. Forsberg diskuterar att den starka
identifikationen med sina provsvar hindrar patienten fran en adekvat halsouppfattning och
anpassning till sin nya halso- och livssituation. Upplevelsen av att kroppen sviker i samband med
en avstotning och att man &r maktlos infor det “osynliga hotet” utgor ett hinder for att uppleva

livskvalitet efter levertransplantationen (Forsberg et al., 2000).

Innebdrden i att uppleva livskvalitet ett ar efter transplantationen visade sig i en annan kvalitativ
studie vara “friheten att valja vad man vill géra och att ha en mojlighet att gora det” (Forsberg,
2002 a). Valfriheten och mojligheten utifran att vara frisk var det centrala temat ett ar efter
levertransplantationen. Faktorer som paverkade hélsa och livskvalitet positivt var: mod att leva;
framtidshopp; att ha ett jobb och mentalt valbefinnande. Faktorer som inverkade negativt var dalig

ekonomi, radsla for att leva och radsla for avstotning. Resultatet av denna studie pekar pa vikten

17



av att stodja patienterna till sjalvforverkligande och kan jamstallas med den hogsta nivan i

Maslows hierarkiska behovstrappa (Maslow, 1954).

Den vanligaste copingstrategin under det forsta postoperativa aret visade sig vara konfrontativ
coping (Forsberg et al., 2002b). Férmagan att hantera stress och upplevelsen av meningsfullhet,
begriplighet och hanterbarhet forandrades Over tiden savél individuellt som for hela gruppen.
Resultatet indikerar vikten av individuellt anpassat psykosocialt stod, sarskilt 6 manader efter
transplantationen. Da sjunker patientens beredskap samtidigt som kraven fran omgivningen okar.
Saret ar lakt, gulheten i huden ar borta och man ser frisk ut pa ytan. Men under ytan ar mottagaren

trott och har egentligen bara borjat anpassa sig till sin nya hélso- och livssituation.

I en Oversiktsartikel av Bownik och Saab (2010) omfattande 30 studier, avhandlas hélsorelaterad
livskvalitet efter levertransplantation i allmanhet och for personer som transplanterats pa grund av
Hepatit C (HCV) i synnerhet. Har sammanfattas att LTX leder till en allmént forbattrad
livskvalitet efter transplantationen. Med start sex veckor efter for att sedan plana ut vid ett ar,
postoperativt, ses de storsta forbattringarna inom omraden som fysisk halsa och social funktion.
Dock kan konstateras att i jamforelse med en normalbefolkning har en majoritet av de
levertransplanterade betydande inskréankningar i sin livskvalitet. HCV &r den frdmsta orsaken i dag
till levertransplantation i USA och 95 % far recidiv av HCV i den transplanterade levern.
Levermottagare med HCV rapporterar dverlag lagre livskvalitet &n andra levermottagare och att
enbart sjalva vetskapen om att man har HCV i sig paverkar livskvaliteten negativt. Detta trots

avsaknad av symptom.

Smérta — ett vanligt symptom efter transplantationen

Enligt Forsbergs avhandling, redovisad ovan ar smarta ett vanligt forekommande symptom hos
personer som blivit transplanterade. Mellan aren 1975 och 1997 beskrev ett flertal rapporter
smartproblem hos hjart-, lever- och njurtransplanterade patienter. Bensmaértor, ledsmaértor, vark i
muskler samt benmargsédem beskrivs i en mangd artiklar (Jagose et al., 1996, Munos-Gomez et
al., 1991, Nicholas et al., 1994, Naredo S&nchez et al., 1994, Rosenblum et al., 1993, Navasa et
al., 1996, Pierides et al., 1975). Konsekvensen blev svarigheter att ga pa grund av smartor i
fotterna. FOrsok gjordes att behandla med Non Steroid Anti Inflammatory Drugs (NSAID) och
calcitonin utan effekt. Svarartad ryggvark beskrevs hos levertransplanterade som for Gvrigt hade
aterhamtat sig val efter operationen (Haagsma et al., 1988). Det rapporterades dven om svar
smarta i benen hos njurtransplanterade vilka fatt lindring av kalciumkanalhammare (Barbosa et al.,
1995, Grotz et al., 2001). Det sa kallade Calcineurin Inhibitor Pain Syndrom (CIPS) rapporterades
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i form av allvarlig bensmarta i extremiteternas nedre del efter transplantationen. Smértan beskrevs
som svar och handikappande och kunde inte hérledas till nagon diagnos sasom
hyperparathyroidism (HPT), gikt, polyneuropathi eller bendeformation (Grotz et al., 2001)
Smartdebut intradde 3 veckor-14 manader efter njurtransplantation. Forbattring skedde 3-18
manader efter njurtransplantation. Smartan var lokaliserad symetriskt i bada fétterna, ibland

utstralande i anklar och knén. Konsekvensen blev att patienten fick anvanda kryckor eller rullstol.

| en Oversiktsartikel fran 2009 rapporteras fortsatt att neurologiska problem efter
organtransplantation ar vanliga och uppskattas till att en tredjedel drabbas med en incidens som
varierar fran 10-59%. Den vanligaste komplikationen &r neurotoxicitet orsakat av
kalcineurinh&mmande l&kemedel som anvands for att forhindra avstotning. Dessa komplikationer
kan variera och ge besvar som domningar, stickningar och skakningar men &ven svar och

invalidiserande smarta (Senzolo et al., 2009).

AKTUELLT FORSKNINGSLAGE

En kartlaggning av aktuell forskning avseende symptom efter levertransplantation har genomforts
enligt foljande. De tre internationellt ledande forskarna inom omradet symptom, adherence,
hélsorelaterad livskvalitet och organtransplantation ar Christiane Kugler, Gerda Drent och
Fabienne Dobbels. | ett skandinaviskt perspektiv &r det Forsberg & Lennerlings grupp vars studier
delvis ar redovisade i bakgrunden. For att fa en bild av forskningslaget sokte vi i databasen Pub
Med pa dessa forfattare och laste samtliga deras publikationer de senaste tio aren. Vi genomforde
ocksa manuell sékning utifran de referenser som de tre forstnamnda forskarna hade hanvisat till i
sina studier och metaanalyser. Resultatet av detta tillvagagangssatt redovisas nedan.

Symptomupplevelse
Symptomupplevelse syftar till patientens subjektiva upplevelse av biverkningar av
immunsankande mediciner och kan indelas i upplevd symptomhéndelse (kognitivt) och
upplevelsen av att symptom orsakar olycka och eldnde (emotionellt) (Dobbels et al., 2008, Lough
et al., 1987, Moons et al., 1998) Det ar av vikt att finna evidens om symptomupplevelse hos
levertransplanterade patienter av tre anledningar:

1. vardpersonal bor informeras om att kognitiva och/eller emotionella symptomupplevelser

kan paverka patientens vélbefinnande negativt och leda till nedsatt féljsamhet,
2. det kan anvandas vid utbildningen av patienter och deras anhdriga om biverkningar av den

immunsénkande medicineringen och
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3. det kan anvéndas vid utvecklandet av nya mediciner samt som hjalp vid férskrivningen av

redan etablerade immunsénkande mediciner (De Geest & Moons, 2000, Drent et al. 2008).

De mest framtradande symptomen &r utmattning, kroppsutseende, dkad harvaxt samt ¢kad aptit

(Foley et al., 1989). Forskningen har visat att 6kad harvaxt ar den mest framtradande biverkningen

hos bade man och kvinnor. Det mest nedslaende emotionella symptomet hos kvinnor var svara

smartepisoder medan det hos mén var impotens. Emotionella symptom forefoll mer frekventa och
uppfattades allvarligare av kvinnor an av mén (Lough et al., 1985, Lough et al., 1987).

Foljsamhet

Att mata patienters foljsamhet av ordinerad medicinering kan goras med direkta eller indirekta
metoder. Direkta metoder kan exempelvis vara att méta lakemedelskoncentrationer i blod eller
urin. Indirekta metoder kan vara att rakna piller, kontrollera uttag pa apotek eller att patienten
sjalv rapporterar. Forskning visar dock att en kombination av flera matmetoder &r att foredra for
att fa ett tillforlitligt resultat (Dew et al., 1997, Osterberg & Blascke, 2005, Schafer-Keller, 2008).
Man har funnit att hos levertransplanterade patienter ar det 6,7 av 100 som brister i féljsamheten
vad galler medicinordinationer, men ocksa att levertransplanterade patienter forefaller ha en béttre
féljsamhet om man jamfor med andra grupper av organtransplanterade patienter (Dew, 2007). | en
studie med 375 levertransplanterade patienter har det visats att patienter som inte ar foljsamma
star for 34,6 % av andelen sena akuta rejektioner. I en annan studie har det visat sig att skillnaden
ar signifikant mellan féljsamma (5 % akuta rejektioner) och icke féljsamma patienter (22 % akuta
rejektioner) (Mor, 1992, Berlakovich, 2000). Rapporterade risker for minskad foljsamhet uppges
vara hoga medicinkostnader, unga patienter (< 40 ar), psykiatriska sjukdomar, biverkningar och
upplevelser av att medicinen kan vara skadlig (Rovelli et al., 1989, Schweizer et al. 1990 Drent et
al., 2005, O"Carroll et al., 2006). Att bara behdva ta medicin en gang om dagen forefaller kunna
Oka foljsamheten (Hansen et al., 2007, Osterberg & Blascke, 2005, Roter et al., 1998, Haynes et
al., 2008).

Halsorelaterad livskvalitet

Generell halsorelaterad livskvalitet oOkar signifikant fran tiden fore till tiden efter
levertransplantation, men detta & mest studerat inom en relativt kort uppfdljningsperiod.
Langtidsresultat visar att livskvaliteten efter den initiala forbattringen fran fore till efter
levertransplantationen haller sig ganska stabil sett dver tid, och inte alltid paverkas negativt av
risken for okad sjuklighet samt risken for biverkningar av mediciner. Daremot visar studier trots
allt att levertransplanterade patienter har signifikanta brister inom olika livskvalitetsomraden om
man jamfor med kontrollgrupper. Aterfall i grundsjukdom eller forvirvade sjukdomar efter
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levertransplantation upplevdes som storre hot for forvarrad livskvalitet an den ursprungliga
orsaken till levertransplantationen (Dew et al., 1997, Tome et al., 2008, Drent et al., 2008). Studier
visar att olika grad av fysisk och psykosocial ohdlsa kan kvarsta for de levertransplanterade
personerna manga ar efter transplantationen, trots att de anser sig ha en meningsfull tillvaro med

en positiv syn pa framtiden (Dudley et al., 2007).

Symptomférekomst och svarighetsgrad av symptomrelaterad oro (distress)
Flera studier har visat en hog férekomst av symptom bland alla vuxna organtransplanterade
(Dobbels et al., 2008, Kugler et al., 2007, Rosenberger et al., 2005, Peters et al., 2004, Hathaway
et al., 2003, Moons et al., 2003, Teixeira de Barros & Cabrita, 1999, Moons et al., 1998, Lough et
al., 1987). Kvinnor har generellt fler symptom och oro fér symptom an man (Rosenberger et al.,
2005, Hathaway et al., 2003, Moons et al., 2003, Winsett et al., 2001, Teixeira de Barros &
Cabrita, 1999, Moons et al., 1998, De Geest et al., 1995, Lough et al., 1987). Vad galler alder
upplever yngre individer oftare oro dver symptom som leder till utseendemadssiga férandringar,
som Okad kroppsbeharing och svullnad i ansiktet till f6ljd av immunosuppressiv medicinering
(Peters et al. 2004, Teixeira de Barros & Cabrita 1999), medan é&ldre individer kédnner mer oro
over symptom som leder till fysisk forsvagning (Kugler et al. 2007). Aldre immunosuppressiva
mediciner ger vanligtvis fler symptom for individen an nyare preparat (Hathaway et al., 2003,
Teixeira de Barros & Cabrita, 1999, Lough et al., 1987). Sammantaget kan man dela in
symptomen i tre kategorier,

1. symptom relaterade till utseendemassiga forandringar,

2. fysisk paverkan och forsvagning, och

3. symptom som harror till psykisk stress och oro (Kugler et al., 2009).

Upplevelse av symptom och héalsorelaterad livskvalitet

Manga bieffekter av den medicinska behandlingen efter organtransplantation harror fran den
inmmunosuppressiva behandlingen och doserna av denna. Darfor behdvs en fordjupad forstaelse
for relationen mellan symptomupplevelse, nonadherence och hélsorelaterad livskvalitet (Kugler et
al., 2009). Kortikosteroider ar kant for att ge manga biverkningar, och det leder till minskad
livskvalitet och 6kad oro (Kugler et al., 2007, Matas et al., 2002). | synnerhet yngre individer av
kvinnligt kon upplever dessa biverkningar som mycket besvérande, vilket leder till hog risk for
nonadherence for denna grupp (Kugler et al., 2007, Moons et al., 2003, Texeira de Barros &
Cabrita, 1999).
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Symptomupplevelse och nonadherence

For att bibehalla leverfunktionen hos den levertransplanterade individen kréavs livslang behandling
med immundadmpande mediciner. Studier har visat ett samband mellan medicinbiverkningar och
nonadherence, da patienter forsoker minska symptomen av biverkningarna. Patienter med
besvarliga biverkningar gor oftare uppehall i sitt medicinintag dn de med lindrigare symptom (De
Geest et al., 1995, Kugler et al., 2007, Galbraith & Hathaway, 2004). Det har ocksa visats att
biverkningar av immunosuppressiva mediciner kan paverka patientens hélsorelaterade livskvalitet
vilket leder till varierande grad av nonadherence (Hathaway et al., 2003, Kugler et al., 2007,
Moons et al., 2003, Sketris et al., 1994, Hilbrands et al., 1995).

Symptomhantering

Den transplanterade personen vérderar sina symptom utifran varaktighet, svarighetsgrad, orsak
samt majlighet till behandling av de specifika symptomen. Symptomets paverkan pa den enskilda
personens krav i det dagliga livet varierar mellan olika individer. Utifran detta varierar ocksa
svarighetsgraden av samma symptom mellan individerna. Den enskilda personens gensvar pa
symptom involverar fysiska, psykologiska och beteendemassiga komponenter, och ar paverkade
av tidigare personliga upplevelser. Detta skapar ett inre personligt gensvar pa de upplevda
symptomen. Personen paverkas ocksa av omgivningen och av sociokulturella komponenter, som

skapar det yttre gensvaret pa personens symptom (Dodd et al., 2001).

Sammanfattningsvis framgar det av tidigare forskning att det &r vanligt att den transplanterade
personen upplever besvarande symptom efter sin levertransplantation. En del av forklaringen till
dessa symptom star att finna hos de biverkningar som de immundampande ldkemedlen kan ge,
och som kan leda till svara symptom med paverkan pa det dagliga livet. Symptomupplevelsen
paverkar livskvaliteten hos dessa individer negativt. Formagan att hantera dessa symptom
paverkas av individuella resurser hos den transplanterade personen. Livskvalitet ur individens
subjektiva synvinkel har tidigare belysts. Levertransplanterade upplever att de har god livskvalitet,
men begransningar i fysisk funktion i jamforelse med normalbefolkningen. Manga
levertransplanterade upplever svar och invalidiserande smarta som kan vara en foljd av den
immunosuppressiva behandlingen. Besvéarande symptom kan paverka individens féljsamhet, vilket
ger en okad risk for organrelaterade komplikationer sasom akut avstotning eller kroniska
forandringar. Den tidigare forskningen rérande symptom bland levertransplanterade har i stor
utstrackning varit inriktad mot att méata férekomst av dessa, men inte specifikt berort subjektiva
upplevelser av och meningsskapande kring symptomen. Symptom kan beskrivas i objektiva

termer, men ér till sin natur baserade pa och forklaras av subjektiva upplevelser. For att forsta den
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transplanterade personens upplevelse av sina symptom maste en tolkning goras utifran den
enskilda personens egen forstaelse for och meningsskapande kring sina symptom och egen
forklaring till dessa (jmf. eng. personal models of explanation of illness).

SYFTE

Syftet med denna studie ar att undersoka inneborden i att vara levertransplanterad med fokus pa

symptom och meningsskapande, sex manader efter transplantationen.

METOD

Urval

Var avsikt ar att inkludera 15 informanter med representativ fordelning av man och kvinnor.
Informanterna ska vara Over 18 ar, och ha genomgatt levertransplantation vid
Transplantationscentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset cirka 6 manader innan
intervjutillfallet. De ska forstd svenska som talsprak och kunna uttrycka sig pad svenska.
Informanterna ska ha skrivits ut fran sjukhus vid intervjutillfallet. En utsedd sjukskoterska pa
Transplantationscentrums mottagning for uppféljning av levertransplanterade ber informanterna
om samtycke till att bli kontaktade av oss for att bli tillfrigade om deltagande i studien. De som

samtycker till att delta far darefter valja tid och plats for intervjuns genomforande.

Fenomenologisk hermeneutisk metod

Denna studie kommer att genomféras med hjalp av metoden fenomenologisk hermenutik enligt
Lindseth och Norberg (2004) vilken i sin tur har sin grund i Ricoeurs filosofi (Ricoeur 1976). Den
fenomenologiska forskningsmetoden utvecklades av Lindseth och Norberg (2004) med start 1989,
da de stod i begrepp att undersoka hur vardpersonal resonerade i etiskt svara vardsituationer. Man
valde att utifran hermeneutisk tradition fokusera pa tolkning av texters innebord. Man ville
dessutom forsta de upplevelser som uttrycktes i texten och med fenomenologin som komplement
till hermeneutiken belysa den essentiella inneb6rden i ménniskans levda erfarenhet. Syftet var att
fa forstaelse for de upplevelser som uttrycktes i texten. Darfor kravdes dven en fenomenologisk
vinkling. Resultatet blev en fenomenologisk hermeneutisk metod for studier av tolkning av levd
erfarenhet. Forfattarna bygger den fenomenologiska hermeneutiska metoden pa den tradition som
grundades av Heidegger, och som sedermera utvecklades vidare av Gadamer och Ricoeur. Den
essentiella inneborden av nagot som manniskor ar bekanta med, uttrycks genom deras sétt att leva
och vara, och formedlas genom berattelser och ménniskors reflektioner. N&r detta ska studeras
maste den levda erfarenheten omvandlas till texter, som forskaren sedan tolkar. Forfattarna
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grundar sig pa Ricoeurs texter som betonar att manniskan har forutfattade meningar om livet.
Detta tar sig uttryck i hur vi berattar var historia. Historieberattande baseras pa det forflutna, sker i
nutid och & med i skapandet av framtiden. En beréttelse om levd erfarenhet kan inte vara neutral
(Lindseth & Norberg, 2004).

Hermeneutik enligt Ricoeurs filosofi

For Ricoeur handlar allt om ett intresse for mé&nniskans ursprungliga omedelbarhet infor
omvarlden och tingen, och metoden han véljer ar indirekt tolkning. Ett av de viktigaste malen for
hans filosofiska arbete var forstaelsen av manniskan; sjalvforstaelsen. Den manskliga identiteten
ter sig som ett mysterium i den bemarkelsen att de forandringar som en méanniska genomgar under
sitt liv gor det svart att bygga hennes identitet pa vissa bestaende egenskaper. Vi kan forbli samma
individ trots att vi inte langre ar likadana som forr. Vi kan hallas ansvariga for vara handlingar i

det forgangna enbart om vi kan ses som samma person som har utfort dessa handlingar.

Ricoeur utvecklar sin forestallning om att saval enskilda individer som sociala grupper har en
narrativ identitet, det vill sdga deras identitet hanger ihop med deras livshistoria. Han hévdar att
man inte kan skilja en person fran hans erfarenheter; det ar erfarenheterna och beréattelserna om
dem som gor personen till den han ar. Det ar berattandet som formar halla samman identiteten
trots de forandringar som en person gar igenom under sitt liv. Berattandet av en manniskas
livshistoria astadkommer en spanningsfylld identitet, pa motsvarande sétt som intrigen i en fiktiv
historia skapar spanning. Den narrativa identiteten gor det mojligt att se en person som samma
trots att han inte langre ar likadan. Vi ar dock inte forfattare till var egen livsberéattelse, utan
agenter och patienter i en pjas som vi inte sjalva vare sig valt eller skrivit. Vi &r handlande och
lidande manniskor, som dessutom ingar i andra manniskors livsberéattelser. Var identitet ar darmed

sammanvavd med vara slaktingars, vanners och ovanners livsberattelser (Vikstrom, 2000).

Ricoeur menar att forskaren maste forsoka forklara sina data och leta efter dolda innebérder for att
kunna fa ny forstaelse. Som hjalpmedel for att 6ppna upp for ny forstaelse kan tidigare forskning
anvandas. Ricoeur tog avstdnd fran den positivistiska vetenskapssynen, men kravde anda att
forskaren distanserade sig fran det som studerades. Han menade ocksa att det var viktigt att
ifrdgasatta de tankbara dolda inneborder som kan finnas i det som tolkas (Ricoeur, 1976).
Forstaelse och forklaring dverlappar, och interagerar med varandra enligt Ricoeur, och tolkningen
flyttar sig fran att forst forsta till att sedan forklara. Forstaelse uppnas genom att de olika delarnas
innebord tillsammans bildar en helhet. Forstaelse for nagon annans livsvarld tar stod av de likheter

som finns hos forskare och texten. Innan en avancerad forstaelse kan uppnas maste forskaren forst
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skaffa sig en uppfattning om budskapet. Nar intentionen i budskapet inte ar uppenbart maste
forskare gissa sig till meningen i innehallet. Den forsta forstaelsen av texten bygger pa preliminara
uppfattningar. Denna forsta gissning ar viktig for den fortsatta tolkningen. Ricoeur papekar dock
att det inte finns nagra regler for validering av gissningar s som ar onskvart for vetenskapliga
arbeten. | stallet sker en validering av olika tolkningar av samma text, da en tolkning inte bara

behdver vara trolig, utan ocksa mer trolig &n andra tolkningar (Ricoeur, 1976).

Ett narrativt forhallningssatt bygger pa att forskaren ber den levertransplanterade personen att
berétta om sina upplevda erfarenheter i ett visst sammanhang. Detta ger forskaren majlighet att fa

bredare kunskap an om direkta och riktade fragor hade stallts.

Datainsamling

Insamling av data kommer att ske genom intervjuer. Intervjupersonerna uppmanas att beréatta med
egna ord och med ett vardagligt sprak om sin levda erfarenhet om det som studeras. Nar intervjun
transkriberas skapas en autonom text som uttrycker sin egen innebdrd och mening, och som
uppenbarar intervjupersonens varld. Berattelserna bidrar darmed till att skapa forstaelse for
manniskans levda erfarenhet. Texten skapas av bade forskaren och intervjupersonen, da bada
parterna deltar i intervjun. Forskaren kan be intervjupersonen att klargéra tveksamheter i
beréttelsen, och interagerar mer eller mindre aktivt med intervjupersonen. Det ar viktigt att
intervjupersonen kanner sig bekvdm med att berétta sin historia 6ppet for att det ska vara mojligt
att fanga inneborden av den levda erfarenheten. Forskaren uppmuntrar intervjupersonen att beratta
sa Oppet som majligt, och stéller 6ppna fragor for att fora berattelsen vidare. Under intervjun fors
faltanteckningar som anvands som ett komplement vid tolkningen av texten. Efter intervjun

lyssnas den igenom och jamfors med féltanteckningarna.

Dataanalys

Nar intervjun ar gjord och forskaren har lyssnat igenom den en férsta gang transkriberas den
ordagrant, och jamfors sedan igen med den inspelade intervjun. Dérefter lases texten upprepade
ganger for att forskaren ska bilda sig en uppfattning om helheten av berattelsen. Detta forfarande
kallas for naiv lasning. Forskaren maste vara éppen for det budskap som finns i texten. Den naiva
lasningen anvands som riktlinje for strukturanalysen. Den é&r ett forsta antagande om textens
innebord, och maste styrkas av den fortsatta analysen och tolkningen av texten. Malet med
strukturanalysen ar att identifiera och formulera teman. Under strukturanalysen betraktas texten sa
objektivt som majligt, och texten bryts ner. Efter att ha last hela texten upprepade ganger delas

den in i meningsenheter som var och en férmedlar en enda mening eller innebord. De delar av

25



texten som inte svarar pa forskningsfragan noteras och évervags utifran sin innebdrd, men behdver
inte nddvandigtvis leda till att ett tema formuleras. Déarefter 1dses meningsenheterna igenom och

jamfors med resultatet av den naiva lasningen.

Sedan gors en kondensering av meningsenheterna, uttryckt sa kortfattat som mojligt pa ett sprak
som a&r textndra och vardagligt. De kondenserade meningsenheterna l4ses och sorteras efter
likheter och skillnader. Kondenserade meningsenheter som liknar varandra kondenseras
ytterligare, och eventuellt bildas subteman och darefter teman utifran dessa. Dessa maste aterigen
jamforas med den naiva lasningen. Om samstammighet inte uppnas, gors en ny naiv lasning av
hela texten med en pafoljande ny strukturanalys. En sammanstéllning av teman och subteman
genomfors, som jamfors med forskningsfragan. Hela texten lases igen med teman och den naiva
lasningen i minnet. Forskarens Gppna sinne betonas, och den egna forforstaelsen beskrivs.
Forfattarna noterar att det inte ar mojligt att vara fri fran forforstaelse, men att en kritisk reflektion
over den egna forforstaelsen 6kar medvetenheten om den. Fordjupad kunskap genom litteratur kan
hjalpa forskaren att minska sin forforstaelse. Slutligen tolkas texten i sin helhet och en omfattande
forstaelse uppnas. Denna del av processen omfattas inte av nagra strikt metodiska regler, utan
forskaren tar hjélp av sin fantasi i skapandet av en ny tolkad helhet. Denna jamfors med annan
litteratur i @&mnet som berorts i syfte att belysa den nya kunskap som tagits fram i studien
(Lindseth & Norberg, 2004).

Var forforstaelse baserar sig pa att vi bada arbetar som sjukskaterskor pa Transplantationscentrum
pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset, och i det dagliga omvardnadsarbetet moter
levertransplanterade personer. Utifran dessa moten har vi en uppfattning om levertransplantation
som en framgangsrik behandling av svar leversvikt som beraknas leda till doden inom cirka ett ar.
Var uppfattning ar att manga levertransplanterade drabbas av komplikationer postoperativt vilka
under en period av livet begrénsar livskvaliteten. Biverkningar av immunosuppressiva ldkemedel
paverkar patienterna i varierande grad. | det tidiga postoperativa forloppet och upp till cirka tre
manader efter transplantationen sker behandlingen rutinméassigt med hoga lakemedelsdoser, vilket
under den perioden leder till fler och mer besvarande bieffekter. | var vardkontext namns ofta att
den transplanterade personen blivit frisk till foljd av sin transplantation. Vi stéller oss dock
tveksamma till detta pastaende, utifran var erfarenhet av att mota levertransplanterade personer
som drabbats av komplikationer och biverkningar, och utifran den forskning som presenterats

ovan.
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Pilotstudie

| syfte att préva lampligheten i den tankta metoden och var formaga att genomféra en
datainsamling genomfordes en pilotstudie med tva informanter. Den ena informanten var en man
som var 65 ar gammal, och som till féljd av leversvikt relaterad till priméar skleroserande kolangit
hade blivit levertransplanterad. Mannen hade vardats pa Transplantationscentrum i 2 veckor efter
transplantationen. Nar han skrevs ut atervande han direkt hem till eget boende. Denna interviju
varade i 1 timme och 58 minuter. Den andra informanten var en levertransplanterad kvinna som
var 67 ar gammal, med samma diagnos. Hon hade vardats 3,5 manader pa
Transplantationscentrum efter transplantationen, varav 6 veckor pa intensivvardsavdelning. Vid
utskrivningen flyttades hon dver till en rehabiliteringsavdelning. Efter ytterligare 2 veckor skrevs

hon ut darifran. Denna intervju varade i 55 minuter.

Bada intervjuerna genomfordes i ett avskilt rum inom Transplantationscentrums lokaler.
Intervjuerna skrevs ut ordagrant och analyserades enligt ovan beskrivna metod. Detta innebar att
vi forst laste igenom texten med sa Oppet sinne som mojligt. Texten lastes flera ganger for att
identifiera meningsbarande enheter. Ett exempel pa en av dessa meningsbarande enheter var ”nar
jag lag har da frdn om man sager november fram till jul, eller till nyar s& madde jag ganska
daligt. Jag var...jag blev samre och samre och vardena blev daliga, och dom forsokte balansera
alla dom har salterna i kroppen pa olika satt da med mediciner och ibland fick jag dricka ibland
fick jag inte dricka nagonting nastan och...for att jag skulle vara i bra skick for transplantation.
Men jag madde ju véldigt daligt da egentligen, var véldigt trétt, orkade ingenting.” De
meningsbarande enheterna kondenserades darefter och ovanstdende mening kortades ner till ”Jag
blev sdémre och samre och vardena blev daliga, och dom forsokte balansera alla dom har salterna
i kroppen med mediciner och ibland fick jag dricka ibland fick jag inte dricka nagonting nastan
for att jag skulle vara i bra skick for transplantation. Jag madde ju valdigt daligt d& egentligen,
var valdigt trott, orkade ingenting.” Strukturanalysen fortsatte sedan med att vi identifierade
subtema, vilket i det har exemplet blev "Att kdnna sig nedgangen och orkeslos”. Tillsammans med
andra subteman som redovisas i resultatet formulerades “Att ha véntat pa ett nytt liv” slutligen

som huvudtema. Alla meningsbarande enheter bearbetades pa samma sétt.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Vi utgar i detta arbete fran de fyra grundlaggande etiska principerna det vill sdga principen om
autonomi, principen om att inte skada, principen om att gdra gott samt principen om réttvisa.
Principen om autonomi tillgodoses genom informanternas absoluta frivillighet, det informerade

samtycket samt deras mojlighet att nar som helst utan att uppge anledning kunna avsluta sin
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medverkan i studien. Dessutom behandlas all information om och fran informanterna
konfidentiellt sa att ingen utomstaende kan ta del av dem. Principen om att inte skada uppfylls
genom att vi under intervjuerna har omedelbar tillgang till lakare ifall fragor och/eller svar skulle
upplevas som traumatiska, eller pd nagot annat satt starta en reaktion som kraver ett
omhandertagande. Principen om att gora gott hoppas vi ska tillgodoses da denna studies avsikt ar
att resultatet ska lyfta fram ny kunskap som kan gagna omvardnaden av levertransplanterade
patienter. Principen om réattvisa uppfylls genom att de enda krav som stélls pa informanterna ar att
de ska vara levertransplanterade for cirka 6 manader sedan, och att de ska forsta och tala svenska

(www.vgregion.se).

Enligt ICN:s etiska kod sa aligger det sjukskoterskor att utarbeta standarder for omvardnad. Vi ska
ocksa forska, och sprida och anvanda forskning for att gynna professionen. Detta gors for att
framja halsa, lindra lidande, forebygga sjukdom och utveckla var egen och andras kompetens

(www.swenurse.se).

De fyra centrala etiska kraven pa forskare ar:

Informationskravet uppfylls genom bade muntlig och skriftlig forhandsinformation om studiens
syfte. Detta kravs eftersom studien genomférs med hjélp av intervjuer. Samtyckeskravet uppfylls
genom att informanterna undertecknar den forskningspersonsinformation (Bilaga 1) som skickats
till dem brevledes. Konfidentialitetskravet uppfylls genom att informanterna garanteras att all
information om eller fran dem forvaras pa ett sadant satt att ingen utomstaende kan ta del av den.
Nyttjandekravet uppfylls genom att informanterna garanteras att inga av de uppgifter de l&mnat
kommer att anvandas till nagot annat an den aktuella studien och dess syfte (www.codex.vr.se).
Det finns en risk for att patienterna i studien upplever en patrangande oro genom att de maste
rekapitulera jobbiga handelseforlopp i samband med och kort tid efter sin transplantation. De
befinner sig fortfarande, sex manader efter transplantationen, i en aterhdmtningsprocess. Denna
process kan komma att stéras av nargangna fragor. Samtidigt ar det angelaget att fa veta hur
patienterna forstar sina symptom och hur de skapar mening runt sin situation som
levertransplanterade, och darfor maste fragorna stallas. Var sammanfattande analys av risk kontra
nytta resulterar i en bedémning att nyttan med studien 6verstiger det eventuella lidande som kan

orsakas informanterna genom att de ombeds berétta om sina erfarenheter.
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RESULTAT

I den naiva lasningen framstod att informanternas beréattelser speglade en tillvaro av aterhamtning fran ett
tillstdnd dar livet hade varit hotat och tiden hade varit utmatt. Informanterna startade sina berattelser med
beskrivningar av tiden fore levertransplantationen vilken préaglades av en kropp i totalt sonderfall pa grund
av avancerad och livshotande leversjukdom. Denna tid innebar en pendling mellan férsamring och
forbattring i sitt tillstand, samt en otalig, men oftast hoppfull véantan pa ett nytt organ vilket bottnade i
insikten om att man inte skulle Gverleva utan en ny lever. Efter transplantationen startade sjalva
aterhamtningsprocessen dar strukturanalysen (tabell 2) resulterade i subteman och huvudteman som visar
pa inneborden i att vara i aterhamtning sex manader efter att ha fatt en ny lever. Strukturanalysen innefattar
ocksa tiden fore transplantationen da meningsskapandet i informanternas beréattelser var kopplat till denna

period.

Tabell 2. Strukturanalys av innebdrden i att vara levertransplanterade, sex manader efter transplantationen.

Subtema Huvudtema

Att kanna sig nedgangen och orkeslés Att ha vantat pa ett nytt liv
Att pendla i sitt halsotillstand

Att hoppas och vara i otalig vantan
Att forsta att man ar déende

Att ha svart att ata Att atererévra kroppen
Att ha ont och vark

Att kdnna sig svag och kraftlds
Att laka sina sar

Att trdna och kdmpa

Att ta en dag i taget Att bemaéstra det dagliga livet
Att mota bakslag
Att langta hem

Att kanna nérstaendes stod Att uppleva stdd och gemenskap
Att vara i gemenskap med personalen
Att folja direktiven Att forsoka forsta

Att forsta sin medicinering
Att forsta kroppens reaktioner
Att forsta avstotning

Att tanka pa om det inte hade gatt bra Att ha varit nara doden
Att tanka pa konsekvenserna for narstaende

Att bara smarta Att inte klaga

Att st ut

Att acceptera situationen Att vara tacksam

Att tanka pa donatorn

Att vara sina varden Att vara i hélsa

Att vara kontrollerad
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Att ha vantat pa ett nytt liv

Bada informanterna var inneliggande pa sjukhus under langa perioder i vantan pa ett nytt organ.
Deras sjukdomstillstand var allvarligt och praglades av en kropp i sonderfall pa grund av den
sjuka levern.

rent fysiskt sa madde jag ju sa daligt sa det var inte sant egentligen”.

” nér jag lag har da fran om man sager november fram till jul, eller till nyar sa
madde jag ganska daligt. Jag var...jag blev samre och samre och vardena blev
daliga, och dom forsokte balansera alla dom héar salterna i kroppen pa olika séatt da
med mediciner och ibland fick jag dricka ibland fick jag inte dricka nagonting
nastan och...for att jag skulle vara i bra skick for transplantation. Men jag madde ju

valdigt daligt da egentligen, var valdigt trott, orkade ingenting”.

De upplevde en fullstandig orkesloshet och pendlade fram och tillbaka mellan ett kritiskt tillstand
och en tillfallig forbattring dar hoppet och den otdliga véntan pa en lever delades med

vardpersonalen runt omkring.

det ar det enda hoppet man har, ja...man...man tanker inte pa nagot annat utan att
det...idag kanske de sager att nu ar det dags, nu aker vi ner eller nagot sadant

dar...

Under denna tid av vantan var insikten om att man var déende narvarande och pataglig.

"det har ar inte bra och det har, det vete fan, den har gangen klarar jag inte ut det.
Det kanner man, det blir man medveten om pa nat knepigt satt att nu bar det bara av
— ratt utfor”.

Att atererovra kroppen

Att atererévra kroppen innebar en lang process av aterhamtning dar basala behov sasom éatande,
sémn, aktivitet och att inte har smértor och vérk upptog dygnets alla timmar. Sex manader efter
transplantationen hade informanterna kommit en god bit pa vag, men flera svagheter och besvar
aterstod att bemastra.

Upplevelsen av atsvarigheter och viktnedgang var pataglig hos bada informanterna.
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’Nu har jag gatt ner i vikt, fast det har vant nu, men jag ser ju ut som Mahatma
Gandhi ungefar om jag far av mig kladerna”.

Likasa praglades den forsta tidens aterhamtning av véark och smarta vilket informanterna aterkom
till i sina berattelser. Tillsammans med varken fanns ocksa en radsla for att organet inte skulle ha
fastnat riktigt inne i kroppen och att sméartan var nagot som hangde ihop med att organet kunde

aventyras.

“fast da langtade man lite grand att fa vrida sig men ténkte nej jadrar, det vagar jag
inte for det kanske inte sitter fast allting &nnu. Och det maste ju, man satte ju
naturligtvis nagra inre suturer som nu har tagits omhand av kroppen antar jag. Men
det drog och det... ont som fanken gjorde det ju néastan jamt fast sa fick man sina
smartlindringar, ibland i tablettform och ibland som i spruta, sa att pa det viset gick
det ju naturligtvis att sta ut.......... nar man la sig pa sidan, da aker ju allting kana at
det hallet. Och da tankte jag javlar anamma det kanske man inte ska gora an. Men
det var ju naturligtvis ihoptracklat det som skulle vara, sa det var ju egentligen bara
lite barnsligt. Men det var vél det att det gjorde ont ocksa, nar man vred sig”.

Vid intervjutillfallet kvarstod en kansla av att sjalva kanseln var forandrad pa utsidan av saret.

"Det ar fortfarande sdhar sex manader efter att man inte har samma kansel pa

utsidan har pa kroppen”.

Pafrestningen pa kroppen, langvarig smarta och kraven pa traning och rehabilitering medférde en
kénsla av att vara svag, kraftlos och trott.
”Jag trodde ju inte det egentligen, jag tankte det gar aldrig for benen kéndes ju som
spagetti precis, ja.. Jag var ju valdigt osaker och darrig och svag pa nagot satt...i

hela kroppen”.

Att atererdvra sin kropp innebar ocksa att invanta att saren skulle laka och att trana och kampa for
att bli starkare och kunna komma hem. Det handlade om en daglig kamp for att kunna klara

forflyttning och 6vriga aktiviteter i dagligt liv.

’Men jag tranade ju réatt sd mycket pa att ga sen nar jag kom sa langt, med rullator
sa i korridoren dar. Forsokte jag ju ga sa mycket som mojligt. Och det gick ju
ganska snabbt faktiskt med sjukgymnastens hjélp da, sa kom jag ju igang ganska bra

tycker jag, ja..och hon tyckte ocksa det sa att...men det var ju valdigt hard tréning
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varje dag, och hon kunde halla pa 1% timme med mig. Och det var ju tack vara det
som jag kom pa benen sa pass snabbt som jag gjorde”.

Att bemastra det dagliga livet

Att bemaéstra det dagliga livet innebar att ta en dag i taget och att hantera de bakslag som uppstod
under aterhamtningen till exempel i form av nedsatt njurfunktion eller problem med sondmatning.

Ett satt att orka var att uppratthalla langtan om att komma hem.

’Och det ar ju klart att han ville ju garna att jag skulle komma hem sa fort som

mojligt, ja.. Och det, det &r ju det som man langtar efter, att komma hem”’.

Att uppleva stdéd och gemenskap

Innebdrden i att aterhamta sig handlade om att hela tiden kénna narstaendes stod, men ocksa att
vara i gemenskap med en vardpersonal som standigt uttryckte trost, stod, gladje 6ver framsteg och

erbjod en lakande gemenskap under vardtiden.

’Dom[narstaende] kom ju och halsade pa mig nastan varje dag och personalen var
ju helt fantastisk sa att det...jag kom mig ju sakta hela tiden, ja...och da, varje lite
forbattring s, s& var ju personalen valdigt uppmuntrande och glada och s&, sa att

det, det kandes ju valdigt positivt, ja..”

’Men jag kande nar jag vaknade upp dar, och dom [personalen] stod sa nara sa
kadnde man en oandlig trygghet. Fér dom klappade en pa pannan och sa att, vi ar
med dig och vi finns har alltid i rummet. Och pa det viset upplevde man ju att det

var, man var trygg i den kretsen”.

Att forsoka forsta

Informanterna stravade efter att veta och forsta. De skapade forstaelse kring sin medicinering och

behovet av uppfoljning och kontroller.

”Jag har ju aldrig reflekterat pa att man skulle hoppa 6ver eller andra dosering sa
dér, nej jag skiter i det nu for jag mar sa illa av dom. Aldrig i livet. For det ar ocksa
det dar, det ar en ren viljesak det dar ocksa va. Visst, om det nu ar det pris man far
betala sa ar val det ganska lagt. Peta i sig nagra giftkapslar dar pa morgonen och

det raddar livet pa en”

32



”Varenda gang faktiskt, kan jag séga det att jag verkligen har fatt svar pa det jag
velat fraga. Man har ju kommit pa grejer, man tankte fan ska jag fraga, forstar inte
detta &nda. Men, men s& har man ju kommit pa grejer och under loppets gang

liksom har kunnat fundera, fan det maste jag fraga nasta gang”.

| sin strdvan att ldra sig om sin nya situation uppstod funderingar kring biverkningar av

medicineringen.

Jag kan ju fundera 6ver biverkningarna, men jag har ju insett det att med dom
begransade kunskaper jag har i amnet sa ska man inte lasa bipacksedeln. Man ska
ju heller aldrig ha en lakarbok hemma. For da har man ju alla symptom som star pa

varenda sida™.

Att forstd innebar ocksa att agera och ta konsekvenserna av att till exempel vara kanslig for

infektioner pa grund av medicineringen.

’Sen har vi umgatts med vanner, och dar man liksom har kunnat saga det att vi

traffas hemskt garna, bara ni inte ar forkylda™.

och an idag faktiskt trots att det &r &nda 6 manader sen, sa har jag varit valdigt

noga med att undvika folksamlingar”.

Stravan att forstd innefattade ocksa innebdrden i att fa en avstotning och risken att fa en sadan.

Sjalva ordet avstotning véckte funderingar kring vad det ar och vilka konsekvenserna kan bli.

Dessa tankar sysselsatte en av informanterna en hel del.

’Det har uttrycket med avstétning, man anvander ju uttrycket avstotning, och det ar
precis vad det handlar om. Men jag har sagt att om man, det later ju sa slutgiltigt,
hor man det for forsta gangen att 1at oss hoppas nu, ja sa uttrycker inte ni det, men i
bekantskapskretsen, bara man inte far en avstotning for da tror jag att jaha jadrar
det gick inte. Transplantationen ar misslyckad, organet ar pa vag att stotas bort och

man kommer att do. Ordet ar s& dramatiskt, det ar lika vardeladdat som cancer”.

”Kan man hitta ett annat uttryck for ordet avstétning som inte later sa definitivt.
Men det ar ingen som kan komma pa det riktigt, och det kanske &r fel utav mig att

sitta och forsoka hitta ett formildrande uttryck for det ar ju dock en avstdtning vi
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talar om. Men jag tror att det kan skrdmma dom som &r lite mer oroliga an, jag
retar mig pa det att man inte kan hitta en synonym till det”.

Att ha varit nara déden

Att ha vantat pa ett nytt liv i form av en ny lever innebar ocksa insikten om att man hade varit nara
doden. Informanterna kunde sex manader efter transplantationen tanka pa hur det hade blivit om

det inte hade gatt bra, och ocksa vilka konsekvenserna hade blivit for narstaende.

”Jo det ar klart att man tanker pa att..hur det hade varit om det inte hade gatt bra,

det ar klart att man gor, ja visst..”.

Jaa, man tanker ju pa de narmaste ar klart, ja, hur det hade blivit for dom”.

Att inte klaga

Att inte klaga innebar att bara de biverkningar som uppstod av medicineringen utan att beklaga
sig. Tankarna fanns att biverkningar utgjorde ett pris som man fick betala for att expertisen
genomfort ett gott arbete genom att transplantera en. Att klaga skulle vara férmatet i skenet av att

andra kunde ha det mycket varre.

Nar de har hemska kapslarna léser upp sig att, ujujuj, nu bérjar det gunga lite sa.
Men jag behdver inte krakas, jag har aldrig krékts en enda gang, men det kanns att
fan nu mar jag inte bra, nu far jag ta det lite lugnt en stund va.......varfor skulle jag
vara finare &n ndgon annan i sddana sammanhang. Eller i nagra sammanhang,
egentligen. Sa att det, det har ju gjort att jag tycker att man da far tala den lilla

biverkan i form av vark och medicinpaverkan.

’Men man ar gynnad av att det ar val utfért och kroppen har accepterat det och
biverkningarna far jag ju sta ut med da. Det ar det pris jag far betala nar andra

liksom har det oandligt mycket varre™.

Det handlade ocksd om att std ut med smartor och vark, och inte pd nagot satt uttrycka ett

missndje nar nu mojligheten till ett nytt liv hade erbjudits.

’Och sen har jag véal ganska val, tycker jag anda, accepterat att jag har haft ont och

sadant dar va, det maste man ju fa, det ar ju inget konstigt. Panodil &r &nda inte
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I6sningen pa det har. Skit i det da, det far gora ont och ar det for javligt, sa gar jag

och lagger mig en stund™.

”Valdigt tacksam mot alla som har varit inblandade och hjélpt mig. Det kénns
valdigt fint tycker jag, att fa en sddan uppbackning som jag har fatt. Sa da har jag
jadrar i mig inget att klaga pa tycker jag. Det vore ju stor skam om man skulle gora
det”.

Att vara tacksam

Att vara levertransplanterad for sex manader sedan framstod som att vara i tacksamhet for en
mojlighet att leva vidare, for en vard som man upplevde fantastisk och for att det funnits en
medmanniska som valt att donera sina organ efter sin dod. Informanterna accepterade tacksamt
situationen som den var och levde i nuet.
’Nej inte annat an att liksom bara &r tacksam for att allting gick sa bra, och att det
ar skickliga lakare och skoterskor och allt, all personal och... Jag kan inte saga att

det paverkar mig pa nagot annat satt sa nej...”

’Sen har jag ju hort och last att det ar flera som har fatt en ny lever efter en
transplantation, som dom har bytt ett par ganger for att det har varit...det finns ju
sjukdomar sa som gor att den nya levern fordarvas i alla fall. Men det &r ju inget jag
gar och tanker pa s, utan jag ar ju...jag ar ju bara glad och tacksam att det &r som

det ar, ja.”

I tacksamheten lag insikten om att ndgons dod hade gjort det mojligt att sjalv fa leva vidare.
Informanterna insag att detta skeende var bortom deras paverkan och det fanns inga kénslor av

skuld for det som skett.

”Nej jag tankte bara pa den har fragan att, om man funderar nagonting pa
donatorn, och det ar klart att man gor i och for sig. Jag vet ju ingenting om det och
det har jag liksom att det...spelar ingen roll vad jag én tanker eller funderar 6ver
for att det ar som det ar, och jag kunde ju inte paverka nagonting utav det (blir
tarogd). Jag ar bara tacksam att det blev som det blev, ja.... man tanker liksom att
en annan manniska maste do for att jag ska kunna leva (grater). Men det ar som

sagt ingenting som jag kunde paverka”
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’Sen har jag lite grann narmat sig det har, man funderar 6ver vem var han? Fo6r det
var en man som var ett antal ar yngre an jag som var donator i det har fallet. Och
varfor fick han inte leva nar jag fick det? Sa att det, aldrig att jag har det... hemfallit
at nagra grubblerier eller nagot religiost ndgot sadant dar. Nej det har jag inte
varit. Jag kan fundera pa vem han var, och &r véldigt tacksam 6ver att han hade

anmalt sig som donator™.

Att vara i halsa

Att vara i halsa innebar for informanterna att relatera sin hdlsa och sitt liv till sina
blodprovsvéarden. De var vél kontrollerade med regelbundna besék pa mottagningen for
transplanterade patienter.
’Ja det har varit otroligt, ja &r otroligt fortfarande, ska hit den 6:e oktober for nasta
kontroll, s& far vi se. Se om vardena ar lika bra da naturligtvis. Det tror jag att dom
ar for att jag kanner mig, och det ar som du sade att man mar som sina levervérden
ungefar, det ar sékert sa”.
Att besoken kunde glesas ut var ett yttre tecken pa halsa och en bekraftelse pa den egna
upplevelsen av att ma bra. Att ha bra varden blev synonymt med ett bra liv.

’Bra varden ar ett bra liv. Det tror jag pa”.

Tolkad helhet

Inneborden i att vara levertransplanterad tolkas som att patienten utifran ett tillstand dar livet ar
hotat och tiden ar utmatt, efter transplantationen pabdrjar en modosam kamp for att atererévra
kroppen. Genom det stod och den gemenskap som erbjuds av nérstdende och personal utvecklas
strategier for att bemastra olika medicinska bakslag savél som utmaningar i det dagliga livet. Den
levertransplanterade personen stravar efter att veta och forsta och skapar darmed mening kring sin
situation och kring hotet mot livet som nu ar avvarjt. Att fa livet tillbaka tolkas som ett motiv for
att inte klaga eller uppvisa symptom och besvar. Den tacksamhet som uppstod i och med
mottagandet av det donerade organet gjorde det omojligt att samtidigt uttrycka behov eller krav pa
varden om att lindra smarta och vark. Att ta emot ett nytt organ utan att kénna skuld mot den
okanda donatorn innebar att taligt bara eventuella besvar och inte klaga till den vardpersonal som
hade gjort detta mojligt. I motet med personalen relateras halsan till bra blodvarden dar bra vérden
antas vara lika med ett bra liv. Den transplanterade personens perspektiv férenas har med
professionens perspektiv dar bada &r barare av samma uppfattning namligen att bra vérden &r ett

bra liv. Forforstaelsen ar dock helt olika.
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DISKUSSION

METODDISKUSSION

Vart val av metod baserades pa att vi ville fa kunskap om inneborden av symptom och
meningsskapande sex manader efter transplantationen. Utifran vara erfarenheter i pilotstudien
menar vi att metoden har fyllt sitt syfte. Patienterna pratade i liten utstrackning om symptom, men
uttryckte desto mer kring meningsskapande. Att vi inte fick fram mer om symptom beror sannolikt
pa att patienterna fortfarande ar sa upptagna med att aterhamta sig och forsta sin situation som
levertransplanterade att de dnnu inte satter ord pa de eventuella symptom de upplever. En annan

anledning kan ocksa vara var ovana att genomfora intervjuer.

En svarighet i kvalitativa studier ar att det inte med sédkerhet gar att avgéra om informantens
uppgifter ar sanningsenliga (Lindseth & Norberg, 2004). Vi baserar vara resultat pa
informanternas beréttelser, men det &r rimligt att anta att de bara séger det de kanner sig bekvama
med att sdga. Det ar naturligtvis av stor vikt att skapa ett fortroende i intervjusituationen, for att
informanterna ska kanna tillracklig tillit till oss for att de ska vilja beratta sin historia sa

sanningsenligt som mojligt for oss.

For att fa svar pa syftet valde vi att intervjua tva levertransplanterade personer. Vi stallde 6ppna
fragor for att fa informanterna att sjalva beratta sa mycket som mojligt om sina upplevelser. Vid
behov stélldes kompletterande fragor for att ytterligare fordjupa svaren. Intervjuerna skrevs ut
ordagrant och analyserades enligt Lindseth & Norbergs (2004) metod for fenomenologisk
hermeneutik. En svarighet vi upptéackte i intervjusituationen var hur komplicerat det var att stélla
oppna fragor och att undvika fragor som kunde besvaras med bara ett ja eller ett nej. Vi var ocksa
okunniga om hur mycket vi fick styra intervjuerna, nér informanterna forlorade sig i vad vi
uppfattade som sidospar. Vissa av dessa sidospar visade sig dock vara véldigt intressanta vid
tolkningen av textmassan, da vi fick hjalp med en fordjupad forstaelse for den underliggande
meningen i beréttelserna. Detta &r en vérdefull kunskap att ha med sig vid genomférandet av den
fullskaliga studien. Bearbetningen av texten utifran Lindseth & Norbergs (2004) metod for
fenomenologisk hermeneutik innebar vissa svarigheter, sannolikt pa grund av var ovana vid att
arbeta med denna. Det var forhallandevis latt att finna de meningsbarande enheterna och att
kondensera dem. Nar vi darefter arbetade med strukturanalysen visade sig var relativa okunnighet
i form av svarigheter att skilja subteman fran huvudteman, och att bestamma vilka subteman som
horde ihop. Det har varit mycket l&rorikt att prova metoden i denna pilotstudie, och erfarenheterna

vi fatt kommer att vara mycket véardefulla vid genomforandet av den fullskaliga studien.
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RESULTATDISKUSSION

Sa som visats i tidigare forskning (Forsberg et al., 2000) tyckte vi oss kunna ana att aven
informanterna i denna pilotstudie kdmpade med att atererévra sina kroppar. De kande sig svaga
och klarade stundtals inte av att gora nagonting sjalva. Till en borjan var det svart att ata, i
synnerhet for den ena av informanterna. De hade ont, och upplevde sig ha bristande energi
samtidigt som kraven fran omgivningen, och inte minst fran dem sjalva, 6kade. Samtidigt arbetade
de hart med att hitta ork att trana och aterkomma till ett s normalt liv som mojligt efter ett
langvarigt  sjukdomsforlopp. Forsberg et al., (2000) beskriver i sin studie hur de
levertransplanterade personerna upplevde en 6vervéldigande trétthet, aptitloshet, viktnedgang och
stor hjélploshet. Informanterna i var pilotstudie uttryckte sig i liknande ordalag om hur de
upplevde sin situation efter levertransplantationen. Sex manader efter levertransplantation verkade
informanterna fortfarande upptagna med att aterhdmta sig fysiskt, och verkade bara delvis ha

paborjat sin kanslomassiga aterhamtning.

Informanterna i denna pilotstudie uppvisade en pataglig tacksamhet gentemot vardpersonalen. De
uppgav att de kdnde trygghet med personalens kompetens och medmansklighet, och en kénsla av
gemenskap med vardpersonalen utvecklades under sjukhusvistelsen. Detta inkluderade alla
vardens yrkesgrupper, och alla vardenheter de vistats pda i samband med och efter
transplantationen. Forsberg et al., (2000) fann att patienterna kunde uppleva viss oro i samband
med att de skrevs ut fran transplantationsenheten. Mojligen speglar detta delvis samma tema, med
skillnaden att vi inte berort fragan om hur det var att bli utskriven fran sjukhuset. Tilliten till
personalen som opererat och som tagit hand om personen kan mojligen kontrasteras av en kansla
av att vara utelamnad at sig sjalv och andra som inte besitter samma professionella kunskap om
transplantationssjukvard. De uppgav att de upplevde stod fran anhdriga som mycket viktigt, och
det var tanken pd att komma hem till hemmet och de narmaste som var drivkraften under
sjukhusvistelsen. Aven har ser vi vissa likheter med Forsbergs et al. (2000) studie, dar de
beskriver att familjen spelade en viktig roll for aterhamtningen efter transplantationen.

Tacksamhet gentemot den okanda donatorn uttrycktes av bada informanterna. Informanterna
pastod sig inte uppleva nagon skuld 6ver donatorns dod, men uttryckte en sorts sorg Gver att
nagon annan varit tvungen att do for att ge dem sjéalva forutsattningar att 6verleva sin sjukdom.
Framforallt tyckte vi oss se att man var tacksam Over att donatorn tagit stéllning for att donera sina
organ. Bada informanterna konstaterade att de inte kunnat paverka det skeende som ledde fram

till att ett organ blev tillgangligt for dem. Aven Forsberg et al. (2000) beskriver i sin studie hur
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levertransplanterade konstaterat att de hade dverlevt genom en annan persons dod. Informanterna i

den studien uttryckte ocksa stor tacksamhet, och en stark 6nskan om att kunna hedra donatorn.

Smérta &r ett vanligt symptom efter transplantation, och har inte nédvandigtvis med sjélva kirurgin
att gora, utan kan mycket val vara en medicinbiverkan (Jagose et al., 1996, Navasa et al., 1996,
Naredo Sanchez et al., 1994, Nicholas et al., 1994, Rosenblum et al., 1993, Munos-Gomez et al.,
1991). Vara informanter talade bada om smaérta i operationssaret och en svaghet i kroppen som
gjorde att kroppen kandes stel. Vad som 6verraskade oss var hur mycket informanterna var villiga
att std ut med i form av smarta och medicinbiverkningar, utan att klaga. Temat att inte klaga
tycker vi darfor ar sarskilt intressant. En av informanterna uttryckte att han kande sig sa tacksam
over att ha fatt den donerade levern och darmed livet som gava att han inte ansag sig ha ratt att
klaga over de biverkningar av mediciner eller den postoperativa sméarta som han helt uppenbart
upplevde. Béada informanterna uttryckte pa olika sétt en nonchalans infor sina egna biverkningar
och olika symptom efter transplantationen. De forefdll bita ihop” och verkade acceptera att detta
var nagot de fick lara sig leva med, och ett pris de fick betala for att 6verhuvudtaget ha fatt
chansen att leva. Var tolkning é&r att informanterna upplevde den immunosuppressiva
behandlingen som ett nddvandigt ont for att levern skulle fortséatta att fungera och for att i
mojligaste man undvika avstotning. Vi tror att det utifran detta kan finnas en risk att
transplanterade personer underlater att soka hjalp i situationer dar det ar befogat. Vi anser darfor
att det behovs fordjupad kunskap om detta, da det kan ge en ny synvinkel pa
adherenceproblematik, patienters larande och deras forstaelse kring medicinering, uppféljning och

kontroller.

Sjalva ordet avstotning ar ett vardeladdat ord, som tidigare beskrivits som ett osynligt hot som
hela tiden finns i bakgrunden (Forsberg et al., 2000). Avstotning som ord far den transplanterade
personen att frukta inte bara for sin halsa, utan aven for sitt liv. Forskning visar att det finns manga
uppfattningar kring fenomenet avst6tning (Nilsson, 2008). En av informanterna i var studie
funderade mycket 6ver om han skulle kunna hitta en mindre laddad synonym till avstotning, men
kande kluvenhet infor detta, da det skulle kdnnas som att han tog bort allvaret i en sadan situation.
Detta skulle kunna tolkas som ett satt att forséka kontrollera ndgot som inte ar kontrollerbart.
Nilsson et al. (2008) belyser transplanterade personers olika uppfattningar om avstétning i fem
olika doméner. En av domanerna kallas “’stravan att kontrollera hotet”, dar en av de uppfattningar
som beskrevs var att avstotning kan forebyggas genom foljsamhet i behandlingen. Bada vara
informanter ansag sig vara foljsamma och hade inte évervagt att lata bli att ta sina mediciner. En

av informanterna hade utifran sett patagligt besvéarande biverkningar, men han menade att han
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hade haft tur genom hela forloppet och att da var det formatet att klaga Gver detta. Nilsson et al.
(2008) visar att en annan uppfattning om avstotning ar att det kan undvikas genom tur. Den av
informanterna som sysselsatte sig mycket med tanken pa avstétning pratade om avstétning utifran
att det 4t sa definitivt, trots att han rent intellektuellt visste att det inte var det. Aven har visar
Nilsson et al. (2010) att det bland transplanterade finns en uppfattning om avstétning som ett

abstrakt hot mot livet och dven som ett konkret hot mot hélsan.

Att ha bra leverprover verkar paverka kanslan av att ma och kanna sig bra. Oron 6ver att nagot
skulle vara fel, att proverna skulle vara forhdjda skapade oro hos informanterna. Bégge
informanterna var 6verens om att man sannolikt mar sa som levervardena indikerar. Detta finner
ocksa stod hos Nilsson et al. (2008) som visat att det bland transplanterade individer sker en
justering av sjalvuppfattningen utifran provsvaren, och att man identifierar sig med vad
provsvaren visar. Ingen av vara informanter sade sig uppleva obehag i samband med provtagning
och kontroller av levervardena, men uppgav bada att de var glada och tacksamma &ver att
levervardena hade varit bra hela tiden. Vi upplevde att det fanns en outtalad oro for att detta skulle
forandras med tiden. De var medvetna om att re-transplantation forekommer, men angav att de

inte tankte s& mycket pa det.

Det fanns forvisso vissa likheter mellan informanternas satt att se pa sin situation efter
levertransplantation, men redan under den naiva lasningen var det slaende hur olika de forholl sig
till sina livsdden. Den ena informanten var inlagd pa sjukhus nar beskedet kom att det fanns en
lever tillganglig. Hon var svart sjuk och kravde intensivvard i vantan pa transplantationen. Hennes
vardtid efter transplantationen var flera manader lang, med lang tid pa IVA, och en lang
rehabilitering och manga medicinska komplikationer i efterforloppet. Den andra informanten var
ocksa svart leversviktande, men vistades i hemmet innan levertransplantationen. Han hade en kort
vardtid pa drygt 2 veckor, och akte direkt hem efter utskrivning utan att behova vistas pa
rehabiliteringsavdelning. Objektivt sett hade denne informant inga medicinska komplikationer
under sjukhusvistelsen. Trots detta skapade kvinnan som hade den langa vardtiden inte alls samma
mening runt sin levertransplantation som mannen med kort vardtid gjorde. Detta har inneburit
mycket undran hos oss. En mojlig forklaring &r att kvinnan upplevde att hon varit sa dalig, att hon
var mycket nara doden innan transplantationen, och att betydelsen av allt som hé&nde darefter av
den anledningen inte hade samma dignitet for henne som det skulle ha haft om hennes vardforlopp
hade varit enklare. | intervjusituationen fick vi kanslan av att hon stallde upp for att hon tillfragats,
men inte for att hon tyckte att hon hade nagot viktigt att beratta. Mannen som hade det objektivt
sett enklare vardforloppet skapade oerhort mycket mening runt sin situation, och var valdigt
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uppfylld av det som hént. Han var angelagen om att fa vara med i studien och ville gdrna beréatta
sin historia, &ven om han uttryckte en oro for att han inte skulle kunna tillféra nagot anvéandbart.
Det ligger naturligtvis ocksa individuella skillnader bakom hur man hanterar en situation, men
skillnaderna mellan deras sétt att hantera situationen i kombination med deras olika vardforlopp

var sldende.

Vi trodde att informanterna tydligare skulle berdra sina upplevelser av symptom efter
transplantationen. Att de inte gjorde det i den utstrackning vi trott kan majligen bero pa att de sex
manader efter sin transplantation fortfarande verkade vara sa upptagna med att forsoka atererévra
sina kroppar att de annu inte reflekterade sa mycket 6ver det, och att de inte tydligt satte ord pa de
komplikationer som vi objektivt sett kunde ana att de led eller lidit av. De verkade ha fullt upp
med att forsoka skapa mening med vad de egentligen hade varit med om, och tog fortfarande en
dag i sander. Detta kan majligen bero pa att patientens inifranperspektiv skiljer sig fran vart
utifranperspektiv. Lenz et al. (1997) patalar att symptom lange har anvants som diagnostik for
fysiska forandringar. Personer med likadana fysiologiska forandringar uppvisar ofta stora
skillnader i upplevelsen av sina symptom. Denna variation beror pa paverkan av psykologiska och
situationsbundna faktorer. Flera symptom kan upptréda tillsammans som en f6ljd av en enda
héndelse, till exempel levertransplantation. Symptom ror sig om kommunikation och skapande av
mening och verkar vara den levertransplanterade personens uttryck for upplevd ohélsa. Det
forefaller svart att enbart anvanda begreppet symptom vid tolkning och forstaelse av resultatet. Att
informanterna uttryckte mer kring meningsskapande an symptom é&r intressant. Kanske ar da
meningsskapande ett battre begrepp att anvanda for tolkning av intervjuer sa snart som sex
manader efter en levertransplantation. Detta kan vara av vikt att studera vidare for att fa en djupare
forstaelse for den levertransplanterade individen och dennes vardbehov. Det behovs fordjupad

kunskap och ytterligare forskning inom detta omrade.

Det antyds i denna pilotstudie att den levertransplanterade individen finner sig i att inte ma sérskilt
bra, och att man pa grund av tacksamhet mot saval donatorn som sjukvarden tiger om
postoperativa problem sasom vark eller medicinbiverkningar. Detta forefaller vara ny kunskap,
och det kravs mera forskning inom detta omrade for att kunna uttala sig om hur utbrett det &r och
vad det innebar for patientens hélsa och vélbefinnande. Det &r ocksa av stort intresse for dem som
i sin profession inom sjukvarden moter levertransplanterade individer. Det kan vara vart att
reflektera 6ver om vardpersonalen majligen ocksa bidrar till denna “tacksamhetsfalla” genom att
forvanta sig den. En annan aspekt pa den brist pa uttryck for symptom och illabefinnande efter
transplantationen som vi tyckte informanterna visade upp kan mojligen ha att géra med temat “att
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inte klaga”. Var tolkning av informanternas berattelser var att de inte ville klaga 6ver biverkningar
och smarta, da detta skulle kunna anses vara att begara mer &n man har rétt till utifran att de givits
mojlighet att leva vidare pa grund av nagon annans dod. Det kan ocksa vara mojligt att
informanterna inte ville riskera den vardrelation de hade till personalen genom att upplevas som

besvarliga.

Da detta ar en pilotstudie med endast tva informanter &r det troligt att det i den fullskaliga studien
kan framkomma fler teman. Bada informanterna i denna pilotstudie var alderspensionarer. Det ar
rimligt att anta att levertransplanterade personer lagger olika vikt vid olika symptom, och skapar
mening runt sin situation, beroende pa var man befinner sig i livet utifran variabler som alder, kon,

social och ekonomisk situation.
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