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| framtiden forvantas antalet personer med levercirros 6ka. Detta medfor ett
behov av forandrat omhéandertagande for denna patientgrupp i varden. Denna
avhandling belyser patienternas perspektiv av sin vardag och att méta vard-
givare samt hur vardkvaliteten kan stiarkas med sjukskoterskor involverade i

oppenvardsteamet.

Bakgrunden till avhandlingen

Livsstilsrelaterade faktorer sisom riskbruk
av alkohol eller ohilsosam kost i kombi-
nation med lag fysisk aktivitet 4r vanligt
forekommande orsaker till leverinflamma-
tion. Efter ling tids leverinflammation kan
levervivnaden drromvandlas. Vid det slut-
liga steget i drromvandlingen har levercirros
uppstatt. Till foljd av visterlindsk livsstil
kommer antalet personer som insjuknar
i levercirros sannolikt 6ka bide i Sverige
och évriga vistvirlden under den nirmaste
10-arsperioden. Sjukdomens tidiga stadium
orsakar fi symtom och konstateras sillan
genom enbart blodprovsanalys. Livsstilsrela-
terade sjukdomar medfér ofta att personen
upplever skam och skuld, vilket definierar
ett socialt stigma. Det sociala stigmat och
att sjukdomen ger 3 tidiga symtom gor att
levercirros i hilften av fallen inte uppticks
forrin sjukdomen ir allvarlig och livs-
hotande symtom har uppstatt.

Patientens egenvard kan lindra symtom
och forebygga ytterligare levercirroskompli-
kationer. Vid vird av andra patientgrupper,
sasom diabetes och hjirtsvike, har sjuksko-
terskor genom strukturerade omvardnads-
program involverats i 6ppenvirdsteamen.
Detta stodjer patienter till en hilsofrim-
jande livsstil och egenvard vilket férbittrar
behandlingsresultaten. Vid levercirros har
involvering av sjukskoterskor inom gastro-
enterologisk 6ppenvird dock saknats.
Endast ett fital studier har genomforts for
att belysa omvardnadens roll for patienter
med levercirros. Dessa studier har rekryte-
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rat ett litet antal patienter med varierande
innehill i forsoken samt enbart varit riktade
till patienter med allvarliga och livshotande
symtom. Dirmed kan inga slutsatser dras
utifrdn tidigare forskning gillande sjukské-
terskans involvering i gastroenterologisk
oppenvérd.

Patienters vardagliga liv med levercir-
ros har tidigare enbart belyst situationen
for dem med allvarliga symtom. Deras
erfarenheter av att mota hilso- och sjuk-
vérdspersonal saknas helt kinnedom om.
Patienters perspektiv kan bidra till act skapa
en optimerad, mer hilsofrimjande och per-
soncentrerad hilso- och sjukvird. Eftersom
priset for slutenvird och individuell ohilsa
ir kostsamt for samhiillets ekonomi ir det
sannolikt att en forstirke gastroenterologisk
oppenvard dir sjukskdterskor involveras for
att forebygga levercirroskomplikationer
kan leda till en resursbesparing. Avhand-
lingens overgripande syfte var att studera
hur patienter med levercirros upplevde sitt
dagliga liv och védrdkvalitet fére och efter
inforande av en kompletterande sjukskéter-
skebaserad 6ppenvérdsintervention.

Studiedeltagare

Populationen i avhandlingens delarbeten
var vuxna personer med kind levercirros
som regelbundet erhéll vird inom gastro-
enterologisk 6ppenvard. Personer med olika
allvarlighetsgrad av levercirros inkluderades
i alla delarbeten, d.v.s. de som saknade eller
hade tidigare erfarenhet av allvarliga lever-
cirrossymtom.

Delstudier

Studie 1 var ett studieprotokoll for en prag-
matisk-, multicenter-, randomiserad-, och
kontrollerad studie inom gastroenterolo-
gisk oppenvird. Detaljer for interventionens
innehall, primira och sekundira utfallsmatt
beskrevs for att jimfora likarbaserad stan-
dardvird med tilligg av en 24-manaders
sjukskoterskebaserad egenvérdsintervention
vid sex svenska sjukhus. Kontrollgruppen
erhéll likarbaserad vard enligt gingse rutin.
Interventionen som lades till den likarbase-
rade virden benimndes ’the Quality Liver
Nursing Care Model vilken grundades pa
personcentrerad vird och Orems egenvirds-
modell (Bild 1). En till tv4 sjukskoterskor
vid de sex involverade sjukhusen utbildades
i modellen, den kliniska bedémningen av
patienter med levercirros och motiverande
samtal. Dessutom hade de tillgingliga
egenvirdsrekommendationer som kunde
appliceras utifrin patientens behov och
de problem sjukskoterskan identifierade.
Besoksfrekvensen till sjukskéterskan anpas-
sades utifrin sjukdomsstadiet och patien-
tens behov.

Studie 2 hade ett kvalitativt tillvigagingssitt
ddr patienters erfarenheter av sitt dagliga
liv med sjukdomen levercirros utforskades
via semistrukturerade intervjuer (N=20).
Analysen genomfordes med kvalitativ
innehallsanalys. Resultatet mynnade ut
i fyra underteman som framgar av kursiv
text samt ett meningsbirande tema. For
patienterna innebar vardagen med levercir-
rossjukdomen varierande grad av forsimring.
Denna kunde ske hastigt frin en stund dill
en annan eller ver manga ar. Den upplevda
ligre energinivan kunde vara konstant nir-
varande eller hastigt forindras, vilket med-
forde omprioriteringar i patienternas sociala
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liv. Att anpassa livet genom medicinering
och att utféra egenvird var betungande.
Den tillgingliga informationen om lever-
cirros var svir att forstd. Livsférindringen
innebar en uppoffring men kunde ocksa
inge hopp om forbittring. Den kdinslomds-
siga och existentiella oron for framtiden var
stor. Upplevd stigmatisering och forlust av
socialt sammanhang forsvirade vardagen.
I det meningsbirande temat som framkom
i analysen liknades vardagen med sjukdo-
men levercirros vid en of$rutsigbar berg-
och dalbana. En litt sluttande fird kunde
plotsligt Sverga till skarpa sviingar eller sma-
gropig rils. Stigma och existentiell oro
utgjorde gravitationen i firden (Bild 2).

Studie 3 hade ett kvalitativt tillvigagings-
sitt for att beskriva och tolka patienters
erfarenhet av likarbaserad standardvard.
Data utgjordes av semistrukturerade inter-
vjuer (n=18) och skriftliga svar pa 6ppna
fragor i en enkit (n=86). Analysen utfor-
des med tematisk analys vilken resulterade
i tvi teman, framskrivna i kursiv text, och
totalt sex underteman. I virden strivade
patienterna efter dialog med likaren for att
f3 sina 6nskemal om begriplig information
tillfredsstilld. Informationen de erhallit
uttrycktes vara styrd av likarens engagemang
och sitt att kommunicera. Aven patienter-
nas egenskaper beskrevs vara underlittande
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Bild 1. Omvardnadsmodellen the Quality Liver Nursing Care Model som inférdes vid sex
svenska sjukhus och utvarderades géllande patientupplevd vardkvalitet.

Bild 2. Illustration av det meningsbarande temat dar vardagen liknades med en oférutsagbar berg- och dalbana.
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eller hindrande fran att bli involverad. En
positiv anda, empati och bekriftelser fick
patienter att kinna sig respekterade och
sedda som person. Bristande kommunika-
tion kunde resultera i en kinsla av att inte
veta vart de skulle vinda sig. Virden kunde
innebira att bade kinna sig hjilpr eller fara
illa, exempelvis att gd igenom nédvindiga
men obehagliga undersékningar. Vid behov
av vard uttryckte patienter svérigheter att
navigera mellan olika virdgivare, vilket fick
dem artt kdnna sig vilsna. Att invinta besked
frén undersokningar eller tider f6r planerade
likarbessk gjorde att patienter i perioder
inte kinde sig omhindertagna. Istillet upp-
levde de sig *falla mellan stolarna’.

Studie 4 hade en pragmatisk-, multicen-
ter-, randomiserad- och kontrollerad design,
vilken kvantitativt utvirderade effekten av
den sjukskoterskeledda personcentrerade
egenvardsinterventionen (Bild 1). Patien-
terna randomiserades till kontrollgrupp
(n=83)
(n=84). Data utgjordes av enkiter for det

respektive  interventionsgrupp
sekundira utfallet patientupplevd virdkva-
litet, insamlade med instrumentet "Kvalitet
ur patientperspektiv’. Enkiten bestod av 22
frigor som vardera besvarades i en fyrgradig
skala ur tva perspektiv: 1) ’sd hir var det for
mig’, och 2)’ sa hir viktigt ir denna aspekt
for mig’. For varje friga riknades svaren
for de tvd perspektiven om till en sjugradig
skala dir svarsalternativ 1 och 2 likstilldes
med ’bristande kvalitet’. Férekomsten av
’bristande kvalitet’ analyserades med Firth’s
logistiska regressionsmodell (p<0.05) for
12 och 24 manaders data (N=167). Med-
elaldern for deltagarna var 63 r och 55 %
var min. Alkoholrelaterad levercirros var
i hilften av fallen orsaken till levercirros.
Sextiofem procent hade tidigare haft asci-
tes, varixblddning eller symtomatisk ence-
falopati. Resultatet pdvisade en forbittring
i patientupplevd vardkvalitet i sju av de 22
enkitfrigorna (p<0.05) i interventionsgrup-
pen efter 12 minader i jimf6relse med kon-
trollgruppen. Den positiva effekeen gillde
upplevelsen av att kinna sig forstddd och
att ha mojlighet ate delta i beslut om sin
vérd. Vidare rapporterade patienter i inter-
ventionsgruppen i hdgre grad att kommu-
nikation skett i enrum, att virden styrts
utifrdn deras behov och inte enligt vardens
rutiner, att besokstillgingligheten dkat samt
att de erbjudits skriftlig information utéver
muntlig. Analysen vid 24 manader visade
ingen skillnad mellan intervention och
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kontrollgrupp, vilket delvis kan forklaras
av databortfall och att interventionen till
storre del utfordes pa distans under Covid-
19 pandemin.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis  beskrivs levercir-
ros som ett ofdrutsigbart, progressivt och
stigmatiserande tillstind. De omvixlande
symtomen, patienters stindiga oro och
socialt stigma orsakar omprioriteringar av
vardagliga sociala aktiviteter. I den likar-
baserade gastroenterologiska 6ppenvérden
uttrycker patienter en 6nskan om att bli
mer delaktiga, samt fa stod i att forstd sin
sjukdom. P4 kort sikt kan sjukskéterskor,
med personcentrerade och strukturerade
egenvirdsprogram, tillmétesgd patienters
individuella behov av information och géra

dem delaktiga i beslut kring sin vird samt

forbittra vardens tillginglighet. Samman-
taget har sjukskoterskeledd omvirdnad
i dppenvirdsteamet potential for atc 6ka
patienters kinsla av trygghet i virden.
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Bild 3. QR-kod till avhandlingen i fulltext pa DiVA. Daily life and perceived quality of care for

patients with liver cirrhosis.
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