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Bakgrund: Patienter som vantar pa en organtransplantation och som transplanteras
har en lang och néra kontakt med sjukskoterskor och transplantations-
koordinatorer. Svar sjukdom och vantan pa ett nytt organ innebar en stor
pafrestning och efter transplantationen vantar en livslang uppféljning och
medicinering. De flesta studier visar att patienter far en béttre livskvalitet men vad
det ar som paverkar deras valmaende finns inte lika val undersokt.

Syfte: Att undersoka i litteraturen vad som finns beskrivet om transplanterade
patienters upplevda valméaende och mentala halsa.

Metod: En systematisk litteraturstudie har genomforts med 12 inkluderade studier.
Litteratursdkningen har skett i PubMed, Cinahl och Psych Info. Studierna har en
kvalitativ ansats och &r granskade och analyserade med SBU"s mall.

Resultat: De olika underkategorierna fran studierna analyserades och resulterade i
tio underteman; kroppen/fysiken, medicinering och biverkningar, rédsla for
rejektion, psykiskt tillstand, tankar om donatorn, livsaskadning, familj, sociala
relationer, arbete och coping. Fyra nya teman bildades till kroppens hélsa, mental
upplevelse, relationer och anpassning. Slutgiltig syntes av de olika studierna blev
“Anpassningar for vilmdaende efter transplantation”.

Slutsats: Ett av malen i dagens omvardnad av transplanterade patienter borde vara
att forbattra mojligheterna till att varje recipient far tillrackliga kunskaper om sitt
halsotillstand och stod i sin anpassning till livet med det nya organet.

Nyckelord: kvalitativ forskning, mental halsa, organtransplantation, systematisk
litteraturstudie, valmaende.



TRANSPLANTED PATIENTS
EXPERIENCE OF WELL-BEING

AND MENTAL HEALTH
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Andersson, L & Ohm, M Transplanted patients experienced well-being and
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Background: Patients waiting for an organ transplantation and already
transplanted patients have a long and close contact with nurses and transplant
coordinators. To be ill and to wait for an organ can be very strenuous and after
transplantation waits a life-long follow-up and medication. Most studies show that
the patients get a better quality of life after the transplantation but what affects
their well-being is poorly investigated.

Aim: The purpose of this literature review is to investigate what is written about
transplanted patients” experiences of well-being and mental health.

Method: A systematic literature study has been conducted including 12 studies.
The database search was carried out in PubMed, Cinahl and Psych Info. The
studies have a qualitative approach and they are reviewed and analysed through
the SBU template.

Result: The different subcategories from the studies were analysed and became
ten new subthemes; body/physic, medication and side effects, fear of rejection,
psychological condition, thoughts about the donor, philosophical life of view,
family, social relations, work and coping. Four new themes was built: health of
thebody, mental experience, relations and ordinary day life. Finally the synthesis
of all studies resulted in “Adaption for well-being after transplantation”.
Conclusion: One of the goals in today's care of transplanted patients should be to
improve the possibilities for the patients™ health literacy and support them in their
adaption to life with a new organ.

Keywords: Mental health, Organ transplantation, Qualitative research, Systematic
literature study, Wellbeing.
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INTRODUKTION

Patienter som vantar pa en organtransplantation och som transplanteras har en
lang och néra kontakt med sjukskoterskor och transplantationskoordinatorer. Att
vanta pa ett nytt organ och vara svart sjuk kan vara en stor pafrestning vilket foljer
patient och familj genom hela processen bade fore och efter transplantationen
(Agren m.fl. 2016). Syftet med studien &r att undersdka vad litteraturen séger om
patientens valmaende och mentala halsa efter transplantation. En livslang
uppféljning och medicinering foljer efter transplantationen. Patienterna &r oftast
sjukskrivna och har anstrangd ekonomi, vilket leder till att patienterna far hog
stressniva och dalig levnadsstandard redan innan transplantationen och som
resulterar i samre upplevd livskvalitet (Rosenberger m.fl. 2012). Undersokningar
med enkater visar dock att de flesta far en battre livskvalitet efter
transplantationen (Parizi m.fl. 2018).

BAKGRUND

Antal patienter som transplanterades i Sverige 2018 var 767 stycken oberoende av
organ (Scandiatransplant 2019). Transplanterade patienter foljs pa aterbesok
avseende fysiska matbara parametrar som dokumenteras i nationella,
skandinaviska och globala kvalitetsregister beroende av vilka organ som omfattas
av registret. Pa sa vis finns det stor kunskap om organtransplantation och
patientens framgangsrika fysiska aterhamtning. Det ar latt att tro att alla patienter
upplever stor livsgladje efter en transplantation.

Organtransplantation

Grundsjukdomarna hos recipienterna ar langvariga eller kroniska och leder till
doden om de inte blir transplanterade. Organ avser solida organ som kan
transplanteras: lever, njurar, bukspottkortel, lungor och hjarta. En enda donator
kan ge organ till flera olika mottagare, vidare kallat recipienter. Ett par lungor kan
ga till tva olika recipienter som far vars en singel-lunga. Samma galler for njurar
dar de kan ga till tva recipienter. Darfor ar det viktigt att sarskilja pa antal
recipienter och donerade organ (Socialstyrelsen 2020). Antal donatorer i Sverige
2018 var 182 stycken och totalt donerades 785 organ inklusive 144 njurar, 14
celléar samt en lever fran levande donator. Med levande donator menas en
levande individ som ger en del eller hela sitt organ till donation (a.a.).

En patient som blivit transplanterad har 6vergatt till att vara recipient vilket &r den
bendmning som anvands i litteraturen i vérlden. Det finns inga konkreta
styrdokument pa kriterier for att en patient ska séttas upp pa vantelista for nytt
organ. International Society of Heart and Lung transplant (ISHLT) har riktlinjer
for hjart och lungpatienter som kliniska kardiologer och lunglékare kan félja
(Mehra m.fl. 2016; Ahya & Diamond 2019). Det finns dven riktlinjer for
leverpatienter (Levy 2018) samt for njurpatienter (Faba m.fl. 2018). Gemensamt
for dessa riktlinjer ar exklusionskriterier som cancer och benskorhet (osteoporos),
vilket innebér att dessa patienter inte &r aktuella for transplantation. Patienter som
transplanteras far livslang medicinsk behandling av immunosuppression for att
forhindra avstétning av det transplanterade organet (Mehra m.fl. 2016; Ahya &
Diamond 2019; Levy 2018; Faba m.fl. 2018). Som en féljd av



immunosuppression okar risken for cancer och osteoporos (benskorhet) da
patientens eget immunfdérsvar minimeras och pa grund av detta &r dessa diagnoser
en kontraindikation for att bli aktuell for transplantation. | vrigt &r riktlinjerna
utarbetade efter respektive organs olika sjukdomar och fungerar som vagledande.
Varje patients aktuella medicinska tillstand &r individuellt och darfor fungerar
riktlinjerna som enbart végledande och var lékare gor sin bedémning av
patientens tillstand (a.a.).

Nar patienten uppfyller kriterierna for transplantation av respektive organ sétts de
upp pa respektive vantelista. Under tiden pa vantelistan foljs patienten av
respektive mottagning. Tiden som patienten star pa vantelistan &r olika och kan
inte forutsagas. Det kan rora sig om dagar till ar. Allt beror pa nér en passande
donator finns. Nér ett passande organ erbjuds sa tar jourhavande Kirurg beslut om
acceptans av organ och urval av passande mottagare. Passande patient rings in till
sjukhus och transplantation sker.

Valmaende och mental héalsa

Halsobegreppet &r vitt och komplext och kan tolkas pa olika satt utifran olika
modeller och perspektiv. Vérldshalsoorganisationen, WHO, definierar halsa som
“ett tillstdnd av fullstédndigt fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande, inte endast
franvaro av sjukdom eller funktionsnedsattning” (WHO 200408). Med denna
definition av halsa racker det alltsa inte att inte vara sjuk — man ska ocksa ma bra
(a.a.). Boorse (1977) menar att det inte gar att ha en kronisk sjukdom och
samtidigt uppleva hélsa. Edberg och Wijk (2014) vidgar begreppet och har en mer
holistisk syn. Halsa & mer an franvaro av sjukdom, det ska ses som en process av
manniskans erfarenheter och uppfattningar (a.a.).

Well-being, eller vdlmaende pa svenska, ar en subjektiv indikator i begreppet
livskvalitet (Diener 2005). Det blir en beddmning utanfor det som kan métas med
t ex sociala och ekonomiska indikatorer av hélsa. Subjektivt valmaende vérderar
tillfredsstéllelse, arbetstillfredsstallelse, intressen, engagemang, gladje, sorg och
andra kansloyttringar pa livshandelser. Subjektivt valméaende kan delas upp i en
affektionskomponent som visar kansloyttringar samt en kognitiv komponent som
redogor hur manniskor hanterar och utvarderar sina liv. Valmaende blir ett resultat
av en manniskas erfarenheter. Franvaro av valmaende kan leda till social
dysfunktion och depression.

Livstillfredsstallelse ar till skillnad mot valmaende en vérdering av manniskans liv
i helhet. Det kan bade vara for stunden men likaval livet fran det att man minns
det. Livskvalitet mater objektiva indikatorer miljo, inkomst, franvaro av sjukdom
mm (a.a.).

Transplantationskoordinatorns roll

| Sverige finns idag tre transplantationscentrum - Region Skane (Malmé/Lund),
Goteborg och Stockholm/Uppsala (Vavnadsradet 2020). Pa varje centrum finns
transplantationskoordinatorer (n=27). Transplantationskoordinatorerna arbetar
med allokering och hamtning av organ. Koordinatorerna kan aven arbeta som
patientkoordinator dar de traffar de patienter som ska séttas upp pa vantelista for
transplantation. De har bl a informationssamtal om vad som hander i samband
med transplantation. Transplantationskoordinatorerna har &ven uppféljande samtal
med bade patient och anhoriga i vantan pa organ. Ivarsson m.fl. (2012) visar i sin



studie hur viktigt det ar for den sjuka patienten att &ven anhdoriga far samma
information. Vikten av bade muntlig och skriftlig information ar stor da de kan ga
igenom den skriftliga informationen sa fort fragor kom upp, men éaven att bade
patient och/eller anhdriga kan ringa koordinator nér specifika fragor om
exempelvis vantetid kom upp (a.a). Under tiden som patienterna star pa
vantelistan &r de valdigt mottagliga for information (Medeiros dos Santos m.fl.
2015). Denna information kan minska oro, osakerhet och angest. Insikten om hur
viktig foljsamheten &r av medicineringen efter transplantationen inses (a.a.). Efter
att transplantationen skett sa avslutas transplantationskoordinatorerna vardtillfalle
med recipienten. Transplantationskoordinatorerna registrerar olika medicinska
data i bade svenska och ett skandinaviskt register. Pa respektive organs
mottagningar foljs recipienterna upp enligt schema och fortsatta medicinska
parametrar registreras i de olika registren men ingen uppfoljning avseende
livskvalitet eller mental hdlsa dokumenteras i register eller foljs upp.

Sjukskoterskans roll i samband med transplantation

Sjukskoterskans informativa arbete ar av stor vikt for patientens féljsamhet genom
hela transplantationsprocessen och for ett battre resultat av transplantationen for
patienten (Medeiros dos Santos m.fl. 2015). Sjukskoterskan behdver identifiera
patientens uppfattning och kunskap om transplantationsprocessen for att kunna
individanpassa informationen som ges. Sjukskoterskan behdver fa en uppfattning
om vilka forvéntningar patienten har om kommande transplantation samt vilka
forvantade livsstilsforandringar som behdver goras efter transplantationen.
Patienten kan genom information fa battre forstaelse efter transplantationen om
komplikationer uppstar och orsakerna till dessa komplikationer (a.a.).
Omvardnadsteoretikern Imogene King har utvecklat en omvardnadsteori som
heter Theory of Goal Attainment (King 1997). Denna teori beskriver hur viktig
informationen &r mellan sjukskoterska och patient. En relation mellan
sjukskoterska och patient etableras i deras kontakt med varandra.
Kommunikationen mellan sjukskoterska och patient ger en interaktion dar de
tillsammans skapar mal. De gor en verenskommelse med delmal pa vagen for att
i slutdandan uppna dessa mal. Varje person ar unik enligt Kings teori och har olika
erfarenheter med sig dar sjukskoterskan behdver anpassa informationen for att
passa var patient. Sjukskoterskan kan innan transplantationen genom kontinuerlig
kontakt med patienten identifiera eventuella hinder och svarigheter som kan
uppkomma efter transplantationen. For att forhindra att dalig foljsamhet i
medicineringen ar det genom att forse patienten med individanpassad information
och klargdra tvivel som &r primért for ett hélsosamt och ansvarsfullt beteende.
(a.a.). En stressfaktor enligt Vermeulen m.fl. (2005) &r att patienterna ar radda for
att sjukhuset ska glomma bort dem under tiden de star pa vantelistan. Denna
stressfaktor okar ju langre tid patienten far vanta pa nytt organ och paverkar dven
den angest patienten upplever under vantetiden (a.a.). Ivarsson m.fl. (2012) visar
hur viktig informationen ar for bade patienter och anhériga vilket foljer King’s
teori. Att féra samtal enligt Kings modell kan dven sakerstalla maluppfyllelse for
att i slutdndan kunna ge en bra livskvalitet och foljsamhet till medicinering efter
transplantationen. Att na en bra livskvalitet efter transplantation leder till en
tillfredsstallelse hos recipienten (a.a.). Patienter som sétts upp pa vantelistan for
ett nytt organ en komplex patientgrupp med oftast lang sjukdomstid som paverkar
alla aspekter av livet och patienten fysiskt, psykiskt och socialt. Det krévs
kunskap om patientgruppens upplevelser och tankar runt sin livssituation.



PROBLEMFORMULERING

Organtransplantation genomfors pa indikation for éverlevnad eller for njursjuka
att undga eller avsluta livslang dialysbehandling. Efter transplantation kontrolleras
organfunktion regelbundet och livskvalitet kontrolleras ofta med SF-36 (Short
Form 36). Studier visar att patienter kan ha oro och depression efter
transplantation (Dew m.fl. 2016). Oro och angest kan bidra till 6kad morbiditet
och mortalitet efter transplantationen (a.a.). En av sjukskdterskans sex
karnkompetenser ar personcentrerad vard som ska bidra till halsa och
valbefinnande (Edberg A-K 2016). For att kunna stddja transplanterade patienter
kravs kunskap om hur de upplever sitt valmaende och sin mentala héalsa efter
transplantationen.

SYFTE

Att genom en litteraturstudie understka transplanterade patienters upplevelse av
valmaende och mental hélsa.

Fragestallning
Vad finns det beskrivet om transplanterade patienters valmaende och mentala
halsa i kvalitativa studier?

METOD

En litteraturstudie har genomforts for att kunna svara pa syfte och fragestallning.
Intentionen var att genom en systematisk sokning fanga sa manga studier som
mojligt och genom kvalitetsgranskning och sammanvagning av resultat fran olika
studier samla ett underlag for evidensbaserad vard som skulle kunna férmedlas.
SBU:s handbok (2017) kommer att anvandas som underlag i arbetsprocessen.

For att kunna undersoka patienternas valmaende och mentala hélsa har
uteslutande kvalitativa studier anvants. Som forskningsmetod beskriver, forklarar
och fordjupar kvalitativa studier méanskliga uppfattningar och upplevelser och ger
en holistisk bild av en fragestéllning (Willman m.fl. 2016).

SPICE-modellen

For att strukturera fragestallningen utgick forfattarna fran SPICE-modellen
(setting, perspective, intervention, comparison, evaluation) och utifran den kunde
avgransningar goras i inklusionskriterier och i val av artiklar (SBU 2017) (Tabell
1sid 9).



Tabell 1 SPICE-modell

S P I C E

setting perspective intervention comparison | evaluation
Mottagningar Recipienter som Att leva som Ingen Upplevelse av
som foljer transplanterats transplanterad jamforelse | valmaende
organtrans- med solida organ | recipient och mental
planterade halsa
patienter

Inklusionskriterier
Innan s6kningarna utfordes definierades inklusionskriterierna.
Inklusionskriterierna var:
 Vuxna patienter Gver 18 ar
« transplantation av organ i thorax eller buk, dvs hjarta, lunga/or, lever och
njure/njurar. Samtliga organ fran avlidna donatorer
« studier med tillstand fran etisk kommitté eller studier som presenterat
etiska resonemang kommer att inkluderas i studien
« artiklar skrivna pa engelska eller svenska
« artiklar publicerade 2005 eller senare

Litteratursékning och urval

Som ett forsta steg i litteratursokningen utfordes nagra “quick- and dirty”-
sOkningar med magra resultat. | ndsta steg provades olika kombinationer av ord i
fritext och MeSH-termer; “transplant recipient”, “quality of life” och“organ
transplantation”. Sokning i PubMed av forfattarna med MeSH-termer resulterade i
115 artiklar. Alla abstract lastes. Vidare gjordes samma sokning i Cinahl som

resulterade i 298 traffar. Alla abstracts lastes aven har.

Tillsammans med bibliotekarie fran MAU gjordes i tredjesteget en systematisk
sokning i PubMed med resultat pa 94 traffar. S6kningen gjordes bade i fritext och
med MeSH-term var for sig och sedan med OR i Booleska sokblock. Dérefter
kombinerades olika s6kblock med AND (SBU 2017). | alla tréffar har abstracts
last igenom och sedan sorterats. Darefter gjordes samma sokning i MedS6k som
inkluderar databaserna Cinahl och Pscyh Info med 32 traffar. Samtliga abstracts
lastes. Tva foll bort pga av spraket och 28 var inte relevanta pga studiemetod eller
amne.

Ytterligare artiklar hittades genom manuell sékning i referenser fran avhandlingen
Recovery After Lung Transplantation (Lundmark m.fl. 2019).

Totalt identifierades 539 artiklar i de olika sokningarna och 4 artiklar genom
manuell sékning. Slutresultatet gav 12 inkluderade artiklar efter exklusion av
artiklar pga sprak, inte motsvarade syftet eller var gjorda med kvantitiv ansats.
Oversiktshild dver sokningar och urval ses i Figur 1. For soktraffar i de olika
databaserna hénvisas till bilaga 1 tabell 1-4.
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Figur 1 S6kning flow-chart

Artiklar Identifierade genom Artiklar identifierade genom
databas sokning manuell sékning
(n=539 ) (n=4)
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Granskning och analys

Samtliga 12 artiklar kvalitetsgranskades enligt SBU"s Mall for kvalitativ
forskningsmetodik -patientupplevelser (2017) (Bilaga 2). De olika
beddomningskriterierna ar syfte, urval, datainsamling, analys och resultat.
Anrtiklarna redovisas i en artikelmatris (Bilaga 3). For att den granskade artikeln
skulle uppnd Hog bedomning skulle artikeln uppna mellan 75-100% Ja pa
fragorna i granskningsprotokollet. Fér medelhog bedomning skulle artikeln ha 45-
75% Ja pa samma fragor som ovan. Om artikeln hade mindre an 45% Ja pa
fragorna i bedémningsprotokollet ansags den ha lag bedémning och darmed
exkluderas fran studien.

Gemensamt for de inkluderade studierna &r att det finns hog lasforstaelse och att
de &r logiskt strukturerade. Fragestallningarna har varit tydliga och véldefinierade.
Totalt ar 179 recipienter inkluderade. Urvalskriterierna &r lika i studierna och val
beskrivna med undantag av Bean m. fl. (2005). Samtliga transplanterade patienter
ar aldre an 18 ar, de har en fungerande graft, de har spraklig och kognitiv formaga
samt fysisk ork for att kunna delta i intervjuer.

For att analysera och sammanstalla resultaten fran de 12 artiklarna har
underkategorier och kategorier identifierats och sorterats ut fran huvudtema och
slutgiltiga resultat i studierna. Underkategorierna och kategorierna har
kontrollerats mot citaten som finns med i artiklarna. Gemensamma tema kom
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fram fran flera artiklar. Analys av insamlade artiklar har gjorts av forfattarna var
for sig. Ett arbetsdokument upprattades for sammanstallning av metod, analys,
underkategori/kod, kategori/tema och huvudkategori/huvudtema for varje studie.
For att kunna tolka i ett sammanslaget storre perspektiv och for att kunna skapa
tema och huvudkategorier sa plockades alla underkategorierna/koderna och
kategorier/koder ut ur artiklarna och spaltades i dokumentet. Artiklarna har olika
analysmetoder: Grounded Theory Method och Innehallsanalys. Utifran dessa
underkategorier identifierades tio olika tema pa forsta nivan: kroppen/fysiken,
rédsla for rejektion, arbete, medicinering, familj, social samvaro, tankar runt
donator, livsaskadning, psykiskt tillstand och coping. Alla artiklar innehaller inte
samtliga teman men varje tema finns beskrivet i minst fem artiklar. Nar dessa var
identifierade och beskrivna fortsatte processen till reducering av forsta nivans
tema. Dessa landade i fyra huvudkategorier. Tolkningar, avvéagningar och
omvaérderingar har format den slutgiltiga versionen med kategorier fysisk halsa,
mental hélsa, relationer och vardagligt liv. Dessa finns &ven beskrivna i en del av
Lundmarks m.fl. (2019) resultat men i ett annat sammanhang. Tredje tema nivan
ska en syntes nas vilket blev “Anpassningar for vilméaende efter transplantation”.
Inget enskilt tema beskriver de transplanterade patienternas upplevda valmaende
och mentala hélsa. | alla tema forekommer beskrivningar av patienternas nya
livssituation med hur det var innan transplantation. Nar det transplanterade
organet fungerade som det skulle fick de anpassa sig for att fa ett upplevt
valmaende.

Forforstaelse

Forforstaelse ar den kunskap som forskarna bar med sig in i sitt forskningsprojekt
(SBU 2017). Denna forforstaelse kan paverka arbetet och det &r viktigt att
forfattarna ar medvetna om detta nar resultat analyseras. Bada forfattarna till
denna studie arbetar som transplantationskoordinatorer i Malmé/Lund. Ingen av
forfattarna arbetar med recipienterna efter transplantation och har darfér kunnat
halla sig neutrala vid analys av resultatet.

RESULTAT

Tio underteman identifierades i forsta niva temat. | andra nivan tema sattes
underteman ihop till fyra teman. Huvudtemat efter syntes blev “Anpassningar for
vialmaende efter transplantation” (Figur 2). Vilka studier som sorterats i de olika
teman pa forst niva ses i tabell 2.

Kroppens hélsa
I temat fysik har recipienternas olika kroppsliga symtom och férandringar
samlats.

Fysisk Paverkan
| temat Fysisk paverkan har recipienternas olika kroppsliga symtom och

forandringar samlats. Informanternas upplevelse av sin fysik férandrades efter
transplantationen. De flesta patienterna hade varit sjuka i manga ar och den
fysiska paverkan har varit stor (Lundmark m.fl. 2019; Lundmark m.fl. 2016;
Seiler m.fl. 2016a; Singer m.fl. 2015; Graarup m.fl. 2017; Yrttas & Nar 2018;
Frejd m.fl. 2008). Formagan att kunna utdva aktiviteter som att cykla, promenera
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och handla sjélv gav en stor lycka och glédje. Det gav dem en férhoppning i att
vaga tro pa framtiden och en kénsla av frihet vilket gav informanterna
sjalvstandighet och kontroll i sin nya situation. En del problematik fanns kvar
efter transplantationen och gav sig uttryck som illamaende, yrsel, smarta i
transplantations-saret och infektioner. Manga recipienter fick en ny positiv
upplevelse av sin kropp efter transplantation. En kénsla av att kroppen lyder igen
och i takt med att den fysiska styrkan atervande sa forsvann aven mycket oro och
nedstdmdhet (a.a.).

Tabell 2 Artikeldversikt

g)
= X = £ 5
o k=l - ] oS
S2.le8 |32 |58 |3 |= |g8 |2 |2
T |sc8%: |25 |€ |t |E |SE |2 |%
[) (@ k%] Q
N SSElze | &= S8 |3E |F a8 z S
Frejd L X X X X
(2008)
Sverige*
Palmar- X X X
Santos A
(2019) Spani
ena
Graarup J X X X X X
(2017)
Danmark*
Yurttas A X X X X X X X X
(2018)
Turkiet*
Monemian S X X X X X
(2015)
Irana
Lundmark M X X X X X
(2016)
Sverige #
Lundmark M X X X X X X X
(2019)
Sverige #
Singer JP X X X X X
(2014)
USA #
Forsberg A X X X X X X
(2015)
Sverige #
Seiler A X X X X X X X
(2016)
Schweiz *
Bean K X X X X X
(2005) USA §
Orr A X X X X X X X
(2007)
Storbritannien
@

* Innehdllsanalys #Grounded Theory @ Analys enl Colaizzi § Analys enl Sandelowski
@ Analys enl Krueger (1998)
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Medicinering och biverkningar
Lakemedel efter transplantation ar till for att dampa immunforsvaret sa att detta

inte borjar stota bort det nya organet (rejektion). Med medicineringen foljer en
del biverkningar som informanterna berattade om. Illamaende/krékningar, diarré,
yrsel, 6dem, viktuppang, somnsvarigheter och darrningar ar nagra av
biverkningarna som informanterna upplevde (Singer m.fl. 2015; Seiler m.fl.
2016a; Graarup m.fl. 2017). Dessa biverkningar av medicinering ledde till
trotthet, fatigue och brist pa aptit. Aven sensorisk (nervpéverkan) svaghet var en
del av det vardagliga livet. Biverkningarna 6verskuggade ibland livsgladjen de
hade forvantat sig efter transplantationen (a.a.). Pa fragan hur transplantationen
paverkat deras dagliga liv anges som negativ effekt bland annat den livslanga
medicineringen och dess biverkningar (Yurttas & Nar 2018). Foljsamhet till den
livslanga medicineringen &r viktig for att undvika rejektion. En del informanter
hade uppfattningen att det var ett nédvéandigt ont, och dven att de fatt livet tillbaka
tack vare transplantation och medicinering (a.a.).

Det fanns en oro att gldémma ta sin medicinering men samtidigt ett starkt ansvar
att ta medicineringen pga radslan av att fa en rejektion eller att géra andra
besvikna (Orr m.fl. 2007).

Kanslomassig paverkan
Den mentala upplevelsen omfattar kanslor, psykiskt tillstand och spirituella
reflektioner hos recipienterna.

Rédsla for rejektion
Radsla och oro for rejektion togs upp i majoriteten av de granskade artiklarna

vilket visar pa hur utbredd denna radsla r. Transplanterade patienter upplevde en
oro och réadsla att de skulle fa infektion som kunde leda till rejektion (Graarup
m.fl. 2017; Singer m.fl. 2015). Det fanns &ven en stor radsla att det
transplanterade organet ska sluta och fungera och att de skulle behdva en ny
transplantation (Bean, 2005; Orr m.fl. 2007). Stress, negativa kanslor och radsla
for rejektion var standigt narvarande (Lundmark m.fl. 2019; Graarup m.fl. 2017).
For att Overvinna dessa kéanslor sa planerade informanterna in t.ex. sociala
aktiviteter eller promenader (a.a.). En del informanter kdnde dven det som en
negativ aspekt av transplantationen att hela tiden ha risken for rejektion éver sig
(Yurttas & Nar 2018). Radslan var standigt narvarande eftersom informanterna
regelbundet skulle rapportera om de fick symtom och deras varden undersoktes
standigt (Seiler m.fl. 2016a). Informanterna raknade med att de forr eller senare
skulle fa en avstotning (a.a.).

Psykiskt tillstand
Recipienter kan drabbas av flera komplikationer. Hur de hanterar den situationen

ar olika. En del ville klara sig sjalv medan andra behévde stéd (Lundmark m.fl.
2016). Efterhand som de aterhamtat sig kunde de slappna av och njuta mer av
livet (Lundmark m.fl. 2019; Graarup m.fl. 2017). Flera informanter var fatalister
efter transplantationen, de var medvetna om mojliga komplikationer och
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anpassade sina liv efter det. Informanterna kénde att framtiden var osaker efter
transplantationen och det var svart att planera langt fram i tiden. Det fanns
kanslomassig stress eftersom de aldrig blev fria fran mediciner eller risken for
sjukdom alltid var narvarande. Sténdig kontroll av det transplanterade organet
kunde orsaka radsla och anger hos en del. Dessa informanter var intervjuade vid
3-ars kontrollen efter sin transplantation (a.a.). Vissa hade depressiva besvar, dels
som biverkan till medicinen, men aven som féljd av begransningar i sociala,
fysiska och arbetsfunktioner (Singer m.fl. 2015).

Aterkommande beskriven emotionell stress dar informanterna hade kénslor som
Overvaldigande, hjélploshet, avsaknad av kontroll, nervositet och oro for
organsvikt och komplikationer beskrevs ofta (Seiler m.fl. 2016a; Bean 2005; Frejd
m.fl. 2008; Yurttas & Nar 2018; Monemian m.fl. 2015). Vissa informanter kande
sig depressiva, hade angest och somnsvarigheter (a.a.). Det framkom &ven att
informanterna tyckte att omgivningen sag pa dem med medlidande (Yurttas &
Nar 2018). Samtidigt fanns positiva kanslor som att informanterna var upplyfta
och lattade av sina framsteg (a.a.). Vetskapen av att vara mindre sjuk, autonom, ta
hand om sig sjalv och delta i dagliga aktiviteter ledde till minskad stress och oro
(Seiler m.fl. 2016a). Vissa informanter oroade sig fér ekonomi men kunde 6verlag
uppskatta gladjeamne i livet (Bean 2005).

Informanterna k&nde att de hade mer kontroll efter hand nér de hade blivit
transplanterade (Orr m.fl. 2007). De intalade sig sjalva att de skulle ha en positiv
attityd och var tacksamma for det nya liv de fatt (a.a.).

Tankar om donatorn och dess famil]
Tacksamhetsskuld/ tacksamhet var en kdnsla som informanterna hade till dels

donatorns familj men &ven till samhéllet (Bean 2005; Orr m.fl. 2007; Monemian
m.fl. 2015). Informanterna uttryckte att de fatt tillbaka livet men att nagon annan
hade dott. Manga skrev ett tackbrev efterat till donatorns familj (a.a.). En del

informanter kanner aven skuld mot donatorn (Yurttas & Nar (2018).

Bilden av sin donator byggs pa den information recipienten far angaende
donatorn (Palmar-Santos m.fl. 2019). Om donatorn &r aldre &n recipienten, sa ser
recipienten pa donatorn som en beskyddare eller typ av fadersfigur. Informanter
som fick organ fran samma donator beréattade att de kande en samhdorighet
sinsemellan. Ett brodraskap. Manga informanter namner det transplanterade
organet som en gava (a.a.) | en del lander far recipienter och donatorsfamiljer ha
kontakt. Vissa av recipienterna hade denna kontakt medan andra blev avvisade av
donatorsfamiljerna, speciellt i fall dar donatorn var yngre och recipienten &ldre
(Monemian m.fl. 2015).

Livsaskadning

Panyttfodelse, nya perspektiv i livet, positiv syn pa den egna kroppen, mojlighet
att forverkliga drommar och att ha lurat doden ar nagra av de ord som
informanterna beskriver om livet efter transplantationen (Lundmark m.fl. 2016;
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Lundmark m.fl. 2019; Frejd m.fl. 2008; Palmar-Santos m.fl. 2019; Graarup m.fl.
2017). Informanter beréttade &ven hur viktigt det var att leva for stunden (Graarup
m.fl. 2017). Informanternas vilja att gora det rétta for kroppen och finna en bra
balans i den, géra den starkare och mer motstandskraftig var ett atagande efter
transplantationen. Men kvar fanns oro och osékerhet infor framtiden (a.a.).
Informanter kénde sig mer spirituellt orienterade efter transplantationen istallet for
religiost (Bean 2005). De hade lattare for att prata om doden med sin nérstaende
och var inte lika radda for att doé som innan de blev transplanterade (a.a.). For
nagra informanter spelade tron pa Gud en stor roll i upplevelsen av transplantation
(Monemian m.fl. 2015). De ansdg att sjukdomen de hade fatt var ett gudomligt
test och att de skulle vara stolta 6ver att ha fatt detta test. De var skyldiga gud sin
tro. Men nagon informant stéllde aven fragan till gud varfor just de drabbats av
denna sjukdom. Informanterna tankte mycket pa donatorn och att de var
anledningen till att dem lever. Darfor uttryckte dessa informanter sin tacksamhet
genom att be for dem (a.a.).

Relationer
Enligt recipienterna var familj och sociala relationer ett viktigt stod i
aterhamtningen.

Familj

Familj och vanner har en stor och betydande roll hos transplanterade patienter
(Lundmark m.fl. 2019; Singer m.fl. 2015; Monemian m.fl. 2015). Ett

antal informanter kunde kanna att deras identitet &ndrades och smalte ihop och
blev en del av transplantationen. Det paverkade deras relationer, bade att de blev
sin sjukdom men aven att de kunde vara till stod for andra i svara situationer. De
kande skuld till sina familjemedlemmar som fatt anpassa sina liv till deras
sjukdom (a.a.). | relationer dér det tidigare inte funnits sexuell intimitet eller
valdigt lag, atervanns libido (Forsberg m.fl. 2016).

En aspekt av att vara transplanterad ar att aterfa energin sa de kan vara en del av
sin familj igen (Graarup m.fl. 2017). For vissa av dessa informanter sa fanns
rollen kvar i familjen som de hade innan transplantationen. De gick tillbaka till
att vara make/man och mamma/pappa. Andra informanter kande att de var
tvungna att kdmpa sig tillbaka in i familjen for att aterta sin plats. | de fallen hade
andra familjemedlemmar fatt ta 6ver informantens roll under lang tid och det hade
blivit en normal roll for denne. Férmagan att ta tillbaka sin roll i familjen genom
bland annat arbete och kunna forsorja familjen var mycket viktigt for manliga
informanter. Manga av informanterna var mycket motiverade infor
aterhamtningen efter transplantationen och alla ansag att motivationen fran familj
och néra vanner var otroligt viktig. Det gav informanterna kraften att fortsétta
kampa med sin aterhamtning. Och nagon informant beskrev vikten av
karleksrelation nér det kommer till viljan att kdmpa for sitt liv (a.a.).

Social samvaro

Anpassning av socialt umgange inklusive familjemedlemmar var en del
erfarenheter for de transplanterade recipienterna (Lundmark m.fl. 2019; Singer
m.fl. 2015; Monemian m.fl. 2015). Sociala restriktioner var for att férebygga
infektioner. Informanterna fick undvika folksamlingar, kommunala fardmedel och
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vissa sociala aktiviteter. Mojligheten att resa och vélja resmal paverkades ocksa.
Det gick inte att traffa infekterade vanner eller barnbarn (a.a.). Ett ar efter
organtransplantation kande informanterna att de kunde latta pa restriktioner och
borja traffa de vanner de ville (Forsberg m.fl. 2016). Deras framsta narstaende
behdvde inte langre sta for allt stod och social samvaro utan kunde avlastas. De
kande att livet blev mer normalt som det hade varit innan sjukdomen (a.a.).

Vardagligt liv
Arbete och copingstrategier ger recipienten en kénsla av att vara frisk igen.

Arbete

Arbete hade en stor positiv effekt pa de transplanterade patienterna och de ville
garna sa fort som mojlig aterga till arbetet (Lundmark m.fl. 2016; Lundmark m.fl.
2019; Forsberg m.fl. 2016; Bean 2005; Yurttas & Nar 2018; Orr m.fl. 2007).
Genom arbete kénde de att de kunde lamna det sjuka bakom sig, hantera livet och
kanna sig friska igen. De fick anpassa typ av arbete som inte var fysiskt krévande,
inte bli exponerad for sjuka ménniskor eller i arbetsmiljoer dar risken for att bli
sjuk var storre, arbeta kortare dagar och om mojligt arbeta hemifran (a.a.).

Coping

Transplantationen innebar att recipienten maste anpassa sig till en ny livssituation.
Informanterna beskrev hur de efter transplantationen jamforde sitt tillstand med
hur det var innan transplantationen. Pa sa satt okade medvetenheten hos dem
sjélva vilket gjorde att halsan forbattrades (Lundmark m.fl. 2016;Lundmark m.fl.
2019; Forsberg m.fl. 2015). Flera recipienter satte mal som att kunna cykla, rida
eller ta langpromenad. De accepterade krav pa traning, forstod restriktioner och
noterade forbattringar. De uppmuntrade sig sjalva att acceptera nya situationen
och gora basta majliga av den. Alla vara starkt fokuserade pa att ga vidare. | méte
med andra tidigare transplanterade patienter blev de inspirerade. Trots vissa
bakslag gav informanterna inte upp utan fortsatte att kdmpa for att kunna njuta av
livet framfor dem. Tacksamhet Over livet ar ocksa en strategi trots vissa
kvarstaende symtom. Informanterna vande sig vid en ny normalitet (a.a.).
Transplantation &r inte riskfritt och det medfoljer en del atagande (Frejd m.fl.
2008). Det kraver livslang medicinering och kontakt med sjukvarden resten av
livet. Friheten &r villkorad. Ett nytt organ medfor ett ansvar (a.a.).
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Figur 2 Tematisering
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En systematisk litteraturstudie genomfordes for att undersoka valmaende och
mental hélsa hos transplanterade patienter i studier med kvalitativ metod.

Metoddiskussion
| metoddiskussionen diskuteras syfte med fragestallning, litteratursokning,
granskning och vetenskapligt stod.

Fragestallning och syfte

SPICE-modellen som anvénts enligt SBU (2016) var till hjalp for att formulera
fragestallning och syfte. Trots det fick syftet justeras fran livskvalitet (quality of
life) till vdlmaende och mental hilsa. Sokningar enbart pa “quality of life”
resulterade i kvantitativa studier huvudsakligen med enkéten SF 36 vilket inte var
syftet med litteraturdversikten. Valmaende &r ett vidare begrepp som inbegriper
bade halsa och livskvalitet (Lundmark m.fl. 2019). Det tillater ett subjektivt
valmaende som kan komma fram i studier med kvalitativ metod.

Litteratursokning

Medsok som inkluderar databaserna Cinahl och Psych Info har anvants istallet for
sokningar i vardera databas. Nar sokningar sker med @mnesord anges det som SU-
termer i Medsok.
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Endast engelska och svenska artiklar har anvants vilket innebar att artiklar pa
andra sprak inte tagits med. Tva artiklar valdes bort pga frammande sprak som
kan ha varit relevanta. | sokningar tabell 1-4 (Bilaga 1) gjorda med enbart MeSH-
respektive SU-termer kan relevanta artiklar ha missats. Forsta sokningarna med
MeSH- resp SU-sokningar resulterade i fem artiklar. Nar en sokning genomfdrdes
i enlighet med SBU-modell identifierades tre artiklar som motsvarar syfte och
fragestéllning (SBU 2017). I forsta omgéngen anvindes “transplant recipients”
men inte i andra vilket eventuellt kunnat paverka att antalet relevanta artiklar kan
ha blivit farre. I andra omgangen lades “focus groups” och “qualitative research”
till som begrénsade antalet traffar med risk att artiklar kan ha missats. S6kningen
kunde ha gjorts med tilligg av “transplant recipients” nir det visade sig att
tidigare artiklar inte kom med.

Vid sokningar i databaserna kom manga traffar pa sokordet “quality of life” vilket
visade sig vara kvantitativa studier. Aven nir “qualitative research” lades till i
sokningen blev det manga traffar med kvantitativa studier. Parizi m.fl. (2019) har
I sin review funnit flera instrument for att mata livskvalitet och den dominerande
ar Short Form 36 fran 1992. Den anvénds bla i SNR (Svenska Njurregistret) for
uppféljning av njurtransplanterade patienter. Den tacker vissa av de kategorier
som identifierats men saknar livsaskadning, tankar om donatorn och dess familj,
rédsla for rejektion, medicinering och coping. For att kunna utvardera patienternas
valmaende racker inte SF 36 till utan det finns flera omraden som paverkar dem
och framforallt hur de anpassar sig till dem. Inom samma kategori kunde
recipienterna uttrycka olika aspekter beroende pa hur fragorna stallts (a.a).

| denna litteraturstudie har det inkluderats transplanterade patienter med olika
solida organ. De flesta studier bygger pa intervjuer med en patientgrupp inom
samma organtransplantation men dven studier som inkluderat olika organ.
Resultaten fran litteraturstudien, precis som varje studie enskilt, visar att det finns
flera aspekter pa patienternas valmaende som inte tacks av de instrument som
anvands idag.

Urval

Inklusionskriterierna frangicks vid tva sokningar. Tre artiklar var publicerade fore
2010 (Bean 2005, Orr m.fl. 2007, Frejd m.fl. 2008). Alla tre svarade dock pa syfte
och fragestallning och valdes att inkluderas sa att litteraturstudien innehaller 12
istallet for nio artiklar for att fa ett storre vetenskapligt stod. Darfor reviderades
inklusionskriterierna fran att forst vara artiklar fran 2010 och senare till att vara
fran 2005 och senare.

Granskning och analys

Kvalitetsbedomning av artiklar har skett genom SBU's Mall for
kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik-
patientupplevelser (2017). Mallen &r Iatt att folja och det finns tillhérande
informationsblad hur de olika parametrarna ska lasas. For att den granskade
artikeln skulle uppna hog bedémning skulle artikeln uppna mellan 75-100% Ja pa
fragorna i granskningsprotokollet (Bilaga 2) och for medelhdg bedémning skulle
artikeln ha 45-75% Ja pa samma fragor som ovan. Om artikeln hade mindre &n
45% Ja pa fragorna i bedémningsprotokollet ansags den ha lag bedémning och
darmed exkluderas fran studien. De 12 inkluderade artiklarna lastes och bedémdes
av varje forfattare enskilt. Sedan sammanstralades forfattarna och diskuterade
artiklarna och bedémningarna gemensamt. Pa sa satt minskades risken for att
nagon av artiklarna 6ver eller under-bedémdes kvalitetsméssigt enligt SBU (a.a.).
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Tyngdvikten vid granskningen av artiklarna var dels syfte/urval som skulle
motsvara denna studies syfte samt Analys metod. Syfte och urval skulle vara
riktade mot transplanterade patienter med solida organ. Analysen skulle vara val
beskriven och genomford sa den kunde replikeras.

I sina studier av lungtransplanterade patienter anvande sig Lundmark m.fl.
(2016;2019) av Grounded Theory Method enligt Charmaz med beskriven kodning
och analys. Forsberg m.fl. (2016) anvande ocksa Grounded Theory Method i sin
analys av patienter som ar organtransplanterade. Singer m.fl. (2015) utgar fran
HRQOL-domaner (health related quality of life) fran SF-36 i sina
semistrukturerade fragor. Svaren analyserades genom Grounded Theory Method
och resulterade i 11 olika nya doméner. Innehallsanalys anvéandes av Frejd m.fl
(2008); Graarup m.fl. (2017); Yurttas m.fl. (2017); Seiler m.fl. (2016a); Bean
(2005) och Seiler m.fl. (2016a). Frejd m.fl (2008) resultat presenteras med citat
fran intervjuerna. Studien har en bra stringens och struktur. Dock framkommer
inte om det rader data- eller analysmaéttnad.

Utifran de inkluderade studierna syfte och fragestallningar sa anses de valda
metoderna och designerna vara relevanta.

Nér syntes gjordes togs ingen hansyn till valda analysmetoder i de olika studierna.
Forfattarna har gjort forstaniva teman var for sig och sedan diskuterat ihop och
kommit fram till lampliga teman. Utifran dessa teman har forfattarna tillsammans
diskuterat och kommit fram till bade andra nivas samt tredje nivas tema.

Forforstaelsen finns inte tydligt dokumenterad i alla studierna (Lundmark
2016;2019; Seiler m.fl. 2016a; Frejd m.fl. 2008; Graarup m.fl. 2017; Yurttas m.fl.
2017; Monemian m.fl. 2015). Teoretisk anknytning finns inte heller val beskrivet i
alla artiklar (Singer m.fl. 2014; Bean 2005 och Orr m.fl. 2007). Trots denna brist i
ett antal av studierna sa uppfyller dom mer &n 75% ja i
kvalitetsbedomningsmallen fran SBU och anses darmed halla hég kvalitet.
Kontextualisering av resultat och dven éverforbarhet till andra sammanhang
framgar i studierna. En ny teori eller hypotes genereras i Lundmark m.fl. (2016;
2019), Singer m.fl. 2014, Forsberg m.fl. 2016 och Seiler m.fl. (2016a).
Implikationer finns generellt beskrivet.

Vetenskapligt stod

Overlag holl de flesta artiklarna hog kvalitet enligt SBU"s (2017)
beddémningskriterier (Bilaga 2). Artiklarnas datainsamling ar trovardig och denna
litteraturdversikts datainsamling kan replikeras. Analyserna &r val beskrivna i
artiklarna. Analys och syntes har foljt SBU-mallens modell och giltighet
(credibility) kan ges. Forforstaelsen var inte redovisad i alla artiklar. |
litteraturdversikten har inte resultatet paverkats av forforstaelse och tillforlitlighet
(dependability) ar bejakad. Alla artiklar har implikationer och studierna bedéms
vara Overbara och bekréftar varandra genom denna litteraturdversikt
(transferability/confirmability). Identifierade studier har tillracklig kvalitet och
relevans.

Resultatdiskussion

Resultaten visar att upplevd valmaende och mental hélsa var beroende av hur
recipienterna kunde anpassa sig i sin nya vardag. Ett exempel &r att symtom fran
grundsjukdomar forsvann men istallet fick de biverkningar av mediciner. Det
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framgar hur viktigt det ar att recipienterna far mycket information innan och efter
transplantationen.

Valmaende

Resultatet visar att recipienterna oavsett vilket organ som transplanterats maste
anpassa sig till en ny livssituation. | en meta-analys fann man att det inte var
skillnad mellan patienterna beroende pa vilket organ de hade transplanterats med
(Dew m.fl. 2016). Recipienterna fick anpassa sig i flera aspekter efter
transplantationen innan de kunde saga att de uttryckte ett upplevt valmaende. Att
det transplanterade organet fungerar innebar inte att vdlmaendet kom av sig sjalv.
Lundmark m.fl. (2019) drar de slutsatserna och menar att det finns inga eller i sa
fall bara svaga forhallande av en forbattrad organfunktion och ett forbattrat
valmaende. Stottning av recipienterna med kuratorskontakt efter transplantationen
kan vara en vinst for deras valmaende efter denna studies litteraturgenomgang.
Patienternas dverlevnad efter transplantation paverkas av hur de mar och av vilket
stod de far (Dew m.fl 2016). En undersokning av halsokunskaper gjordes pa 204
lungtransplanterade patienter (Lennerling m.fl. 2016). Ett flertal av patienterna
hade daliga kunskaper om sitt halsotillstand vilket paverkade foljsamhet i
medicinering (a.a.). Sjukskoterskor har en viktig informativ uppgift for denna
patientgrupp. Att skapa relationer med recipienten och anhdriga enligt King’s
modell ar av vikt for att framja valmaendet.

Rédsla for rejektion och mental halsa

Flertalet av recipienterna i de granskade studierna patalade radslan for rejektion.
Studien av Seiler m.fl. (2016b) visade att depression fore transplantation 6kade
risken markant for mortalitet efter transplantation genom samre féljsamhet till den
livslanga medicineringen som krévs efter transplantation for att forhindra
rejektion av organet (a.a.). Radslan for rejektion foljer recipienterna hela livet som
transplanterad. Recipienter beskriver det som: att bli transplanterad &r att byta ett
problem mot ett annat, att alltid ha risken for rejektion narvarande (De Vito Dabbs
m.fl. 2004). En del recipienter sag detta som en negativ aspekt av
transplantationen, vilket halso -och sjukvarden bor uppmarksamma. Ett sétt att
fanga upp denna radsla och ge verktyg att hantera den genom coping-

strategier. Radsla ingar som en stressfaktor och darmed som en prediktor for
samre mental hédlsa (Dew m.fl. 2016). S&mre mental halsa med depression
och/eller angest medfor dven okad risk for mortalitet. Recipienter med depression
Okade mortalitetsrisken med 65% (a.a). Sjukskoterskan har en stor betydande roll
redan innan transplantation for att etablera en bra relation med patienten i enlighet
med Kings modell. Denna relation foljer patienten genom hela
transplantationsprocessen och kan fanga upp de kénslor, tankar och upplevelser
som recipienten har. Det &r viktigt att sjukskoterskan genom sina samtal pa
mottagningar redan innan transplantationen identifierar om det foreligger risk for
samre mental halsa. Att koppla in kurator kan vara av storsta vikt sa tidigt som
mojligt efter transplantation for att minska risken for depression med 6kad
mortalitet.

Familj och social samvaro

Resultatet visar pa den positiva betydelse som familjen har efter transplantationen
for att uppna battre valmaende. Uppmuntran att ga tillbaka till nagon form av
sysselsattning och arbete &r bra for recipientens valmaende. Har inte recipienten
ett bra socialt natverk med véanner och familj kan det vara bra att ge forslag pa
stodgrupper eller organisationer for transplanterade recipienter. Detta stéds av
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stods av Paris & White-Williams (2005). P4 detta satt kan de fa svar pA manga
fragor, minska sin oro och kanna samhérighet och fa stod i att anpassa sig till livet
som transplanterad. Flertalet recipienter beskrev att libido aterkom efter
transplantationen (a.a.). Detta kan ha samband med kénslan att aterfa livet och den
fysiska styrkan som ger sjalvfortroende. Recipientens partners formaga att
anpassa sig till transplantationsprocessen har en positiv inverkan pa recipienten
(Paris & White-Williams 2005). Supporten av partners har en positiv inverkan pa
overlevnad vilket bekréaftas i denna studie. En viktig nyckelfaktor &r att ha med
anhoriga under hela transplantations processen. Detta bor uppmarksammas av den
kliniska verksamheten sa de tar tillvara pa denna positiva faktor for valmaende
efter transplantationen.

Fysisk hélsa

| resultatet framkom det att flertalet recipienter upplevde en forbéattrad fysisk
hélsa. Den fysiska aktivitet kunde trappas upp da de inte langre var hammade av
sin grundsjukdom. Lungtransplanterade patienter hade inte langre samma
andningsproblematik och de slapp hosta och trétthet. Detta bekréaftas av Seiler
m.fl. (2016b) som i sin studie sdg samma resultat. Formagan att vara fysiskt aktiv
hade stor positiv paverkan pa recipientens valmaende och formaga till
aterhamtning (a.a.).

Syntes

| den forsta nivan finns minst fem eller fler artiklar med i varje kategori med
representation fran olika patientgrupper. Manga teman var gemensamma i flera av
studierna. Dessa fanns forankrade i citat i studierna. Efter tolkningar och
varderingar i olika steg kunde de grupperas i de fyra kategorierna. Vid
genomgang framkommer det i var syntes att i de inkluderade studierna kunde
recipienterna vardera och jamfora innehallet i de olika teman fore samt efter
transplantationen. | resultaten framgar det att valmaende och mental hélsa delas
upp i ett fore och ett efter transplantationen och det blir en 6vergang mellan fore
och efter. Recipienterna far ett nytt liv som manga sjalv uttrycker det, som de ska
hantera. | den nya livssituationen maste de anpassa sig. Oavsett om de kan
anpassa sig eller inte sa paverkar det upplevt valmaende och mental halsa.

Ett komplement till den kvalitativa forskningen ar kvantitativa studier pa upplevt
valmaende hos transplanterade patienter. Dock menar forskare att valmaende &r
ett komplext begrepp och svart att mata genom enkater. Forsberg m.fl (2012)
utvarderade OTSWI (Organ Transplant Symptom and Well-Being Psychometric
Evaluation) och SF 36 (Short Form 36) i syfte att beskriva symtom och
valmaende i relation till livskvalitet hos transplanterade patienter. Av fran borjan
51 symtom fran SF 36 kunde atta faststallas; fatigue, led-och muskelsmarta,
kognitiv funktion, daglig aktivitet, somnsvarigheter, humar, fotsmarta och
ekonomi. Det framgick att livsaskadning, fysiska och kognitiva funktioner,
emotionellt valmaende och socio-ekonomiskt valmaende inte gick att inkludera
genom instrumentet. | en annan studie fick 64 lungtransplanterade patienter svara
pa PTGIF-SF (Posttraumatic Growth Inventory - Short Form 6 - 11 ar efter
transplantationen for att understka de positiva effekterna i psykosocial mening
(Fox m.fl. 2013). Resultaten jamfordes med resultaten fran LTP (Questionnaire
for Lung Transplant Patients) for att dra slutstatser om det paverkade
slutresultatet. Forekomsten av PTG var hogre &n i andra tidigare studier. | studien
framkom inte att den tacksamhet, kansla av ett nytt liv och viljan att ta tillvara det
som framkommer i kvalitativa studier och som forvantades i detta resultat (a.a.). |
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en omfattande meta-analys som inkluderade 99 faktorer pa valmaende och 196
dimensioner efter systematisk litteratursékning, analys och syntes i olika enkater
visar pa att valmaende som begrepp ar multidimensionellt och ett fenomen
(Linton m.fl 2016). Slutsatsen i meta-analysen manar framtida forskare till att
vara vaksamma pa en signifikant variation mellan olika enkater som syftar till att
undersoka valmaende hos patienter (a.a). Styrkan med kvalitativa studier ar att
fanga de tankar, kanslor och upplevelser som inte & matbara.

I denna litteraturstudie har det inkluderats transplanterade patienter med olika
solida organ. De flesta studier bygger pa intervjuer med en patientgrupp inom
samma organtransplantation men dven studier som inkluderat olika organ.
Resultaten fran litteraturstudien, precis som varje studie enskilt, visar att det finns
flera aspekter pa patienternas valmaende som inte tacks av de instrument som
anvands idag. I den forsta nivan finns minst fem eller fler artiklar med i varje
kategori med representation fran olika patientgrupper.

Resultatet visar pa att alla informanter inte upplevde béattre valmaende och mental
hélsa efter transplantationen som de hoppats pa. Det framkom aven hur viktig
informationen &r, om hur det ar att leva som transplanterad.

77 transplantations-sjukskoterskor som tréffade patienter i olika stadier i
transplantationsprocessen deltog i en studie for att undersdka kompetens och
erfarenhet (Coleman m.fl. 2015). For att kunna ge patienterna ratt vard och méta
de behov som patienterna har fore och efter transplantation krévs inte bara
sjukskoterskeerfarenhet utan forskarna menar att transplantationssjukskoterskor
och transplantationskoordinatorer dven behover akademisk utbildning pa
masterniva och koordinatorspecifik certifiering.

KONKLUSION

Genom att undersdka transplanterade patienters valmaende ges okad forstaelse for
patientens livssituation. Ett av malen i dagens omvardnad av transplanterade
patienter borde vara att forbattra mojligheterna till att varje recipient far
tillrackliga kunskaper om sitt hélsotillstand och stdd i sin anpassning till livet med
det nya organet. Valmaende ar komplext och hur valmaendet ska uppnas genom
ratt information och stdd kraver kompetens och erfarenhet av de
transplantationskoordinatorer och sjukskdterskor som moter patienterna fore och
efter transplantationen.

Kliniska Implikationer

I litteraturdversikten kom det fram vad patienterna behdver anpassa i sin nya
livssituation. Denna kunskap ar viktig for alla i som arbetar inom
transplantationsvarden. Avsatt tid och motiverande samtal &r av stor vikt.
Framtida studier kan undersoka hur patienterna foljs upp pa mottagningar och hur
blir stéttade. Av 12 inkluderade studier beskrevs i tva artiklar patientgrupper med
transplantationer av olika organ. | denna litteraturéversikt har studierna
analyserats tillsammans och det framkom att underkategorier och kategorier inte
var knutna till vilket nytt organ patienterna blivit transplanterade med. Patienterna
tar upp samma tema som paverkar deras valmaende. Resultaten kan leda till en
battre personcentrerad vard. Inga kvalitetsregister innehaller dessa parametrar
vilket borde finnas. En implikation av detta resultat &r att uppratta ett
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kvalitetsregister med parametrar som valmaende och mental halsa i
uppféljningsprogrammet efter transplantation. Genom detta register kan
sjukskaterskor folja den mentala halsan och darmed forbattra valmaendet hos de

transplanterade patienterna.
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Bilaga 1

Tabell 1

Databas:PubMed MeSH
Sok nr Sokord Resultat
#1 Transplant recipients 3343
#2 Quality of Life 186970
#3 #1 AND #2 115

Tabell 2

Databas: Cinahl Subject Heading
Soknr Sokord Resultat
#1 Transplant recipients 3752
#2 Quality of Life 108454
#3 #1 AND #2 298

Tabell 3

Databas: PubMed
Soknr Sokord Resultat
#1 Quality of Life 322 880
#2 Quality of Life (MeSH) 189 382
#3 Well-being 7 069 217
#4 Mental Health 355 136
#5 Mental Health (MeSH) 36 794
#6 Organ Transplantation 246 652
#7 Organ Transplantation (MeSH) 206 877
#8 Qualitative Research 64 964
#9 Qualitative Research (MeSH) 52 702
#10 Focus Group 41 014
#11 Focus Group (MeSH) 28 946
#12 Life Experience 100 137
#13 #1 OR #2 393 798
#14 #3 OR #4 OR #5 7 180 256
#15 #6 OR #7 246 652
#16 #8 OR #9 OR #10 OR #11 OR #12 188 849
#17 #13 AND #14 AND #15 AND #16 94
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Tabell 4
Medsok: Cinahl, Psych Info med SU

Soknr | Sokord Resultat
#1 Quality of Life 2 316 014
#2 Quality of Life (SU) 999 807
#3 Well-being 724 799
#4 Mental Health 2941 868
#5 Mental Health (SU) 962 288
#6 Organ Transplantation 355 587
#7 Organ Transplantation (SU) 149 900
#8 Qualitative Research 106 285
#9 Qualitative Research (SU) 3

#10 Focus Group 1476 479
#11 Focus Group (SU) 111 396
#12 Life Experience 8

#13 #1 OR #2 2 316 256
#14 #3 OR #4 OR #5 3527 842
#15 #6 OR #7 355 593
#16 #8 OR #9 OR #10 OR #11 OR #12 1567 706
#17 #13 AND #14 AND #15 AND #16 32
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Bilaga 2
Mall for kvalitativ forskningsmetodik -patientupplevelser SBU

Bilaga 5. Mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik
— patientupplevelser

SBU:s granskningsmall bygger pa tidigare publicerat material [1,2], men har bearbertarts

och kompletterats for att passa SBLs arbete.

Forfattare: Ar: Artikelnummer:

Hag| Medelhog [ Lag|

Anvisningar:
*  Alternativet "oklart™ anvinds nir uppgiften inte gir att fi fram frin texten.

*  Alternativet "gj tillimpligt™ viljs nir frigan inte ir relevant.

P 1 syfte Ja  Nej oOklart Ejtillimpl

a) Utgdr studien frin en vildefinierad |_ I_ I_ I_

problemformulering/frigestillning?

Kommentarer (syfte, problemformulering, fripestillning etc):

p 2 urval Ja oklart Ej tillimpl

a) Arurvalet relevant?

b} Ar urvalsforfarandet rydligt beskriver?

c} Ar kontexten tydligt beskriven?

d) Finns relevant etiskt resonemang?

I
T E
I
I

€) Ar relationen forskare/urval tydligt beskriven?

Kommentarer {urval, patientkarakteristika, kontext etc):
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) 3. Datainsamling oklart Ej tillimpl

[

a) Ar datainsamlingen tydligt beskriven?

by Ar darainsamlingen relevant?

¢} Rider datamirtnad?

T s
N E

d) Har forskaren hanterat sin egen forforstielse |_ I_
i relarion till darainsamlingen?

Kommentarer (datainsamling, datamittnad etc):

) 4. Analys oklart Ej tillimpl

a) Aranalysen tydligt beskriven?

b) Aranalysfiirfarandet relevant i relation
till datainsamlingsmetoden?

¢) Rider analysmittnad?

)T s
|
] T
] A

d) Har forskaren hanterat sin egen
forfrstielse i relation till analysen?

Kommentarer {analys, analysmirtnad etc):

) 5. Resultat Ja oklart Ej tillimpl

a) Ar resultatet logiske?

b} Ar resultatet begriplige?

c) Ar resultatet tydligt beskrivet?

d) Redovisas resultater i firhillande

till en teoretisk referensrams?

€) Genereras hypotes/teori/modell?

£} Ar resultatet éverforbart till et
liknande ssmmanhang (kontext)?

1 T e
1 A T EE
S
1 T A

g Ar resultatet tverforbare till et
annat sammanhang (kontext)?

Kommentarer (resultatens tydlighe, tillricklighet etc):

31



Bilaga 3
Artikelmatris

Author, Aim Sampling Method Result Study
(Year). Title. Journal. quality
Country.
Frejd, Nordén & To describe how the Transplanted Semi structured Interview | Theme 1: Bodily Chaos High
Dahlborg-Lyckhage. experience is to be newly | patients. 9 patients study. 1:st interview at The body fails, to be
(2008) Att bl transplanted. A patient Kidney tx &5 discharge and 2:nd disappointed &Tired of not
transplanterad- en studie | experience patients liver tx = n14 | interview 1 month after tx | knowing.
av patientens at nurse checkup Theme 2: Calm and Bodily
upplevelse. Vard i Interview 20-40 min. pleasure. The body is
norden. Sweden Code-> Categories -> 2 obeying Conditional freedom,

Themes expectation, trust and

Content Analysis gratitude of a gift.
Palmar-Santos m.fl. To explore the Heart transplanted In depth interviews after 3 main themes: Towards High
(2019) The life and death | experiences of patients patients =n12 an interview guide. Open- | death, the frontier between
construct in heart patients recievning a Next of kin=10 ended in the recipients life and death, towards life
transplant patients. heart from a donor home. Interviews 60-90
European journal of min.
cardiovascular nursing. Inductive analysis by
Spain Colaizzi
Graarup m.fl. (2017) Life | To describe Lung transplanted Semistructured Receiving a lungtransplant is | High

after Lungtransplant: a
balance of joy and
challenges. Journal of
clinical nursing. Denmark

patient’sexperinces
throughout the first foru
months post-lung-
transplant

patients ,>18 years
old, n=26

InterviewseCollection of
data during 1 year.
Patients got the
guestionaires 2 weeks in
advance. Each interview
lasted for 30 min.
Content areas ->
subthemes -> themes

an overwhelming experience.

Being troubled by Physical
and psychological challenges

Magister uppsats i omvardnad
90-120 hp
Magisterprogram i Omvardnad
Maj 2020

Institutionen for vardvetenskap
Halsa och samhalle
205 06 Malmo




Content Analysis

Yurttas & Nar. (2018) To analyse difficulties of | Saturation after 10 In-depth interviews. Physical and emotional High
The Feelings and patients with kidney- interviews but still Descriptive Content negativities such as isolation,
Concerns of patients transplant and to conducted all 15. Analysis infections and medicine side
with kidney determine the possible n=15 effects.
transplantation in turkey: | physical, psychological
a qualitative study. and social problems after
international journal of transplantation
caring sciences.Turky
Lundmark, M m.fl. (2016) | Too investigate lung Lung transplanted Open Ended interviews Main theme is reconstruction | High
Health transition after recipients process of patients that lasted on average 50 | daily occupations. Four main
lung transplantation - a transition from prior the N=15 min. Coding -> theoretical | categories: Restricting,
grounded theory study. transplantation to one coding, specified Regaining, reorganizing and
Journal of Clinical year post transplantation focuscodes and at the Enriching.
Nursing Sweden same time constant
comparative method on
data, codes and
categories.
Inductive Grounded
Theory
Lundmark, M m.fl. (2019) | To develop a grounded Lung transplanted Open interviews with the | Addaption to a new normality | High
Developing a Grounded | theory ih health transition | patients same patients 1 year post | with subcategories Compare,
Theory on Adaption After | by exploring the process | N=14 transplant and 3 years accept and adjust.
Lung Transplantation of change 1 to 3 years post transplant. Coding ->
From Intermediate-Term | after lungtransplantation. focused coding ->
Patient Experiences theoretical coding and at
Progress in the same time constant
Transplantation Sweden comparative method.
Inductive Grounded
Theory
Singer, JP m.fl. (2014) To identify HRQL Lungtransplanted Semi-structured 11 new domains were High

Definingnovel health- domains in Lung patients N=8 interview. The answeres identified outside SF-36:
related quality of life transplantation. Healthcare that was not in SF-36 Symptoms, Transplant-
domains in lung practioner: domains were assigned related Health Outlook,
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transplantation: a
qualitative analysis
USA

N=9

as new domains.
Categories -> themes.
Grounded Theory by
Charmaz

Transplant-related health
distress, Risk of transplant-
related illness, Cognitive
limitations, Depressive
symptoms, Intimacy, Social
relationships, Treatment
burden, Body image,
Spirituality and
transcendence

Forsberg, A m.fl. (2016) | To report how SOT Lung transplanted In-depth Semi-structured Main theme: Social Adaption | High
The core of social patients (solid organ patients. N=20 interviews with inductive with subcategories:
function after solid organ | transplant) changed their approach and open- Deconstruction, Restriction
transplantation social function after ended questions. years and Reconstruction.
Scandinavian Journal of | .transplantation post transplant. Coding -> | The trajectory begins with
Caring Sciences Sweden focused coding -> pretransplant where
theoretical coding and at | Deconstruction identifies and
the same time constant is emerging to
comparative method. Reconstruction postransplant
Inductive Grounded one year after
Theory by Charmaz
Seiler, A m.fl. (2016) To gain a deeper Lungtransplanted Semi-structured Three main categories were High

Patient’s Early Post-
Operative Experiences
with Lung
Transplantation: a
Longitudinal Qualitative
Study Patient
Switzerland

understanding of patients
individual concerns
related to their lung
transplantation within the
first 6 months post-
transplant

patients
N=40

interviews on average 20
min.

First interview 2 weeks
after transplantation, 2nd
interview 3 months and
3 interview 6 months
after transplantation. The
answers from the
interviews were analysed
with Atlas software. From
the text units were coded
to categories and the

identified: Lung
Transplantation, New Lungs
and Medication regime.
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organized and
summarized in groups.
Deductive Content
Analysis

10 | Bean, K (2005) An To gain greater Liver transplanted Open intervies with the Two main-themes were Moderat
exploratory investigation | understanding regarding | patients author. The intervies identified; Positive aspects of | e
of quality of life in adult the adult transplant N=12 were coded -> themes quality of life after liver
liver transplant recipients | recipients ‘experiences Inductive Content transplantation and Negative
Progress in Transplant with liver transplantation Analysis by Sandelowski | aspects of quality of life after
USA in order to direct future liver transplantation.
studies with this
population.
11 | Monemian, Abedi & Naji | The aim was to describe | Heart transplanted Deep unstructured 9 themes: Belief, Tendencies | High
(2015) Life experiences | the life experience in patients interviews. They of recipient and family of
in heart transplant heart transplanted N=9 interviewd until saturation | donor bewilderment, moment
recipients. Journal of patients were met ( N=9). The of facing with transplantation,
Education and health interviews lasted for 60- satisfaction/ paradox of life
promotion Iran 90 min. and death, vital organ,
Codes -> Themes support, temperament,
Inductive Analysis by physical effects of
Colaizzi transplantation and mental
changes
12 | Orr m.fl. (2007) Living To explore the High

with a Kidney
Transplant. Journal of
health Psychology. Great
Britain

experience of living with
a transplanted kidney

Kidney transplanted
patients

N=26

Semi-structured
interviews followed by an
open discussion
according to Wilkinson.
Open coding ->
categories selective

coding led to main theme.

Four main themes:
Medicalization, Fear,
Gratitude and sense of
obligation abd Coping.
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6 steps according to
Krueger.
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