Social funktion efter

organtransplantation

Patientens reflektioner ett ar efter

transplantationen

FORFATTARE Josefin Jansson

FRISTAENDE KURS  Omvardnad - Sjalvstandigt arbete 11
OM 5350
VT 2012

OMFATTNING 15 hp

HANDLEDARE Anna Forsberg

EXAMINATOR Helene Lindfred

Institutionen for Vardvetenskap och hélsa

Sahlgrenska akademin

GOTEBORGS UNIVERSITET



TACK!

Ett stort varmt tack till min handledare, professor Anna Forsberg, for god handledning, aldrig

sinande uppmuntran och en outtémlig entusiasm.

Tack Anette Lennerling for handréckning langs vagen.

Tack Catarina Skoglund, utan din hjalp hade det inte funnits nagra informanter i denna studie.

Tack dven till Vardenhetschef Ulrika Nordell, &nnu en sjél i uppsatsdjungeln, for tid och stod

som bidragit till att uppsatsen skapats.

Slutligen ett tack till familj och vanner for er forstaelse och ert talamod, trots min stundtals

uppenbara brist pa social funktion.



Titel (svensk): Social funktion efter organtransplantation — patientens reflektioner ett ar
efter transplantationen

Titel (engelsk): Social function after organ transplantation — patient’s reflections one
year after transplantation

Avrbetets art: Sjalvstandigt arbete - avancerad niva
Fristaende kurs/kurskod: Omvardnad - Sjalvstandigt arbete I
OM5350
Arbetets omfattning: 15hp
Sidantal: 36
Forfattare: Josefin Jansson leg sjukskoterska vid Transplantationscentrum,

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg

E-post: josefin.jansson@vgregion.se
Handledare: Anna Forsberg

Examinator: Helene Lindfred
SAMMANFATTNING

Introduktion

Trots framskriden forskning kring faktorer som &verlevnad, behandling och livskvalitet for den
organtransplanterade patienten saknas en forstaelse av den transplanterade patientens upplevelse av sin
sociala funktion. Uppsatsen fokuserar pa den organtransplanterade patientens upplevelse av sin sociala
funktion ett ar efter transplantationen.

Syfte

Syftet med denna studie dr att undersdka huruvida det finns ett huvudsakligt problem avseende social
funktion for den organtransplanterade patienten.

Metod

Metoden i denna studie grundar sig pa grounded theory, vilket innebér att det inte finns ett pa foérhand
forutbestamt antal informanter utan intervjuer pagar tills en mattnad uppstar. | syfte att préva metoden
genomfordes en pilotstudie med tre levertransplanterade personer, tva man och en kvinna.

Resultat

Tre huvudsakliga kategorier som visade pa den sociala processen i den sociala funktionen under det
forsta aret som transplanterad framstod i resultatet; Anpassar sig till isolering, forsoker vara aktiv och
anspassar sig till bakslag/komplikationer samt &r aktiv och anpassar sig till trottheten. | den
preliminara analysen relaterades dessa darefter i en majlig karnkategori; Att aterfa ett normalt liv sa
snart som mojligt.

Diskussion

Genom anpassning forbattrades den sociala funktionen under det forsta aret efter levertransplantation.
Det centrala hindret under denna process att aterfa ett normalt liv var trotthet. En fortsatt forskning i
form av att fortsatta datainsamlingen tills mattnad uppstar kommer troligtvis att ge en fordjupning av
kunskapen kring social funktion efter organtransplantation.
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ABSTRACT

Introduction

Despite advanced research in the fields of survival, treatment, and quality of life of organ transplanted
patients we lack a deeper understanding of how these patients experience social function. The focus of
this master thesis is on how transplanted patients experience their social function one year after
surgery.

Aim

The aim of this master thesis is to study whether there is a main concern associated with social
function after organ transplantation.

Method

The methodology is based on "grounded theory". Interviews are conducted until no new information is
available, i.e. number of patients will not be determined in advance. This pilot study will provide a
base for a full-scale investigation, which will be conducted on patients one year after transplantation.
For this pilot study two men and one woman were interviewed in order to evaluate the suitability of
the method.

Results

The social process during the first post transplant year was divided into three main categories:
adaptation to isolation, trying to be active and adapting to failure and complications, and being active
and consequently having to adapt to fatigue. Preliminary analysis revealed a possible core category
named: to return to a normal life as soon as possible.

Discussion

Social function improved through a process of adaptation during the first year after transplantation. A
main impediment identified with the patients was fatigue. Further research and interviews until data
saturation is reached will hopefully provide a deeper understanding of social function after
transplantation.

Keywords:

Organtransplantation, Social function, Patient, Grounded Theory, Charmaz
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INLEDNING

Organtransplantation &r idag en framgangsrik och ofta livraddande behandling for personer
som lider av organsvikt. Ar 2010 genomfordes 651 transplantationer i Sverige med négot av
foljande organ: Njure, lever, hjarta, lunga, tarm, och pankreas. Trots detta vantade 747

personer pa nagot eller flera av dessa organ 1 april, 2011 (www.donationsradet.se).

Da utvecklingen inom organtransplantation dramatiskt framskridit de senaste artiondena har
transplantationsforskningen pa senare ar kunnat integreras med social forskning bade pa
psykosociala och ekonomiska grunder. | dagens samhélle, dar allt ska vara lénsamt, kan man
forsvara transplantationsproceduren med motiveringen att man bade raddar liv och ger
livskvalitet. Livskvalitet ar knutet till begreppet hélsa. Varldshélsoorganisationen (WHO)
definierar hélsa som ett tillstand av fullkomligt fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande,
inte endast franvaro av sjukdom (www.who.int). Det géller alltsa inte langre att enbart bota
eller behandla grundsjukdomen och fa patienten att Gverleva. Patienten ska &ven ha ett
valbefinnande i sin vardag. Det sociala halsoperspektivet blir da personens formaga att efter

en transplantation kunna anpassa sig och fungera i sin vardag.

Manniskan har i alla tider anvant sig av socialt samspel, bade for utveckling och valmaende.
Efter en livsavgorande fordndring som en organtransplantation inneb&r befinner sig patienten
i en ny livssituation som kan innebéra stor pafrestning for de personliga resurserna. Forskare
menar att for manga restriktioner i en manniskas liv kan leda till social isolering (Charmaz,
1983). Den sociala aspekten och funktionen hos patienten efter organtransplantation star dock
fortfarande till stor del som outforskad och vikten av att undersoka detta star klar i relation till
vinsterna eftersom man genom att studera organtransplanterades uppfattning om hur den
sociala funktionen fungerar efter organtransplantation kan uppna en djupare forstaelse for
patientens situation, och darmed mojliggora en kvalitetsforbattring inom varden for de

organtransplanterade.

Denna uppsats utgors av en detaljerad forskningsplan samt en pilotstudie och fokuserar pa

den organtransplanterade patientens upplevelse av sin sociala funktion efter transplantation.


http://www.donationsradet.se/
http://www.who.int/

BAKGRUND

PERSPEKTIV OCH UTGANGSPUNKTER

Denna forskningsplan utgar fran antagandet att manniskan &r en social varelse som ar social
av naturen (Charmaz, 1983) och darfér beroende av andra. Manniskor som blir
organtransplanterade aterhamtar sig till stor utstrackning och upplever hélsa (Forsberg, 2001).
De finns dven i ett socialt sammanhang med eller utan ett antal nara relationer som paverkar
valbefinnandet. Social funktion &r darfér en viktig komponent fér den transplanterade

personens vélbefinnande.

SOCIAL FUNKTION

Att ha ett socialt liv handlar om att interagera med andra. Social kompetens definieras som en
formaga att umgas och kommunicera med méanniskor i ens omgivning pa ett satt som framjar
den sociala samvaron. Hog social kompetens anses vardefull i t.ex. skola och arbetsliv och
kan, som allt manskligt samspel, 6vas upp och utvecklas. Begreppet har fatt ckad anvandning
under senare ar i och med att individens roll i det sociala sammanhanget far allt storre
betydelse i ett globalt och mangkulturellt samhalle. Socialt valbefinnande kan uppnas genom
att vara tillfredsstalld i sitt sociala liv inom omraden sasom karlek, relationer, arbete, studier,
vanskap, ekonomi och fritid (Caldwell, 2005; Iwasaki et al., 2005).

Ménniskan fungerar i samvaro och samspel med sin omgivning. Parse (1994) beskriver
méanniskan som hel och omgjlig att dela upp i mindre enheter och belyser en koppling mellan
méanniskan och omgivningen. Att ha en narvaro och att vara tillsammans med en person och
omgivningen ar fran ett individperspektiv fundamentalt kopplat till livskvalitet (Parse, 1994).

Ur ett socialt héalsoperspektiv ses hédlsa som en persons férmaga att fungera i sin omgivning
och att anpassa sig till uppkomna stressituationer. Halsa blir da relaterat till personens

formaga att genomfora sina sociala funktioner och uppgifter (Withbeck, 1981).

Social funktion definieras i denna studie som till vilken grad fysisk hélsa och emotionella
problem inverkar med vanliga sociala aktiviteter. Det vill sdga ett beteende som ger mojlighet

att klara dnskade roller i samvaro med andra.



HALSORELATERAD LIVSKVALITET (HRQOL)

Social funktion utgor en viktig del i det som kallas hélsorelaterad livskvalitet. Nar en individ
drabbas av ohalsa kan det fa langtgaende negativa effekter pa den egna arbetsformagan, pa
ens partner, ens barn och ens kollegor (Malmberg et al., 2007). Detta tros paverka den sociala
halsan och upplevelsen av den egna livskvaliteten. WHO definierar livskvalitet som:
“An individual's perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations,
standards and concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex
way by the person's physical health, psychological state, personal beliefs, social
relationships and their relationship to salient features of their environment”
(WHO, 1997)

De som forskar inom livskvalitet forsdker att samla kunskap som kan leda till forbattring och
mindre problem for de individer forskningen berér (Forsberg, 2001). Livskvalitet ar idag ett
allomfattande mal inom omvardnad. Hélsorelaterad livskvalitet (HRQOL) begransas till den
paverkan sjukdom och behandling har pa livskvaliteten. Inom vardvetenskapen forskas det
mycket om hélsorelaterad livskvalitet dér patienten och dennes familj star i fokus och anses
vara experter pa halsan (Parse 1994). Cella et al. (1990) definierar HRQOL som:
“patienternas uppskattning av deras nuvarande niva av funktion och tillfredsstallelse jamfort
med vad de ser som idealiskt.” Parse (1994) konstaterar HRQOL i sin enkelhet till ” att det &r

det den person det beror sager att det ar”.

Begreppet halsorelaterad livskvalitet blev under senare delen av -90 talet alltmer centralt i
diskussioner och utvardering inom varden efter organtransplantation da det kunde ses att de
organtransplanterade ofta drabbades av langvariga sjukhusvistelser i samband med sjdlva
transplantationen och dven i samband med eventuella komplikationer efterat relaterat till

transplantatet (Forsberg, 2001).

Ett stort antal matinstrument, frageformulér, anvands for att pavisa halsorelaterad livskvalitet.
Att anvanda bra matinstrument ar av storsta vikt for att ge en god insyn i paverkan av
sjukdom (jmf. eng. illness) och behandling. Detta tros kunna uppnas da de utgar fran

patientens perspektiv. Malet med organtransplantation ar att aterstalla organmottagarna till ett



hélsotillstand dar de atervander till en produktiv och tillfredsstalld tillvaro. Detta mal ar ocksa
ké&rnpunkten i det som undersoks av métinstrumenten (Jay et al., 2009).

MATINSTRUMENT

Social funktion kan matas, ofta via enkater som med fragor méater halsorelaterad livskvalitet.
Dessa enkater kallas instrument nar fragorna kontrollerats med avseende pa validitet och
reliabilitet, alltsa om de &r stabila och palitliga. Det ar idag mojligt att med sadana instrument
mata halsorelaterad livskvalitet samt att folja halsoutvecklingen 6ver tiden. Genom att
anvanda etablerade instrument kan jdmforelser géras mellan grupper och studier. Det finns
idag ingen matskala for endast social funktion utan den ingar som en grupp i de matskalorna
som mater hadlsorelaterad livskvalitet. Tre av de vanligast anvanda skalorna vilka anvénds for
att utvardera organtransplantation heter Nottingham Health Profile (NHP), Sickness Impact
Profile (SIP) och Short Form- 36 items (SF-36).

Nottingham Health Profile

Nottingham Health Profile &r ett engelskt frageformular som ar designat for att mata
hélsorelaterad livskvalitet. Halsoprofilen bestar av sex omraden med pastaenden som var och
en refererar till olika funktioner; Energi, fysisk mobilitet, somn, smarta, social isolering och
emotionella reaktioner. Patienten ombeds att svara ja eller nej pa fragorna efter hur de kanner
att pastaendet passar in pa dem. Matskalan visar sensitivitet for bade kortsiktiga och

langsiktiga forandringar i den subjektiva halsostatusen (Hunt et al., 1980).

Sickness Impact Profile (SIP)

Sickness Impact Profile (SIP) &r en maétskala som utvecklades i USA 1972. Matskalan &r
designad for att mata livskvalitet hos sjuka och dysfunktionella. SIP bestar av ett
frageformular som mater patientens upplevda halsostatus och ar sensitivt nog att marka
forandringar och skillnader i hélsan Over ett tidsperspektiv och mellan grupper. Fragorna
riktar sig mot olika punkter sasom somn, mobilitet, aterhamtning, hushallsgéromal, social

interaktion etc. (Bergner et al., 1981).



Short Form 36 items (SF-36)

Instrumentet Short Form 36 items (SF-36) &r en av de bredast anvdnda matskalorna for att
mata halsorelaterad livskvalitet och har anvénts internationellt sedan borjan av 1990-talet.
Instrumentet, som grundar sig pd& WHO’s definition av halsa, har utvecklats i Boston.
Ursprungsformuléret som konstruerades i Medical Outcomes Study, MOS, inneholl
ursprungligen 149 fragor och genom faltstudier utvecklades ett kort basinstrument, SF-36.
Den svenska versionen ar framtagen i samarbete mellan Bostongruppen och Sahlgrenska
sjukhuset i Goteborg, sektionen for vardforskning. SF-36 ar uppdelad i tva doméner, fysisk
hédlsa och psykisk hélsa, och har atta skalor: fysisk funktion, fysisk rollfunktion, kroppslig
smarta, allmén halsa, vitalitet, social funktion, emotionell rollfunktion och mentalitet.
Frageformularet bestar av 36 fragor dar svaren fran 35 av fragorna sammanfattas i en

hélsoprofil med atta dimensioner (Sullivan et al,. 1995).

ORGANTRANSPLANTATION

Studier av social funktion i relation till organtransplantation kraver att de omstandigheter som
foregar och utgdrs av organtransplantation beaktas. Dessa omstandigheter behover redovisas
for att fa en bild av hur den sociala funktionen kan paverkas pa olika sétt.
Organtransplantation innebar flytt av organ fran en kropp till en annan i syfte att ersatta
mottagarens skadade eller sviktande organ med donatorns fungerande. Organdonatorer kan

vara avlidna eller, vid vissa organtransplantationer, levande (www.donationsradet.se). Att

vanta pa ett organ upplevs ofta som en valdigt pafrestande och stresspraglad period for

recipienten (Johnsson & Tufvesson, 2002).

Indikationer till organtransplantation

Det finns manga sjukdomstillstand som kan leda till behovet att byta organ. Den storsta
anledningen &r att funktionen i organet sviktar och medfor allvarlig fara for personens liv.
Den sociala funktionen &r darmed paverkad under kortare eller langre tid innan

transplantationen genomfors.

Nér njurfunktionen sviktar betydligt, eller i vissa fall upphor, kallas det fér kronisk njursvikt.
Det finns flera orsaker till att njurarna borjar svikta. Nagra av de vanligaste anledningarna &r
diabetes, glomerulonefrit, nefroskleros och polycystisk njursjukdom. Utan behandling, som

bestar av dialys eller njurtransplantation, skulle njursvikten bli dodlig. For de personerna med


http://www.donationsradet.se/

svar diabetes och samtida komplikationer med njurfunktion kan man ibland kombinera en
njur- och pankreastransplantation (Andersson et al., 2004). Dialys &r en tidskrdvande
behandling som ofta behover utforas flera ganger i veckan. Dialysbehandling innebér en
bundenhet till sjukvarden for overlevnad, vilket paverkar patientens livskvalitet i stor
utstrackning (Johnsson & Tufvesson, 2002). Majoriteten av de personer som genomgar
njurtransplantation har darfor troligtvis paverkats i sin sociala funktion genom den
regelbundna hemodialysen eller peritonealdialysen, vilket pa olika satt utgor en restriktion for

det sociala livet.

Vid levertransplantation finns det idag fyra huvudgrupper som paverkar levern i sadan
utstrdckning att en transplantation blir nddvéndig. Slutstadium av kronisk leversjukdom,
metabola leversjukdomar akut fulminant leversvikt och primar levercancer (Kvalitetsnorm for
levertransplantation, 2008, Andersson et al., 2004). Tidigare erbjdds levertransplantation
endast till patienter med forvantad 6verlevnad pa mindre an ett ar, men idag kan man &ven
erbjuda transplantationsalternativet till patienter med paverkad livskvalitet (Johnsson &
Tufvesson, 2002). Livshotande leversjukdom utgdr en paverkan pa halsa och allmantillstand i

sadan utstrackning att ocksa det sociala livet paverkas negativt.

Precis som vid livshotande leversjukdom utgor en langt gangen hjartsjukdom en inskrankning
pa personens totala livsforing och dagliga liv. Den Overgripande orsaken till
hjarttransplantation &r hjartsvikt. Tillstandet uppkommer i alla aldrar och med varierande
sjukdomar som orsak. De tva vanligaste sjukdomstillstanden som orsakar denna hjartsvikt for
vuxna, och som leder till transplantation, &r ischemisk hjartsjukdom och dilaterad
kardiomyopati (Socialstyrelsen, 2008). Patienten maste ha en uttalad hjartsvikt med en dalig
prognos som inte forutsatter langre Gverlevnad an ett ar. All annan medicinsk eller kirurgisk
behandling ska ha varit utan effekt eller omojlig att genomfora. Detta géller &ven for de som
vantar pa lunga/lungor da ett av kriterierna for transplantation &r att patienten ska vara hotad
till livet av sin sjukdom eller ha en mycket dalig funktion. Den vanligaste lungsjukdomen som
ligger till grund for lungtransplantation ar kronisk obstruktiv lungsjukdom, men det
foreckommer dven andra orsaker sasom essentiell lungfibros, cystisk fibros,
lungemfysemorsakat  alfa-1-antitrypsinbrist och  pulmonell arteriell  hypertension
(Vardprogram lungtransplantation, 2011). Patienterna ar i detta tillstdnd ofta sa sankt i sitt
allmantillstand att de blir beroende av kontinuerlig syrgastillforsel vilket forutom sjalva

sjukdomen aven bidrar till att det sociala livet blir inskrankt. Aven personer med irreversibel
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tarmsvikt, tarminsufficiens, blir beroende av hjalpmedel for att Gverleva da personen som
drabbas inte kan Overleva utan total parenteral nutrition. Detta orsakas av tillstdnd sasom
inflammatorisk tarmsjukdom, abdominella karlkatastrofer, trauma, dysmotilitet samt vissa
maligniteter sdsom metastaserande neuroendokrina pankreastumorer och bindvavstumorer

(Kvalitetsnorm tarmtransplantation, 2007).

Efter utskrivning

Innan den organtransplanterade patienten skrivs ut till hemmet ges han/hon undervisning dar
sjukskoterskan och patienten i dialog pratar om viktiga saker att beakta efter
transplantationen. Betoningen under undervisningen ligger i att patienten ska leva ett sa
normalt liv som mojligt samtidigt som personalen vill ge en grund for att patienten sjalv skall
kunna undvika infektioner och mojliga risksituationer och aven sjalv kunna uppméarksamma
eventuella avstotningssymtom. Det finns under den forsta tiden, vanligtvis tre till sex forsta
manaderna, efter organtransplantationen en del restriktioner for recipienten sasom extra
noggrann hygien, mathallning samt forsiktighet vid kollektiv akning (Livet med ny njure,

2010). Faktorer som i sig kan verka inskrankande pa den sociala funktionen.

Kontroller

Efter utskrivningen skots regelbundna provtagningar och kontroller i viss utstrackning av
hemsjukhusets lakare. Darutéver aterkommer organmottagaren vid tidsbestamda kontroller
samt om specialistvard kravs. For lever, pankreas och njurtransplanterade gors inga biopsier
om inte behov foreligger, exempelvis stigande varden pa blodprover eller kroppsliga symtom
som foranleder misstanke om mojlig avstotning, rejektion, av organet. Pa hjart- och
lungtransplanterade gors undersékningar enligt ovan men med tillagg for biopsier enligt
rutinkontroll. Lungtransplanterade gor aven en sa kallad BAL-skéljning (bronkoalveolart
lavage) dar odling tas pa en vatska som den transplanterade lungan/lungorna skoljs med.
Detta beror pa att hos lungtransplanterade sa avldser infektion och rejektion ofta varandra och
ofta forekommer de tillsammans. De rutinméssiga biopsierna beror pa en dnskan att upptacka
eventuella rejektioner tidigt da den kliniska bilden som orsakas av rejektion hos dessa organ
inte &r specifik och symtomen upptrdder ndr organen redan &r nedsatta (Socialstyrelsen,
2008). Dessa lakarbesok, behandlingar och kontroller antas utgora en belastning pa
mojligheterna att etablera en god social funktion efter att ha genomgatt en

organtransplantation.
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Immunosuppressiv behandling och dess biverkningar

Tack vare utvecklingen av immunosuppressiva lékemedel har organtransplantation
mojliggjorts och kunnat utvecklas. Lékemedlet ar till for att dampa immunférsvaret och
darmed forhindra en rejektion. Denna behandling ar livslang eller sa lange personen har det
transplanterade organet kvar (Nilsson, 2010). Det sénkta immunforsvaret medfor dock att
recipienterna far en hogre infektionsrisk an normalbefolkningen. Infektionerna utspelar sig i
basta fall som mattliga komplikationer, men kan aven bli livshotande. Infektion hos
organtransplanterade ger, liksom hos alla drabbade patientkategorier, oénskade konsekvenser
i form av eventuell sjukhusvistelse, lakemedelsbehandlingar, restriktioner och
komplikationer. Aven biverkningar och symtom uppkommer som svar pd den langa
behandlingen (Kvalitetsnorm tarmtransplantation, 2007; Johnsson & Tufvesson, 2002). Att
hantera bieffekterna av den livslanga behandlingen blir for de organtransplanterade en del i

det dagliga livet inklusive det sociala livet.

Rejektion

Trots framskriden forskning &r ett alltid nérvarande hot avstotning av organet. Alla patienter
som genomgar en organtransplantation I6per risk for avstotning av det transplanterade
organet. Det ar kroppens naturliga satt att via immunforsvaret skydda sig mot en frammande
kropp eller ett frammande amne (Nilsson, 2010). Rejektionen kan uppsta nar som helst efter
organtransplantationen ar genomford, men ar vanligast under de tre forsta manaderna och ar
ofta forknippad med angest hos recipienten trots god information om avstétningsbehandling.
Responsen pa rejektionsbehandling med hogdos av steroider ar idag mycket god och det &r
endast i undantagsfall en rejektion blir sa svar att retransplantation ar den enda utvagen
(Forsberg, 2001). Forskning visar att patienter som genomgatt en rejektion upplevde mer
isolering samt att det fanns en stark korrelation mellan patrangande oro och social isolering i

samband med rejektion (Nilsson, 2010).
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TIDIGARE FORSKNING
For att fa en Oversikt av hur tidigare forskning undersokt och tagit upp social funktion i

samband med organtransplantation gjordes en sokning i relevanta databaser med olika

relevanta begrepp i kombination enligt tabell 1.

TABELL 1

DATABAS SOKORD TRAFFAR

PubMed Social Function AND Organ | 123
Transplantation

PubMed Social Factors AND Organ 202
Transplantation

PubMed SF36 AND Organ 12
Transplantation

Cinahl Social Function AND Organ | 0
Transplantation

Cinahl Social Function AND Organ | 185
AND Transplantation

Cinahl Social Factors AND Organ 12
Transplantation

Cinahl SF36 AND Organ 2
Transplantation

For kartlaggningen av det aktuella forskningsléget anvéandes sokorden Social Function, Organ
Transplantation, SF-36 och Social Factors for artikelsokning i databaserna PubMed och
Cinahl. Avgransningar som valdes i samband med artikelsokningen var att artiklarna skulle
vara skrivna under de senaste tio aren. Artiklarna skulle aven vara skrivna pa nagot av
spraken svenska eller engelska samt att berorda patienter i studierna skulle vara vuxna, det
vill sdga arton ar och aldre. Avgransningarna gjordes for att kunna tillgodose relevant och

aktuell kunskap samt med beaktandet av att barn inte till fullo sjalva bestammer Gver sin
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sociala funktion utan att fordldrarna dar spelar en stor roll. Sammanlagt 30 artiklar som var
relevanta for amnet valdes ut med hjalp av begreppstkningen. Sokningar gjordes aven pa
relevanta artiklars forfattare for att se om ytterligare forskning var gjord och pa sa satt valdes

ytterligare 6 stycken ut. Totalt innefattades 36 stycken artiklar.

Ovriga artiklar som valdes bort omfattade foljande omraden: Benmargstransplantation,
Ansiktstransplantation, Handtransplantation, Livet innan transplantationen, Donatorer och
transplantation, Anhoriga, Barn, Diabetes, Alkoholcirros, Tandimplantat, Livmodercancer

samt Infektioner.
Social Funktion

Ett flertal kvantitativa studier har undersokt social funktion, i fortsattningen férkortat som SF,
och sett att SF forbattras jamfoért med innan transplantationen (Jin et al., 2010; Santiago et al.,
2008; Overbeck et al., 2005; Karam et al., 2003a; Martin-Rodrigues et al., 2008; Dew et al.,
2001; Burra & De Bona, 2007; Cupples et al., 2006) och att SF &r lika eller, i vissa fall, battre
an hos den generella populationen (Pieber et al., 2006; Karam et al., 2003b; Van Der Mei et
al., 2007a). Vad som galler tidsmassigt for SF star oklart da en studie visar att den sociala
funktionen &r bést efter ett ar for att sedan gradvis férsamras under kommande tio aren efter
organtransplantationen (Ruppert et al., 2010) vilket motsétts av Cupples et al. (2006) som
redovisar att SF forbattras med tiden.

Arbete

Att aterga till eller paborija ett arbetsliv efter transplantationen kan ses som ett matsatt for att
se formagan att komma tillbaka till samhallet (Saab et al., 2007; Paris & White-Williams,
2005; Jin et al., 2010). Det &r dven en av de storsta forhoppningarna hos kandidaterna pa
vantelistan for organtransplantation (Santos-Junior et al., 2008). Efter transplantationen
upplevde recipienterna att de hade ett fornyat hopp om att kunna aterfa en plats pa
arbetsmarknaden och de hade dven planer for hur de skulle genomféra det (Luk, 2003).
Siffror som visar pa i vilken utstrackning recipienterna tar sig tillbaka pa arbetsmarknaden
varierar kraftigt med deltagande mellan 12-81% och dar en 6kning kan ses jamfort med innan
transplantationen (Cupples et al., 2006; Paris & White-Williams, 2005; Luk, 2003; Monroe &
Raiz, 2005; Aasebo, 2009; Saab et al., 2007; Overbeck et al., 2005;VVan Der Mei, 2007b; De
Baere, 2010; White Williams et al., 2005.). En studie visade pa en minskad atergang till
arbetet (Petrucci et al., 2007), men ingen studie pavisade att de organtransplanterade arbetade

i samma omfattning som den generella populationen (GP). Generellt visar trenden pa att det
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finns ett samband mellan atergang till arbetet efter transplantationen och om man jobbade
innan transplantationen (Santos-Junior et al., 2008; Santiago et al., 2008; Burra & De Bona,
2007; Van Der Mei, 2007; Sahota et al., 2006; Luk, 2003). Efter transplantationen var
recipienterna borta mindre fran jobbet och upplevde farre problem med arbetet. Franvaro fran
arbetsmarknaden innan transplantationen gjorde det istallet svarare att borja jobba da
recipienterna upplevde att de inte var sa uppdaterade pa arbetsmarknaden (Sahota et al., 2006;
Luk, 2003). Ju langre tid som gick efter transplantationen utan att recipienterna atergick till
arbetsmarknaden desto mer minskade chanserna att de skulle gora det (Saab et al., 2007).
Santos-Junior et al. (2008) fann att de som inte kunde jobba efter 24 manader upplevde en
stor stress. Tseng et al. (2010) menar att psykologiska faktorer som réadslor spelade in, vilket

de varnade for skulle kunna leda till sjélvisolering fran samhéllet och andra individer.

Flera studier menar att de flesta transplanterade recipienterna borde kunna aterga till jobbet
efter transplantationen, men konstaterar att manga inte gor det (Paris & White-Williams,
2005; Monroe & Raiz, 2005; Smeritschnig et al., 2005; De Baere, 2010). Orsaken till detta
kan bero pa manga saker sasom Kliniska faktorer i samband med transplantationen och
socioekonomiska faktorer (Paris & White-Williams, 2005; Sahota et al., 2006). Tseng et al.
(2010) menar pa aterkomst till arbetet efter transplantationen till stérsta delen berodde pa
psykologiska och sociala faktorer. Detta styrks sedan av Paris & White-Williams (2005) och
De Baere (2010) vilka bland annat diskuterar att patienter kan undvika att aterga till arbetet pa
grund av omprioriteringar till fordel for familj och fritidsaktiviteter (Paris & White-Williams,
2005; De Baere, 2010). Dock menar Paris & White-Williams (2005) att det allra storsta skélet
till att inte aterga till arbetet efter transplantationen &r fysiskt relaterat (Paris & White-
Williams, 2005; Tseng et al., 2010; De Baere, 2010) nagot som motbevisas av Sahotas et al.
(2006) dar de som atervande till jobbet rapporterade en samre fysisk formaga an de som inte

gjorde det.

Forfattarna tycker sig se en positiv trend pa arbetsfronten for recipienterna (Paris & White-
Williams, 2005; Cupples et al., 2006) och relaterar detta till en allt battre aterhamtning efter
transplantationen samt mindre biverkningar av den immunosuppressiva medicineringen (Paris
& White-Williams, 2005). Att aterga till arbete efter organtransplantation leder till minskad
depression samt kan ge mojligheter till att skapa sociala kontakter vilket ger ett Okat
valbefinnande (De Baere, 2010; Overbeck et al., 2005). En ytterligare fordel med arbetet &r en
hogre inkomst vilket mojliggor for recipienterna att paverka val av socialt deltagande och

goOra saker de njuter av i livet (Cowling et al., 2004).
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Utbildning

Utbildning kan i vissa fall bli fordréjd i samband med grundsjukdom och transplantation
(Aasebo, 2009). Att utbilda sig varderades hogt. Att utbilda sig efter organtransplantationen
kunde bero pa svarigheter att fa jobb for att man varit hemma lange, hade svart att hitta jobb
som transplanterad eller att man inte langre klarade av vissa fysiska arbeten (Luk, 2003,
Aasebo, 2009).

Aasebo (2009) visade i en studie om njurtransplanterades livssituation att fler transplanterade
an GP hade hogskoleutbildning. I liknande studier av Karam et al., 2003b och Van Der Mei et
al., 2007a upptécktes istallet att det var en lagre utbildningsgrad hos njurtransplanterade an
hos GP. Detta kan bero pa urvalet i jamférande GP grupp. Utbildning associerades aven med

en hogre grad av socialt deltagande i samhallet (Karam et al., 2003b).
Det dagliga livet/hushall

Ett av malen med organtransplantation &ar att aterfora recipienterna till deras dagliga
aktiviteter (Saab et al., 2007). Att kunna utféra vardagsaktiviteter och hushallssysslor
upplevdes som ett halsomatt av recipienterna (Rosenberger et al., 2006). Tidigare forskning
visar att recipienterna upplevde goda vardagliga aktiviteter och att de i hog grad atergick till
att genomfora diverse hushallsarbeten i samma utstrackning som innan transplantationen
(Smeritschnig et al., 2005; Van Der Mei et al., 2006; Karam et al., 2003b). Forfattarna
relaterar den goda aktiviteten med en fysisk formaga att faktiskt kunna utfora aktiviteterna
jamfoért med innan transplantationen (Paris & White-Williams, 2005; Smeritschnig et al.,
2005).

Fritidsaktivitet

Generellt sags en positiv installning till fritidsaktiviteter och recipienterna var i de flesta fallen
nojda med att ha kunnat ateruppta sina fritidsintressen och en vanlig livsstil (Cupples et al.,
2006; De Baere, 2010; Luk, 2003). Recipienternas deltagande i fritidsaktiviteter 6kade under
forsta aret efter transplantationen (Van Der Mei et al., 2007a, Van Der Mei et al., 2006). | en
studie framkom att fritidsaktiviteter varierade mellan 22-98 % under en tidsperiod pa fyra
veckor (Aasebo, 2009). Aktiviteterna strackte sig fran allt till att ha varit pa en kulturell
tillstallning till att ha fikat pa café. Totalt 44 % angav att de hade aterupptagit samma hobbys
som innan transplantationen, men hela 28 % rapporterade att de hade problem med intressen
och hobbys ett ar efter organtransplantationen (Ruppert et al., 2010).
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Jamforelser med GP gav olika resultat med allt ifrdn att recipienterna utévade mindre
traning/fritidsaktiviteter &n GP, lika mycket som GP eller till och med att recipienterna deltog
mer an GP (Karam et al., 2003b; Van Der Mei, 2007b; Aasebo, 2009; Burra & De Bona,
2007).

Social adaption

Organtransplantation forandrar vardagen for recipienten och kréver férandring och adaption
(Karam et al., 2003b). Social support och social integrering efter transplantationen ar tva
viktiga faktorer (Overbeck et al., 2005). Social adaption efter transplantation sker gradvis
jamfort med t.ex. fysisk aterhamtning och den sociala funktionen fortsétter att forbattras dver
tid (Martin-Rodrigues et al., 2008; Cupples et al., 2006; Santos-Junior et al., 2008). Det finns
en positiv uppfattning om recipienternas sociala adaption och deltagande efter
transplantationen (Cupples et al., 2006; Aasebo, 2009; De Baere, 2010; Luk, 2003), men &ven
negativa aspekter fors fram. Faktorer som paverkade den sociala funktionen negativt var
fysiska restriktioner, komplikationer efter transplantationen, den nuvarande héalsan och tid
efter transplantationen (Tseng et al., 2010; Van Der Mei et al., 2006; Luk, 2003; Jin et al.,
2010; Santos-Junior et al., 2008). Detta ledde till begréansningar for recipienternas deltagande
I det sociala livet, exempelvis menade 22 % av recipienterna i en studie att de traffade sina
vanner mindre pa grund av fysiska restriktioner och 34 % upplevde en forsamring i sina
interpersonella relationer (Tseng et al., 2010). En litteraturéversikt omfattande femton studier
visade ett varierat forskningsresultat gallande social och sexuell adaption da sju av femton
studier visade pa problem efter transplantationen. Forskningens metoder kan i sin tur
ytterligare belysas da en narmare undersokning av studiernas metodval visade att studier
gjorda med frageformular tenderade att visa ett positivare resultat &n i de studier som var

byggda pa personliga intervjuer (Paris & White-Williams, 2005).
Komplikationer

Ett flertal recipienter upplevde en fordndrad kroppsform med en negativ inverkan (Aasebo,
2009). Galbraith & Hathaway (2004) belyser hur fysiskt kroppsliga férandringar skapar
problem i den sociala interaktionen, arbete utanfor hemmet och i sexuella relationer. Aven
Chen et al. (2010) belyser problemet och menar pa att kroppsuppfattningen kan paverka

recipientens interpersonella relationer och skapa social isolering.
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En faktor som kunde paverka den sociala funktionen efter transplantationen var den tidigare
sjukdomsbilden (Cowling et al., 2004). Bland annat kunde en tidigare sjukdom innan
transplantationen medféra en forsamrad kognitiv formaga vilket begrdnsade den sociala

funktionen hos den transplanterade personen (Dew et al., 2001).

Recipienter som genomgick organtransplantation beskriver en forhoppning om att komma
tillbaka till ett, for dem, normalt liv (Crowely-Matoka, 2004, Van Der Mei, 2007b). Efterat
uppfattade de det som att de hamnat mittemellan att vara frisk och att fortfarande vara sjuk.
Recipienterna upplevde fortsatta begransningar i sin vardag samt svarigheter att aterta tidigare
roller (Crowely-Matoka, 2004).

Emotionella besvar komplicerade i vissa fall de sociala faktorerna efter organtransplantation.
Depression var vanligt, nadgot som forfattarna menar pa paverkade aktiviteterna i det dagliga
livet saval som de sociala aktiviteterna (Tsunoda et al., 2010; Karapolat et al., 2010; Santos-
Junior et al., 2008). En studie gjord pa tarmtransplanterade personer visade pa att de hade
svarare an GP att uppratthalla relationer och att kdnna empati for andra. Forfattarna menar att
det tyder pa att de transplanterade har svart att adaptera till sin nya sociala roll (Golfieri et al.,
2010). Att aterga till fysisk aktivitet, sociala relationer och arbete efter organtransplantation
var associerat med stress for recipienten. Stressen kunde ibland bli patologisk och vissa
njurtransplanterade recipienter upplevde att stressen som fanns innan transplantationen inte
hade blivit béttre och 6nskade att de kunde aterga till dialys (Burra & De Bona, 2007; Chen et
al., 2010).

Sammanfattningsvis visar tidigare forskning att den sociala funktionen forbéattras efter
organtransplantationen och kan i manga fall jamféras med den generella populationens
sociala funktion. Arbetet ar en viktig del for att uppleva en god social funktion och ar ett mal
recipienterna vill uppna med sjilva organtransplantationen. Aven om manga inte atergick i
full grad till arbetet sa gjorde transplantationen att franvaron och sjukdagarna minskade. Att
inte kunna aterga till arbetet efter tva ar var forknippat med stress for de organtransplanterade,
men forskningen belyser dven att manga kan ga tillbaka till arbetsmarknaden utan att gora det.
Bakomliggande faktorer till att inte aterga till sitt arbete var socioekonomiska, sociala och
psykologiska faktorer. Att arbeta mojliggjorde sociala kontakter och socialt deltagande, nagot

som aven forknippades med att utbilda sig eller att ha en utbildning.

Att kunna utfora vardagsaktiviteter och hushallssysslor upplevdes som ett hdlsomatt av
recipienterna och de flesta atergick till att utfora detta i lika hog grad som tidigare. Manga
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kunde aven ateruppta tidigare fritidsintressen, men resultaten skiljer sig mellan studierna och
upp till en fjardedel rapporterade att de inte kunde utéva hobbys och fritidsaktiviteter.

Organtransplantationen medfor forandring och anpassning. Faktorer som paverkade den
sociala funktionen negativt var fysiska restriktioner, komplikationer efter transplantationen,
den nuvarande hdlsan och tid efter transplantationen vilket ledde till begrénsningar for
recipienternas deltagande i det sociala livet. Att kroppen forédndrades efter transplantationen
upplevdes negativt och hade stora konsekvenser for recipienterna da det skapade problem i
den sociala interaktionen, arbete utanfor hemmet och sexuella relationer. Den sociala
adaptionen och att ateruppta gamla roller upplevdes som svart och var i vissa fall associerade
med en hdg grad av stress. Det fanns en 6nskan hos recipienterna att uppna ett normalt liv
efter transplantationen och upplevelsen blev istdllet att hamna i mitten mellan att vara frisk
och sjuk. Den tidigare forskningen ger en spridd bild av hur den organtransplanterades sociala
liv formar sig och i vilken utstrackning sociala héndelser sker efter en organtransplantation.
Resultaten i studierna bygger ofta pa en undersokning dar social funktion endast ar en liten
del, vilket gor det svart att avgora vad det fran recipientens subjektiva upplevelse &r det
huvudsakliga problemet med social funktion efter organtransplantation.

SYFTE

Syftet med denna studie ar att undersoka upplevelsen av social funktion efter en
organtransplantation varav fragestallningen blir foljande: Vilket ar det huvudsakliga
problemet (jmf. eng. main concern) avseende social funktion for organtransplanterade
personer under det forsta aret som transplanterad?

METOD

Urval

Inklusion i studien kommer att ske med sa kallat teoretiskt urval vilket innebar att informanter
valjs ut efter hand utifran studiens fragestallning och att data samlas in till en slags mattnad
uppstar. Med mattnad menas att ingen ny data av betydelse kommer fram.
Inklusionskriterierna for att vara med i studien ar att man ska vara 6ver 18 ar, kunna forsta
och uttrycka sig pa svenska samt att man skall ha blivit organtransplanterad under ar 2010 pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Informanterna kommer att tillfragas muntligt, via
mottagningsskoterska, 1 samband med  Kkallelse for  mottagningsbesok  vid
Transplantationscentrums Oppenvardsmottagning. Om de accepterar deltagande i studien
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kommer informanterna fa hem skriftlig information. Forskningsintervjun kommer darefter att

genomforas i ett rum pa sjukhuset.

Grounded Theory/ Grundad Teori (GT)

Grundad teori (GT), kallas pa engelska Grounded Theory och ar en metod som blir allt
vanligare och som oftast, men inte alltid, anvands vid kvalitativa undersokningar (Hartman,
2001). Metoden, som beskrivs som en blandning av induktion och deduktion, utvecklades
initialt pa 1960- talet av Barney Glaser och Anselm Strauss (Charmaz, 2006) och var da tankt
for att anvandas inom sociologin, men har idag blivit en etablerad metod inom flera omraden
som ekonomi, pedagogik och omvardnadsforskning (Hartman, 2001). GT ar tankt for att
utveckla forskningen inom middle range teorier och ar en analysmetod som anvands néar
forskaren stravar efter att beskriva nagot nytt och ger en mojlighet att finna okanda perspektiv
pa relativt outvecklade omraden (Hartman, 2001). | det har fallet har beskrivningen av
forskningsléget visat att social funktion inte alls &r outforskat. Det som dar outforskat &r
patientens inifranperspektiv pa social funktion. GT har som metod delat sig i olika riktningar
da Glaser och Strauss var for sig arbetat vidare med metoden. Genom aren har dven andra
forskare utvecklat delar av metoden och det har debatterats vilken teoretiker som ligger den

ursprungliga GT:s grundintentioner narmast (Mills et al., 2006).

Konstruktiv GT
Mills et al. (2006) havdar att de olika grenarna av GT reflekterar forskarens epistemologiska
utgangspunkter samt att det beror pa vilken roll man ger forskare och deltagare och vilken

mening man ger amnet.

Konstruktivism ar ett forskningsparadigm som fornekar existensen av en objektiv verklighet
och menar pa att verkligheten &r sociala konstruktioner av medvetanden och att det existerar
lika manga sadana konstruktioner som det finns individer. Genom att forneka objektiviteten
blir konstruktivismens ontologiska utgangspunkt da relativism dar man anser att vérlden
bestar av multipla individuella verkligheter influerade av kontexter. Epistemologiskt betonar
konstruktivismen den subjektiva interrelationen mellan forskaren och deltagaren och deras

medkonstruktion av mening (Mills et al., 2006).

Kathy Charmaz utvecklade under 1990-talet en gren som kallas konstruktivistisk GT.
Charmaz sjalv beskriver skillnaden mellan hennes GT och klassiskt utformad GT med att

Glaser och Strauss soker teorier som uppkommer fran data separat fran forskaren medan
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Charmaz sjalv menar pa att teorin skapas i interaktionen mellan forskare och informant och
att forskaren ar medforfattare (Charmaz, 2006). Data och teori upptacks saledes inte utan de

konstrueras genom interaktion, perspektiv och erfarenhet.

En grundad teori ar tankt att beskriva det som &r viktigast for de personer teorin handlar om
(Hartman, 2001). Grundstenen i metoden &r hur personerna i studien upplever och forstar sin
varld. Forskaren ska gora allt for att upptécka det som faktiskt sker. Detta nds genom att lata
problemstéliningar och alla andra processer framkomma av sig sjélv ur data och inte vara
bestamt pa forhand (Hartman, 2001). Forskaren borjar ofta med en generell fragestallning och
inte utifran en redan bestamd hypotes (Charmaz, 1990) och det &r viktigt att forskaren &r
oppen for det som kan patréaffas langs vagen av forskningen (Charmaz, 2006). Om forskaren
utgar fran fardiga begrepp tenderar hon/han latt att tvinga data in i kategorier och med det
foljer en haltande teoribildning (Hartman, 2001). Metoden lamnar en 6ppenhet for kreativitet
och flexibelt tdnkande, men dr inte utan riktlinjer (Charmaz, 2006). Forskningsprocessen i en
undersokning enligt GT &r en systematisk process som &r noga styrd av metodregler
(Hartman, 2001).

Datainsamling/Dataanalys

Insamling av data till studien kommer att ske genom intervjuer. Enligt Charmaz kan en
oerfaren forskare ta hjalp av nagra fa oppna fragor under intervjun for att f igang en mer
detaljerad diskussion med informanten. Insamling och analys av data sker parallellt
(Charmaz, 2006) och ar en interaktiv process dar datainsamlandet och analysen émsesidigt
paverkar varandra (Hartman, 2001). Se figur 1. Detta gor att det teoretiska urvalet, vilket ar
grundat pa vad som framkommer i analysen, ocksa sker kontinuerligt och att undersokningen

fokuseras mer och mer (Hartman, 2001).
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Figur 1. Analysprocessen i en studie med grundad teori
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Under arbetets gang anvander forskaren sig av memo-writing. Begreppen skapas direkt ur de
ord som informanterna sager eller formas utifran intervjumaterialet. Det arbete som gors
direkt pa datamaterialet kallas kodning av texten. Rent praktiskt ar kodning ett mekaniskt
arbete dar forskaren letar sig igenom texten rad for rad och letar efter ord eller fraser som
beskriver enskilda fenomen. Kodningen gors i flera steg for att skapa kategorier med olika
egenskaper (Hartman, 2001). Kodning av GT gor att forskaren stannar upp och fragar sig
analytiska fragor om innehallet som &r insamlat (Charmaz, 2006). Det framvéxande resultatet
av analysen ger uppslag till var och vilken typ av data som ska sokas hérnast i syfte att matta
datamaterialet. | borjan ar andamalet att upptacka sd manga kategorier som majligt. Sedan blir
andamalet att sortera bort kategorier och bestamma de kvarvarande kategoriernas egenskaper.
Slutligen blir andamalet att integrera kategorierna i en teori genom att finna samband mellan
dem (Hartman, 2001). Charmaz propagerar for att forskaren i sin teoretiska memo-writings
anvander sig av radata och fortsatter med detta under utvecklingens gang for att bevara

informantens rost och egentliga mening i den teoretiska utgangen (Mills et al., 2006).
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Datainsamlingen avslutas nar en teoretisk mattnad uppnatts, vilket innebar att ytterligare data
inte skulle tillféra mer information. Om kategorin ar mattad ar det dags att ga vidare till nya
data 6ver en ny kategori. Under arbetet med det teoretiska urvalet visar det sig ganska snabbt
vilka kategorier som &r de viktigaste, eller mojliga karnkategorier. FOr att inte Gversvammas
av data, och for att gora urvalet mojligt att dverblicka, ar det dessa kategorier som bor fa det
storsta djupet (Hartman, 2001). Resultatet av analyserna kommer darefter férhoppningsvis att
synliggéra en process i informanternas upplevelse av social funktion efter

organtransplantation.
Pilotstudien

| syfte att préva metodens anvandbarhet genomfordes en pilotstudie. De tre recipienterna som
deltog i pilotstudien fick information, bade muntligt och skriftligt, innan intervjuerna agde
rum. Intervjuerna tog form i ett rum pa transplantationscentrum i samband med aterbesok for
1- ars kontroll pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Alla tre recipienterna var
levertransplanterade och hemmaboende i Goteborg. Tva av recipienterna var re-
transplanterade. Aldern pa de intervjuade var i aldersspannet 47 till 75 och bestod av en

kvinna och tva man. Intervjuerna varade 75 minuter, 25 minuter och 38 minuter.

FORSKNINGSETISKA STALLNINGSTAGANDEN

Denna pilotstudie har genomforts med godkannande fran verksamhetschefen pa
transplantationscentrum Sahlgrenska universitetssjukhuset. | egenskap av studentarbete har
ingen provning gjorts hos Regionala etikkprovningsndmnden. Recipienterna som har blivit
intervjuade i studien har vid kontakt for tillfrigan om medverkande i studien initialt gjort ett
muntligt medgivande samt darfter lamnat skriftligt godk&nnande i samband med att intervjun
agde rum. Recipienterna har vid muntlig tillfriagan om medverkande i studien blivit
informerade om studiens syfte och innehall samt vad studien syftar till och darefter har
skriftlig information i form av en forskningspersoninformation skickats hem till recipienterna.
Information har &ven getts om mojlighet att narsomhelst och utan anledning eller
konsekvenser avbryta intervjun. All data som ges av recipienterna har behandlats
konfidentiellt sd att ingen obehorig har kunnat ta del av dem. Detta grundlaggande
individskyddskravet kan konkretiseras i fyra allmanna huvudkrav pa forskningen som studien

uppfyller; informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet
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(www.codex.se). Vid risk/nytta analys konstateras att sannolikheten med att intervjun skulle

medfdra nagot negativt for organmottagaren var liten och att férdelarna med att genomfora
studien och fa fram eventuell ny kunskap inom dmnet Gvervéger de eventuella obehag som
kan tankas uppsta. Vid studiens fullskaliga genomférande kommer ans6kan om etikprévning
att goras hos Regional etikprovningsnamnd samt att tillvdgagangssattet med skriftligt

informerat samtycke enligt ovan tillampas.
RESULTAT

Det resultat som redovisas harstammar fran pilotstudien med tre informanter och &r ett
resultat under framvaxt. Det &r saledes hogst preliminart. | syfte att 6va kodning och analys
har en figur ritats (figur 2) sdsom ett komplett resultat skulle kunna redovisas nar den slutliga
mattnaden har natts. Baserat pa de tre informanternas berattelser har en mojlig karnkategori
identifierats i form av att aterfa ett normalt liv sa snart som mojligt. Detta framstod som

mest angelaget for informanterna nar de speglade sitt forsta ar som transplanterade.

"det ar val att kunna leva ett nagotsanar normalt liv, att inte sitta ensam i sin
kammare om man sager sa och att ha nagot intresse sadar... att ha goda
relationer till sina ndmaste, kunna uppréatthalla en nagotsanar vankrets och ha

nagonting utanfor hemmet som intresserar en”

Ké&rnkategorin ar i denna prelimindra analys relaterad till tre huvudsakliga kategorier;
anpassar sig till isolering, forsoker vara aktivt och anspassar sig till bakslag/komplikationer
samt &r aktiv och anpassar sig till trottheten. Dessa tre kategorier omfattar de tre
informanterna i pilotstudien och visar pa processen i den sociala funktionen under det férsta
aret som transplanterad. Drivkraften i processen tycks vara viljan till anpassning i syfte att
aterfa ett normalt liv sa snart som majligt. En tankbar teoretisk brygga mellan de olika
huvudkategorierna kan darfor komma att bli anpassning. Varje kategori bestar av ett antal
subkategorier vilka illustrerar hur informanterna i pilotstudien hanterar det som &r mest
angeladget (jmf eng. how they deal with the main concern). Dessa subkategorier beskrivs

nedan i form av fet, kursiverad stil.
Anpassar sig till isolering

De forsta tre manaderna efter transplantationen praglas av en ordinerad och patvingad

isolering pa grund av infektionskanslighet. Denna fas gar ut pa att anpassa sig till isoleringen
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dar informanterna jamfor med tiden innan transplantationen och hur fria de var da trots

svar sjukdom och ohalsa.

”Iingen manniska kan satta sig in i vad det innebar att vara transplanterad. Och
man kan ju se frisk och pigg ut, alla manniskor sager till mig, vad du ser pigg ut
och du &r dig lik och sa dar va, men det &r jag inte. Forstar du mig? Jag jamfor

ju mig med hurdan jag var innan...”

Det dagliga livet organiseras utifran att de aktar sig for allting som kan orsaka smitta vilket
innebér saval situationer som personer. Patienterna aker inte kollektivt och de véljer noga

umgange.

” sen nar man blev utskriven da sa var det liksom.... hur ska man sdga, karantan
da. De tre manader som man var véaldigt infektionskanslig skulle man ju akta sig
for allting... sjukbil, och man skulle ju inte aka sparvagn och buss och sadana

saker och man kunde ju inte umgas med vem som helst va.. ”

Figur 2. Preliminar analys av social funktion under det forsta aret som levertransplanterad baserade pa
pilotstudie med tre informanter.

Core Att aterfa ett normalt liv sa snart som maéjligt
category
(preliminar) ' I I
/ N N 7 N
Frsoker vara aktiv och Ar aktiv och anpassar sig till
Anpassar sig till isolering anpassar sig till bakslag/ tréttheten

komplikationer

* Pendlar mellan att vara aktiv
och ma daligt

Process ¢ 2 L
(preliminzr) . Kf\mpar for att uppratthalla
+ Jamfor med tiden innan vénkretsen
transplantationen * Kinner sig udda * Vill och vagar triffa andra
* Aktar sig for allting * Bokar och avbokar resor och * Gar bort pa fest
« Akerinte kollektivt =P hotell = - Reser
* Viljer noga umginge + Viljer att inte bo borta . (__Eér’ pé teater
* Vintar med kultur- och * Undviker okdnda séllskap * Ar med barnbarnen
fritidsaktiviteter * Accepterar inbjudan och * Hanterar trottheten
ldmnar aterbud
+ Telefonkontakt innan
personligt mote
* Har angest pa natten
Prelimindr teoretisk brygga: Anpassning >
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Platser pa operan fick avbestallas och teaterbesok undveks eftersom vantan med kultur- och
fritidsaktiviteter blev ett satt att anpassa sig till situationen.

Forsoker vara aktiv och anpassar sig till bakslag/komplikationer

Nar tiden for den sa kallade ordinerade forsiktigheten, av patienterna upplevd som isolering
eller karantan, ar 6ver forsoker de pa alla satt vara aktiva, men pendlar mellan att vara aktiv
och att ma daligt av bakslag och komplikationer sasom dalig graftfunktion, smartor, trétthet
och lakemedelsbiverkningar. Under denna period kampar de for att uppréatthalla vankretsen
pa olika satt. Samtidigt kan man kénna sig udda och inte som andra transplanterade utifran
att ha fatt en lever och darfor ha svart att relatera till andras erfarenheter i olika

patientgrupper.
”och klart man var lite udda dér, det var ju mest njurtransplanterade...”

| ett forsok att ha ett normalt liv planeras resor och boende pa hotell dar patienterna bokar och
avbokar dessa, hela tiden med ett hopp om att resan ska bli av och att komplikationer och
biverkningar ska lindras eller utebli. En aktiv strategi blir att inte bo borta i andras hem och

att undvika okanda sallskap.

”jag har ju till exempel inte kunnat bo var som helst... jag behéver springa pa
toaletten s& mycket att jag var orolig pa natterna”

Den sociala samvaron upplevs dock som en viktig del i processen mot halsa och ett normalt
liv varfor man accepterar inbjudan och lamnar aterbud i stallet nar illabefinnandet ar for

stort.

"att kunna umgas med sina barn och barnbarnet dar och kamrater givetvis, for

de méarker man ju vilka det &r nar man blir sjuk....”

En annan strategi for att vara aktiv och umgas med andra ar att forst ta telefonkontakt innan
ett personligt mote sker for att forvissa sig om att det inte dr nagon fara. All denna anpassning
av det dagliga livet och sociala livet utifran biverkningar och komplikationer kan ocksa

innebara angest pa natten.

"det var de forsta manaderna som det var angesten, men sen gick det ju bort”
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Ar aktiv och anpassar sig till trottheten

Nar patienterna borjar ha klarat av sitt forsta ar som levertransplanterade och komplikationer
och biverkningar har klingat av vill och vagar de traffa andra.

"det handlar om att vaga tréaffa andra manniskor och jag har ju en véldig vilja
att komma tillbaka”

Man avbokar inte langre inbjudningar utan gar pa fest. Vidare bestalls biljetter som anvands
och man gar pa teater. | en langtan efter den ndra samvaron med familj och vanner ar
patienterna med sina barn och barnbarn utan oro for smitta och andra problem. Det som ar
av pataglig betydelse for den sociala funktionen &r tréttheten dar patienterna hanterar

trottheten pa olika satt.

”jag tycker fortfarande att jag trott... efter jag har jobbat en hel dag eller har
gjort nagonting sa tycker jag fortfarande att jag ar oerhort trétt”

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Metodvalet grundar sig pa syftet att ta reda pa om det finns nagot huvudproblem rérande
social funktion hos de organtransplanterade efter ett ar. For att besvara syftet tillfragades tre
levertransplanterade angaende deltagande i pilotstudien. Initialt var tanken att intervjua
njurtransplanterade, men da det uppstod problem att finna informanter inom ett rimligt
tidsperspektiv och tanken i den fullskaliga studien &r att intervjua dven lever-, hjart- och

lungtransplanterade byttes de tilltdnkta njurrecipienterna istéllet till levertransplanterade.

| samtliga intervjuer anvéandes en ostrukturerad intervjuform med 6ppna fragor. Fordelen
med denna intervjuform ar att patienterna sjalva styr och det darfor ocksa &r deras bild som
sedan beskrivs. Mer data har mgjlighet att framkomma som kanske inte hade framkommit om
fardigformulerade fragor hade anvants. Det upplevdes véldigt starkt att recipienterna under
intervjuerna hade en tidsordning som de kande sig bekvdma med att folja, alla tre borjade i
stort sett pa samma punkt— i detta fall innan transplantationen, for att sedan successivt arbeta

sig igenom sin berattelse till dagslaget. Som ovan intervjuare kandes det ibland svart att
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forsoka fa recipienterna att fordjupa nagot som for dem kan uppfattas som ett sidospar fran
deras berdttelse. Till den storsta delen upplevdes dock intervjuerna som ett levande samtal dar

recipienterna fick beratta sin upplevelse av hur de upplevde sin sociala funktion.

Intervjuerna skrevs ut ordagrant och analyserades darefter enligt Charmaz inriktning av GT.
Man skulle kunna tankt sig att anvanda en annan kvalitativ metod for att fa svar pa syftet. |
detta fall skulle fenomenologisk hermeneutik varit mojlig, men da hade fragan varit: vad ar
innebdrden i social funktion for organ transplanterade personer? Utifran huvudteman och
subteman hade en innebdrd och kérna mojligen kunnat identifieras. Men eftersom social
funktion i hogsta grad handlar om relationer och sociala processer ar slutsatsen anda att GT &r

den for forskningsfragan mest lampliga metoden.

Att arbeta med minnesanteckningar under intervjuerna kandes som ett hjalpmedel da jag
under sjdlva intervjun tagit fasta pa delar som uppfattades som berorande och viktiga for
recipienterna. Under analysen av texterna underlattade det att titta tillbaka pa specifika olika
stycken som upplevdes som extra starka under intervjun via minnesanteckningarna. En viss
kritik har riktats mot GT i och med att metoden skiljer sig fran andra metoder da man samlar
information till tidigare forskning efter den empiriska forskningen &r gjord. Charmaz
poangterar att det endast satter litteraturdversikten i ett senare skede, inte bortser eller struntar
i den. Fordelen med detta ar att man inte har hunnit besluta sig for vad man vill veta och hur

saker och ting ligger till redan innan man genomfér intervjuerna.

Att initialt analysera och kategorisera enligt GT kanns som nagot krangligt for den oerfarne,
men efter hjalp med att hitta en majlig huvudkategori framstar GT &anda som en givande
metod som bevarar recipientens egna tankar och det kanns som att pilotstudien fatt ett riktigt
resultat via denna metod och dérmed har metoden dven uppfylit sitt syfte. Det &r dock viktigt
att papeka att ett fullgott resultat inte gar att uppna med en pilotstudie da ingen maéttnad

uppstatt under intervjuerna.

RESULTATDISKUSSION

Det som redovisats som resultat & en hogst prelimindr struktur Gver tre informanters
berattelser om vad som dr mest angelaget utifran social funktion och hur de hanterar detta.
Samtliga kategorier maste mattas av fortsatt datainsamling och fortsatt konstant jamforande

analys. Det fanns dock en enighet hos de tre informanterna om det som redovisas som en
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tankt karnkategori. Hur stammer da detta preliminara resultat med det som forskningen har
visat? Tidigare forskning beskriver hur de organtransplanterades sociala funktion forbattrats
efter transplantationen och precis som for de intervjuade i pilotstudien, ar detta en process

som skett over tid.

| resultatet framkom det att informanterna anpassar sig till en isolering som pa ett satt &r
ordinerad i form av att forsiktighet kréavs avseende risk for infektioner. Den forsta tiden
medforde storst forandringar. Restriktionerna under de forsta manaderna efter
transplantationen upplevdes sa isolerande att informanterna reflekterade 6ver den tiden som
varit innan transplantationen, hur fria de anda hade varit. Denna forsta period efter
transplantationen handlade mycket om att anpassa sig till sin nya roll. Tidigare forskning visar
pa att social adaption kunde upplevas som svar och att kunna ateruppta gamla roller
associerades med stress (Burra & De Bona, 2007, Chen et al., 2010, Santos- Junior et al.,
2008). Den nya rollen som transplanterad innebar en viss radsla for organmottagaren och alla
de tre intervjuade var mycket noga med att anpassa sig till sin nya sarbarhet under de forsta
manaderna. Den initiala isoleringen var viktig att halla pa och handelser som fédelsedagar och
jul holls med stangda dorrar for omvarlden. Nar de forsta manaderna hade gatt borjade en tid
av anpassning fran isoleringen ut till omvarlden. For en av de intervjuade blev anpassningen
lite svarare, radslan for infektioner gjorde att hon fortsatte att undvika kollektivtrafik. Trots
rddslan fanns en Onskan att vara delaktig ihop med andra och informanterna anpassade
I6sningar for att kunna vara delaktiga i samvaro med andra. En 16sning var till exempel att

sitta lite vid sidan av vid en fest for att pa sa vis undkomma folksamlingar.

Arbetsmarknaden framstod som en huvudpunkt i den tidigare forskningen (Saab et al., 2007,
Paris & White-Williams, 2005; Jin et al., 2010; Santos-Junior et al., 2008; Cupples et al.,
2006; Luk, 2003; Monroe & Raiz, 2005; Aasebo, 2009; Overbeck et al., 2005;VVan Der Mei,
2007b; De Baere, 2010; White Williams et al., 2005). Den var &ven viktig for pilotstudiens
tva av de tre informanter som hade arbetat innan transplantationen. Den tredje var sedan ett
flertal ar tillbaka pensiondr. Bada de yrkesverksamma informanterna hade atergatt till arbetet
sa fort deras fysiska tillstand tillat dem. Detta visar pa en dnskan att snabbt aterga till det
tidigare livet. Att visa sig frisk. De jobbade trots att det enda de orkade nar de kom hem var
att natta barnet innan de sjalv somnade. En av informanterna var egen fdretagare och
poangterade under intervjun hur han innan transplantationen levt for sitt arbete. Att arbeta var

for honom en livsstil, med andra ord var arbete viktigt for hans upplevelse av att inneha en
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god social funktion. Samma person berattade dven hur han efter transplantationen kunde valja
att inte arbeta vissa dagar till forman for sin fritid och sin familj. Att kunna omprioritera sin
sociala funktion bort fran arbetet stimmer Gverrens med den tidigare forskningen (Paris &
White-Williams, 2005, De Baere, 2010). En djupare tolkning foreslar att detta sannolikt har
en grund i att man statt infor en existentiellt avgérande situation i livet (Forsberg, 2001).

Att anpassa sig efter transplantationen bygger pa att pendla fram och tillbaka med det
vardagliga livet och att forsoka hitta en balans. Informanterna i studien forsokte vara aktiva
och anpassa sig till bakslag och komplikationer. De ville mycket och bokade gérna in traffar
och resor, men kunde ibland tvingas ta ett steg tillbaka och bli tvungna att avboka. Efter
isoleringen blev det en period med mycket fysisk anpassning hos informanterna dar de larde
sig att hantera fysiska komplikationer sdsom trotthet, smarta och biverkningar av
medicineringen, men dven psykiska delar spelade in, da det kéndes viktigt med trygghet. De
undvek okanda kontakter och att bo hemma hos folk och bearbetade angesten éver det som
skett och att std pa egna ben. Detta skulle kunna liknas vid de studier som beskriver
emotionella problem hos organtransplanterade (Tsunoda et al., 2010, Karapolat et al., 2010.
Santos-Junior et al., 2008. Golfieri et al., 2010).

Den tidigare forskningen visar hur organmottagarna upplever hur de hamnat i en grazon, i
mitten mellan att vara frisk och sjuk (Crowely-Matoka, 2004). Pilotstudiens informanter tar
upp hur de kan ké&nna sig udda och &ven hur de kroppsliga fordndringarna har gjort att de
jamfor sig sjalva med hur de var tidigare. De upplever det som svart for andra att satta sig in i
deras situation. Forskningen pekar &ven pa svarigheter med social adaption efter
transplantationen (Crowely-Matoka, 2004; Burra & De Bona, 2007; Chen et al., 2010; Santos-
Junior et al., 2008), nagot som inte helt stammer med de intervjuade i pilotstudien som hela
tiden anpassat sig och utvecklats i sin sociala funktion under aret som gatt. Det storsta
problemet efter transplantationen upplevdes vara tréttheten. Och under de sista manaderna pa
aret som gatt efter transplantationen beskriver informanterna hur de ar aktiva och anpassar sig
till trottheten. De hindras inte langre i sitt liv pd samma satt utan vill och vagar ta sig ut och
gora saker, ga pa fest, ateruppta fritidsintressen och hobbys. De traffar familj och slakt och
kan umgas obehindrat med till exempel barnbarnen utan att vara radda for att drabbas av

infektion. Dock framstar tréttheten som ett kvarvarande, men hanterbart, problem.

30



Sammanfattningsvis fran informanternas beréattelser kan ses hur deras sociala funktion &ndras
och utvecklas under det forsta aret som transplanterade genom en slags tidsaxel: Sjukdom —
isolering — svarigheter — anpassning — mdjlighet till ett normalt liv. Det centrala malet
overrensstammer har med forskningen som gjorts inom omradet (Crowely-Matoka, 2004;
Van Der Mei, 2007b). Nagot som sarskiljer och som kommer fram mer i pilotstudien an i den
tidigare forskningen ar hur de organtransplanterade anpassar sig for att uppna sitt mal.

En intressant aspekt som framkom i den tidigare forskningen var att de kvantitativa
matstickorna oftast visade battre resultat an de kvalitativt utférda intervjuerna (Paris & White-
Williams, 2005). Detta kan bero pa att forskaren under personliga intervjuer kan fokusera och

fordjupa sig mer pa de data som framkommer.

Resultat i intervjustudier skiljer sig sakerligen beroende pa vilka det ar som intervjuas. Hos
organtransplanterade personer kommer det finnas manga faktorer som spelar in. Inte bara
beroende pa vilket organ de har fatt utan dven beroende pa var de befinner sig i livet. Detta
resultat har framkommit under intervjuer som skett ett ar efter transplantationen med en lever.
Den fullskaliga studien far visa om de preliminira kategorierna och den preliminara

karnkategorin paverkas av vilken typ av organ som transplanterats liksom informantens alder.
Kliniska implikationer och fortsatt forskning

Pilotstudien antyder att det sker en process av anpassning under det forsta aret som
transplanterad. Denna process kan sannolikt bade uppmaksammas och stodjas av den
transplantationsinriktade sjukskéterskan i motet med patienten vid olika efterkontroller. Det
faktum att trottheten utgor ett starkt hinder for social funktion ar uppmarksammat i flera
pagaende studier inom omradet. Dessa data ar dock opublicerade i skrivande stund och gar
darfor inte att referera till. Trotthet, ibland benamnt fatigue, ar ett symtom som uppstar i
samband med manga olika tillstand och sannolikt behdver det, i den kliniska uppfoljningen av
den transplanterade patienten, uppméarksammas mer an vad som sker idag. Organmottagarnas
stravan mot att leva ett sa normalt liv som mojligt tolkas vara en stark stravan mot halsa vilket
ocksa bor vara den transplantationsinriktade sjukskoterskans framsta mal, att framja halsa och
livskvalitet efter organtransplantation.

Den fortsatta forskningen ter sig given i form av att fortsdtta datainsamlingen tills méttnad
uppstar. Det preliminara resultatet av pilotstudien har ©kat motivationen for fortsatt

fordjupning av kunskapen kring social funktion.
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Forskningspersoninformation

Bakgrund och syfte

Forskningen inom organtransplantation ar idag langt framskriden gallande 6verlevnad, medicinering
och livskvalitet. Detta har 6ppnat moéjligheter for att fordjupa och bredda kunskapen om upplevelsen
av att vara organtransplanterad med malet att varden ska kunna utvecklas och halsa ska kunna uppnas
pa alla nivaer, fysiskt, psykiskt och socialt. Det finns i dag en brist pa fordjupad forskning pa hur man
upplever sitt sociala liv efter en organtransplantation. Syftet med denna studie &r att undersdka
upplevelsen av olika sociala aspekter efter en organtransplantation sdsom arbete, studier,
hushallsarbete, fritidsaktiviteter och social anpassning.

Forfragan om deltagande

Du tillfrdgas om att vara med i studien eftersom Du blivit organtransplanterad pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset under ar 2010 samt att Du har tackat ja till att bli kontaktad efter forfragan av
patientkoordinator eller sjukskoterska, ansvarig for arskontroller och aterbesok.

Studiens genomférande och resultat

Studien kommer att genomforas med hjélp av en intervju som genomfors i samband med ett aterbesok
till Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Under intervjun, som spelas in med bandspelare, kommer vi att
tala om hur Du upplever att Ditt liv ser ut efter transplantationen gallande olika sociala omraden sasom
arbete, studier, hushallsarbete, fritidsaktiviteter och social anpassning. Efter intervjun kommer
samtalet att skrivas ut till text och analyseras. Resultatet kommer att redovisas i en uppsats vid
Goteborgs Universitet och utgdra en grund for eventuellt fortsatt arbete som kan publiceras i en
vetenskaplig tidskrift. Resultatet av studien kan man ta del av genom kontakt med nedan angivna
personer.

Risker och fordelar
Det ar var forhoppning att inget obehag ska upplevas med anledning av studien. Eventuellt kan det
upplevas positivt att fa dela med sig av sin erfarenhet.

Data och sekretess

Dina svar och Dina resultat kommer att behandlas sa att inte obehoriga kan ta del av dem. Da data fran
studien publiceras kommer enskilda individer inte att kunna identifieras. Hanteringen av Dina
uppgifter regleras av Personuppgiftslagen (SFS1998:204). Kassettbanden forvaras i ett last skap och
den skrivna texten fran intervjun kommer inte att kunna kopplas till Dig som person. Deltagandet ar
frivilligt. Du kan avbryta ditt deltagande i studien nar Du vill utan att ange skal och det kommer inte
att paverka Din framtida vard. Ingen ekonomisk ersattning kommer att utga.

Ansvariga for studien

Josefin Jansson Anna Forsberg
Leg. Sjukskdterska Professor.
Transplantationscentrum Sahlgrenska Tel: 0707-30 11 99

Tel: 0702 303031
Mail: Josefin.Jansson@vagregion.se
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Skriftligt informerat samtycke till medverkande i studie av patienters sociala funktion efter
organtransplantation

Jag har muntligt och skriftligt tagit del av information om studien om patienters upplevelse av sin
sociala funktion efter organtransplantation.

Jag har fatt tillfalle att stalla fragor och har fatt dessa fragor besvarade.

Jag ar medveten om att deltagandet i studien &r frivilligt och att jag nar som helst under studiens gang
kan avbryta deltagandet.

Jag samtycker till att delta i studien.

Namnunderskrift Ort och Datum
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