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Sammendrag

Bakgrunn: Det er en stadig gkning i kronisk nyresykdom og det regnes som en
folkehelsesykdom ut fra arsak og omfang. De starste risikoarsakene til kronisk nyresykdom er
hayt blodtrykk og diabetes, i tillegg er genetisk predisposisjon ogsa en faktor for mange. Ut
ifra denne gkningen er det viktig og rette fokus pa hvordan mennesker med en kronisk
sykdom opplever sin egen livskvalitet, bade far og etter nyretransplantasjon.

Formal: Denne oppgaven etterspar opplevelser og erfaringer rundt livskvalitet fra mennesker
som har veert kronisk syke og blitt «friske». Oppgaven stiller ogsa sparsmal om seksuell helse
gar utover deres livskvalitet.

Metode: Oppgaven har en kvalitativ tilneerming der en semistrukturert intervjuform blir brukt
som metode for datainnsamling. Utvalget i denne oppgaven er kvinner og menn som har
mottatt en nyretransplantasjon i lgpet av de siste fem arene. 10 intervjuer ble gjennomfart.
Oppgaven har en fenomenologisk oppbygging som falge av at den sgker & utforske
opplevelser og erfaringer rundt livskvalitet far og etter gjennomfart transplantasjon.
Oppgaven bygger ogsa pa et sosialkonstruktivistisk syn med fokus pa a fortelle historiene og
presentere deres erfaringene og syn pa sin egen opplevde livskvalitet.

Resultat: Resultatene i denne oppgaven viser at livskvaliteten til deltakerne er generelt god
for de starter i dialysebehandling. Deltakerne kjenner ofte pa de samme symptomene, som det
a veere sliten og utmattet. Videre viser resultatene at den kroniske sykdommen gar utover
deres seksuell helse, men deltakerne kjenner ikke at dette gar direkte utover livskvaliteten.
Resultatene viser ogsa avslutningsvis at deltakernes livskvalitet gker etter nyretransplantasjon,
eller slik deltakerne formulerer det: etter de har fatt «et nytt liv i gave».

Konklusjon: Deltakerne i denne oppgaven har en bedre livskvalitet etter transplantasjon sett
opp mot livskvaliteten under dialyse. Det kommer frem i denne oppgaven at seksuell helse er
noe det bar rettes fokus mot, for det er mange deltakere som sitter igjen med ubesvarte

spgrsmal.

Negkkelord: Livskvalitet, kronisk nyresykdom nyretransplantasjon, dialyse, seksuell helse,

fenomenologi, Sense of coherence
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Abstract

Background: There is a steady increase in chronic kidney disease. Moreover, it is considered
a public health disease, given the causes and extent. The most common causes of chronic
kidney disease are; high blood pressure and diabetes. Nevertheless, many people are prone to
it, because it is a genetic disease. Given the increase in cases, it is of great importance to focus
on how people with a chronic kidney disease experience their own quality of life, both before
and after kidney transplantation.

Purpose: This thesis examines and explores the experiences around quality of life, of people
who have been chronically ill and have recovered. Furthermore, this thesis investigates
whether sexual health effects quality of life of these patients who have been diagnosed with
chronical kidney disease.

Method: A qualitative approach was chosen as the best suited methodological approach for
this thesis, and semi-structured interview was used as a method for data collection. The
selection consists of both women and men, who have had a kidney transplantation within the
last 5 years and a total of 10 interviews were conducted. As the purpose of this thesis is to
explore and investigate experiences related to quality of life, before and after transplantation,
a phenomenological design was selected. Further, the thesis is based on a social constructivist
view, which focuses on telling the stories, presenting the experiences and presenting the views
of the participants in this study.

Result: The results in this study show that the quality of life of the participants is generally
good before starting dialysis treatment. Participants often experience the same symptoms;
fatigue and exhaustion. Further, the study finds that the chronic disease affects their sexual
health, but participants do not relate this to be direct effect on their quality of life. Lastly, the
results suggest that participants' quality of life increases after a kidney transplantation — or, in
the participants’ own words; after they were “gifted a new life”.

Conclusion: The participants in this study are found to have an improved experience of
quality of life after transplantation, compared to the experienced quality of life during
dialysis. However, the study finds sexual health post transplantation is a topic which needs to

be focus on because there are many participants who are left with unanswered questions.

Key words: Quality of life, chronic kidney disease, kidney transplantation, dialysis, sexual
health, phenomenology, Sense of coherence
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1. Introduksjon

I denne masteroppgaven er hensikten med studien a belyse hvordan mennesker med en
kronisk nyresykdom (KNS) selv opplever sin egen livskvalitet. Det utforskes hvordan KNS
pasienter opplever kommunikasjonsprosesser mellom helsepersonell og nyretransplanterte
pasienter om hva angar pasienters seksuelle helse. I tillegg til dette undersgker oppgaven
pasienters opplevelser og faglelser rundt livskvalitet etter transplantasjon. Det er gjennomfart
10 semistrukturert intervjuer med mennesker som har gjennomgatt en nyretransplantasjon de
siste fem arene. Deltakerne bor i hele landet og er ganske jevnt fordelt mellom menn og

kvinner.

1.1  Bakgrunn

Min mor har veert kronisk nyresyk sa lenge jeg har levd. Gleden var derfor stor da jeg varen
2021 fikk grant lys for a veere donor, og enda starre da transplantasjonen ble gjennomfart
sommeren samme ar. | etterkant av transplantasjonen deltok vi pa et kurs i regi av
Rikshospitalet som tok for seg «veien videre» etter transplantasjon. Denne reisen — fra a ha en
nyresyk mor til a selv donere en nyre — har vekket en nysgjerrighet for hvordan

nyretransplanterte opplever egen situasjon, bade far og etter transplantasjon.

Vi mennesker lever dessuten stadig lengre. | 2017 var den forventede levealderen i Norge
84,3 ar for kvinner og 80, 9 ar for menn (Bavre, 2021). Den stadig gkende levealderen kan
tilskrives en rekke ulike faktorer. | denne sammenheng kan en generell forbedring av levekar,
mer treffsikkert forebyggende helsearbeid og teknologisk utvikling trekkes frem som viktige
bidragsytere (Megari, 2013). @kende levealder gir imidlertid gkt risiko for vanlige

livsstilssykdommer, sa som diabetes og hypertensjon, som igjen kan fare til KNS.

KNS rammer i dag omlag 840 millioner mennesker verden over, og forventes a veere den
femte ledende arsaken til dedelighet innen 2040. Det er kanskje ikke sa rart, nar KNS er
assosiert med gkt risiko for kardiovaskuleer morbiditet og tidlig ded, og har alvorlige
innvirkninger pa livskvalitet (Rydén et al, 2022). | Norge sies det at rundt 10 % av
befolkningen har en form for KNS. Det stadig skende omfanget gjor at KNS fremstar som et
viktig omrade a utforske fra et folkehelseperspektiv, og KNS kan derfor anses for a vere et
globalt folkehelseproblem (Kefale et al, 2019).



At livsstilssykdommer som diabetes og hagyt blodtrykk truer folkehelsen er en etablert sannhet
i folkehelsevitenskap, men det truer ogsa livskvaliteten. Det finnes i dag gode metoder for &
behandle livsstilssykdommer, men hvordan behandler man mennesket — hele mennesket — bak
disse diagnosene? Kroniske lidelser kan resultere i andre symptomer, eksempelvis seksuell
uhelse, hvilket gar utover den generelle livskvaliteten. Kronisk sykdom, livskvalitet og
seksuell helse gar hand i hand, og det er nettopp denne sammenhengen jeg gnsker & undersgke

I denne oppgaven.

1.2 Problemstilling og forskningsspgrsmal

Oppgavens problemstilling lyder som falger:

“Hvordan opplever nyretransplanterte sin livskvalitet for og etter transplantasjon, 0g har

livskvaliteten noe & si for den seksuelle helsen? .

For & avgrense og konkretisere studien er det formulert fglgende forskningsspgrsmal:
1. I hvilken grad gar kronisk sykdom utover livskvaliteten?
2. Hvordan opplever nyretransplanterte sin livskvalitet etter transplantasjon?
3. I hvilken grad opplever nyretransplanterte at kronisk sykdom gar utover sin seksuelle

helse?

1.3  Struktur

Ovenfor har jeg introdusert oppgaven i form av dens bakgrunn, tema og problemstilling. 1
kapittel to vil jeg presentere relevant litteratur og teori. Teorien, sense of coherence, utgjer
fortolkningsrammen for diskusjonen senere i oppgaven. | kapittel tre gjer jeg rede for
oppgavens design og metodiske valg. Resultatene fra intervjuene presenteres og kategoriseres
i de pafglgende kapitlene, fire, fem og seks. Kategoriene resultatene organiseres rundt er
kronisk sykdom og livskvalitet, seksuell helse og livskvalitet, og livskvalitet etter
transplantasjon. | kapittel sju vil jeg diskutere resultatene fra intervjuene i lys av teorien, sense
of coherence, og reflektere rundt oppgavens begrensninger. Avslutningsvis vil jeg konkludere,

kaste et blikk pa videre forskning og peke pa svakheter ved oppgaven i kapittel atte.



2. Litteratur og relevant teori

| dette kapittelet vil jeg til a ta for meg de forskjellige fenomener og begreper som er relevant
for oppgaven ved hjelp av litteratur og tidligere forskning. Det er sgkt litteratur i forskjellige
databaser og PubMed, Google Scholar og CINAHL. Det er fortrinnsvis primerreferanser i
oppgaven og det er inkludert forskning som er funnet i relevante artikler. Biblioteket for
Hggskolen i innlandet sin sgkefunksjon er ogsa blitt brukt for & finne relevant litteratur og

forskning.

| dette kapittelet vil farst livskvalitet defineres i forhold til livskvalitet som fenomen. Sa vil
kronisk sykdom og nyretransplantasjon bli definert. Det vil sa gjgres en redegjerelse rundt
kronisk sykdom, seksuell helse og kommunikasjon rundt dette. Til slutt vil teorien om

salutogenese med fokus pa «sense of coherence» bli lagt frem.

2.1 Livskvalitet - hva er det?

God helse er en menneskerett og grunnleggende forutsetninger for menneskers mulighet til a
na sitt fulle potensiale (God helse og livskvalitet, 2022). Det finnes en rekke begreper som
beskriver om mennesker har det bra og fungerer godt, et av dem er livskvalitet. | internasjonal
forskning brukes det begrep som ‘Quality of life, ‘Well-being’ og ‘Welfare’. Selv om det
eksisterer flere begreper skildrer de som regel tilnermet like fenomen. Maland (2020) hevder
at det beste man kan si om livskvalitetsbegrepet i en helsesammenheng, er at det gir
legitimitet til folks egenvurdering av sykdom. At det gir rom for selvopplevelse rundt sin egen
situasjon (Maland, 2020). Eksempler pa definisjoner av livskvalitet kan veare “en bevisst
kognitiv vurdering av tilfredshet” (Rejeski & Mihalko, 2001) og “et individs oppfatning av
sin posisjon i livet i sammenheng med kultur og verdisyn de lever i og i forhold til deres mal,
forventninger, standarder og bekymringer” («The World Health Organization Quality of Life
Assessment (WHOQOL)», 1995).

I forskning er det vanlig a benytte seg av ‘Quality of life’ begrepet. Dette da ‘Quality of Life’
er et begrep som omfatter bade den subjektive- og objektive livskvaliteten til et menneske
(Nes, 2016). Det subjektive tolkningen tar utgangspunkt i menneskers egne erfaringer. Den
objektive tolkningen er en vurdering av kvaliteten til vedkommende livssituasjon, som
objektiv helsetilstand. I folkehelsemeldingen - Mestring og muligheter star det at gode mal pa

livskvalitet omfatter indikatorsett med bade subjektive og objektive mal (Nes, 2016). Karimi



og Brazier (2016) ser pa forskjellen mellom de tre begreper, ‘Health’, ‘Health-related quality
of life’ og ‘Quality of life’. Forfatterne hevder at disse tre begrepene brukes om hverandre og
det er vanskelig a skille dem i definisjoner. Da de er tre ngkkelbegreper i litteraturen.
Begrepet ‘Well-being’ kan ha flere ulike betydninger. | det norske spraket kan det direkte
oversettes til velveere. Naess (Naess et al, 2011, s. 18) definerer livskvalitet slik: “en persons
livskvalitet er hgy i den grad personens bevisst kognitive og affektive opplevelser er positive,
og lav i den grad personens bevisst kognitive og affektive opplevelser er negative”. Her
beskriver Naess livskvalitet som noe som har med enkeltindividets psykiske velveare a gjere.

Det hevdes ogsa at livskvalitet inneberer a oppleve livet som godt.

Med bakgrunn i verdens helseorganisasjon sin definisjon av helse, har helserelatert
livskvalitet blitt definert som “..de fysiske, psykologiske og sosiale sidene ved helse som
pavirkes av en pasients erfaringer, oppfatninger og forventninger knyttet til sin tilstand og
behandling” (Barstad, 2016, s. 22). Karimi og Brazier (2016) hevder derimot at begrepet
helserelatert livskvalitet ikke er godt nok definert og at det er et problem at det ikke skilles
godt nok mellom begrepene helse og livskvalitet. De mener ogsa at helserelatert livskvalitet er
mer passende for selvopplevd helsestatus. Det vil vaere mer nyttig og bruke dette begrepet for
a betegne empiriske studier av hvordan helse pavirker livskvaliteten eller for a beregne nytten
forbundet med en helsetilstand. En annen definisjon pa helserelatert livskvalitet kan vaere: “de
aspekter av selvopplevd velveere som er relatert til eller pavirket av tilstedeverelsen av
sykdom eller behandling” (Ebrahim, 1995). Denne definisjonen fokuserer spesielt pa de

forskjellige faktorene som pavirkes av helse.

2.2 Kronisk nyresykdom og livskvalitet

De siste tidrene har det veert en gkende overvekt av kroniske lidelser som falge av
forberedning av levekar, bedre forebyggende helsearbeid, behandling av
infeksjonssykdommer og en generell hgyere alder av befolkningen (Megari, 2013). Et gkende
antall mennesker lever derfor med en eller flere kroniske lidelser som kan pavirke deres
livskvalitet negativt. Kroniske lidelser har ofte en sakte progresjon, lang varighet og krever
medisinsk behandling. De fleste kroniske lidelser har en tendens til a forverre helsen til
mennesker. Blant disse lidelsene er kreft, hjertesykdommer, hjerneslag, diabetes og

nyresykdom.



KNS er sveert utbredt og utgjer 10-13% av verdensbefolkningen (Ammirati, 2020), KNS blir i
gkende grad anerkjent som et globalt folkehelseproblem (Levey et al, 2007; Kefale et al,
2019). Hovedarsakene til KNS er hypertensjon, diabetes og arvelig sykdom (Ammirati, 2020;
Cruz et al, 2011). | tillegg til & veere svaert utbredt, er KNS assosiert med en hgyere risiko for
alvorlig kardiovaskulaer sykdom og dad. Globale data fra USA 2013 viser at reduksjon i
glomeruler filtrasjon (GFR) hadde en sammenheng med 4% av dgdsfallene pa verdensbasis
(Ammirati, 2020). Ammirati (2020) nevner videre at mer enn halvparten av disse dgdsfallene
skyldtes kardiovaskulare arsaker og 0.96 millioner var relatert til nyresykdom i sluttstadiet.
Mennesker som lider av KNS er ngdt til & bruke livsviktig medisiner og hvis man unnlater
disse, kan det fa alvorlig konsekvenser for liv og helse (Schneider et al, 1991). Disse
menneskene lever ogsa under strengt kosthold for & forebygge og bedre helsen.
Kostholdsendringer kan hjelpe med a forebygge for mye kalium i blodet (Helsenorge, 2017).
For mye kalium kan fare til unormal hjerterytme, hjertestans, og problemer med nerve- og
muskelkontroll. Med KNS vil mer og mer protein skilles ut av kroppen. For & unnga a ga for
mye ned i vekt og tape for mye muskelmasse er det derfor viktig a fa i seg nok protein. KNS i
sluttstadiet har ogsa en stor risiko for vaeskemangel og dette er et alvorlig helseproblem
(Schneider et al, 1991).

For mennesker med KNS er livskvalitet en uavhengig risikofaktor, noe som er spesielt
gjeldene i sluttstadiene av sykdommen (Kefale et al, 2019; Cruz et al, 2011). En lav
livskvalitet kan ha en negativ innvirkning pa sykdomsforlgpet og gkt alvorlighetsgrad pa
symptomer av psykiske plager. Alle disse faktorene kan igjen pavirke familiemedlemmer sin
livskvalitet, som igjen pavirker den som er syk (Pezeshki & Rostami, 2009). Studier viser at
livskvalitet er noe som blir kraftig redusert nar det kommer til alle KNS-stadier (Kefale et al.,
2019). Faktorer som fysisk funksjon, kroppslig smerte og sosial funksjon er noe som kan
pavirke livskvaliteten negativt. Kefale et al (2019) hevder at fysisk funksjon er mer svekket
enn den mentale livskvaliteten og dette kan muligens ha en sammenheng med sykdommens
naturlige forlgp. Behandlingen av KNS er som regel nyreerstattende behandling, ogsa kalt
dialysebehandling. De siste fem arene har det vart en snitt pa 560 nye dialysepasienter
(Asberg et al, 2021, s. 6). Dialyse er ofte en stor pékjenning pa kroppen. Det finnes flere ulike
dialyseformer som tilbys i Norge. | denne oppgaven vil det bli nevnt; hemodialyse (HD) og
peretonial dialyse (PD) (Asberg et al, 2021, s. 8). HD er en dialyseform som oftest blir gjort
pa sykehuset og PD kan man gjgre hjemme. Som falge av dette er PD ofte kjent som

«hjemmedialyse».



2.3 Nyretransplantasjon og livskvalitet

I Norge har nyretransplantasjonsprogrammet en hgy kvalitet. Dette takket veere godt
samarbeid mellom alle sykehusene i landet og Oslo universitetssykehus. Fer pasientene blir
tatt inn pa en venteliste for nytt organ, ma de gjennom en utredning. Dette er en utredning
som gar ut pa og sjekke om kroppen vil tale en eventuell transplantasjon og om du oppfyller
alle kravene som trengs, samt vevstype. Utredningen skjer ved pasientens lokale sykehus.
Rikshospitalet i Oslo er det eneste sykehuset i landet som utfarer transplantasjon og har gjort
det helt siden 1983 (Heldal, 2021). En av de starste utfordringene per i dag er at et hayt antall
pasienter pa venteliste satt opp mot organer tilgjengelig. | 2011 sto det i underkant av 200
pasienter pa venteliste for ny nyre i Norge. i 2020 hadde dette tallet gkt til i overkant av 400

pasienter.

Nyretransplantasjon er ofte det siste man gjar i en behandling av KNS og er livsngdvendig for
mange pasienter. Behandlingen ved transplantasjon kan ha livsforlengende virkning og er vist
& gke livskvaliteten betraktelig (Sawada et al, 2021; Asberg et al, 2021, s. 8).
Organtransplanterte pasienter lever lenger nd enn de gjorde fer. Prosenten for overlevelses ett
ar etter gjennomfart transplantasjon ligger per na pa 95% (Heldal, 2021). Det er individuelt
hva som kan forbedre seg etter nyretransplantasjon. Noe kjente endringer er forbedret sgvn,
mulighet til & gjare «vanlig» aktiviteter igjen, mindre ubehag og symptomer, samt seksuell
aktivitet (Forbes et al, 2018).

2.4  Kronisk nyresykdom og seksuell helse

Verdens helseorganisasjon definerer seksuell helse falgende;
«...en tilstand av fysisk, falelsesmessig, mentalt og sosialt velvaere i forhold til
seksualitet; det er ikke bare fraveer av sykdom, dysfunksjon eller svakhet. Seksuell
helse krever en positiv og respektfull tilnerming til seksualitet og seksuelle relasjoner,
samt muligheten til & ha behagelige og trygge seksuelle opplevelser, fri for tvang,
diskriminering og vold. For at seksuell helse skal oppnas og opprettholdes, ma alle
personers seksuelle rettigheter respekteres, beskyttes og oppfylles.» (Defining Sexual
Health, u.a.)

Kronisk sykdom kan pavirke mange omrader i livet, inkludert den seksuelle helsen.



| regjeringens strategi for seksuell helse definerer de “seksuell helse som en ressurs og
beskyttelsesfaktor som fremmer livskvalitet og mestringsferdigheter” (Omsorgsdepartementet,
2016, s. 7). Videre definerer de at “seksualitet omfatter falelser, tanker og handlinger, i tillegg
til det fysiologiske og fysiske”. Disse definisjonene peker dermed bade pa hvordan begrepene

henger sammen og hvordan de kan forstas separat.

Seksualitet er viktig for livskvaliteten og regnes som en grunnleggende menneskerettighet, og
som man ser i definisjonen til WHO, handler det om mye mer enn kun nytelse og
reproduksjon. Et liv med seksuelle problemer kan vere en mulig arsak til stress, redusert
livsglede, nedsatt mestringsfalelse og eventuelt ogsa samlivsbrudd hos kronisk syke
(Omsorgsdepartementet, 2016). Sykdom kan i seg selv gi symptomer som direkte eller
indirekte pavirker lystfglelse, nytelse og hvordan man ser pa seg selv. Kroppen spiller ikke pa
lag med hodet og ofte vil du mer enn du klarer. Generell tretthet og utmattelse er noe
pasienter kan oppleve (Omsorgsdepartementet, 2016, s. 45). Dette kan pavirke lyst og
seksuell aktivitet, som fglge av manglende overskudd.

Under behandling og etter operasjon kan kropp og selvbilde endre seg. Operasjoner som
endrer utseende fysisk i kombinasjon med medisiner kan fare til en fglelse av fremmedgjering
av sin egen kropp. Fer transplantasjon gjennomfares gar pasientene med KNS pa flere
medisiner. Etter transplantasjon er gjennomfart gker antall medikamenter. Noen av
medikamentene pasientene gar pa er immundempende medisiner. Disse har med seg en del
bivirkninger som kan pavirke den seksuelle helsen og kroppens utseende (Muehrer, 2009;

Omsorgsdepartementet, 2016, s. 45).

Selv om helsepersonell er klar over bivirkningene knyttet til medisinene er dette noe som
sjeldent blir tatt opp nar plager knyttet til legemiddelbruk blir diskutert med pasienter.
Vektgkning og ugnsket kroppshar er noen av de kroppslige bivirkningene som kan oppsta
som falge av medisinbruk hos denne pasientgruppen (Muehrer, 2009). Legemidler kan ogsa
pavirke lyst, seksuell funksjon og gjennomfgringsevne hos kvinner og menn
(Omsorgsdepartementet, 2016, s. 45). Hos kvinner kan legemidler gi tarre slimhinner og

redusert evne til orgasme, mens menn kan ha problematikk med ereksjon.



2.4.1 Kommunikasjon rundt seksuell helse

Kommunikasjon mellom helsepersonell og pasient er grunnleggende nar det kommer til god
behandling. Pasientkommunikasjon refererer til forbindelsen mellom helsepersonell og
pasienter. Dette gjelder bade malrettede samtaler for & oppna en felles forstaelse av pasientens
problemstilling og felles aksept for behandlingen som gis, i tillegg til samtaler som terapi. Det
vil si alt fra trast og informasjon til mer systematisk samtaleterapi. God kommunikasjon
kjennetegnes ved at pasienten faler seg forstatt og at problemet blir tatt pa alvor. Tidspress,
avbrutt telefonkonsultasjoner og upassende bruk av datamaskiner i medisinsk praksis kan
forstyrre kommunikasjonen. En stor utfordring for pasienter og pavirkningsgrupper er at
seksuell helse far lite oppmerksomhet i behandling og oppfalging/rehabilitering. Ofte er det
manglende tilgang til informasjon og radgivning om seksuelle problemer og lidelser
(Omsorgsdepartementet, 2016, s. 10). Med tanke pa de negative effektene som kan komme
som falge av behandlingen er det viktig & ha en god kobling mellom helsevesenet og pasient

nar det kommer til seksuell helse og seksuelle problemer.

Helse og- omsorgsdepartementet sin strategi er til for a fremme kommunikasjon og god
seksuell helse i befolkningen. Denne strategien «tar utgangspunkt i at seksualitet er en
helsefremmende ressurs i alle livsfaser, og at individets handlingskompetanse for & ivareta
god seksuell helse bidrar til god livskvalitet og god helse for den enkelte»
(Omsorgsdepartementet, 2016, s. 7).

Selv om man er klar over seksuelle problemer i relasjon til behandling, medikamentbruk og
kronisk sykdom, er ofte seksuell helse og seksualitet et tema som ignoreres
(Omsorgsdepartementet, 2016, s. 43). Dette kan komme av mye, en arsak kan veere at
problemstillingen oppfattes som et «luksusproblem» satt opp mot pasientens overordnede
sykdomsbilde og falgelig blir nedprioritert. En annen arsak kan vere at det for mange
oppleves som et tabubelagt og ubehagelig tema a ta opp (Kelder et al, 2021). Kelder et al
(2021) nevner at helsepersonell ofte falte seg begrenset i sin kunnskap til a ta opp seksuelle
problemer med pasienter. Videre i strategien “snakk om det!” (2016) viser de til en
undersgkelse gjort ved sykehuset Innlandet i 2014 og her kommer det frem at 90% av de
ansatte, hadde “manglende grunnlag for & snakke om sykdom og seksualitet fra sin
grunnutdanning”. I den samme rapporten fremgar det ogsa at pasientene gnsker at seksualitet
skal tematiseres, men foretrekker at det er helsepersonellet som tar det opp. | en annen studie

kommer det ogsa frem at transplanterte pasienter sitter igjen med mange ubesvarte spgrsmal



nar det kommer til temaet seksuell helse (Martell et al, 2015). Pasientene som var med Martell
et al. (2015) sin studie nevner at de ikke startet samtaler med legen som inneholder
seksualitet, fordi de var engstelige for a fale pa forlegenhet og at de ikke vet hvordan de
skulle ta det opp. Pasientene fglte ogsa at de satt igjen med inntrykk om at det ikke ble sett pa
som en normal dialog og ha med legen. De mente at legene ikke virket komfortabel med

denne type dialog.

2.5  Helsefremmende arbeid gjennom en salutogen tilnaerming

Salutogenese er en teori som omhandler fysisk og psykisk helse, med vekt pa de faktorene
som fremmer fysisk helse og gir individer gkte mestringsevner og velvaere (Eriksson &
Lindstrom, 2007). Denne teorien ble utviklet som det motsatte av patologi, som understreker
&rsaken til sykdom. A forstd salutogenese handler om holdninger til livet — hvordan vi takler
stress og ngdsituasjoner. Den israelsk-amerikanske sosiologen Aaron Antonovsky kaller

denne holdningen «sense of coherence» (SOC).

2.5.1 Sense of coherence

Antonovsky gnsket a finne en lgsning pa det salutogene spagrsmalet om hvorfor noen
mennesker, uavhengig av store stressende situasjoner og vanskeligheter, holder seg friske,
mens andre ikke gjer det (Eriksson & Lindstrom, 2007). Svaret til Antonovsky ble formulert i
form av SOC og generelle motstandsressurser (GMR). SOC beskriver holdningen og beregner
hvordan mennesker ser pa livet og hvordan de i stressende situasjoner identifiserer og bruker
sine GMR-er for a opprettholde og utvikle sin egen helse. Det er minst tre dimensjoner man
tar for seg: evne til a forsta, handtere og finne mening. GMR kan vere penger, intelligens,
selvfglelse, forebyggende helseorientering, sosial stgtte og kulturell kapital. Mennesker med
slike ressurser til radighet har bedre sjanser til & handtere livets mange utfordringer.

Figur 1: Sense of coherence

FORSTA
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En salutogen tolkning av livskvalitet konseptet kombinerer de globale, eksterne,
mellommenneskelige og personlige ressursene et individ, en gruppe eller et samfunn har
(Eriksson & Lindstrom, 2007). Videre i denne oppgaven vil jeg benytte SOC-teorien for & se
pa mine informanters bruk av sine tilgjengelige GMR-er knyttet opp mot deres egen

opplevelse av livskvalitet far og etter transplantasjon, herunder seksuell helse.
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3. Metode og design

Dette kapittelet er delt inn i fire deler, og vil gi en beskrivelse av forskningsprosessen. | den
farste delen presenteres tilnaerming til forskningsspgrsmalet. Denne delen inneholder valg av
forskningsmetode og design. Videre beskrives gjennomfgring av utvalgsstrategi og
rekruttering av deltakere, samt datainnsamling med intervjuguide og intervju. | den tredje
delen presenteres dataanalysen med transkriberings prosessen og etablering av temaer.
Avslutningsvis presenteres metodiske refleksjoner og studiens gyldighet, palitelighet, samt

etiske utfordringer og egne refleksjoner.

3.1 Kvalitativ metode

Med en problemstilling som vektlegger hvordan noe oppleves og som har et mal om a oppna
forstaelse av en dypere mening er det mest hensiktsmessig og gjennomfare denne studien med
en kvalitativ tilneerming (Tjora, 2018). Metoden gjgr det mulig og samle inn mer informasjon
om mennesker og det blir enklere a forsta deres egne tolkninger av den sosiale verden (Kvale
& Brinkmann, 2021). Forskningsprosesser blir ofte en blanding siden det er vanskelig a skille
mellom induktiv og deduktiv tilneerming. Disse tilneermingene flyter ofte i hverandre. For &
skille de ma man stille sparsmalet om hvor tyngdepunktet ligger og i denne studien blir det
pravd a holde en induktiv tilnserming, altsa fra det spesielle til det generelle. Forskningen

foregar pa individniva og @nsket er & kunne belyse ny kunnskap om temaet.

3.2  Fenomenologi

Kvalitativ forskning bygger pa teorier som fortolkning (hermeneutikk) og menneskelig
erfaring (fenomenologi) (Bryman, 2016; Postholm, 2020, s. 41). Fenomenologi er forstaelsen
av sosiale fenomener og beskriver verden slik den oppleves av enkeltindivider (Kvale &
Brinkmann, 2021). Edmund Husserl er fenomenologiens grunnlegger og han er interessert i a
forsta kunnskap sa vel som kunnskapens natur og betingelser (Thornquist, 2018, s. 102). Hans
primeare interesse var i studiet av bevissthet, ikke farst og fremst i studiet av empiriske
fenomener. Han setter sgkelys pa hvordan fenomener gis til var bevissthet. Pa et overordnet
niva kan fenomenologi bli fremstilt som erfaringsteori. “Phenomenology is the study of
human experience and of the ways things present themselves to us in and through such
experience” hevder Sokolowski (Sokolowski, 2000). Han antyder videre at fenomenologien
studerer menneskers erfaring og hvordan ting presenterer seg selv. En ting kan veere en fysisk

gjenstand eller en spesiell situasjon som vi er i eller har opplevd. Fenomenologi er altsa
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opptatt av var opplevelse av det som er opplevd. Derfor innebarer fenomenologi, beskrivelse

av hendelser og handlinger som viser seg for mennesker.

Gjennom intervju ettersparres informantene a beskrive sin opplevelse av livskvalitet far og
etter nyretransplantasjon, i tillegg til deres opplevelse rundt seksuell helse. Ved a statte
studien med hjelp av fenomenologi vil fenomenet utforskes pa en dpen og essensiell mate,
med mal i forskningen a fa en forstaelse av individets opplevelser (Postholm, 2020).
Fenomenologi er altsa «leeren om fenomenene». Den studerer menneske ut fra sitt subjektive
virkelighetsoppfatning. Mennesker kan ikke studeres pa samme mate som ting kan, de ma
studeres som handlende, farende, opplevende og forstaende individer. Fenomenologien kan
o0gsa si noe om at samme fenomen kan oppleves forskijellig ut fra hver enkeltes bakgrunn og
forstaelser. To mennesker med samme diagnose og liknende utfordringer kan ha to

forskjellige opplevelser.

3.3 Sosialkonstruktivisme

Oppgaven bygger ogsa pa et sosialkonstruktivistisk syn. Begrepet sosialkonstruktivisme
brukes for & beskrive perspektivet til sosiologi og andre samfunnsvitenskaper (Searle, 1995, s.
80-89). Videre utdyper det at var forstaelse av virkeligheten som et kontinuum er formet av;
erfaring, omstendighetene vi befinner oss i og hvem vi kommuniserer med. Det
konstruktivistiske synet pa kvalitative metoder viser at forskningsresultater er et resultat av
nye sammenhenger, mellom forskere og informanter. Det er altsa forskere og informanter som
sammen danner kunnskap. Et sosialkonstruktivistisk perspektiv pa forskning er viktig for
hvordan jeg som forsker kan forsta dataene som samles inn. Virkeligheten er sosialt
konstruert, og a utnytte den virkeligheten krever et tett samarbeid med forskningsdeltakere for
a fortelle sine historier, presentere erfaringer og presentere deres syn. Bortsett fra & vere
relevant for fenomenologisk forskning, tillater det konstruktivistiske paradigmet forskere
reflektere, vel vitende om at de er verktay i forskningsprosessen. Gjennom hele
forskningsprosessen bidro min konstante bevissthet og refleksjon rundt disse epistemologiske

spgrsmalene til troverdigheten til denne studien.

3.4  Intervju
I denne studien ble semistrukturert en-til-en intervjuer benyttet som datainnsamling.

Intervjuene ble holdt via teams da deltakerne bor pa forskjellige steder i Norge. En annen

12



faktor var COVID-19 pandemien, hvor KNS pasienter regnes & vere en risikogruppe. Selv om
det ikke er noen restriksjoner i samfunnet per dags dato, ble teams valgt som den beste maten

a holde intervjuene pa.

Intervju er den dominerende formen for datainnsamling innenfor kvalitativ forskning og den
gir et godt grunnlag for a fa god informasjon om personers egne erfaringer, falelser og tanker
rundt tema (Kvale & Brinkmann, 2021). Intervju bygger seg i starst grad pa dialog mellom
forsker og informant. En-til-en intervju ble valgt til denne studien som den mest
hensiktsmessige formen, da studiens tema er sensitivt og sveert personlig. Intervjuformen ble
ogsa valgt for & ivareta anonymiteten til informantene. Semistrukturert intervju er valgt da det
gir rom for en avslappet samtale og den unngar falelsen av avhar. Dette ser jeg pa som et
viktig moment med tanke pa temaene som skal belyses. Denne intervjuformen gir ogsa en god
fleksibilitet for meg som forsker, hvor det er mulig & endre pa rekkefalgen og maten de ulike

spgrsmalene stilles under intervjuet (Bryman, 2016).

Intervjuene ble som nevnt ble intervjuene avholdt pa Teams. Innledende i hvert intervju ble
det i tillegg informert om informantenes anonymitet og retten til a trekke sitt samtykke uten a
oppgi noen grunn. Intervjuene ble spilt inn med hjelp av mobiltelefon og appen “diktafon” og
opptakene ble automatisk overfort sikkert til TSD. Intervjuguiden (vedlegg 1) besto av tre
overordnede temaer, opplevelser/livskvalitet med kronisk sykdom, seksuell helse og
livskvalitet etter transplantasjon, til sammen 10 spgrsmal. Formalet med en intervjuguide er at
den skal lede deg gjennom intervjuet og skal vere en hjelp til & huske hvilke temaer som skal
belyses gjennom intervjuet. Ved hjelp av intervjuguiden ble temaer som belyser de ulike
temaene og fenomenene som var relevante for studien, informanten og intervjuer. For a fa en
god flyt i samtalen og ufarliggjere intervjuet slik at informanten ikke opplevde det som et
avhar, valgte jeg og starte med «lette» spgrsmal. I intervjuguiden som ble brukt i denne
studien startet spgrsmalet med «nar ble du diagnostisert med din kroniske sykdom», som er
relativt lett for alle deltakerne og svare pa, samt at det kom ofte en historie om hele

hendelsesforlgpet.

Under de tre farste intervjuene ble intervjuguiden mer eller mindre fulgt, men rekkefglgen
spgrsmalene varierte noe avhengig av deltakers svar. Et eksempel pa slik variasjon kom
allerede i det farste intervjuet hvor deltakeren startet med a svare pa de siste spgrsmalene i

fase tre i det farste spgrsmalet som ble stilt. Fleksibiliteten i intervjuene apnet for bade
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oppfalgingssparsmal og presiserende spgrsmal, disse ble ofte innledet med setninger som
“hva felte du om det” og “kan du fortelle meg mer om...” (Kvale & Brinkmann, 2021). Da
formen og situasjonen var ny for meg merket jeg at jeg var mer tilbakeholden i spgrsmalene

under de farste intervjuene. Dette lgste seg med erfaring.

3.4.1 Utvalgsstrategi og rekruttering av deltakere

Deltakerne som var gnsket til denne oppgaven var kvinner og menn som har gjennomgatt en
nyretransplantasjon de siste fem arene. Et kriterie var ogsa at deltakerne hadde fylt 18 ar.
Studiens utvalg er strategisk og hensiktsmessig da de er relevante for oppgavens
problemstilling (Bryman, 2016). Deltakerne ble valgt etter gitte kriterer. Samtlige deltakere

ble rekruttert fra samme Facebook-side hvor de som passet kriteriene ble inkludert i studien.

Rekruttering av deltakere ble en mer omfattende prosess enn ferst antatt. Det var opprinnelig
gnsket rekruttering gjennom sykehus, men grunnet etiske utfordringer var ikke dette
gjennomfarbart. Det ble derfor lagt en ny plan for rekruttering. For & na deltakere til studien
ble det rekruttert via Landsforeningen for Nyretransplanterte (LNT) sin Facebook-side. Denne
Facebook-siden har over 1 900 medlemmer og de som er medlem er enten pasienter med
nyresvikt, gjennomfart nyretransplantasjon, donorer eller pargrende. Far rekrutteringen startet
ble LNT kontaktet for godkjenning. Etter mottatt godkjennelse fra LNT ble det publisert et
informasjonsskriv pa siden hvor det ble etterlyst deltakere til studiene og hvor de som gnsket
mer informasjon ble oppfordret til & ta kontakt med meg pa telefon eller e-post.
Rekrutteringen foregikk i flere runder, hvor fem deltakere meldte seg ved farste runde. For a
gjennomfare en kvalitativ undersgkelse ville fem deltakere veere for fa, det ble derfor
gjennomfart en til runde med rekruttering hvor ytterlige syv deltakere meldte seg. Totalt var
det da 14 deltakere som meldte seg pa studien. Det ble sendt ut et informasjonsskriv og
samtykkeskjema (vedlegg 2) til deltakerne til deres private e-post. Samtykkeskjema ble sendt
ut elektronisk og satt opp mot tjenester for sensitiv data (TSD). Dette ble valgt for & bevare
dataene pa en sikker mate. Det ble mottatt 10 samtykkeskjemaer i retur. Etter
samtykkeskjemaene var godkjent, ble de 10 deltakerne kontaktet for a avtale dato og tid for

intervju.
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3.5  Dataanalyse

I denne studien blir det brukt tematisk analyse. Braun og Clarke (2006) trekker frem at dette
er en god analyse 4 ta i bruk hvis man er ny innenfor forskning og hevder dette er den farste
analysemetoden som forskere burde leere. De nevner at dette er en god start for videre
forskning i det kvalitative feltet da analysen er tilsynelatende enkel & sette seg inn i. Da jeg er
en forsker med lite erfaring ser jeg pa dette som en fordel. Tematisk analyse er fleksibel, den
gir deg nyttige forskningsverktgy som kan forhapentligvis gi detaljerte datamateriale. Da
denne oppgaven gnsker a utforske ulike temaer og fenomener som kommer frem under
intervju fremstar en tematisk analyse som et godt og passende valg. En god tematisk analyse
ma serge for at tolkningene av datamaterialet henger sammen med det teoretiske
rammeverket. Ved hjelp av Braun og Clark (2006) sin «6-fase guide» vil de ulike stegene i

den tematiske analysen i henhold til studien forklares.

3.5.1 Transkribering og koding

Etter hvert intervju som ble gjennomfart ble de transkribert fortlgpende, da Ia informasjonen
latent og det var lettere & skrive det ned. For a forsikre meg om at alt som ble sagt ordrett, ble
alle intervjuene gjennomgatt flere ganger i ulikt tempo. Heldigvis var lydkvaliteten til
samtlige intervjuet god og uten forstyrrende bakgrunnsstey. Hvert eneste intervju ble
transkribert i egne Word-dokument og deltakerne ble tilegnet fiktive navn. Etter
transkribering ble det gjort tilleggsnotater til intervjuene. Notatenes innehold varierte mellom
ideer som dukket opp underveis til fremheving av noe jeg oppfattet som viktig & huske pa ved
en senere anledning. Braun og Clarke (2006) understreker i sin artikkel viktigheten av a bli
kjent med datamaterialet i fase 1 av analysen og det anbefales a lese gjennom datamaterialet

flere ganger.

Fase 2: lage de farste kodene. Koder blir identifisert med ideer og tanker om hvilke temaer
som er sett i datamaterialet og ved a identifisere aspekt som er av interesse for a analysere
videre (Braun & Clarke, 2006). Etter & ha transkribert og blitt kjent med datamaterialet ble
teksten kodet for a fa en bedre oversikt over informasjonen som er hentet inn. Her er det viktig
a arbeide seg gjennom hvert eneste intervju for a fa med seg alt man vil analysere videre
(Braun & Clarke, 2006). De ulike utsagnene og innholdet fikk ulike fargekoder etter temaene
tilhgrte til for & ha kontroll og struktur pa datamaterialet (Vedlegg 3).
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Fase 3: Lete etter tema. | denne fasen fokuserer analysen pa et bredere niva av temaer og alle
de samlede kodene kombineres for & danne overordnede temaer (Braun & Clarke, 2006).

Temaene ble valgt utgangspunkt i problemstillingen og intervjuguiden.

3.5.4 Gjennomgang av temaene og ferdigstilling av analyse

Fase 4 og 5: Ga kritisk igjennom tema. Dette er en kritisk gjennomgang av temalisten man
sitter igjen med (Braun & Clarke, 2006). Her vurderes det om noen temaer bgr kastes ned i
flere undertemaer. | denne fasen er det viktig a vurdere om et eller flere temaer er
problematiske og skulle dette veere tilfelle vil det veere ngdvendig a bearbeide temaet eller
eventuelt lage et nytt. Det ble laget tre undertemaer til hvert tema. Unntaket til dette var det
farste temaet som fikk to undertemaer i stedet for tre. Undertemaene er til for & kunne lettere
ga i dybden av resultatene og samtidig holde en god og oversiktlig struktur gjennom hele
kapitelet. Etter at undertemaene var etablert ble sitater fert inn i et skjema for de ulike
undertemaene. Dette er for a gjare det enklere a rapportere og for a riktig plassere sitatene.
Dette skjema ble flittig brukt under fase 6: rapportering. Det skal sies at under hele analysen

ble materialet delt med min veileder for tips og veiledning.

Tabell 1: Oversikt over hovedtema og undertema

HOVEDTEMA UNDERTEMA
KRONISK SYKDOM Selvopplevde sympyomer
OG LIVSKVALITET

Dialyse
SEKSUELL HELSE Informasjonstilgjengelighet
OG LIVSKVALITET

Kommunikasjon med helsevesenet

Samliv og selvbilde

LIVSKVALITET ETTER Et nytt liv i gave

TRANSPLANTASION

Forventninger

Takknemlighet
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Fase 6: Rapporter. Det er gjennom rapporter at den siste prosessen med analysen og studie
kommer sammen til en helhet. Det er viktig at det gir en kortfattet, sammenhengende, logisk
og ikke repeterende, innenfor og pa tvers av de gitte temaene (Braun & Clarke, 2006).

Resultat av funn ble presentert under sine undertemaer.

3.6  Troverdighet, palitelighet og overfgrbarhet i forskning

En viktig del av kvalitative studie er troverdighet. Det er viktig at leseren opplever/stoler pa at
den gjennomfarte forskningen er gjort pa en mate som er tillitsvekkende mate. Troverdigheten
til forskningen kan oppnas ved at forskeren legger frem og gir innsyn i innhenting av data
(Graneheim & Lundman, 2004). Det er ogsa viktig & merke seg hvordan forskeren skiller
mellom egne vurderinger av presentert informasjon og hvordan disse vurderingene videre

presenteres for leseren. Det er ogsa viktig a papeke her hvilken relasjon forskeren har til feltet.

For a finne ut om forskningen er troverdig ser man pa gjentatte malinger som gir samme
resultat, med et utgangspunkt i at det blir brukt samme maleinstrument. | denne oppgaven blir
det brukt intervju som instrument, det vil derfor veere vanskelig & bekrefte at oppgaven er av
hgy troverdighet. Informanten og forskeren kan pavirke intervjuet — jeg kan ikke garantere at
intervjuet hadde fatt samme resultat hvis noen andre hadde brukt den samme intervjuguiden
som jeg har. Alle intervjuene er gjennomfgrt pa samme mate og jeg som forsker har prevd a
skape en @rlig og apen samtale, der deltakerne kan fale seg trygge. Troverdigheten omfatter
0gsa oppbygning og punktlighet og denne kan styrkes ved at alle forhold tilknyttet
forskningsintervjuet er ngye gjennomtenkt (Graneheim & Lundman, 2004).

Palitelighet er noe som sier oss om hvilken grad man ut ifra forskningen kan trekke gyldige
endepunkter (Graneheim & Lundman, 2004). Det er viktig at forskeren er klar over sitt eget
forhold til miljget det forskes pa. Hvis det er en forsker som ikke har noe relasjon til miljoet
som utforskers, vil denne forskeren naturligvis ha andre tolkninger enn en som kjenner til

miljget.

Overfarbarhet defineres av Tjora (2018) som om funnene i en studie gjelder for de andre som
deltok i studien, altsa om hvorvidt de svarene vi far i forskningen samsvarer med sparsmalene
som er stilt (Tjora, 2018, s. 232). Alle av oss bruker dette i hverdagen, og avhengig av de

forskjellige situasjonene vi har opplevd, forventer vi naturligvis omtrent de samme resultatene

i en annen, lignende situasjon (Graneheim & Lundman, 2004). Vi danner forventninger basert
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pa tidligere erfaringer. Da denne oppgaven baserer seg pa et begrenset utvalg, er det vanskelig
a gjere funnene overfarbare. Derimot er det viktig a papeke at selv om utvalget i denne
oppgaven er begrenset, har den kvalitative tilnermingen hjulpet oppgaven ha en grundig

analyse. Det er ogsa blitt gjort tolkninger av datamaterialet, ved hjelp av relevant teori.

3.7  Etiske utfordringer

Det er viktig at forsker forholder seg til visse etiske retningslinjer. | en oppgave som dette,
med nzr kontakt mellom forsker og deltaker, finnes det etiske forholdsregler for a beskytte og
verne deltakernes helse og privatliv. Disse kan deles inn i falgende hovedpunkter: skade pa
deltaker, mangel pa samtykke, invasjon av privatliv og bedrag (Kvale & Brinkmann, 2021).
Det er viktig a sette seg inn i hvordan egen forskning skal opprettholde de etiske

retningslinjene.

I denne studien var det sveert sensitiv informasjon som skulle hentes inn, det var ngdvendig
med helseinformasjon og bruk av lydopptaker fra samtlige deltakere. Studien matte meldes til
Norsk senter for forskningsdata (NSD) og regional etisk komite (REK). For a kunne
rekruttere deltakere til studien var godkjenningen fra begge helt essensielt. Meldeskjema til
NSD ble sendt inn 19.01.2022 og ble godkjent 15.02.2022 (Vedlegg 4). Seknad til REK ble
sendt inn 29.11.2021, denne ble ikke godkjent med det farste. Den opprinnelige planen var &
rekruttere pasienter ved Rikshospitalet sykehus, 5-6 uker etter gjennomfart transplantasjon.
Dette mente komiteen var for tidlig i stadiet og det matte lages en plan B. Etter justeringer
basert pa komiteen sin anbefaling ble sgknaden godkjent med vilkar 07.04.2022 og ble
godkjent 25.08.2022 (Vedlegg 5).

For & etterstrebe etiske forholdsregler (Kvale & Brinkmann, 2021), ble det i forkant av
intervjuene sendt ut samtykkeskjema og informasjonsskriv via e-post til alle deltakerne.
Samtykke ble registret gjennom nettskjema.no og overfart til TSD. Disse inneholdt en
detaljert beskrivelse av etiske hensyn som anonymisering og muligheten til a trekke seg nar
som helst, uten & oppgi noen grunn (vedlegg 2). Denne informasjonen ble ogsa gjengitt far
alle intervjuene startet, samtidig fikk deltakerne mulighet til a stille sparsmal til innholdet. Det

ble ogsa stilt sparsmal om deltaker godtar bruk av lydopptaker, noe alle gjorde.

For & bevare deltakernes anonymitet, ble verken navn, alder, yrke eller bosted innhentet til i

denne oppgaven. Alle deltakerne refereres med fiktive navn, slik at de ikke kan bli
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identifisert. Lydopptak og deltakers informasjon blir trygt oppbevart gjennom TSD. Disse
opptakene er kun jeg som har tilgang til. All data og informasjon om deltaker vil bli destruert
ved endt prosjekt (31.12.2022).

3.7.1 Forforstaelse

«Forskeren blir sett pa som det viktigste forskningsinstrumentet for kvalitetssikring av
studien» (Postholm, 2020). Dette viser at kvalitativ forskning ikke er basert pa tilfeldigheter.
Det ligger nesten alltid en forforstaelse eller interesse som skal studeres og det blir ofte tatt et
valg ut fra det man selv eller samfunnet etterspar kunnskap om. Forforstaelsen forskeren tar
med seg inn i studie vil ofte pavirke meninger, forhandstanker og oppfatninger man allerede
sitter med nar et fenomen utforskes. Det er viktig at forskeren bruker sin egen forforstaelse
under intervju, for a kunne forsta informantens erfaring og uttalelser. Dette har ogsa en
sammenheng med & utarbeide gode sparsmal og temaer som skal belyses i intervjuguiden. Har

man ingen forkunnskap eller forstaelse, blir det sjeldent god kvalitet.

Ettersom jeg selv er donor for min mor, er dette temaet noe som ligger meg neert. Jeg har selv
erfart & veere pargrende til en kronisk syk mor over lang tid. Jeg tok en stor del i
transplantasjonsprosessen. Etter a ha vert sa nzrt det hele, har jeg stilt mange spgrsmal om
hvordan disse menneskene selv opplever sin egen situasjon. Diagnosen i seg selv er stor og
kompleks. Det er mange medikamenter og et strengt kosthold & forholde seg til bade far og
etter transplantasjon. Som pargrende star du utenfor hele situasjonen, samtidig som du er en
del av alt. Du star utenfor, fordi du ikke far informasjon direkte av lege, men gjennom den du
er pargrende for. Det kan noen ganger vere vanskelig a skille sykdom og person. En slik

sykdom tar ofte enormt stor plass i et menneskes liv og kan ta en slags hovedrolle i livet.
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4, Kronisk sykdom og livskvalitet

I de tre kommende kapitlene vil funnene fra analysen bli presentert. Ut ifra analysen ble tre

temaer etablert, og undertemaer til hvert av disse.

Kronisk sykdom og livskvalitet har to undertemaer. Det forste er egenopplevelse av
symptomer, det vil si hvordan deltakeren selv opplever symptomer som kronisk syk.
Etterfulgt av dialyse, som fokuserer pa hvordan deltakerne opplever a ga i dialyse og hvordan

dialysen pavirker livskvaliteten.

4.1  Egenopplevelse av symptomer

Alle informantene fikk spgrsmal om nar de ble diagnostisert med sin kroniske sykdom. Dette
spgrsmalet ledet hele intervjuet inn til at deltakerne fikk fortelle sin historie. Det var forskijell
pa hvor mye informasjon som kom ut av dette spgrsmalet. De fleste delte relativt mye. Flere
svarte ogsa pa pafglgende sparsmal i intervjuguiden her, «hvordan var livet med en kronisk
sykdom?». Deltakerne fortalte om sykdomsforlgpet fra symptomstart til dialysestart. Flere
deltakere svarte at de levde et tilneermet normalt liv. De hadde ikke opplevd sykdomsfalelse
og tenkte ofret ikke sykdommen mange tanker far en eventuell dialysebehandling startet. For

de fleste endret dette seg i arene som ledet opp til transplantasjonen.

«Man merker nesten ikke noe far det er for sent. Altsa du fgler deg ikke sa veldig darlig
egentlig.» forteller Odd. Randi forteller noe lignende: «Jeg tenkte faktisk ikke noe pa det. Jeg

hadde ikke vondt og jeg kunne holde pa som far».

Kari forteller:
Jeg falte meg ikke sa syk, de farste arene jeg ble diagnostisert... Aldri noe som stoppet
meg, far jeg ble veldig syk. Jeg valgte og ikke fokusere pa det. Jeg gikk pa kontroller
pa sykehuset, men utover det valgte jeg ikke og fokusere sa mye pa det.

Felles for disse deltakerne er at de ikke fornemmet store symptomer og de symptomene de

merket pavirket i liten grad deres livskvalitet. For deltakerne var ikke sykdommen viktig i

livet pa dette tidspunktet og fokuset falt derfor ikke pa sykdommen. Thor forteller:
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Det var helt ukomplisert. Altsa na er jo jeg en veldig ukomplisert mann, og det har jeg
jo alltid veert, men det gikk aldri inn pa meg at jeg kanskje en gang i fremtiden matte
komme opp i en situasjon der jeg matte transplanteres. Eller bli syk. For jeg har jo

tenkt tanken at jeg har det, men jeg har aldri veert syk og felt meg darlig.

Thor sin opplevelse av seg selv som en ukomplisert mann fgrte ogsa til at hans kroniske
sykdom ble ukomplisert for ham. Siden han ikke hadde fglt pa a veere syk klarte han heller

ikke & sette seg inn i en situasjon hvor han kom til & bli det. Randi nevner noe lignende:

Men det er jo mange som far en kronisk sykdom som vet at jeg kommer til & bli syk en
gang, men jeg vet ikke nar. Sa jeg tenkte pa en mate at kanskije jeg er den ene

prosenten som ikke blir syk, ettersom det hadde gatt sa innmari lang tid.

Randi var klar over sin egen situasjon, hun kom til & bli syk, men visste ikke nar. Hun lekte
med tanken om at hun kanskje var blant den ene prosenten som ikke ble syk. Innerst inne
visste hun at dette var et urealistisk hap. Flere medlemmer av hennes familie hadde ogsa fatt
samme diagnose og hun var kjent med sykdomsforlgpet. Likevel hapte hun pa a veere blant

denne ene prosenten som fglge av den sene utviklingen av hennes eget sykdomsforlgp.

Mona forteller: «Oppi hodet mitt var jeg sliten, jeg falte meg ikke veldig syk. Jeg tror det
faktisk var verre for familien min & oppleve, fordi jeg var sa sliten. Jeg ble tynnere og tynnere
etter hvert som sykdommen skled frem». Knut sitter ogsa igjen med samme opplevelse: «Jeg
tenkte ikke sa veldig mye over det, annet enn a fa den diagnosen». Knut satt igjen med en

opplevelse av lettelse, av & endelig ha fatt svar pa hva som var galt.

Bjarn forteller: «Frem til 2000-tallet tenkte jeg ikke s& mye pa det, for det pavirket ikke noe
vesentlig da, annet enn at jeg hadde hgyt blodtrykk og det ga jo sine sma begrensninger. Men
jeg folte det ikke gikk utover livskvaliteten.

Pal har lignende opplevelser som Bjarn:

Jeg gikk pa blodtrykksmedisiner og pravde alle forskjellige blodtrykksmedisiner som
sto i felleskatalogen, ikke noe virket, ikke noe fikk ned blodtrykket. Jeg hadde ekstremt
hayt blodtrykk, sa de var bekymret... Det som var med det hgye blodtrykket, var at det
merket jeg ikke i det hele tatt i hverdagen.
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Her opplever Bjgrn og Pal at selv om de har hayt blodtrykk og andre er bekymret, merker de

lite til sykdommen og opplevde ikke at den gikk videre ut over deres livskvalitet.

To av deltakerne har hatt denne kroniske sykdommen fra ung alder og har selvfglgelig noen
andre opplevelser enn de andre deltakerne. Magne fikk diagnosen sin med en gang han ble
fadt og har levd som det han selv omtaler som «kroniker» hele livet. Magne har vaert med pa

mye og han har vaert med pa en forbedring nar det kommer til kunnskap om nyresvikt:

Det er noe spesielt med nyrebarna fra 80-tallet. De fikk beskjed om & helle i seg sa
mye vaeske som overhodet mulig. Man vet jo det i dag at det er feil. Men denne

kunnskapen var ikke pa plass da.

Grunnet til mye vaskeinntak, startet fglelsen av a fgle seg annerledes relativt tidlig for
Magne: «Jeg var alltid litt den annerledes fyren som hadde sveere flasker med vann og saft.
Det var alltid noe ekstra med meg». Nina fikk diagnosen da hun var 16 og hun faler hele livet
hennes ble begrenset: «Det har gdelagt mange muligheter for meg. Jeg kunne ikke ta den
utdanningen jeg hadde lyst til. Jeg ble gravid veldig tidlig, og jeg ble egentlig fraradet
graviditet, men jeg fikk barn». Nina forteller nar man har KNS er det en del utdanninger du
ikke kan ta, pga det hgye blodtrykket og andre symptomer, dette gjelder ogsa graviditet.

4.2  Dialyse

De fleste av deltakerne har vert i dialyse fer transplantasjon og de fleste har gjort dialyse pa
sykehuset, altsd hemodialyse. Noen av deltakerne hadde hjemmedialyse og to deltakere hadde
ikke dialyse i det hele tatt. Dialyse er som regel det siste du gjer i en forebyggende behandling
mot KNS. De fleste av deltakerne kjente en kraftig nedgang pa formen da de startet dialyse og
det var her de begynte & kjenne pa at de var alvorlig syke. Mange av deltakerne kjente pa en

folelse av a vaere mye slitene og tratte, noe som gikk utover livskvaliteten.

Odd benyttet seg av hjemmedialyse og forteller:

Det var jo en del styr med renhold og koble seg til og fra, og det var alarmer i lgpet av

natta fordi den ikke fikk tak i dialysevaeske og sa gjorde det vondt i buken, s& matte jeg
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flytte pa meg. Sa det ble en veldig avbrutt og lite sgvn. Ja, det gikk utover at jeg ble

mere sliten og trett, da.

Nina benyttet seg ogsa av hjemmedialyse, men har en litt annen opplevelse rundt det: «Etter
bloddialyse var jeg veldig darlig og veldig slapp. Veldig kvalm og lysemfintlig. Gikk over pa
hjemmedialyse, formen var grei da renser du jo hele tiden». Nina sitter igjen med en fglelse

av a ha fatt for lite informasjon om dialyse far hun startet:

Jeg begynte i dialyse i 2017 og etterpa tenker jeg at jeg hadde veldig lite informasjon
pa forhand. Jeg ble nesten fraradet a ta hjemmedialyse. Men jeg valgte & gjare det,
etterhvert, for & fa mer frihet. Jeg haper at folk far bedre informasjon i forkant og at
de kan ta bedre valg for seg selv nar de star og skal velge dialyse. Jeg matte jo akutt i

dialyse.

Randi gikk i hemodialyse og forteller at det a reise til og fra sykehuset var en pakjenning i seg

selv. Randi forteller videre om livet med kronisk sykdom:

Den pavirket livskvaliteten voldsomt da jeg gikk de tre arene i dialyse. Det var tgft,
fysisk og psykisk. Jeg orka ikke mye. Da var det bare a ligge resten av dagen, sa var
det og komme seg til neste dag. Sa var det akkurat det samme, for jeg gikk tre ganger i
uka. Ikke far du reist bort, du ma avtale alt pa forhand og ringe sykehuset for a sparre

om du kan fa dialyse. Det var jo ikke alltid det passet.

Randi falte pa det samme som Nina nar hun gikk i hemodialyse. Thor fglte ogsa pa slapphet
«Jeg ble veldig slapp. Nyrefunksjonen var sa lav og jeg hadde hatt sgvnproblemer i fem ar.
Veldig darlig sevn, ligget mye vaken pa natten, fikk ikke sove. Jeg hadde et ubehag, vondt og
vart kvalm». Kari forteller ikke mye om det, da hun valgte a ikke legge sitt fokus pa det a
veere syk, men hun forteller: «Jeg synes det var veldig grusomt a vere syk og ga i dialyse. Nar

jeg sto i det, sa sto jeg i det. Men i ettertid har jeg tenkt: gud sa grusomt det var».

Mona, som ogsa gikk i hemodialyse, forteller hun var veldig opptatt av & holde seg frisk sa

lenge som mulig og forteller videre:
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Jeg var veldig mye sliten. Det var egentlig sann jeg merket det mest, og sikkert
familien min. Hvis jeg skulle noe, kunne jeg kanskje bli liggende et par dager. Det var
en heldagsjobb egentlig a veere syk og planlegge hva man orker og hva man ikke

orker.

Pal gikk i hemodialyse i ett ar og forteller «Jeg var i dialyse i 1 ar. Da var jeg veldig darlig,
altsa i den perioden. Jeg merket veldig pa kroppen at jeg begynte a bli darlig og da jeg
begynte i dialyse». Pal forteller han hadde en stor motivasjon for & ga i dialyse: «I det aret jeg
gikk i dialyse, gikk vi egentlig bare og ventet pa at det skulle bli var tur pa rikshospitalet, sa

det var ikke noe stress i det hele tatt». Han forteller videre:
Jeg merket jeg ble litt bedre etter noen maneder i dialyse, men sa ble jeg bare

darligere og darligere. Da var det sann at jeg klarte ikke ga pa butikken for a kjgpe

melk, fordi melka sto innerst inne i butikken og det var sa langt og ga til melka.
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5. Seksuell helse og livskvalitet

Deltakerne hadde ulike oppfatninger om hva seksuell helse omhandler. Noe som i seg selv
ikke er spesielt overraskende. Seksuell helse er individuelt og noe mange forbinder med
samleie. | denne oppgaven deles seksuell helse inn i tre undertemaer. Det farste er
tilgjengelighet, som omhandler hvor tilgjengelig informasjon er og hvor pasientene oppdriver
informasjonen de har. Det andre under temaet dette kapittelet tar for seg er kommunikasjon.
Dette temaet omhandler hvordan pasientene kommuniserer eventuelle seksuelle
helseproblemer og hvordan blir dette igjen eventuelt kommunisert til pasienten fra
helsevesenet. Det siste undertemaet til kapittelet er samliv og selvbilde; hvordan pavirker

seksuell helse pasientenes samliv og selvbilde.

5.1 Informasjonstilgjengelighet

De fleste deltakerne snakker om en perm som heter «Veien videre». Denne permen handler
om livet etter transplantasjon. Her finnes det et lite kapittel om seksuell helse. Deltakerne
forteller ogsa om «nyreskolen» som de gar pa far transplantasjon og et kurs de far tiloud om a

delta pa etter transplantasjon.

Kari forteller: «Det var kun da vi fikk den permen pa riksen etter transplantasjon. Der er det
et lite kapittel. Det er farste gang jeg har vert borti at det blir gitt ut informasjon om det».

Mona forteller ogsa om permen «Veien videre»:

Jeg skulle gnske det var mer informasjon og opplysning om dette med seksuell helse.
Det som star, for vi far en sann perm “veien videre” etter vi har transplantert og det

som star der er veldig lite, det star at det ikke er noe veien med det og bla bla bla.

Kari og Mona sitter igjen med samme opplevelse rundt permen.

Nina forteller om sine opplevelser: «Det jeg har lurt pd, har jeg egentlig funnet ut av selv ved
a bruke internett og sgke meg frem». Nina benyttet altsa internett fremfor permen for a finne

svar. Noe som muligens kan underbygge opplevelsene til Kari og Mona om at informasjonen

de far er lite tilfredsstillende.
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Magne og Randi forteller begge om kurset de var pa noen maneder etter de gjennomgikk en
transplantasjon. Kari forteller: «Pa det kurset som man har etter man har blitt transplantert.
Da blir det sa vidt kommet inn pa det. Men under dialysen og under det der, blir det ikke
nevnt en gang». Magne forteller: «De sveipet innom det, nar du er pa kurs etter du har blitt
transplantert ... jeg provde a sgke meg frem og leste alt jeg kom over, men fant ingen
informasjon om det jeg lurte pa noe sted». Odd har ogsa deltatt pa dette kurset og falte han
ikke kunne spgrre om sin sitasjon, fordi han hadde en annen seksualitet enn de som var pa

kurset:

Det gjorde at, nar det var snakk om seksualitet, for det var jo stort sett gifte folk de
andre, det var, dette med, hvordan man kunne fa barn, bli gravid, altsa formeringen.
Ja, og i grunn det. Og jeg folte ikke noe, at det ikke var helt greit som den eneste &
spgrre om min situasjon, for det gjaldt bare meg. Og det var en gruppe med 15 eller

12 andre, sa jeg tenkte nei, da skal vi ikke bruke tid pa meg pa det.

Mona har slitt mye med urinveisinfeksjon, som har pavirket hennes seksuelle helse. Hun faler

hun ikke har fatt nok informasjon om hvor vanlig dette faktisk er for transplanterte:

Men det star ingenting om hvor vanlig det er & fa urinveisinfeksjon og hvor mange
som sliter med det. Det er jo noe du far hgre etter en stund. Hvis det ikke er unormailt,
hvorfor skjer det ingenting da, hvorfor er det ikke fokus pa det? Hvorfor blir det ikke

forsket pa? Hvorfor finner man ikke ut hva man kan gjere?

5.2  Kommunikasjon med helsevesenet
Kommunikasjon er, som nevnt, viktig nar det kommer til god behandling. I intervjuguiden ble
det spurt sparsmalet om hvordan deltakerne faler helsevesenet er rundt temaet seksuell helse

og alle deltakerne var samkjgrte pa dette spgrsmalet:

Odd sier «Jeg har lyst til & si fraveerende. For min del». Randi sier «Den er lik null, ma jeg si.
Det blir pa en mate ikke nevnt». Kari: «Nei, det har ikke blitt nevnt». Thor sier: «Det har ikke
vert nevnt et ord. bare av min kone». Mona: «Det synes jeg er darlig». Knut: «Det har aldri
veert et tema». Nina sier: «Helsevesenet har ikke seksuell helse oppe i det hele tatt. Det er
ingen som har snakket med meg om noe som helst». Videre forteller Magne: «Det er darlig

det». Og Pal svarer: «Det synes jeg er darlig, jeg tror ikke jeg har fatt spgrsmal av en lege
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enna jeg, om min seksuelle helse». Dette er det farste deltakerne sa da jeg stilte spgrsmalet og
man ser det er ganske like svar hele veien. Bjarn forteller: «Den er jo nesten lik null». Bjgrn
forteller at far han skulle hjem fra sykehuset, skulle han evaluere oppholde og han forteller

videre:

Og det skrev jeg faktisk pa en sann evaluering pa rikshospitalet. For vi skulle liksom
ha en sann oppfglgingssamtale med tanke pa veien videre. Sa kommer det en
sykepleier ogsa sier hun: ja dere har vell vert gift i s& mange ar, sa det finner dere

nok ut av. Det var liksom det. Takk for na og lykke til.

Her opplever Bjern at sykepleieren antar at dette er noe han og kona enkelt finner ut av selv,
da de har veert gift i flere &r. Bjorn sitter igjen og faler p& usikkerhet: «A ga ut derifra med
usikkerhet pa hva taler kroppen, hva kan vi gjare i forhold til samlivet i forhold til seksualitet,

da.

Bjarn var klar til & prate om det og gnsket svar, men opplevde sykepleieren sitt svar som en

avvisning. Bjarn valgte da a heller skrive det ned pa evalueringen enn & si det til sykepleieren.

Det neste spgrsmalet jeg stilte deltakerne var hvordan de selv tok opp temaet om eventuelle
seksuelle helseproblemer med helsevesenet. Av ulike arsaker var det noen deltakere som aldri
hadde tatt opp noen problemer med sine behandlere. Odd forteller: «Jeg har gjort det med
fastlegen min en gang. Men det er ikke noe jeg synes er lett og ta opp egentlig, jeg ma liksom
manne meg opp for & gjere det». Odd forteller han ma «manne» seg opp, han ma altsa bygge
seg selv opp for & klare & spgrre om spgrsmal som angar hans seksuelle helse. Bjgrn forteller:
«Hvis jeg har noe, har jeg en fastlege jeg kan og jeg har god dialog med kona mi og. Vi har et
apent og godt forhold». For Bjgrn er situasjonen lettere, med tanke pa at han finner en
trygghet i fastlegen og sin kone. Kari forteller at hun ikke har tatt opp noen seksuelle
problemer, men sier videre: «Det blir liksom ikke snakket om. Det er bare om man har det bra
og om man fgler seg okei. Sa har man den tiden man har hos legen og sa blir det ikke snakket
noe omx». Kari fgler de ikke finnes tid hos legen, hun er der for den ene tingen, nemlig nyren.

Mona forteller:

Jeg har gatt med en infeksjon av og pa siden mai. Problemet, synes jeg, er at

nyrelegene kan nyre og sa skjgnner de hva som skjer, at jeg har nedsatt immunforsvar
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osv, men de behandler deg ikke pd en mate lenger, altsd den forebyggende biten med &

snakke med deg.

Mona viser stor frustrasjon rundt dette og dette sparsmalet satt Mona virkelig i prat. Mona

forteller videre:

Jeg har jo falt pa det, at det blir skambelagt og tabubelagt. Sa orker man ikke snakke
om det, sa blir man sa sliten av disse antibiotikarundene, sd man kommer i en sann

ond spiral som gar nedover. Som for min del er kjempeslitsom.

Mona forteller hun fgler pa en skam og tabu nar det kommer til dette tema i helsevesenet. Hun
blir sliten av & havne pa antibiotika for sine problemer og hun blir sliten av a ikke bli snakket
med om problemene. Jeg far inntrykk at Mona har kjent mye pa disse falelsene, med tanke pa
hvordan hun uttrykker seg. Nina forteller om noe av det samme som Mona og Kari: «Jeg faler
egentlig at nyrelegene tenker kun pa blodprevesvar. Jeg har pravd & snakke med dem, at det
handler ikke bare om de tallene pa blodpravene, det handler om hele menneske, hva
mennesker faler». Magnes kommer opplevelser er ogsa i samsvar med de andre deltakerne,
han forteller: «Nar det kommer til spesialister, sa fgler jeg det har blitt veldig innsnevret. De
er veldig gode i det de driver med, men de vil helst ikke ha noe utenfor det de kan best. Det
skaper ubehag». Her forteller alle deltakerne om at de faler nyrelegene ikke har tid til noe
annet enn nyren. De faler ikke det er rom for & ta opp andre ting som eventuelt plager dem.

Randi sier ogsa noe om dette:

Jeg synes mye av det du har spurt meg om, kunne de gjerne hatt oppfelging pa ditt
lokale sykehus og for eksempel riksen. Riksen det forstar jeg kan bli vanskelig, fordi de
er spesialister og har pa en mate nyre i fokus, det er den de skal konsentrere seg om.
Men da kunne det heller vaere lokalsykehus, da, som har litt mer med deg a gjare. Jeg
oppfatter det som nesten umulig a fa tak i de nyrelegene pa lokalsykehusene. Du far jo
ikke snakket med noen. Og da synes jeg du blir ivaretatt veldig darlig. Og hvis du skal

snakke med dem om noe, sa er det bare a prate om plager.

Randi faler hun ikke kan snakke med nyrelegene om andre ting enn nyren og plager rundt
den. Hun sitter med en falelse av a ikke bli godt ivaretatt, at hun ikke har kunnet snakke med

noen om andre ting som plager henne.
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Magne forteller en historie om den gangen han faktisk matte stille et sparsmal til en
sykepleier. Han kjente mye pa dette i forveien og forteller han gruet seg i flere uker. Magne
forteller om hvordan han planla a sparre: «Jeg hadde funnet den jeg hadde planlagt og stille
spgrsmalet til, for det var en sykepleier jeg hadde fatt veldig tillitt til». Da han sto i
situasjonen var Magne bestemt pa at na skal han tarre. Sykepleieren og Magne gikk inn pa et
kontor, for sykepleieren sa pa Magne at dette var noe de skulle ta pa tomannshand. Magne

fortalte sykepleieren:

Jeg har ett spgrsmal og jeg vil gjerne ha kort svar, helst ja eller nei, sa er vi ferdig
med det, sa far du ha en god dag. Jeg startet med at vi har lert litt om bakterier ogsa
er det at vi ikke skal spise ditt og datt, fordi man er redd for bakterier. Jeg lurte rett og

slett pa om jeg kunne utfgre oralsex pa kvinner.

Sykepleieren sa til Magne at oralsex ikke var noe problem og at det kunne han gjere. Etter
samtalen gikk Magne ut stolt som en hane sier han og dette var viktig for Magne sin seksuelle
helse. Magne avslutter historien med: «Tenk hvis jeg skulle gatt og vert redd for a gjare dette,

fordi jeg da hadde veert redd for & miste nyren min».

Pal forteller at han har seksuelle helseproblemer og dette vil jeg komme tilbake til i neste
undertema; samliv og selvbilde, men Pal sier noe i likhet med mange av de andre deltakerne:
«Jeg tror ikke jeg har fatt spersmal av en lege enna jeg, om min seksuelle helse. De har ikke

tatt initiativet til det, i det hele tatt. Men jeg tok det opp selv».

5.3  Samliv og selvbilde

Siste spgrsmal i intervjuguiden under seksuell helse handler om livskvaliteten etter
transplantasjon. Alle deltakerne gar pa mange medisiner og som fglge av at de har
gjennomgatt en transplantasjon. Noen av deltakerne gar i tillegg pa andre medisiner enn bare
de relatert til transplantasjonen. De har ofte tilleggssykdommer. Flere av deltakerne forteller
om opplevelsene rundt medisiner og seksuell helse, samt hvordan kroppen har forandret seg.

Odd forteller at han gar pa hjertemedisiner i tillegg til alle de andre medisinene:

Det gjar vell at jeg er sann sett naermest impotent, for a si det sann. Sa sann sett sa har

jeg ikke veert aktiv pa den fronten, sa da veit jeg at det ikke er sa mye & fa gjort med
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heller. For jeg er avhengig av de medisinene for & leve lettere. Sa sann ligger det pa

en mate an.

Odd forteller videre:

Det blir veldig darlig med sexlivet, da. Det blir veldig darlig. Fordi at nar det ikke
fungerer, sa blir det ikke noe motiverende & drive med det heller pa en mate. Man vet
pa forhand at det lykkes ikke. Sa akkurat den siden av livet, den har liksom blitt

narmest borte. For mitt vedkommende.

Magne, som har vert kronisk syk siden han var ung, har kjent pa at det har oppstatt problemer
nar det kommer til kjeerligheten. «Det kan veere vanskelig og fa seg kjereste da jeg var yngre.
Det var mange som var redde, fordi jeg var kronisk syk». For de aller fleste er ikke dette et
«normalt» liv. Det er ogsa ofte lite allmennkunnskap rundt akkurat denne kroniske

sykdommen. Magne forteller videre om sin situasjon i voksen alder:

Og na i voksen alder kommer det for en dag at du er syk, transplantert og gar pa en
del medisiner og nar de ser det medisinske, for jeg har et eget apotek, sann er det. Og
det kan du virke ganske skremmende. Sa har det jo veert folk som har rett og slett veert

redde for at jeg skal dg, fordi de synes det er sa voldsomt.

Det Magne erfarte som ung, erfarer han ogsa som voksen. Folk han mgter synes det virker
skummelt og voldsomt. Videre sier Magne at han fikk noen overraskelser da han vaknet opp

fra operasjonen etter transplantasjon:

Jeg hadde mistet funksjonen med 4 tisse, og da fungerte ikke noe annet der nede
heller. Null funksjon. Det som da skjedde i mitt tilfelle, for dette snakkes det ganske
lite om, kroppen fikk sjokk da jeg vaknet opp etter transplantasjon, for da fungerte alt

igjen.

Kroppen til Magne fungerte plutselig. Magne hadde ikke hatt funksjon pa mange ar, og var
ikke forberedt pa at alt skulle fungere igjen over natten. Thor forteller meg at noe av det han
merket farst med a bli syk, var en endring pa sexlyst: «Jeg tror ikke de kunne gjort sa mye for

meg. Det har seg sann at seksuallivet vart har pa en mate vart pa vent det ogsa ... Det har jo
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vert, eller i starten da jeg begynte a bli syk, mistet jeg veldig fort sexlysten. Det var pa en

mate noe av det jeg merket farst».

Thor tror ikke legene kan gjere sa mye for han og han forteller videre at han dro til fastlegen
for & fa hjelp, da fikk han Viagra som kunne hjelpe han. Jeg spurte Thor om hvordan han ble
mgtt da han selv tok opp problemene. Han svarte han ble mgtt pa en god mate og fastlegen
sjekket om han faktisk kunne ta de pillene, med tanke pa sykdommen og andre medisiner.
Thor forteller at de ikke fungerte som han hapet pa, det ble bedre med en gang, men etter

hvert ga pillene null effekt:

Jeg hadde problemer med a fa ereksjon og det var jo fordi lysten ikke var der. Sa gikk
jeg til legen og fikk piller og fikk hjelp. Sa gikk det litt opp igjen, men sa dalte det ned
igjen etter hvert som jeg ble darligere og darligere, og til slutt var det helt fraveerende.

De siste arene var det omtrent null.

Thor fant ut at det ikke var vits i & prave noe mer, sa han og kona satte sexlivet pa vent.
Sexlivet var pa vent hele sykdomsperioden til Thor. Randi forteller om livskvaliteten har gatt

ut over den seksuelle helsen:

Jo, det har den jo, for du har ikke orka det. Det har pa en mate blitt skjgvet helt i
bakgrunn. For du har hatt nok med kroppen din. Hvert fall med meg, det er ikke
sikkert det er sann med alle. Men det har, pa en mate, jeg har ikke orket & tenke pa det

en gang. Jeg har ikke hatt overskudd til det.

Randi snakker om det & ha overskudd og hun faler at det har veert mer enn nok med & ha en
kropp som er syk. Dette temaet har ikke veert noe som Randi har veert opptatt av. Randi mener
at livskvaliteten har gatt utover den seksuelle helsen, men forteller ogsa at hun faler seg
samtidig ferdig med dette kapittelet av livet. Flere av deltakerne har snakket om mangel pa
overskudd og hvordan dette pavirker lysten og sagar gjennomfaringsevnen. Bjarn forteller:
«Det er vanskelig og si, men samtidig nar overskuddet blir mindre, sa er det klart man bruker

opp energi nar det kommer til samleie eller seksuell aktivitet».

Bjarn har valgt a bruke energien sin pa andre ting i livet, da det har veart viktig for han i denne

perioden. Nina og Kari forteller om hvordan kroppen deres har forandret seg. Kari:

31



Det har gjort at jeg ikke er sa aktiv. Jeg fgler meg mer sann: huff, nei. Litt kjipt, ja. Da
kan jeg fale meg gammel og da kan jeg fale at okei jeg har veert syk. Og kroppen har

forandret seg og jeg faler meg ikke helt meg selv.

Kari faler seg eldre enn det hun er, som falge av denne mangelen pa lyst og overskudd. Hun
forteller seg selv om at dette er som faglge av at hun har veert alvorlig syk og at kroppen
hennes har forandret seg. Hun faler seg ikke lenger som seg selv etter transplantasjonen. Nina
forteller: «Jeg har levd tilneermet normalt, helt frem til jeg ble transplantert. Og jeg hadde
mange utfordringer etter jeg ble transplantert. Det er en stor operasjon, masse arr og
smerter». Nina forteller at livskvaliteten ikke har gatt sa mye utover hennes seksuelle helse,

men den har gjort at kroppen har endret seg. Nina forteller videre:

Jeg har mistet mye har, jeg har gatt opp 10-12 kg siden operasjonen, og jeg trener
ganske mye na. Sa det er medisinen, den immundempende som gir en vektgkning. Og
dette er noe jeg har veert veldig frustrert over. Kroppen forandrer seg, du har ikke den
kroppen som du hadde. Den kroppen som ble operert er ikke den samme som du hadde

far operasjonen.

Medisinene har gjort at Nina sin kropp har forandret seg, hun tenker pa og er fortvilet over.
Nina forteller meg videre at i denne perioden danderte hun haret pa en spesiell mate for a

skjule de tynne partiene.

Som tidligere nevnt under kommunikasjon hadde ikke Pal fatt spgrsmal om sin seksuelle

helse. Han tok selv initiativ til & spgrre om hjelp:

Jeg tok det opp selv, for jeg har slitt med ereksjon etter transplantasjon. Og da fikk jeg
Viagra av min fastlege, men det har ikke hatt noen virkning i det hele tatt. Sa jeg er

seksuelt inaktiv, vil jeg si, etter transplantasjonen.

Pal forteller han har slitt med ereksjon lenge og har fremdeles problemer med det. Han fikk
tilboud om a prgve andre hjelpemidler, men det er ingenting som har hjulpet han. Han forteller
videre: «Jeg er en godt voksen mann, sa det er ikke sa ... vi har egentlig funnet oss i at det er

sann det er. Det betyr ikke sa mye lenger». Han forteller han har et godt og apent forhold til
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konen sin, hvor de har en apen dialog. Jeg spgr Pal om han har tatt det opp igjen, siden det
farste alternativet ikke fungerte: «Jeg fikk tilbud om a preve et annet legemiddel, noe ala det
samme, men det hadde mer effekt over tid skjgnte jeg pa legen. Men den funket heller ikke».
Jeg sper Pal om det er noe han savner og da svarer han: «Nei, det er ikke noe hyggelig
selvfglgelig. Men jeg opplever ikke at det gjar en sa stor og viktig del». Det virker som at Pal
har innfunnet seg godt i situasjonen sin, han forteller ogsa at kona har forstaelse, som gjar det

hele mye lettere.
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6. Livskvalitet etter transplantasjon

Transplantasjon er ofte det siste du gjer i en behandling av sluttstadiet med KNS. Mange
venter lenge pa denne telefonen fra Rikshospitalet om at de na har en nyre til deg. Noen
pasienter har selv tatt ansvaret for a finne egen donor. Det er ofte mange falelser rundt denne
opplevelsen. Noen er nervgse, mange gleder seg og de fleste har hgye forventninger. |
intervjuguiden er dette tema delt inn i fire sparsmal, det farste sparsmalet er satt for a starte
temaet og ta de tilbake til da de ble transplantert, for a finne tilbake til opplevelsene og

falelsene rundt det.

6.1 Etnyttlivigave
De fleste av deltakerne bruker setningen «et nytt liv i gave» eller «et nytt liv» nar de skal
forklare livet etter transplantasjon. For deltakerne er det mye som har endret seg og for mange

oppleves dette som en ny sjanse til livet:

Det er kjempeforskjell. jeg har fatt et helt nytt liv. Jeg er tilbake igjen, jeg faler jeg er
tilbake igjen til 30-40 arene. Na jobber jeg igjen, trener og lever livet. Jeg kan ikke ha

det bedre enn det jeg har det nd. Jeg har virkelig fatt et nytt liv.

Kari kjenner pa en stor forskjell fra livet med en kronisk sykdom. Hun opplever at kroppen er

tiloake der den var. At kroppen oppleves friskere. Thor svarer pa samme spgrsmal som Kari:

Ja, egentlig alt. Jeg sier til folk jeg kjenner, venner og familie at jeg har pa en mate
fatt livet pa nytt i gave. Det har vert en utrolig sterk opplevelse. og kjent at plutselig

sa kommer det ene og det andre tilbake.

Mona forteller meg om at hun falte seg som et nytt menneske da hun vaknet og at det var en
merkelig falelse: «Det er jo natt og dag. Jeg var jo veldig hgyt oppe rett etter transplantasjon,
jeg ble operert pa kvelden og vaknet dagen etter og tenkte jeg kunne lgpe maraton». Mona

forteller videre:
Jeg kjenner jeg kanskje er mye mer sarbar. Man far jo livet i et helt annet perspektiv

og hva som er viktig og ikke. Sanne ting, som jeg tror du ma ha fatt et liv i gave for &

forsta det.
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Mona opplever seg selv som sarbar og at sykdomsforlgpet og transplantasjon har satt ting i
nytt perspektiv. Hun tror heller ikke dette er noe som er mulig a forsta uten a selv ha opplevd
det.

For Knut ble alt forandret. Han beskriver at han alltid har veert en aktiv person og at
sykdommen pavirker dette omradet av livet: «Pa alle mulige mater. Jeg er jo vandt til & veere
aktiv. Na bobler pa en mate kroppen over av energi. Det er fullt kjer fra morgen til kveld. Det
er helt annerledes». Jeg sper Knut om han kan gi meg noen eksempler pa hva som har endret
seg, han beskriver da at den mest markante endringen for han har vert energinivaet: «Det er
selvfalgelig energinivaet. Alt fungerer pa en mate bedre, sgvn er bedre og psykisk bedre. Jeg

fungerer rett og slett bedre i hverdagen og pa jobb».

Randi har ganske lik opplevelse som Knut og beskriver dette som en opplevelse av a kunne
veere sosial igjen. Hun opplever ogsa sin relasjon til mat som friere, noe som for henne er

viktig:

Den har forbedret seg masse. Selv om jeg har noen andre lidelser og, s er jo
livskvaliteten helt annerledes. Med venner og besgk & reise rundt. Matinntaket har jo
endret seg til dobbelt s& mye man kan spise da, og kose seg litt uten og ta

forhandsregler pa alt du skal drikke for eksempel.

6.2  Forventninger

Det er mange som har forventinger til sitt nye liv som frisk. Likevel er det ikke alltid at
forventningene lever opp til realiteten. Flere kan oppleve dette som et sjokk. At man ikke blir
fullstendig frisk eller kommer tilbake til den formen man hadde fgr sykdommen inntraff. For

deltakerne i denne oppgaven var det flere som fglte pa dette.

Thor hadde en utfordrende start pa «sitt nye liv», han ble darlig og hadde ingen god

opplevelse i starten. Han tar meg med tilbake rett far han ble operert:
Jeg hadde jo gradvis tapt vekt gjennom hele prosessen. Jeg klarte ikke holde maten,

for jeg kastet den opp, pa grunn av leveren. Sa jeg ble mer og mer tynn, i armer og

bein, men leveren min veide 13 kg og det er sa stort. Og du kan tenke deg en baby pa 4
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kg og hvordan man ser ut da. Og jeg hadde denne leveren pa 13 pluss at jeg hadde en

nyre pa 4, det er 17 kg med organer som skulle ut.

Operasjonen til Thor var omfattende og paferte kroppen stor belastning. Thor opplevde tiden
etter operasjon som vond. Som fglge av vektnedgangen matte han spise mye mat etter

transplantasjonen:

Jeg fikk beskjed om & bare trykke i meg. Det var en sein prosess, for du skal opp i vekt
og det er ikke alltid sa lett, nar du ikke har matlyst. Men jeg fikk god matlyst nar jeg
fikk god mat. Sa det gikk greit. Men sa skulle jeg trene der inne og jeg var sa

andpusten, jeg klarte nesten ikke sta pa beina.

Thor hadde det ikke godt etter operasjonen. For ham var hyppige besgk av sin datter en stor
trgst. Etter en kortere periode pa Rikshospitalet ble Thor oppfordret av sin lege til a flytte over
til sitt lokale sykehus. Her kunne han fa vaere neermere sin kone og hapet var at dette ville
bedre hans tilveaerelse. Dette viste seg a vare riktig. Thor fikk en bedre tilveerelse pa
lokalsykehuset; han fikk matlysten tilbake og startet trening sammen med sin kone. Thor
opplever a ha fatt livet tilbake, et liv han igjen kan gjere de tingene han gnsker og har lengtet

etter.

Mona har tidligere fortalt om gjentatte urinveisinfeksjoner, men det er under spgrsmalet om

livskvalitet etter transplantasjon hun forteller:

Jeg fikk en ny runde med urinveisinfeksjon og da gikk jeg pa en smell. Det var farste
gang jeg var ordentlig darlig etter transplantasjonen og det var jeg ikke forberedt pa.
At jeg skulle bli sa darlig, at det skulle ta sa lang tid. Det var mye etterpa som jeg ikke
var forberedt pa og det har vart veldig vanskelig & komme gjennom. Hode og kroppen

er ikke enige. Hodet vil mye mer enn det kroppen klarer.

Mona var ikke forberedt pa dette. For hun hadde ikke fatt informasjon om at dette kunne skje.
Hun opplevde ikke a ha blitt informert om at dette kunne veere en bivirkning. For Mona ble
dette et sjokk som hun trengte tid pa a fordgye. Per i dag opplever Mona det tyngende at
kroppen ikke oppfarer seg slik hun gnsker.
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Nina forteller meg om da hun vaknet opp fra operasjonen og hadde mange tanker:

Du vet ikke om nyren vil passe, du vet ikke om det blir en avstgtning, sa jeg var usikker
pa om jeg kom til & klare og komme meg tilbake igjen i jobb. For du vet ikke hva du
gar til. Jeg sitter igjen med mye bagasje. Jeg tror jeg bearbeider enda det som jeg har
vart igjennom. Det er ikke sann at nar du har transplanterer, sa kommer du deg pa
beina igjen, sa er du ferdig med det. Dette er jo en livsvarig situasjon. Sa selv om du

fungerer i hverdagen, sa ligger det i bakhodet.

Nina opplevde stor usikkerhet etter operasjonen. Usikkerheten rundt vellykketheten av
prosedyren og om det ville pavirke hvorvidt hun kom tilbake i jobb. Falelsene hun opplevde i
etterkant av operasjonen sto ikke til de forventningene hun hadde om hvordan hun kom til &
fale seg. Hun opplever enda a vere i en tilstand av beredskap hvor hun er forberedt pa at noe

kan hende, at hun enda er syk. Nina forteller videre:

Sa det var tungt, men jeg valgte allikevel og ga pa jobb. Jeg er en sta og sterk person,
men jeg faler nok ikke som meg selv helt enda. Jeg tenkte etter operasjon at: dette vil
jeg aldri ga igjennom igjen, jeg vil aldri sette meg i en sann situasjon igjen. Far jeg
svikt igjen, er jeg usikker pa om jeg vil operere meg. For det var sa forferdelig de
farste 14 dagene, jeg var kjempedarlig, sa da var jeg sann: dette gjer jeg ikke igjen.

Men na har jeg fatt litt avstand pa det, sa jeg skal aldri si aldri.

Nina forteller at hun opprinnelig opplevde tiden etter operasjonen som sa tyngende at hun ble
usikker pa om hun gnsket & utsette seg for det en gang til, om ngdvendig. | etterkant, nar
opplevelsen har kommet mer pa avstand, opplever hun at det er lettere & se de positive

momentene ved transplantasjonen. Bjgrn nevner ogsa noe om usikkerhet:

Livskvaliteten har blitt mye bedre. | starten fglte i hvert fall jeg meg veldig utrygg, pa
det & begynne forsiktig i jobb, det & vare i kontakt med andre. Etter hvert som jeg
begynte & bli mer sosial, sa var det litt knyttet til den: oi nd har vedkommende hatt

omgangssyke, hva om jeg blir syk. Hvordan blir de?

Selv om livskvaliteten til Bjarn har bedret seg, falte han pa en falelse av a veere utrygg i sin

egen situasjon. Han ble urolig av a vaere sosial. Han var urolig for & utsette seg selv for smitte
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og sykdom. Pasientene som har gjennomgatt en transplantasjon for informasjon om at de ma
veere forsiktige med virus og bakterier. De har et dempet immunforsvar og er derfor mer utsatt

for sykdom. Dette tenkte Bjgrn mye pa. Bjarn forteller videre:

Sa kom det jo et visst virus i 2020 og det har gatt veldig utover livskvaliteten min. Jeg
er en veldig sosial person og liker og veere rundt folk og jeg henter energi i & veere
sammen med andre. Sa selve Corona situasjonen har veert ekstremt belastende for

meg.

For Bjarn ble utbruddet av Covid-19 i 2020 en stor belastning pa hans hverdag. Han isolerte

seg og opplevde at dette gikk negativt utover livskvaliteten.

6.3  Takknemmelighet
Gjennomgaende for flere som har mottatt et nytt organ er at de sitter igjen med en falelse av
takknemlighet og en opplevelse av & ha vert heldige. Odd forteller han har en del bivirkninger

pa medisinene han tar og det gar utover sgvnen:

Jeg sover sjeldent mer enn 4-5 timer pa natta. Sa det er maks jeg far til. S& vakner jeg
og er lys vaken og da kan det hende klokken er 04:30 om morgenen. Da ligger jeg
kanskje og prever a sove til 06:30 ogsa tenker jeg, nei na orker jeg ikke ligge her mer,
na far jeg sta opp. Og jeg er kanskije ikke i seng fer sann 1-1:30. For jeg er jo ikke
trgtt om kvelden. Sa jeg far jo veldig mye oppetid, da. S& man far se positivt pa det, jeg

sover ikke bort livet.

Til tross for at Odd far lite sevn og derfor er mye vaken har han likevel et positivt syn pa
situasjonen. Selv om en av ringvirkningene fra transplantasjonen er at han har darlig sevn,

faler han likevel pa en takknemlighet. Bjgrn forteller meg noe av det samme:

Sa er det klart at pa den positive siden at du er liksom frisk, selv om du er
nyretransplantert. Sa det er jo en positiv ting da. Jeg har i hvert fall vaert veldig redd.
Ogsa er det det & oppleve kroppen, pa tross av det, for jeg er takknemlig for at jeg ble
transplantert sa fort, og alt har gatt sa bra. Men det a leve med en nedsatt funksjon,

hvis man kan si det sann, tross av transplantasjon, sa har overskuddet ikke blitt sann
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som jeg hapet. Samtidig sa er jeg veldig takknemlig for at jeg er her i dag og at jeg

slapp dialyse.

Bjarn viser en stor takknemmelighet, over & vere i live og at prosessen rundt
transplantasjonen gikk sa fort at han ikke trengte a gjennomga dialyse. Samtidig opplever
Bjarn at han ikke er slik han var. Han lever fremdeles med nedsatt funksjon og opplever og ha

veert mye redd.. Pal forteller:

Pusten, det er det som har veert det verste med dette. Hadde jo et hap om & bli frisk og
det ble jeg ikke med en gang. Det gikk veldig utover psyken en periode. Men etter
hvert sa leerte jeg meg til a leve med det. Og na som det har blitt bedre, har det blitt
veldig lett & leve med det. Det som er vanskelig er a tenke tilbake pa hvor ille det
egentlig var, man glemmer fort. Og den med den seksuelle evnen. Men jeg er

takknemlig.

Pa lik linje med Bjarn papeker Pal at han kjenner pa takknemlighet, til tross for at realiteten

rundt rehabilitering ikke samsvarte med forventningene han hadde.

Randi forteller meg at hun orket mer:

Jeg klarer & vaere mer kreativ. Det hadde jeg pa en mate mista ved meg selv i den
perioden. N har jeg plutselig fatt igjen interessen for noe av det jeg drev med far. Jeg
er jo egentlig veldig glad i kunst. Dra pa kunstutstillinger og finne ut ting til hjemmet
ditt. Gjgre noe som du kan bruke litt av deg som du ikke klarte tidligere. Sa setter jeg
veldig pris pa a kunne ta imot barna mine, at jeg har overskudd til det. Du star mye
friere. Det blir pa en helt annen mate, livet ditt. Na kan man reise og overnatte for
eksempel fra en torsdag til en sgndag. Det kunne man jo ikke fgr, fordi jeg hadde
dialyse pa fredager. Livet ble s amputert. Man fikk liksom ikke gjort sa mye, synes

jeg.

Randi opplever at hun i etterkant av transplantasjonen er mer seg selv. Hun opplever a igjen
kunne vaere kreativ slik hun var far hun ble alvorlig syk. Randi kjenner pa takknemlighet for a

igjen kunne veere med barna sine og opplever at hun er friere i livet.
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Kari forteller meg at hun og har mer energi:

Jeg har fatt mer energi, bedre matlyst og jeg tror familien synes det er fint & fa
mamma tilbake. Jeg var veldig tratt og sliten og sov veldig mye, men na har jeg mye

mer energi. Jeg faler: ah, er det sann det er a leve.

Kari forteller om velbehag over at livet er tilbake. At hun igjen har fatt fglelsen av hvordan

det er & leve igjen. Thor forteller meg at han har fatt noe som heter transplantasjonsdiabetes:

N& har jeg gatt pa disse immundempende medisinene siden jeg ble operert og det er
mange som har mange plager som er relatert til det, men enn sa lenge sa har jeg ikke
det ... Men jeg er litt skjelven pa hendene. Men det er sanne bitte, bitte sma plager som
ikke er i nerheten til hvordan det var. Og jeg har fatt noe de kaller transplantasjons
diabetes, som du kan fa fordi du gar pa immundempende medisiner. Men det er en

veldig lett diabetes som jeg holder veldig godt i sjakk.
Thor opplever at plagene han har i etterkant av transplantasjonen er sma satt oppimot de han
hadde far han gjennomgikk transplantasjon. Selv om Thor har fatt diabetes, virker det ikke
som det er noe Thor tenker sa mye pa. For ham er dette nye livet verdt de fa plagene han
opplever som fglge av transplantasjonen.

Mona forteller at hun i utgangspunktet er en aktiv person som liker a holde seg opptatt:

Jeg er egentlig en person som er engasjert i veldig mye, har hatt et hgyt tempo. S& na

vil man mer enn man orker. men i det store og hele er det ikke noe Big deal

For henne fremstar ikke mangelen pa energi som spesielt tyngende satt opp mot byrden av &

veere syk.
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7. Diskusjon

Dette kapittelet vil i hovedsak besta av en diskusjon rundt oppgavens funn. Dette er for fa en
bedre forstaelse rundt opplevelsene og falelsene som er knyttet til kronisk sykdom,
livskvalitet og seksuell helse. Studiens funn vil i kapitelet bli diskutert opp mot teorien «sense

of coherence» og tidligere forskning. Til slutt vil oppgavens begrensninger bli lagt frem.

7.1  Livskvalitet fgr transplantasjon

Deltakernes opplevelse av egen situasjonen fgr transplantasjon/sykdom forteller oss om
hvordan de ogsa opplevde egen livskvalitet i forkant av sykdom. Darlig fysisk fungering kan
veere med pa a hindre deltakernes livskvalitet i flere ar. Den syke opparbeider gjerne mange
falelser og tanker rundt egen situasjon. Det er ikke uvanlig at tanker rundt arbeidssituasjon,
familie, fremtid og behandling dukker opp. De aller fleste deltakerne i denne oppgaven
forteller at de levde et helt normalt liv i forkant av dialysebehandling. Mine undersgkelser
viser at det er mangel pa relevant litteratur knyttet til falelser og opplevelser rundt livskvalitet
far sykdommen inntreffer. Det finnes imidlertid en studie som nevner at tidlige stadier av
kronisk nyresykdom er kjent for & ha uspesifikke symptomer noe som farer til en spesielt lav
diagnoserate (Tuttle et al, 2019). En annen studie identifiserer nye konsepter og gjenkjenner
tidlige tegn/symptomer som kan hjelpe a skape en mer fullstendig forstaelse av pasientenes
opplevelse i et tidlig stadium av kronisk nyresykdom (Rydén et al, 2022). Det kan veare verdt
a understreke at begge de overnevnte studiene er publisert relativt nylig, hvilket kan indikere
at det for lite litteratur rundt dette. Noe som er pafallende da det er viktig a fa en full

forstaelse av pasientenes tidlige tegn pa sykdom, som kan si noe om livskvalitet.

De fleste av deltakerne i denne studien merket sykdommen sent i sykdomsforlgpet og kunne
fortelle de hadde ingen, eller svaert fa symptomer. Flere av deltakerne hadde hatt diagnosen
over lengre tid, og noen gikk i opptil 30 ar med diagnosen fer de utviklet merkbare
symptomer. Flere forteller at de ikke hadde vondt eller tenkte over sykdommen far
symptomene inntraff. Kari forteller at hun valgte & ikke fokusere pa sykdommen fgr hun falte
seg veldig syk. Kari er ikke alene blant deltakerne om dette. De har en forstaelse av at de er
syke, men de velger a ikke fokusere pa sykdommen. De vet at de mest sannsynlig vil komme
til et punkt der de ma starte med behandling, men tok et valg om a fokusere pa livet mens det
utspilte seg. Dette funnet gir en indikator pa at de fleste deltakerne i denne oppgaven har en

hgy SOC. De har et positivt syn pa livet, selv om de er klare over at de pa et tidspunkt vil bli
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alvorlige syke (Eriksson & Lindstrom, 2007). Dette kan ogsa si noe om forstaelsen deltakerne
har til sin situasjon. De er innforstatt med at det kommer til og skje, men far det skjer noe,
gnsker de & leve i en tilnzermet normalisert tilveerelse (Eriksson & Lindstrom, 2007). De fleste
i denne oppgaven har god sosial statte, noe som kan hjelpe stort hos mennesker i en sarbar
situasjon. De er ikke alene, og har muligens mye a leve for. Dette fremstar som en ressurs
som er viktig i handteringen av stressende og vanskelige situasjoner. Gotkas et al. (2019)
retter fokus pa hgy sosial statte i sin studie og de konkluderer med at hap i en haplgs situasjon

gker nar de har hgy sosial statte.

Mange av deltakerne har i flere ar veert klar over at de en dag kom til @ matte ga i en
behandling for sykdommen. Det er ikke usannsynlig at noen av deltakerne har hatt muligheten
til & forberede seg og tilegne seg kompetanse rundt egen sykdom pa en annen mate enn andre
pasienter. Nar farst sykdommen inntraff forteller for eksempel Kari at hun sto i det, men at i
etterkant ser tilbake pa situasjonen som grusom. Det fremstar som om Kari ikke klarte a ta
innover seg belastningen hun sto i. Dette kan muligens komme av at hun, som hun selv
papeker, valgte a ikke fokusere pa sykdommen i forkant. Kefale et al. (2019) har i sin studie
kommet frem til at mennesker med KNS tilpasser seg sykdommen, behandlingen og de plager

rundt egen situasjon som direkte kan pavirke livskvalitet over tid.

For mange mennesker er det ogsa spesielt viktig a ha et hap om at livet kommer til & bli bedre.
Dette kan virke motiverende for en person som er kronisk syk. Dette blir spesielt viktig for en
slik gruppe som med stor sannsynlighet ma gjennomga en transplantasjon. Hap er en positiv
emosjon og kan hjelpe med a styrke situasjonen man er i og mestre vanskelige dager. En
falelse av hdp om & bli bedre, fa livet tilbake og fale seg som seg selv igjen er noe som ligger
sterkt for deltakerne i denne oppgaven. Randi forteller hun begynte a tenke at hun kanskje var
blant den ene prosenten som ikke ble syk siden det tok sa lang tid for sykdommen og utvikle
seg. Selv om Randi sitt hap ikke er realistisk, kan dette ha vert en faktor som hjalp henne med
a holde motet oppe. Hap kan ogsa bidra til at mennesker i starre grad er i stand til & mestre
negative fglelser. Noe mange i denne oppgaven opplevde underveis i sitt sykdomsforlgp. Selv
om de var syke og slitne, hadde de fremdeles et hap om a bli frisk. De opplevde denne

falelsen som sterk og at den tok over den ellers haplgse situasjonen de sto i.

Det var flere deltakere i denne oppgaven som nevnte tretthet og mangel pa energi og

overskudd som symptom. Dette er noe som gar igjen i en studie som har sett pa
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pasientopplevelser av KNS. | denne studien ble det kartlagt fire hovedsymptomer ved KNS,
hvor tretthet og mangel pa energi var en av disse (Rydén et al, 2022). Utmattelse/tretthet ble
hevdet som den starste faktoren som bidro til darligere livskvalitet i en annen studie (Nixon et
al., 2020). Dette er noe deltakerne i denne oppgaven ogsa forteller om. For dem fremsto

utmattelse og tretthet som det dominerende symptomet.

I en norsk studie konkluderes det med at det ber vies mer oppmerksomhet til pasienters
selvopplevde sgvnkvalitet, ikke bare for a forbedre livskvaliteten, men ogsa for & forbedre
overlevelsen (Brekke et al, 2014). Oppsummert viser resultatene i denne oppgaven at
deltakerne kjente pa en negativ endring pa formen og hadde en darligere selvopplevd
livskvalitet da de startet med dialysebehandling. En overvekt av deltakerne benyttet
hemodialyse som behandlingsform, hvor alle som gikk i denne behandlingen rapporterte at de
falte seg mer sliten enn vanlig i denne perioden. Dette funnet samsvarer ogsa med en studie
som har sett pa hemodialyse og livskvalitet der deltakerne sin livskvalitet gikk vesentlig ned
ved hemodialyse (Weisbord et al, 2005). Randi forteller at det gikk bade utover hennes
psykiske og fysiske velveere. Hun orket mindre og et starre behov for a slappe av slik at hun
kunne gjennomfgre pafalgende behandlinger med dialyse. Flere deltakere forteller noe av det
samme. De opplevde at de havnet i en ond sirkel hvor de, som fglge av utmattelse, hadde

mindre sosial omgang og ikke lenger kunne drive med aktiviteter de tidligere fant glede i.

7.2 Pavirker livskvalitet den seksuelle helsen?

De fleste deltakerne i denne oppgaven snakket om en perm de fikk etter transplantasjonen ved
navn «Veien videre». | denne permen var det informasjon om hva de kunne forvente i sitt nye
liv etter transplantasjonen. Det var ogsa i denne permen informasjon om seksuell helse etter
transplantasjon ble nevnt. Flere deltakere mente det ikke var god nok kommunikasjon fra
helsevesenet nar det kommer til temaet rundt seksuell helse. Det var flere som opplevde a
ikke fa nok informasjon rundt dette temaet og de fortalte at de selv matte finne svar pa
spgrsmal de matte ha. Mona fortalte i intervjuet at hun har slitt mye med urinveisinfeksjon,
uten a fa beskjed om hvor vanlig det var far etter en stund. Mona har vaert mye frustrert og

kjent mye pa frykt etter hun ble transplantert pa grunn av dette.

Alle deltakerne i denne oppgaven var enige om at de de hadde fatt lite informasjon som
seksuell helse fra helsevesenet, de opplevde heller ikke & ha fatt spgrsmal rundt dette fra

behandlere. Bjgrn deler en historie om hvordan han ble mgtt da han hadde et spgrsmal rundt
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seksuell helse. Her fikk han beskjed om at dette var noe han ville finne ut av selv, siden han
var gift. Hvordan slike samtaler blir handtert varierer. Strategien «snakk om det!» fokuserer
pa viktigheten av at profesjonelle har nok kunnskap rundt temaer som kan oppleves som
vanskelig & snakke om, som seksuell helse (Omsorgsdepartementet, 2016, s. 43). For en
fagperson kan det oppleves ubehagelig a fa sparsmal rundt et tema de ikke ngdvendigvis har
nok kunnskap rundt. Dette kan gjare at fagpersoner blir usikker pa hva de skal svare og er
redde for & si noe feil. En oversiktsstudie tar ogsa opp noe lignende hvor de hadde som mal pa
a komme med forslag til hvordan helsepersonell kan kommunisere seksuelle helsetemaer
(Kelder et al, 2021). Kelder et al. (2021) viser at helsepersonell ofte unngar enkelte termer
knyttet til seksuell helse. Helsepersonell som rapporterte dette brukte ofte vage, generelle eller
ngytral terminologi i samtale med pasienter. Studien kom frem til at nar helsepersonell brukte
generaliserte spgrsmal, kom ofte ikke pasienten med et samsvarende svar. Studien viser ogsa
at helsepersonell som viser til antagelser i enten sparsmal eller radgivning, ofte ikke speilte
pasientens behov. Bjagrn ble mest sannsynlig mgtt med en antagelse, som ikke stemte for han
og hans seksuelle helse. Kelder et al. (2021) legger videre frem at & komme med antagelser
vedrgrende pasienters seksuelle helse risikerer man ofte at pasienten ikke apner seg rundt sine

problemer pa et senere tidspunkt (Kelder et al, 2021).

Da Mona tok opp sine seksuelle helse problemer fglte hun at hun ble mgtt med skam og tabu.
Dette farte til at hun ikke orket a ta det opp. Her igjen kommer vi til det med kunnskap og
bevisstgjering. For & kunne mgte pasienter sine seksuelle helseproblemer, ber helsepersonell
ha en viss kunnskap om seksuell helse, og hvordan det preger pasientenes liv. Det & bli mgtt
med skam og tabu, vil mest sannsynlig skape et starre skille mellom pasienter og
helsepersonell nar det kommer til dette tema. | en studie vises det til at pasientene helst gnsker
at helsepersonell skal ta opp seksuelle helseproblemer farst (Martell et al, 2015). Hvis ingen
av partene tar opp eventuelle seksuelle helseproblemer, hvordan skal man skape da en
dpenhet? Det er vanskelig a si noe om akkurat hvordan helsepersonell forholder seg il
deltakerne i denne studien, siden det kun er gjort intervjuer av pasienter. Ut ifra hva
pasientene beskriver kan det dog tenkes at det samsvarer med Martell et al. sin studie (Martell
et al, 2015).

Funnene i gjort i denne oppgaven viser at deltakerne sitter med mange ubesvarte spgrsmal.
Thor tar opp under intervjuet at han ikke trodde helsevesenet kunne hjelpe han med hans

seksuelle problemer da han var alvorlig syk. Derfor har han satt sitt eget sexliv pa vent.
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Martell et al. (2015) tar opp at dette er vanlig blant forskningsdeltakere med kronisk sykdom.
mange rapporterer at de ikke starter samtaler som inkluderer spgrsmal om seksuell helse, med
mindre helsepersonell spar om dette som en del av behandlingen/omsorgen (Martell et al,
2015; Abarca-Duran et al, 2021). Thor prgvde, men det hjalp ikke og da var det bedre og

komme seg videre og heller fokusere pa andre ting.

Et funn som er bekymringsverdig er at Odd, som har en annen seksualitet enn de andre
deltakerne, ikke folte det var greit & ta opp sine egne seksuelle helseproblemer, da han
opplevde at han var den eneste. Det at det ikke er oppfert noe informasjon til mennesker med
en annen seksualitet i permen de far etter de har gjennomfart en transplantasjon, kan gjere det
enda vanskeligere for de det gjelder a ta opp eventuelle problemer. Med tanke pa at dette er en
pasientgruppe som en spesielt sarbare ovenfor virus og infeksjoner er det ogsa naturlig at

spgrsmal rundt dette kommer opp, ogsa i relasjon til seksuell helse.

Flere av de mannlige deltakerne i denne oppgaven hadde problemer med impotens, eller en
form for seksuell dysfunksjon, bade far og etter transplantasjon. En studie viser at impotens,
tap av sexlyst og redusert libido fremsto som de mest alvorlige symptomene/bivirkningene
etter pasientenes egen oppfatning (Senanayake et al, 2017). Et lignende funn blir og lagt frem
i samme studie, der impotens var rapportert av 82% av pasientene og av dem beskrev 45% at
symptomet var alvorlig. Odd forteller i intervjuet at han er impotent etter transplantasjon.
Funksjonen fungerer ikke lenger og det er lite motiverende. Han opplever denne delen av livet
borte. Til tross for dette, er Odd ved godt mot og forklarer at han har forsonet seg med a matte
ga pa disse medisinene resten av livet, selvom konsekvensen er impotens. Martell et al. (2015)
kommer frem i sin studie at medisiner ofte har bivirkning pa den seksuelle helsen og dette er
det samme som Odd erfarer. Odd setter livet i perspektiv og faler dette er en del av livet som
ikke betyr sa mye i det store bilde. Odd ser pa livet som godt og har en positiv innstilling, selv
om han har mistet noe som en gang var en del av han. Motivasjon og sosial stgtte er noe som
gar igjen i funnene til denne oppgaven. SOC viser at om man har ressurser som dette, er det
lettere og komme seg igjennom en stressende situasjon (Eriksson & Lindstrom, 2007). Det
kan virke som Odd er motivert, selv om det ikke er det samme som far han ble syk. Pal har en
lignende opplevelse. For han har forstaelse fra kona veert et viktig moment for & kunne
forsone seg med utfallet. Martell et al. (2015) legger frem at deres respondenter svarte at a
motta en statte fra partner var svart fordelaktig for dem. A fa statte fra sin nsermeste er viktig

for & kunne akseptere situasjonen slik den har blitt. Pal og Odd har begge funnet seg i en

45



situasjon hvor deres sexliv er endret. Til tross for & ha prgvd ulike hjelpemidler, som medisin,
har begge konkludert med at det mest fordelaktige er a la veere. Begge disse deltakerne har
klart & ha gode holdninger og handterer situasjonen som kunne gatt negativt utover deres
livskvalitet (Eriksson & Lindstrom, 2007). Dette samsvarer med en studie som har sett pa at
seksualitet hos nyretransplanterte pasienter at de rapporterer at redusert seksuell interesse ikke
har en stor betydning i denne perioden, og de fleste mottakere utsatte samleie (Abarca-Duréan
et al, 2021).

Noen av deltakerne forklarte at kroppen forandret seg etter transplantasjon, og for en av
deltakerne handlet det om vektgkning. Abarca-Durén et al (2021) har funnet lignende funn,
der bade dialyse far transplantasjon og medisiner etter transplantasjon kan ha en innvirkning
pa endring av kropp. Endring av kropp, som vektgkning kommer ogsa frem i studien til
Sukackiene & Miglinas (2020) som en faktor. I tillegg til dette kommer en ny tilpasning til en
ny kropp. Pasienten har lenge levd med en syk kropp og far bratt en frisk kropp. En annen
deltaker kjente pa dette da han vaknet opp etter transplantasjon. Plutselig, etter sa mange ar,
opplevde deltakeren at kroppen igjen fungerte. Abarca-Duran et al (2021) konkluderer sin
studie med at selv om hovedprioriteten til nyretransplanterte mottakere er a opprettholde
integriteten og funksjonen til det nye organet, er seksuell helse en hyppig bekymring. Til tross
for at deltakerne i denne oppgaven hadde seksuelle helseproblemer, hadde de en relativt god

livskvalitet sett opp mot dette.

7.3 Livskvalitet etter transplantasjon

Nyretransplantasjon er den foretrukne behandlingen for KNS i sluttstadiet. Fremskritt innen
kirurgiske teknikker og bedre medisinsk behandling har gkt overlevelsestid og livskvalitet
(Bohlke et al, 2006; Shingde et al, 2020). Etter intervjuene med deltakerne er det liten tvil om
at livskvaliteten til deltakerne i denne oppgaven har blitt betydelig bedre etter
nyretransplantasjon. Det 4 slippe dialyse fremsto, sammen med det & komme tilbake til et
normalt liv, som noe de fleste deltakerne satt pris pa. Samtlige deltakere beskriver livet etter
transplantasjon som «a fa et nytt liv i gave». Dette er pa mange mater en god beskrivelse.
Deltakerne gar ofte fra et liv fylt med sykdom og uforutsigbarhet, til et liv som frisk, ofte i
lopet av 24 timer. Det tar ikke lang tid fra farste melding om at et nytt organ er tilgjengelig til
pasienten ligger pa operasjonsbordet i pavente av a fa livet snudd pa hodet. En studie ser pa
hvordan nyresykdom og belastningen ved denne sykdommen er noe som forbedrer seg relativt

raskt (von der Lippe et al, 2014). En annen studie hevder at positiv livskvalitet etter
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transplantasjon, spesielt med tanke pa fysisk funksjon og falelsesmessig status, er noe som
forbedrer seg (Noppakun et al, 2022). Noppakun et al. (2022) tar ogsa opp et generelt
symptomfri liv i betraktning for bedre livskvalitet og at dette i seg selv kan virke
overbelastende og det er mye man ma ta innover seg. Deltakerne behgver ikke ta like mye
hensyn som far blant annet med tanke pa mat og sosiale lag. Noppakun et al (2022) viser ogsa

til dette, at en kan bli overveldet av en positiv fglelse.

Forventninger er noe man ofte lager seg i mgte med en situasjon eller hendelse. Deltakerne i
denne oppgaven er alle i en spesiell situasjon. Som kronisk syke var de klar over at de med
hgy sannsynlighet kom til & matte gjennomga en transplantasjon pa et tidspunkt. Nar dette
ville veere, visste de derimot ikke. Denne usikre sikkerheten farer til at deltakerne tidlig i sin
kroniske sykdom begynner a skape seg forventninger til hvordan livet som frisk ville vare.
Forventing er helt normalt og skape seg. Dette kan ogsa veere med pa a gjere livet i en ellers
haplgs situasjon lettere a sta i. Schulz et al. (2014) ser pa dette med forventinger far
transplantasjon og har funnet ut at pasienter har haye forventninger til deres livskvalitet etter
transplantasjon. Studien sa ogsa hva som kan skje med hgye forventninger til livskvalitet, og
konkluderte med at selv om det kan oppsta problemer klarer likevel pasientene a tilpasse seg
pa lengre sikt. Dette tyder ogsa pa at hagye forventninger kan ha positive effekter pa
livskvaliteten for transplantasjon. Selv om hgye forventninger til livskvalitet kan bidra til
overstimulering, en positiv holdning kan hjelpe pasienten gjennom dialysebehandlingen
(Schulz et al, 2014). Teorien SOC handler blant annet om & handtere, det handler om a ha
ressurser for & handtere sin egen helsesituasjon (Eriksson & Lindstrom, 2007). Mona forteller
meg under intervjuet at hun ikke fikk informasjon om at urinveisinfeksjon er et vanlig
problem etter transplantasjon, noe studier viser at er tilfelle (Arencibia et al, 2016; Kotagiri et
al, 2017). Dette farte til at Mona ikke fikk muligheten til & forberede seg pa akkurat dette, noe
som gjorde det vanskeligere & handtere. Mona hadde sett for seg et liv uten store problemer
etter transplantasjon. Det var dette hun hgrte mest om. Crawford et al. (2017)hevder at
transplantasjonsventetiden kan sees pa som en vei inn til det normale liv. Urealistiske
forventinger til livet etter nyretransplantasjon forberedte ikke mottakere for utfordringer de
kunne mgte pa de farste manedene etter & ha gjennomfert en transplantasjon. Crawford et al.
(2017) og Schulz et al. (2014) sine studier kan indikere at helsepersonell bgr diskutere
forventingene knyttet til livet etter transplantasjon, bade far og etter de har gjennomfart

operasjonen.
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Noen deltakere i denne oppgaven hadde en tgff start pa sitt nye liv, hvor realiteten ikke
samsvarte med forventningene de hadde. Thor forteller han i starten hadde store utfordringer
med mat. Han raste ned i vekt og hadde det ikke bra pa sykehuset. Etter en stund pa sykehuset
i Oslo, ble han flyttet til sitt lokale sykehus, for & komme naermere sin kone. Da kunne han
veere hjemme under alle kontrollene. Den sosiale statten var viktig for at Thor skulle holde
motet oppe og fa i seg mat, og legene pa Rikshospitalet sa dette. Han og kona begynte med
trening og etterhvert kom livet mer pa plass. Her ser man igjen viktigheten for sosial statte for
at personen handterer situasjonen bedre (Eriksson & Lindstrom, 2007). Crawford et al. (2017)
og Schulz el al. (2014) viser at sammenhengen mellom sosial statte og generell helse viser

behov for a inkludere familiemedlemmer far og etter transplantasjon.

Takknemmelighet er det mange av deltakerne som nevner. De er takknemlige over & ha har
fatt «et nytt liv i gave» og for muligheten til a fa et friskt organ. Selv om mange av deltakerne
nevner a ha opplevd utfordringer i etterkant av transplantasjon, konkluderer de ofte med at
«jeg hadde det verre far» eller «det er sma plager». De fleste av deltakerne ser ikke pa de
utfordringene som oppstar na i etterkant av transplantasjonen som store. Dette da de
sammenligner den naveerende situasjonen som «frisk» med sin daveaerende situasjon som syKk.
En av arsakene til dette kan vaere takknemligheten deltakerne faler pa a kunne leve et
tilneermet normalt og friskt liv igjen. Thor gir et godt eksempel pa dette under intervju. Etter
transplantasjon fikk han diabetes, noe han opplever som et lite problem uten starre
konsekvenser. Thor velger a ha et positiv syn pa livet, til tross for at det oppsto utfordring i
ettertiden. Han godtar utfordringene og bruker ressursene sine for a takle situasjonen. Dette
samsvarer med teorien «sense of coherence» presentert av Eriksson & Lindstrom (Eriksson &
Lindstrom, 2007). Samtidig kommer det frem i studien til Maass et al. (2019). at
nyretransplanterte pasienter forsgker pa a gjenvinne kontroll over helsen sin igjen. De klarer &

handtere selv alvorlige ugnskede hendelser for & unnga tap av organet de har fatt.

7.4  Etfolkehelseperspektiv

Nyretransplantasjon fremstar som den mest kostnadseffektive behandlingen sammenlignet
med dialyse (Mouelhi et al, 2018; Jensen et al, 2014). Transplantasjon som behandling har
ogsa positive effekter pa flere enn bare pasienten. Dialyse gjennomfares gjerne ukentlig over
flere ar og er fglgelig sveert ressurskrevende. Nyretransplantasjon gjennomfares (ofte) derimot
én gang og lgnner seg derfor gkonomisk (Stiftelsen organdonasjon, u.a.). Nyretransplantasjon

reduserer altsd medisinske kostnader, i tillegg til & forlenge levetid og gke livskvalitet.
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Pasientoverlevelsen ved nyretransplantasjon er hgy og medikamentene blir stadig bedre.
Langtidsoverlevelsen er dessuten langt bedre ved nyretransplantasjon enn ved dialyse (Garcia
et al, 2012). Det er altsd mange fordeler ved & gjennomfgre transplantasjon, og som sett i
denne oppgaven forbedret livskvaliteten til deltakerne seg betraktelig etter transplantasjon.
@kt livskvalitet kan bidra til & fa pasientene ut i jobb (igjen), samt hjelpe dem med &
gjenvinne sitt sosiale liv. A leve med en syk person over tid kan ogsé ha en negativ
innvirkning pa de pargrende. Nyretransplantertes forbedrede livskvalitet kan derfor tenkes a
smitte over pa deres pargrende. Ved a ivareta pargrende gjennom hele behandlingslgpet,
sikrer man ogsa den sosiale statten til den som er syk. Nyretransplantasjon fremmer altsa ikke
bare pasienten som behandlingsmottaker, men kan ogsa ha positive ringvirkninger for

samfunnet i sin helhet.

7.5  Oppgavens begrensinger

Med tanke pa at denne forskningen er gjort ved kvalitativ forskning er det helt ngdvendig a se
pa begrensningene det kan gi. Kvalitativ forskning er tatt i bruk for & fa en innsikt i, og
forhapentligvis finne ny kunnskap om deltakers tanker og opplevelser rundt kronisk sykdom

og livskvalitet, bade fer og etter transplantasjon og med tanke pa seksuell helse.

Palitelighet handler om hvorvidt vi mener det er en klar sammenheng mellom empiriske
bevis, analyser og funn, og er ikke styrt av personlige, politiske eller andre faktorer som enna
ikke er vurdert (Graneheim & Lundman, 2004). Forskerens pavirkning er noe man ikke
kommer unna. Det er vanskelig a forhindre at forskers engasjement ikke kommer frem (Tjora,
2018, s. 235). Fullstendig ngytralitet er derfor ikke mulig. Overfgrbarheten til forskningen
forankrer seg i hvorvidt svarene vi finner faktisk er svar pa spgrsmalene vi stiller (Tjora,
2018, s. 232). Den viktigste faktoren for overfgrbarheten i kvalitativ forskning, er a se svarene

opp mot tidligere forskning (Tjora, 2018, s. 234).

Forskerens uerfarenhet er noe det ngdvendigvis ma ta hensyn til. Av etiske arsaker ble det
negdvendig a endre pa kursen pa forskningens opprinnelige gjennomfaringsplan. Det matte
derfor legges en ny strategi for rekruttering av deltakere. Dette farte til forsinkelser som
gjorde at oppgaven matte utsettes med seks maneder. Rekrutteringen tok lengre tid enn
forskeren forventet og planlegge intervjuer tok tid. Uerfarenhet kom ogsa til syne under

intervjuene, hvor det i starten var vanskelig a stille oppfalgingsspersmal. Dette lgste seg etter
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hvert, men det hadde absolutt vaert ngdvendig med flere pilotintervjuer for a fa dette bedre til

fra start.

Utvalget til denne studien skulle egentlig veere 14, men det var fire som ikke svarte under
planleggingen av intervju. Arsaken til at disse deltakerne trakk seg er uvisst. Samtidig viser
dette at deltakelse var frivillig hvor deltakerne kunne trekke seg nar som helst, uten a oppgi
grunn. Pa grunn av Covid-19 og deltakere som bor langt unna Oslo, ble det valgt a
gjennomfgre intervjuene pa teams. Deltakerne i denne studien har nedsatt immunforsvar og
selv uten restriksjoner i samfunnet ble det sett pa som det tryggeste for deltakerne. Det
fungerte for alle deltakerne og intervjuene ble av god kvalitet. Det er likevel at man taper
visse elementer ved et elektronisk intervju, som man ellers far ved a veere sammen fysisk. Ved
et av intervjuene opplevde man elektronisk problemer som farte til at intervjuet ble kuttet. Det
var helt pa slutten av intervjuet, og deltakeren ble raskt ringt opp igjen. Grunnet dette ble det

en unaturlig stopp i intervjuet noe som kan ha pavirket kvaliteten pa intervjuet.
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8. Konklusjon

Da jeg startet dette prosjektet hadde jeg falgende problemstilling: “Hvordan opplever
nyretransplanterte sin livskvalitet far og etter transplantasjon, og har livskvaliteten noe a si
for den seksuelle helsen? . Som svar pa forskningssparsmalene viser funnene i denne
oppgaven at den kroniske sykdommen gar betraktelig utover livskvaliteten til deltakerne.
Deltakerne opplever sin livskvalitet som god etter transplantasjon, men for mange star det
ikke til forventningene. Til tross for at det ikke sto til forventningene, er deltakerne i denne
studien takknemlig for et nytt liv og opplever at dette overveier opplevelser og falelser som
ikke er positive. De fleste av deltakerne i denne oppgaven erfarer at kronisk sykdom pavirket
deres seksuelle helse, men dette var noe de ikke valgte a fokusere pa. Det kommer klart frem i
denne oppgaven at seksuell helse er et tema som det bar rettes fokus mot. Da iseer
kommunikasjon mellom helsevesenet og pasienten. Selv om deltakerne opplevde livet etter
transplantasjon ikke helt sto til forventningene de hadde bygget opp, opplever de likevel god

livskvalitet og takknemlighet over & ha fatt et nytt liv hvor de kan leve godt.

8.1  Veien videre
Basert pa funnene i denne oppgaven kan vi identifisere noen arenaer som har
forbedringspotensial nar det kommer til kommunikasjonen mellom helsevesen og

nyretransplanterte.

Vi ser at det bar rettes fokus mot seksuell helse og seksualitet, med et serlig fokus pa a gjare
informasjonen mindre heteronormativ. Det kommer blant annet frem at en deltager ikke folte
han kunne ta opp sine problemer i plenum pa kurset som holdes, da hans seksuelle legning
ikke opplevdes som inkludert i informasjonsmaterialet til «Veien videre». P& grunn av
oppgavens omfang var det ikke rom for & belyse denne problemstillingen tilstrekkelig, men
det er en klar anbefaling at helsevesenet fokuserer mer pa hvordan informasjon om seksuell

helse og seksualitet blir formidlet til denne pasientgruppen.

Majoriteten av deltagerne har gitt uttrykk for mangelfull informasjon etter transplantasjon.
Det anbefales derfor at kurset «Veien videre» videreutvikles med tanke pa bade form og
innhold. For det farste kan det oppleves utfordrende a ta opp intime eller sarbare
problemstillinger i plenum, sa kurset kunne med fordel ogsa inneholdt individuelle samtaler.

I tillegg opplever flere en manglende forventningsavklaring nar det kommer til livskvalitet
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etter transplantasjon. Det er naturlig for bade pasient og helsevesen & gnske & fokusere pa de
positive effektene ved en transplantasjon. Samtidig kan man risikere at pasienten opplever at
det er lite rom for & snakke om eventuelle andre plager knyttet til transplantasjon — bade fordi
de selv fgler pa en dyp takknemlighet for & ha fatt «livet i gave», men ogsa fordi de ikke har
blitt tilstrekkelig forberedt pa muligheten for at ikke alle helseplager vil opphare etter
transplantasjon. Pa bakgrunn av dette kan man tenke seg at deltagerne pa kurset kunne hatt
god nytte av & bli informert om mulige ettervirkninger og forekomsten av disse. | forlengelse
av dette kan det ogsa ha en positiv effekt a normalisere reaksjoner pa at det a ha fatt «livet i
gave» ikke betyr at livet blir ngyaktig slik man har forestilt seg — uten at det trenger a bety at

man ikke er takknemlig nok.

Videre forskning bar rette seg mot hvordan denne pasientgruppen sin livskvalitet er for
dialysebehandling for & fa et mer nyansert bilde pa hele situasjonen pasientene er i. Det bar
undersgkes naermere hva slags forventninger pasientene bygger seg opp far en

transplantasjon.
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Vedlegg 1: Intervjuguide

Intervjuguide
Fase 1
Bakgrunn og formal
Avklaring med taushetsplikt, anonymitet og deltakers
Informasjon rettigheter - Samtykkeskjema
Informere om lydopptak
Spersmal til deltaker om noe er uklart eller om vedkommende
har noen spersmal
Fase 2
Opplevelser med Nar ble du diagnostisert med din kroniske sykdom?
kronisk sykdom Hvordan var livet med en kronisk sykdom?
Hvordan pavirket din kroniske sykdom din livskvalitet?
Fase 3
Hva er dine erfaringer med seksuell helse som tema i
Seksuell helse helsevesenet?
Hvordan tar du opp eventuelle seksuelle helse problemer?
Hvordan har din livskvalitet gatt utover din seksuelle helse?
Fase 4
Hvor lenge siden er det du transplanterte?
Livskvalitet etter Hvordan har din livskvalitet forbedret seg?
transplantasjon Hvilke typer endringer har du opplevd etter transplantasjon?
Hvordan har du opplevd endringene i livet etter
transplantasjon?
Fase 5
Oppsummere samtalen
Oppsummering Har jeg forstatt deg riktig?
Er det noe du vil legge til?
Takke for deltakelsen!
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Vedlegg 2: Samtykkeskjema

VIL DU DELTA | FORSKNINGSPROSJEKTET:

En kvalitativ studie om livskvalitet fgr og etter nyretransplantasjon

Mitt navn er Ine-5ofie Smedmoen Kristiansen og jeg er masterstudent ved Hggskolen i Innlandet. Jeg studerer
folkehelsevitenskap og har en bachelorgrad i folkehelse og livsstilsendringer fra for. | dette skrivet vil du 3
informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebzere for deg.

FORMALET MED PROSIEKTET OG HVORFOR DU BLIR SPURT

Dette er et sparsmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt for & fa et innblikk i hvordan kronisk sykdom
pavirker livskvalitet, seksuell helse og livskvalitet etter transplantasjon.

Du blir spurt om & vaere med fordi du har blitt transplantert for 1-5 ar siden og er medlem av landsforeningen
for nyretransplanterte.

HVA INNEB/AERER PROSIEKTET FOR DEG?

Som deltaker i prosjektet deltar du pa intervju med masterstudent Ine-Sofie Smedmoen Kristiansen. Intervjuet
vil vare i ca. 40 minutter. Intervjuene vil foregd via telefon eller zoom og for & f4 med alt som blir sagt vil det bli
brukt lydopptaker. Du kan velge & si nei til & bruke lydopptaker under ditt intervju. Lydopptaket vil senere bli
transkribert og anonymisert, det vil bli brukt pseudonym for & beholde anonymiteten. Det vil bli brukt sitater
fra intervjuene.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

En ulempe med 3 delta i dette prosjektet vil vaere at deltakelse ikke er knyttet til noen behandling. En mulig
ulempe til vil veere tidsbruken du bruker pa a veere deltaker i dette prosjektet.

Mulige fordel vil vaere at du bidrar til & gke kunnskapen rundt temaet prosjektet omhandler.

FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE DITT SAMTYKKE

Det er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du @nsker & delta, undertegner du samtykkeerklzeringen pa siste
side. Du kan ndr som helst og uten 3 oppgi noen grunn trekke ditt samtykke. Det vil ikke ha noen negative
konsekvenser for deg eller din behandling, hvis du ikke vil delta eller senere velger & trekke deg. Dersom du
trekker tilbake samtykket, vil det ikke forskes videre pa dine opplysninger og ditt biologiske materiale. Du kan
kreve innsyn i opplysningene som er lagret om deg, og disse vil da utleveres innen 30 dager. Du kan ogsa kreve
at dine opplysninger i prosjektet slettes.

Adgangen til 3 kreve destruksjon, sletting eller utlevering gjelder ikke dersom materialet eller opplysningene er
anonymisert eller publisert. Denne adgangen kan ogs3 begrenses dersom opplysningene er inngatt i utfarte
analyser, eller dersom materialet er bearbeidet.

Dersom du senere gnsker & trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte prosjektleder (se
kontaktinformasjon pa siste side).

HVA SKJER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?

Opplysningene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet under formalet med prosjektet, og
planlegges brukt til 30.06.2022. Eventuelle utvidelser i bruk og oppbevaringstid kan kun skje etter godkjenning
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fra REK og andre relevante myndigheter. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg
og rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert. Du har ogsa rett til 3 fa innsyn i
sikkerhetstiltakene ved behandling av opplysningene. Du kan klage pa behandlingen av dine opplysninger til
Datatilsynet og institusjonen sitt personvernombud.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger (=kodede opplysninger). En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en navneliste. Det er
kun masterstudent Ine-Sofie Smedmoen Kristiansen som har tilgang til denne listen.

Publisering av resultater er en del av forskningsprosessen. Oppgaven vil bli publisert pd Hagskolen i Innlandet
sin interne side for masteroppgaver (Brage). All publisering skal gjeres slik at du ikke skal kunne gjenkjennes,
men vi plikter & informere deg om at vi ikke kan utelukke at det kan skje.

Opplysningene om deg vil bli lastet opp pa en sikker side som heter tjenester for sensitiv data. Opplysninger
om deg vil fortlepende bli anonymisert. Etter at forskningsprosjektet er ferdig, vil opplysningene om deg bli
slettet.

GODKIENNINGER

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har gjort en forskningsetisk vurdering og godkjent
prosjektet 396827.

Hegskolen i Innlandet og prosjektleder er ansvarlig for personvernet i prosjektet.
Vi behandler opplysningene basert pa personvern igjennom Hagskolen i Innlandet. Prosjektet er vurdert

internt for etisk etterlevelse. Veileder for prosjektet har et ansvar for at prosjektet forholder seg til bade etiske
prinsipper og institusjonelle etiske krav. https://www.inn.nofom-hogskolen/personvern/generell-

personvernerklering/
KONTAKTOPPLYSNINGER

Dersom du har spersmal til prosjektet eller @nsker 3 trekke deg fra deltakelse, kan du kontakte:

Masterstudent, Ine-Sofie Smedmoen Kristiansen, tIf: 92 22 76 47 eller e-post: ine-
sofie kristiansen@ outlook.com

Veileder, Miranda Thurston, tIf: 62 43 02 76 eller e.post: miranda.thurston@inn.no

Dersom du har spgrsmal om personvernet i prosjektet, kan du kontakte personvernombudet ved institusjonen

Hegskolen i Innlandet: personvernombud @inn.no

JEG SAMTYKKER TIL A DELTA | PROSJEKTET OG TIL AT MINE PERSONOPPLYSNINGER SLIK

DET ER BESKREVET

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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Vedlegg 3: Analyseskjema

Tema 1: Kronisk sykdom og livskvalitet

Undertema: Egenopplevelse av symptomer, dialyse

Undertemaer

Egenopplevelser av symptomer

Dialyse

«man merker nesten ikke noe for
det er for sent. Altsa du faler deg
ikke sa veldig darlig egentlig.»
(intervju 1)

«Det var jo en del styr
med renhold og koble seg
til og fra, og det var
alarmer i lgpet av natta
fordi den ikke fikk tak i
dialyseveske og sa gjorde
det vondt i buksen, sa
matte jeg flytte pa meg.
Sa det ble en veldig
avbrutt og lite sgvn. Ja,
det gikk utover at jeg ble
mere sliten og tratt

da.(intervju 1)»

«jeg tenkte faktisk ikke noe pa det.
Jeg hadde ikke vondt og jeg kunne
holde pa som far.»(intervju2)
«Men det er jo mange som far en
kronisk sykdom som vet at jeg blir
syk en gang, men jeg vet ikke nar.
ogsa kan du veere den ene
prosenten som ikke blir syk. Sa
jeg tenkte pa en mate at kanskje
jeg er den ene prosenten som
ikke blir syk, ettersom det hadde

gatt sa innmari lang tid(intervju2)»

«Den pavirket
livskvaliteten voldsomt
da jeg gikk de tre arene i
dialyse. Det var toft,
fysisk og psykisk. Jeg
orka ikke mye. Da var det
bare a ligge resten av
dagen, sa var det og
komme seg til neste dag.
Sa var det akkurat det
samme, for jeg gikk tre
ganger i uka. Ikke far du
reist bort, du ma avtale alt

pa forhand og ringe
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sykehuset for & spgrre om
du kan fa dialyse. Det var
jo ikke alltid det passet.
Og under pandemien fikk
du ikke lov i det hele tatt,
sa du blir jo sa isolert i
hjemmet

ditt. » (intervju2)

jeg synes det var veldig
grusomt og vaere syk a
ga i dialyse. Nar jeg sto i
det, sd sto jeg i det. Men i
ettertid har jeg tenkt: gud
sa grusomt det

var(intervju 3)

«Jeg falte meg ikke sa syk, de
farste arene jeg ble
diagnostisert». Aldri noe som
stoppet meg, far jeg ble veldig
syk. Egentlig ikke s& mye de
fagrste arene da jeg var
smabarnsmor. Jeg glemte litt at
jeg var syk. Jeg valgte og ikke
fokusere pa det. Jeg gikk pa
kontroller pa sykehuset, men
utover det, valgte jeg ikke a
fokusere sa mye mer pa det.

(intervju3)»

«Jeg ble veldig slapp.
Nyrefunksjonen var sa lav
0g jeg hadde hatt
sgvnproblemer i fem ar.
Veldig darlig sevn, ligget
mye vaken pa natten, fikk
ikke sove. Jeg hadde et
ubehag, vondt og veert

kvalm»(Intervju4)

«Det var helt ukomplisert. Altsa na
er jo jeg en veldig ukomplisert
mann. og det har jeg jo alltid veert,
men det gikk aldri inn pa meg at
jeg kanskje en gang i fremtiden
matte komme opp i en situasjon
der jeg matte transplanteres. Eller

bli syk. For jeg har jo tenkt tanken

«Nar jeg farst ble veldig
darlig, var jeg veldig
opptatt av & holde meg
frisk s& lenge som
overhodet mulig, derav
kosthold og den type ting.
men jeg var veldig mye

sliten. Det var egentlig
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at jeg har det, men jeg har aldri
veert syk og falt meg darlig. Sa
helt frem til, ja, jeg vil jo si helt
frem til oppi starten av 50 arene
sa har jeg ikke hatt noen
symptomer pa noe som

helst»(intervju4)

sann jeg merket det
mest, og sikkert familien
min. hvis jeg skulle noe,
kunne jeg kanskje bli
liggende et par dager.
Det var en heldagsjobb
egentlig og veere syk og
planlegge hva man orker
og hva man ikke

orker.(intervjub)»

«oppi hodet mitt var jeg bare litt
sliten, jeg falte meg ikke veldig
syk. jeg tror faktisk det var verre
for familien min se og oppleve,
fordi jeg var sa sliten. Jeg ble
tynnere og tynnere etter hvert
som sykdommen skled

frem(intervju5)»

«Etter bloddialyse var jeg
veldig darlig og veldig
slapp. Veldig kvalm og
lysemfintlig. Gikk over
pa hjemmedialyse,
formen var grei da renser
du jo hele

tiden(intervju7)»

«Jeg tenkte ikke sa veldig mye
over det, annet enn a fa den
diagnosen. Jeg ble veldig darlig.
Jeg ble diagnostisert med en lever
sykdom farst. Sa fant de det pa
nyrene litt senere. De siste par
arene ble jeg ganske mye darligere
og livet ble ganske redusert, i
forhold til jobb og, ja. Det ble ikke
sa mye jeg orka. Alt ble veldig

begrenset(intervju6) (intervju6)»

«Jeg var i dialyse i 1 ar.
Da var jeg veldig darlig,
altsa i den perioden. Jeg
merket veldig pa kroppen
at jeg begynte a bli darlig
0g da jeg begynte i
dialyse. | det aret jeg gikk
i dialyse, gikk vi egentlig
bare og ventet pa at det
skulle bli var tur pa
rikshospitalet, sa det var
ikke noe stress i det hele
tatt. Jeg merket jeg ble litt
bedre etter noen mnd i
dialyse, men sa ble jeg

bare darligere og
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darligere. Da var det sann
at jeg klarte ikke ga pa
butikken for a kjgpe
melk, fordi melka sto
innerst inne i butikken og
det var sa langt og ga il

melka (intervjul0)»

«Da var jeg 16 ar. Men de har
aldri funnet ut hvorfor jeg ble syk.
Men det er noen teorier om at det
kan ha vert et virus. Sa har jeg

gradvis blitt darligere»(intervju7)

«Men for noen ar siden begynte
det og bli en nyresvikt. Sa jeg har
hatt litt forskjellige plager, en del

medisiner»(intervju 7)

Det har gdelagt mange muligheter
for meg. Jeg kunne ikke ta den
utdanningen jeg hadde lyst til. Og
jeg var 16 ar, var veldig hoven i
kroppen. Jeg ble gravid veldig
tidlig, og ble egentlig fraradet
graviditet, men jeg fikk

barn(intervju7)

«Frem til 2000 tallet tenkte jeg
ikke sa mye pa det for det pavirket
meg ikke noe vesentlig da, annet
enn at jeg hadde gkt blodtrykk og
det ga jo sine sma begrensinger.
Men jeg falte ikke var sann at det
da gikk utover livskvaliteten. Men
etterhvert som, jeg har hatt

perioder der jeg har veert

65




sykemeldt, om det har noe med at
kroppen har vert sliten, for det er

sammensatt»(intervju8)

De siste arene fgr transplantasjon,
ble det verre. Da begynner du og
narme deg et punkt, sa da var
usikkerheten noe tilstede, men jeg
folte ikke det var mere enn at man
ble minnet om det ville veere en

belastning pa sikt(intervjus)

«Det er noe spesielt med
nyrebarna fra 80-tallet. De fikk
beskjed om a helle i seg sa mye
veeske som overhodet mulig. For
det skulle da skape god
gjennomskylling. Man vet jo i dag
at det er feil. Men denne
kunnskapen var ikke pa plass da.
Jeg var alltid litt den annerledes
fyren som hadde svare flasker
med vann og saft. Det var alltid

noe ekstra med meg (intervju9)»

«Jeg gikk pa blodtrykksmedisiner
og pravde alle forskjellige
blodtrykksmedisiner som sto i
felleskatalogen, ikke noe virket,
ikke noe fikk ned blodtrykket. Jeg
hadde ekstremt hgyt blodtrykk, sa
de var bekymret. Hvis jeg dro pa
legevakta med en vond hals, sa ble
jeg lagt rett pa intensiven. Fordi de
var sa redde for blodpropp og

sann(intervjul0)
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det som var med det hgye

det hele tatt i

hverdagen.(intervjul0)»

blodtrykket, det merket jeg ikke i

Tema 2: Seksuell helse og livskvalitet

Undertema: Tilgjengelighet, kommunikasjon og samliv og selvbilde

Undertemaer

Tilgjengelighet

Kommunikasjon

Samliv og selvbilde

«QOg det gjorde at, det var
veldig mye snakk om nar
det gjaldt seksualitet, for
det var jo stort sett gifte
folk de andre, det var, dette
med, hvordan man kunne
fa barn, bli gravid, altsa
formeringen. Ja, og i grunn
det. Og jeg folte ikke noe,
at det ikke var helt greit
som den eneste og spgrre
om min situasjon, for det
gjaldt bare meg. Og det var
en gruppe med 15 eller 12
andre, sa jeg tenkte nei, da
skal vi ikke bruke tid pa

meg pa det.»(intervju 1)

«Jeg har lyst til & si
fraveerende. For min del. Eh,
jeg var med pa et sant kurs pa
rikshospitalet rett etter jeg var
transplantert for da var det et
sant kurs man egentlig pleide

0g samles»(intervju 1)

«Sa jeg gar pa veldig sterke
hjertemedisiner. Sa det gjar
vell at jeg er sann sett
narmest impotent, for a si
det sann. Sa sann sett sa har
det ikke veert sa har jeg ikke
veert aktiv pa den fronten, sa
da veit jeg at det ikke er sa
mye a fa gjort med heller.
For jeg er avhengig av de
medisinene for a leve lettere.
Sa sann ligger det pa en

mate an» (intervjul)

Det var kun da vi fikk den
permen pa riksen etter
transplantasjon. Der er det

et lite kapittel. Det er farste

gang jeg har veert borti at

Nei, det har ikke blitt nevnt.

Den er lik null, ma jeg si. Det
blir pa en mate ikke nevnt.

Ikke far, sa vidt det er, pa det
kurset som man har etter man

har blitt transplantert. Da blir

«Ja, det blir veldig darlig
med sexlivet, da. Det blir
veldig darlig. Fordi at nar
det ikke fungerer, sa blir det
ikke noe motiverende og
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det blir gitt ut informasjon

om det. (intervju 3)

det sa vidt kommet inn pa det.
Men under dialysen og under
det der, blir det ikke nevnt en

gang.(intervju2)

drive med det heller pa en
mate. Man vet pa forhand at
det lykkes ikke. Sa akkurat
den siden av livet, den har
liksom blitt neermest borte.
For mitt

vedkommende.» (intervjul)

jeg skulle gnske det var
mer informasjon og
opplysning om dette med
seksuell helse. Det som
star, for vi far en sdnn
perm “veien videre” etter vi
har transplantert og det
som star der er veldig lite,
det star at det ikke er noe
veien med det og
blablabla(intervjub)

«jo, det har den jo, for du har
ikke orka det. Det har pa en
mate blitt skjegvet helt i
bakgrunn. For du har hatt nok
med kroppen din. Hvert fall
med meg, det er ikke sikkert
det er sann med alle. Men det
har, pa en mate, jeg har ikke
orket a tenkt pa det en gang.
Jeg har ikke hatt overskudd til
det(intervju2)»

Men det star ingenting om
hvor vanlig det er & fa
urinveisinfeksjon og hvor
mange som sliter med det.
Det er jo noe du far hgre
etter en stund. Hvis det
ikke er unormalt, hvorfor
skjer det ingenting da,
hvorfor er det ikke fokus pa
det? Hvorfor blir det ikke
forsket pa, hvorfor finner
man ikke ut hva man kan

gjere?(intervjub)

«Det er ingen som sp@r om
hvordan livssituasjonen din
er. Det er kun den spesifikke
tingen, som er nyre. Jeg
skjgnner jo at det er sann det
ma veere og, det er derfor du
har veert syk. Sa det er jo ikke
sa enkelt og fa til den
balansen. S& har dem
fryktelig mye a

gjare.»(intervju2)

«Helsevesenet har ikke
seksuell helse oppe i det

hele tatt. Det er ingen som

«Det er veldig darlig, for det
er ingen opplysninger om det.

Jeg faler egentlig at

Det er et savn, det er jo det.
Men jeg kan leve med

det.(intervju 1)
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har snakket med meg om
noe som helst. Det jeg har
lurt pa, har jeg egentlig
funnet ut av selv ved og
bruke internett og sgke

meg frem»(intervju7)

nyrelegene tenker kun pa
blodpravesvar. Jeg har prevd
a snakke med dem, at det
handler ikke bare om de
tallene pa blodprgvene, det
handler om hele menneske,
hva mennesker

faler»(intervju7)

«hvis jeg har noe, har jeg
en fastlege jeg kan og jeg
har god dialog med kona
mi og. Vi har et apent og

godt forhold»(intervju8)

«den er jo nesten lik null. Og
det skrev jeg faktisk pa en
sann evaluering pa
rikshospitalet. For vi skulle
liksom ha en sann
oppfalgingssamtale med tanke
pa veien videre. S& kommer
det en sykepleier ogsa sier
hun: ja dere har vell veert gift i
sa mange ar, sa det finner dere
nok ut av. Det var liksom det.
Takk for nd og lykke
til»(intervju8)

«Jeg har levd tilneermet
normalt, helt frem til jeg ble
transplantert. Og jeg hadde
mange utfordringer etter jeg
ble transplantert. Det er en
stor operasjon, masse arr og

smerter»(intervju?7)

«Jeg prevde a sgke meg
frem og leste alt jeg kom
over, men fant ingen
informasjon om dette noen

sted.»(intervju9)

«Det var nesten sann, ett
teoretisk tema, men samtidig
et ikke tema. Veldig lite
oppfalgning i fra

sykehuset»(intervju8)

«Jeg har mistet mye har, jeg
har gatt opp 10-12 kg siden
operasjonen, og jeg trenger
ganske mye na. Sadet er
medisinen, den
immundempende som gir en
vektgkning. Og dette er noe
jeg har veert veldig frustrert
over. Kroppen forandrer seg,
du har ikke den kroppen

som du hadde. Den kroppen

som ble operert er ikke den
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samme som du hadde far

operasjonenx»(intervju7)

«Det er darlig det. De sveipet
innom det, nar du er pa kurs
etter du har blitt
transplantert.»(intervju9)

«Og ga ut der ifra med
usikkerhet pa hva taler
kroppen, hva kan vi gjore i
forhold til samlivet i forhold

til seksualitet, da»(intervju8)

«Jeg har jo fatt innfaring om
hygiene osv og bakterier og
virus. Men jeg fant ut av hva
jeg lurte pa og da tok det meg
14 dager og terre og sparre
om det. Jeg hadde funnet den
jeg hadde planlagt og stille
sparsmalet til, for det var en
sykepleier jeg hadde fatt
veldig tillitt til. Jeg gikk til
henne og sa nd ma vi snakke,
og hun forsto at dette var noe
jeg ikke gnsket at alle skulle
hgre. Hun fant et ledig kontor
09 sa, ja, hva vil du sparre
om. Sa sa jeg: jeg har ett
spgrsmal og jeg vil gjerne ha
kort svar, helst ja eller nei, sa
er vi ferdig med det, sa far du
ha en god dag. Jeg startet med
at vi har leert litt om bakterier
ogsa er det at vi ikke skal
spise ditt og datt, fordi man er
redd for bakterier. Jeg lurte
rett og slett pa om jeg kunne

utfare oralsex pa kvinner.

«det er vanskelig og si, men
samtidig nar overskuddet
blir mindre, sa er det klart
man bruker opp energi nar
det kommer til samleie eller

seksuell aktivitet»(intervju8)
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Sykepleieren sa til meg at jeg
skulle ga ut og leve livet mitt
som jeg ville og at jeg kunne

utfare det»(intervju9)

«Du sitter i et rom, pa denne
nyreskolen og det er kanskje
ikke alle som tar og stille
slike spgrsmal foran alle

andre.»(intervju9)

«Det kan veere vanskelig og
fa seg kjeereste da jeg var
yngre. Det var menge som
var redde, fordi jeg var
kronisk syk. og na i voksen
alder kommer det for en dag
at du er syk, transplantert og
gar pa en del medisiner og
nar de ser det medisinske,
for jeg har et eget apotek,
sann er det. Og det kan du
virke ganske skremmende.
Sa har det jo veert folk som
har rett og slett veert redde
for at jeg skal dg, fordi de
synes det er sa

voldsomt»(intervju9)

«Nar det kommer til
spesialister, sa faler jeg det
har blitt veldig innsnevret. De
er veldig gode i det de driver
med, men de vil helst ikke ha
noe utenfor det de kan best.

Det skaper ubehag»(intervju9)

«Jeg tenker jo ikke noe over
at jeg kaster disse
medisinene i munnen, jeg
gjer det for a overleve. Jeg
tenker ikke over at for andre
sa hares det hele ganske

brutalt ut.»(intervju9)

«Men du vet ikke helt
hvordan du skal leve med det.
For den nyreskolen, den er jo
til far du nermer deg

transplantasjonx»(intervju9)

«Jeg mistet funksjonen med
a tisse, og da fungerte ikke
noe annet der nede heller.
Null funksjon. Det som da
skjedde i mitt tilfelle, for
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dette snakkes det ganske lite
om, kroppen fikk sjokk da
jeg vaknet opp etter
transplantasjon, for da

fungerte alt igjen»(intervju9)

Det synes jeg er, jeg tror ikke
jeg har fatt spgrsmal av en
lege enna jeg, om min
seksuelle helse. De har ikke
tatt initiativet til det, i det hele
tatt. Men jeg tok det opp selv,
for jeg har slitt med ereksjon
etter «transplantasjon. Og da
fikk jeg viagra av min
fastlege, men det har ikke hatt
noen virkning i det hele tatt.
Sa jeg er seksuelt inaktiv, vil
jeg si, etter

transplantasjonen»(intervjul0)

«Tenk hvis jeg skulle gatt og
veert redd for & gjere dette,
fordi jeg da hadde veert redd
for & miste nyren

min.»(intervju9)

«jeg fikk tiloud om & prave
et annet legemiddel, noe ala
det samme, men det hadde
mer effekt over tid skjente
jeg pa legen. Men den
funket heller ikke. Jeg er en
godt voksen mann, sa det er
ikke sd... vi har egentlig
funnet oss i at det er sann
det er. Det betyr ikke sa mye

lenger.(intervjul0)»

«nei, det er ikke noe
hyggelig selvfalgelig. Men
jeg opplever ikke at det gjar
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en sa stor og viktig

del.(intervjul0)»

Tema 3: Livskvalitet etter transplantasjon

Undertema: Livetigave, forventninger og takknemmelighet

Undertemaer

Livet i gave

Forventninger

Takknemlighet

«Det er kjempeforskjell. jeg
har fatt et helt nytt liv. Jeg er
tilbake igjen, jeg faler jeg er
tilbake igjen til 30-40 arene.
Na jobber jeg igjen, trener
og lever livet. Jeg kan ikke
ha det bedre enn det jeg har
det nd. Jeg har virkelig fatt

et nytt liv.» (intervju3)

«For jeg kom meg veldig
raskt fra operasjonen. Sa
allerede en halvtime etter at
jeg var operert var jeg oppe
av senga og bayde litt i
knzarne og dagen etter sa
gikk jeg turer i korridoren.»

(intervju 1)

«Jeg orker mer. Jeg klarer &
veere mer kreativ. Det hadde
jeg pa en mate mista ved
meg selv i den perioden. Na
har jeg plutselig fatt igjen
interessen for noe av det jeg

drev med far(intervju2»

«Ja, egentlig alt. Jeg sier til
folk jeg kjenner, venner og
familie at jeg har pa en mate
fatt livet pa nytt i gave. Det
har veert en utrolig sterk
opplevelse. og kjent at
plutselig sa kommer det ene
og det andre

tilbakex»(intervju4)

«Den har forbedret seg
masse. Selv om jeg har noen
andre lidelser og, sa er jo
livskvaliteten helt
annerledes. Med venner og
besgk og reise rundt.
Matinntaket har jo endret
seg til dobbelt s& mye man
kan spise da, og kose seqg litt
uten og ta forhandsregler pa
alt du skal drikke for

eksempel.(intervju2)»

«Jeg har opplevd at kroppen
fungerer pa en annen mate.
Man blir kanskje litt for mye
sulten, s& det er en bakdel.
For man gar pa
imunndempende og en del
andre tabletter som man far
en del matlyst av. Dette er
noe man snakker med andre
om som ogsa er plaget av
det. N& ser jeg mer lyst pa
livet. Man kan jo ha darlige
dager, som alle

andre.(intervju2)»

«Det er jo natt og dag. Jeg
var jo veldig hgyt oppe rett
etter transplantasjon, jeg ble

operert pa kvelden og

«Jeg fikk en ny runde med
urinveisinfeksjon og da gikk
jeg pa en smell. Det var

farste gang jeg var ordentlig

«Jeg har fatt mer energi,
bedre matlyst og jeg tror
familien synes det er fint & fa
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vaknet dagen etter og tenkte
jeg kunne lgpe

maraton»(intervju5b)

darlig etter
transplantasjonen og det var
jeg ikke forberedt pa. at jeg
skulle bli sa darlig, at det
skulle ta sa lang

tid»(intervjub)

mamma tilbake. Jeg var
veldig tratt og sliten og sov
veldig mye, men na har jeg
mye mer energi. Jeg foler:
ah, er det sann det er &

leve. (intervju3)»

«Pa alle mulige mater. Jeg er
jo vandt til & veere aktiv. Na
bobler pd en mate kroppen
over av energi. Det er fullt
kjar fra morgen til kveld.
Det er helt

annerledes»(intervju6)

«det var mye etterpa som
jeg ikke var forberedt pa og
det har veert veldig vanskelig
a komme

gjennom(intervju5)

«Jeg hadde ingen muskler
igjen. S& legen sa, for jeg
bor ikke langt unna mitt
lokale sykehus, at jeg tror
jeg overfarer deg til ditt
lokale sykehus fordi jeg tror
du far det bedre

der(intervjud)»

«Det er selvfalgelig
energinivaet. Alt fungerer pa
en mate bedre, sgvn er bedre
0g psykisk bedre. Jeg
fungerer rett og slett bedre i
hverdagen og pa

jobb.»(intervju6)

«Jeg hadde jo gradvis tapt
vekt gjennom hele
prosessen. Jeg klarte ikke
holde maten, for jeg kastet
den opp. pa grunn av
leveren. Sa jeg ble mer og
mer tynn, i armer og bein,
men leveren min veide 13 kg
og det er sa stort. og du kan
tenke deg en baby pa 4 kg
og hvordan man ser ut da. og
jeg hadde denne leveren pa
13 pluss at jeg hadde en nyre
pa 4, det er 17 kg med
organer som skulle

ut(intervjud)»

«Sgvnkvaliteten har kommet
seg. Jeg vil si den er helt
normal igjen. Det er veldig
rart, S& mye som har blitt
bedre. Jeg har jo ogsa hatt
mye problemer med
urinsyre, som jeg nevnte i
sta, men det har jeg ikke
hatt etter transplantasjon. sa
plutselig, nesten som
domino, s& forsvant det ene
etter det andre. Og
blodtrykket mitt, jeg gikk jo
pa blodtrykksmedisiner
siden jeg var 20 ar og det
gjor jeg ikke

lenger(intervju4)»

«Jeg fikk beskjed om a bare
trykke i meg. Det var en sein
prosess, for du skal opp i

vekt og det er ikke alltid s&

«endringene er jo at man
plutselig kan delta i det
sosiale igjen og at jeg kan

veere med. vi har jo veert
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lett, nar du ikke har matlyst.
Men jeg fikk god matlyst nar
jeq fikk god mat. Sa det gikk
greit. Men sa skulle jeg

trene der inne og jeg var sa
andpusten, jeg klarte nesten

ikke sta pa beina(intervju4)»

totalt fraveerende pa det
sosiale. na har jo det noe
ogsa med covid og gjare,
men selv om den ikke hadde
veert der, hadde ikke vi

deltatt i noen ting(intervju4)»

«Jeg fikk en ny runde med
urinveisinfeksjon og da gikk
jeg pa en smell. Det var
farste gang jeg var ordentlig
darlig etter
transplantasjonen og det var
jeg ikke forberedt pa. at jeg
skulle bli sa darlig, at det
skulle ta sa lang tid. det var
mye etterpa som jeg ikke
var forberedt pa og det har
veert veldig vanskelig &
komme gjennom. hode og
kroppen er ikke enige. hodet
vil vil mye mer enn det

kroppen klarer (intervju5)»

«Jeg fungerer helt greit, Men
du har med deg alt du har
veert igjennom. Og du star
fremdeles pa den medisinen.
Du ma passe pa, for du skal
ta medisiner til

tider.(intervju7)»

«Jeg begynte i dialyse i 2017
o0g etterpa tenker jeg at jeg
hadde veldig lite
informasjon pa forhand. Jeg
ble nesten fraradet og ta
hjemmedialyse. Men jeg
valgte og gjare det,
etterhvert, for a fa mer
frihet. jeg haper at folk far
bedre informasjon i forkant
0g at de kan ta bedre valg

for seg selv nar de star og

«det farste jeg merket var at
jeg ikke frgs lenger. Og det
sa legen og, at noe av det jeg
kommer til & merke, det er
kroppstemperaturen. Og det
var jo fantastisk, for jeg fras

jo bestandig(intervju8)»
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skal velge dialyse. Jeg matte
jo akutt i

dialyse.(intervju7)».

«Altsa da jeg ble
transplantert tenkte jeg at jeg
vet ikke om jeg kommer
meg pa jobb igjen, for du vet
ikke hva du gar til. jeg sitter
igjen med mye bagasje. Jeg
tror jeg bearbeider enda det
som jeg har veert igjennom.
Det er ikke sann at nar du
transplanterer, sa kommer du
deg pa beina igjen, sa er du
ferdig med det. Dette er jo
en livsvarig situasjon. Sa
selv om du fungerer i
hverdagen, sa ligger det i
bakhodet.(intervju7)»

«Men det er klart det er noe
med tryggheten i forhold til
at nd er jeg pa vei til
normalen. Det og slippe
kamper og det & ha mer

overskudd(intervju8)»

«Livskvaliteten har blitt mye
bedre. I starten fglte
ihvertfall jeg meg veldig
utrygg, pa det og begynne
forsiktig i jobb, det og veere i
kontakt med andre. Etter
hvert som jeg begynte a bli
mer sosial, sa var det litt
knyttet til den: oi na har
vedkommende hatt
omgangssyke, hva om jeg
blir syk. Hvordan blir
det(intervju8)»

«Sa er det klart at pa den
positive siden at du er
liksom frisk, selv om du er
nyretransplantert. Sa det er
Jo en positiv ting da. Jeg har
i hvert fall veert veldig redd.
Ogsa er det det og oppleve
kroppen, pa tross av det, for
jeg er takknemlig for at jeg
ble transplantert sa fort, og
alt har gatt sa

bra.(Intervju8)»
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«Sa kom det jo et viss virus i
2020 og det har gatt veldig
utover livskvaliteten min.
Jeg er en veldig sosial
person og liker og veere
rundt folk og jeg henter
energi i & veere sammen med
andre. Sa selve Corona
situasjonen har veert
ekstremt balastene for

meg.(intervju8)»

«Men det og leve med en
nedsatt funksjon, hvis man
kan si det sann, tross av
transplantasjon, sa har
overskuddet ikke blitt sann
som jeg hapet. Samtidig sa
er jeg veldig takknemlig for
at jeg er her i dag og at jeg
slapp dialyse.(intervju8)»

«Vet ikke helt, men du
kommer inn i en boble, eller
en realitet du ikke har hatt
far. Der du «oi hvis jeg
mister den nyre, eller hvis
det skjer noe», sa er jeg
plutselig tilbake til stepp 1.
og litt sdnn; dama jeg i
dialyse, ma ha en ny nyre.
Men det er ikke noe jeg
bekymrer meg for hele tiden,
men du beveger deg innien
sveere du ikke har hatt for.
For det er liksom far og

etter.(intervju8)»

«pusten, det er det som har
veert det verste med dette.
Hadde jo et hap om a bli
frisk og det ble jeg ikke med
en gang. Det gikk veldig
utover psyken en periode.
Men etterhvert sa laerte jeg
meg til & leve med det. Og
na som det har blitt bedre,
har det blitt veldig lett og
leve med det. Det som er
vanskelig er a tenke tilbake
pa hvor ille det egentlig var,
man glemmer fort. Og den
med den seksuelle evnen.
Men jeg er takknemlig.
(intervjulO)»

«det og det, i det du vakner

og oppfatter at dette har gatt
bra og du kan tisse, sa er det
gkt livskvalitet. Jeg har veert

veldig uheldig, for mine

Og det gjar ogsa na at jeg
sover, fordi seerlig
hjertemedisinene forstyrrer
s@vnen, ogsa en av de
immundempende. sd jeg

sjeldent mer enn 4-5 timer
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operasjoner har ikke gatt sa
bra. absolutt gkt livskvalitet
fremfor det og sitte i dialyse.
At du vil mgte pa ting som
er av privatkarakter, som du
kanskje ikke var sa forberedt
pa. Det bar veere mer
oppfelgning nar det kommer
til det som ikke er ren

medisinsk.(intervju9)»

pa natta. Sa det er maks jeg
far til. Sa vakner jeg og er
lys vaken og da kan det
hende klokken er 04:30 om
morgenen. Da ligger jeg
kanskje a prgver a sove til
06:30 ogsa tenker jeg, nei
na orker jeg ikke ligge her
mer, na far jeg std opp. Og
jeg er kanskje ikke i seng for
sann 1-1:30. For jeg er jo
ikke tragtt om kvelden. Sa jeg
far jo veldig mye oppetid,
da. S& man far se positivt pa
det, jeg sover ikke bort

livet(intervjul)

«jeg ble faktisk darligere
etter transplantasjon. Det er
nok noe med det medisinske
som jeg har reagert litt pa.
Jeg fikk veldig darlig pust
etter transplantasjon.... det
var noe som kom med en
gang etter transplantasjon.
Jeg gikk ut av sengen forste
gangen for & ga pa do og det
var som jeg hadde lgpt 3000
m. Og det var vedvart frem
til det siste halve aret etter
transplantasjon. Sa na har
det begynt og slippe og jeg
er i mye bedre form enn jeg
har veert pa 15

ar(intervjul0)»
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