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ABSTRAKT

Introduktion: Transition utméarker sig som en férandring i halsostatus, relationer och roller,
forvantningar och formaga. Det markerar en forandring av manskliga behov och individen maste ta till
sig ny kunskap och forandra sitt beteende. Villkor for transition bestar av mening, forvantningar,
kunskapsniva, omgivning, planering och emotionellt och fysiskt valbefinnande. Manga av dem som
transplanteras har varit kroniskt sjuka i manga ar och behover ett nytt organ for sin 6verlevnad
och/eller halsa.

Syfte: Syftet var att soka kunskap om hur den transplanterade individen genomfor sin transition fran
kroniskt sjuk till att vara transplanterad samt att belysa patientens upplevelse av transition i samband
med transplantation, och ta reda pa vad vardpersonalen kan bidra med for att bibehalla och framja
patientens vardighet, integritet och livskvalitet under denna transition.

Metod: Litteraturstudie. Litteraturen har studerats for att ta reda pa hur villkoren for transition vid
transplantation uppfylls, vilka bemastringsstrategier de transplanterade individerna anvénder och vad
sjukskoterskor kan gora for att genom empowerment bibehalla eller framja patientens vardighet,
integritet och livskvalitet genom transitionsprocessen.

Resultat: Omgivningens stod var mycket viktigt. Emotionellt och fysiskt vélbefinnande paverkade
upplevelsen av transitionen efter transplantationen. Patienterna lade olika individuella meningar i sin
transition. Behovet av ny kunskap var stort, och vardpersonalen har en viktig uppgift att fylla med
patientundervisningen. Det var tydligt att det fanns ett behov av planering for nésta steg i processen.
Patienternas forvantningar bestod av att de hoppades kunna leva ett sa normalt liv som majligt efter
transplantationen. Patienterna anvande sig frdmst av optimistiska bemaéstringsstrategier.
Vardpersonalen kan framja patienternas livskvalitet, vardighet och integritet genom undervisning, stod
och bekréftelse under den pagaende transitionen efter transplantationen.

Diskussion: De beskrivna villkoren for transition kan anvandas som en modell for att véardera hur
halsosam patientens transition ar. Det &r viktigt att vardpersonalen identifierar de individer som léper
risk att bli socialt isolerade efter transplantationen for att undvika ohélsa. Det finns behov av en
forbattrad dverrapportering vid flyttning fran transplantationsenheten till hemsjukhusen. Optimistiska
bemastringsstrategier var vanligast forekommande, och det ar intressant att fraga sig om det beror pa
att det gors en selektering av patienter som beddms for transplantation.
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1. INTRODUKTION

1.1 Inledning

Enligt Meleis (1) ar transition ett viktigt begrepp for sjukskoterskor eftersom de standigt har
att gora med manniskor som genomgar, star infor eller har genomgatt transition. Transition
utmarker sig som en forandring i halsostatus, relationer och roller, forvantningar och formaga.
Det markerar en forandring av manskliga behov dar individen maste ta till sig ny kunskap och
forandra sitt beteende. Detta leder till att individens definition av sig sjélv i det sociala
sammanhang han/hon befinner sig i forandras. Transition i férhallande till halsa och sjukdom
innebar plotslig forandring av roller nar individen gar fran ett tillstand av valbefinnande till
akut sjukdom, fran valbefinnande till kronisk sjukdom, eller fran kronisk sjukdom till nytt
valbefinnande. Hur manniskor hanterar transition och hur omgivningen paverkas av detta ar
enligt Meleis fundamentala fragor for omvardnaden.

I mitt dagliga arbete med njur- och levertransplanterade patienter moéter jag manniskor som
befinner sig i ett tillstand av transition. Majoriteten har varit kroniskt sjuka i manga ar, nagra
till och med hela livet. Nagra patienter har en kort tids sjukdom bakom sig, men har
forsamrats snabbt, och darfor snabbt behovt genomga levertransplantation. Oavsett hur lange
patienterna varit sjuka och hur lange de har vantat pa sin transplantation sa ar det en
omtumlande upplevelse nar det val hander. Detta har vackt fragor om hur transitionen sker
och hur den upplevs for de kroniskt sjuka patienter som genomgar organtransplantation.

Harefter beskrivs begrepp och fakta som ligger till grund for analysen och forstaelsen for
resultatet. Nedan beskrivs kort behovet av transplantation och de stdrsta hoten for den
transplanterade individen efter transplantationen. Vidare beskrivs begreppet transition och
villkor for transition. Dérefter foljer en redogorelse for innebdrden av beméstring och
strategier for bemastring, samt fér empowerment.

1.2 Transplantation

| Nationalencyklopedins ordlista (2) definieras transplantation som ersattning av skadad
vavnad eller skadat organ med samma typ av vavnad eller organ som tas fran annat stalle i
kroppen pa patienten eller fran annan individ.

Enligt Scandiatransplants hemsida (3) gjordes totalt 391 njurtransplantationer i Sverige ar
2005. Under samma ar gjordes 135 levertransplantationer, 37 lungtransplantationer och 30
hjarttransplantationer. | Sverige fanns 2005-12-31 totalt 485 patienter pa vantelistan for
njurtransplantation, 39 véantade pa levertransplantation, 24 pa lungtransplantation och 19
patienter stod pa vantelista for hjarttransplantation. Under 2005 avled 19 njurpatienter, 6
leverpatienter, 6 lungpatienter och 4 hjartpatienter i vantan pa ett nytt organ.

Behov av njurtransplantation finns hos patienter som av olika skél lider av kronisk uremi. De
grundsjukdomar som vanligtvis ligger bakom uremin ar diabetesnefropati, nefroskleros,
glomerulonefrit, polycystisk njursjukdom och pyelonefrit. Det finns ocksa patienter med
ospecificerad uremi, och dessutom patienter med andra mindre vanliga sjukdomar som kan



leda till uremi. Det vanligaste dr att dessa patienter nér de kommer in for transplantation redan
har pabarjat dialysbehandling i nagon form. Inte mer &n 2-3 % av dem som transplanteras
befinner sig i den predialytiska fasen. Indikation for levertransplantation kan delas upp i fyra
huvudgrupper. Dessa &r slutstadium av kronisk leversjukdom, metaboliska leversjukdomar,
akut fulminant leversvikt och primér levercancer. De tre vanligaste bakomliggande
sjukdomarna for de forsta 1814 levertransplantationerna i Norden var primér biliar cirros,
primar skleroserande kolangit och akut fulminant leversvikt (4). Huvudindikationen for
hjarttransplantation &r uttalad hjartsvikt med dalig prognos, och dar all annan medicinsk och
kirurgisk behandling har provats utan effekt. Lungtransplantation gors endast vid
progredierande, vanligtvis kroniska sjukdomar med en forvantad dverlevnad pa 2-3 ar och dar
ingen annan behandling finns. De vanligaste sjukdomarna &r lungemfysem, kronisk obstruktiv
lungsjukdom, primar pulmonell hypertension, cystisk fibros och idiopatisk lungfibros (4).

De tva storsta hoten mot den transplanterade patienten ar rejektion och infektion. Nedan
beskrivs dessa.

Rejektion

Under de tre forsta manaderna I6per patienten storst risk att drabbas av akut avstotning,
varefter risken minskar successivt till ndgon enstaka procent ett ar efter transplantationen (5).
Utan immunsuppressiv behandling reagerar patientens immunforsvar pa det nya organet
genom att forsdka stota bort det, vilket leder till vdvnadsddd i transplantatet. Rejektioner
indelas i akuta och kroniska och skiljs at baserat pa tidpunkten efter transplantationen, nar
andringarna intraffar och under hur lang tid de utvecklats (4).

Infektion

For att undvika avstotning av det nya organet, behandlas patienten livslangt med
immunsuppressiv medicinering. Detta innebdr att patienten blir mer ké&nslig for infektioner &n
normalbefolkningen. Drabbas patienten dessutom av avstétning och behandlas for detta, blir
immunforsvaret ytterligare sankt. Vid svara akuta infektioner bor man 6vervaga att minska
immunsuppressionen. Virusinfektion, t.ex. cytomegalvirus (CMV) eller herpesvirus, ar den
infektionstyp som patienterna lattast drabbas av (4).

1.3 Transition

Transition har beskrivits som en passage som pagar i tre faser: separation, 6vergang och
integrering. Ett annat satt att forklara inneborden av transition &r nar nagot som ager rum leder
till en forandring av individens antaganden och forvantningar pa sig sjalv och sin omgivning
och detta i sin tur leder till férandringar i individens beteende och relationer. Nérliggande
begrepp &r kris, fordndring och forvandling (6).

Transition pagar under ett tidsspann som bestar av ett avslut, en neutral zon eller passage och
en ny start. Avslutet karaktariseras av en brytpunkt, hédndelse eller avslut av en viss period i
livet. Ett sadant exempel kan vara nar en individ drabbas av sjukdom. Avslutet kan uppfattas
som antingen befriande eller som forvirrande och depersonaliserande. Den neutrala zonen &r
en period av forvirring, osékerhet eller gladje. Hur lang tid denna fas pagar varierar mellan
individer. Under den sista fasen, da en ny borjan sker, gar individen in i ett mera stabilt
tillstand, da nya idéer och tankar skapas och individen finner en ny vég att ga.

Transition paverkas av hur personen uppfattar situationen och hur han/hon paverkas av
samhaélle, kultur och omgivningen. Under pagaende transition sker férandringar i



sjalvuppfattning och sjalvuppskattning. Tecken pa att dessa forandringar sker kan vara
desorientering, oro, angest, upprymdhet och gladje. Det rader delade meningar om ifall
resultatet av transition alltid &r positivt eller om det kan leda till att individen antingen véaxer
eller kdanner sig mindre vardefull (6).

Begreppet transition kan tolkas utifran olika sammanhang. Det finns dock nagra gemensamma
namnare for transition oavsett typ. Transition &r en process som pagar under en langre tid och
som innefattar utveckling, flode (flow) och 6vergang fran ett tillstand till ett annat. Processen
sker i olika faser. Vid transition sker en forandring hos individen eller familjer i roller,
identitet, relationer, formaga och beteendemonster (7).

Schumacher et al (7) beskriver fyra olika typer av transition, och skiljer dem at genom att dela
upp dem i transition i forhallande till utveckling, situation, halsa och sjukdom respektive
organisation. Nedan foljer en redogdrelse for dessa fyra typer.

Utvecklingsrelaterad transition

Schumacher et al (7) pekar med stod fran ett flertal studier pa olika tillfallen i livet da
individen genomgar en period som kan definieras som transition. Exempel pa sadana perioder
ar graviditet, perioden efter forlossning och upp till arton manader efter barnets fodelse, da
foraldraskapet utvecklas och individen blir forélder och ser sig sjalv som foralder. Forfattarna
namner aven perioder i livet som da medelalders kvinnor genomgar menopaus med forandrad
sjalvbild, pa samma sétt som tonaringar pa vag in i vuxenlivet ocksa far en forandrad syn pa
sig sjalva med bl.a. en fordndrad kroppsuppfattning.

Stuationsrelaterad transition

Den typ av transition som ar situationsberoende kan uppsta i samband med att individen
paborjar och genomgar en utbildning. Samma sak hander nar en person genomgar
yrkesmassiga forandringar. Nar en person blir &nka/ankeman sker en transition fran att ha levt
ihop med en annan ménniska till att leva ensam. Andra situationer som kan leda till transition
ar att bli hemlds, att immigrera, att bryta sig ur nedbrytande relationer och att flytta till ett
aldreboende (7).

Hélso- och sukdomsrelaterad transition

Transition som beror pa halsa och sjukdom har beskrivits utifran bl.a. hjartinfarkt, HIV-
infektion, cancer och kronisk sjukdom. Det har dven skrivits om évergangen mellan olika
vardinstanser, rehabilitering och fran sjukhus till hemmet (7).

Organisationsrelaterad transition

Organisationsrelaterad transition beror individer genom att det sker en férandring av
omgivningen. Detta kan ske genom foréndring av yrkesroll, férdndring av organisationen
individen befinner sig i, eller inférande av nytt ledarskap (7).

1.3.1 Villkor for transition

Schumacher et al (7) beskriver sex faktorer som paverkar transition oavsett vilken typ av
transition det handlar om. Dessa faktorer beskrivs ndrmare nedan.



Mening

Den mening eller meningsfullhet en individ lagger i sin transition paverkar resultatet av
processen. Meningen med en individs transition ska forstas utifran den enskilda personens
synvinkel och paverkas av kulturell bakgrund savél som mera allmanna faktorer. Dessa
faktorer innefattar individens uppfattningar om processen som positiv eller negativ, om det ar
en dnskad transition eller inte, och om det sker baserat pa ett eget beslut eller ligger bortom
individens kontroll (7).

Forvantningar

De forvantningar en individ har vid en transition paverkas av tidigare upplevelser. Nar
personen vet vad som kan forvantas minskar stressen i samband med processen. N&r personen
inte har nagon tidigare liknande upplevelser kan forvantningarna bli orealistiska och oklara.
Det kan ocksa uppsta skillnader i vad individen sjalv forvantar sig i jamforelse med
omgivningens forvantningar (7).

Kunskapsniva

Individens kunskapsniva paverkar upplevelsen under pagaende transition. Osakerhet &r
centralt under pagaende transition. Det har enligt Schumacher et al (7) visats i flera studier att
det finns ett behov av information och ny kunskap under denna process.

Omgivning

Resurser fran omgivningen ses som betydelsefullt vid transition. Stod fran familj, partner och
vanner, saval som stod fran sjukskoterskor underlattar vid transition. De personer som inte
anser sig ha fatt stod eller som menar att kommunikationen med vardpersonalen varit
bristfallig upplever maktloshet, forvirring, frustration och motsattningar (7).

Planering

Planering infor och under pagaende transition paverkar hur halsosam och hanterbar processen
upplevs. Aven vid ovintade kriser ar det till stor hjélp for individen att kunna planera for
nasta fas. Planeringen bor innefatta identifiering av problem, fragor och behov som uppstar.
Det ar ocksa viktigt att identifiera nyckelpersoner, dels den eller de som genomgar transition
och dels de som stéttar individen, och lata planeringen ske med dessa personer som
utgangspunkt (7).

Emotionellt och fysiskt valbefinnande

Stress och oro uppstar ofta i samband med att individen genomgar transition. Detta tar sig
uttryck som angest, osakerhet, frustration, depression, ambivalens, ensamhet och
betankligheter. Individen kan ocksa drabbas av lag sjalvkansla, radsla for att gora fel och en
ovilja att ta risker. Fysiskt vélbefinnande &r viktigt under pagaende transition eftersom
kroppslig oforutsagbarhet paverkar forloppet negativt. Ett gott fysiskt valbefinnande
underlattar processen (7).

1.3.2 Halsosam transition

Schumacher et al (7) har identifierat tre faktorer som paverkar transition i positiv riktning sa
att processen uppfattas som halsosam. Dessa tre faktorer beskrivs kort nedan.



Subjektivt valbefinnande

Subjektivt vélbefinnande under pagaende transition ar beroende av individens formaga att
hantera sina k&nslor och anvandande av en effektiv bemastringsstrategi. Personens kénsla av
vardighet, integritet och livskvalitet ar viktiga aspekter for en positiv transition (7).

Bemastring av roller

De individer som kan hantera sina roller i forhallande till omgivningen och som kanner sig
bekvama med de krav som stalls i den nya situationen upplever sin transition mera positiv &n
de som inte klarar detta. God sjalvkansla, formaga att ta beslut, kunskap och férmaga till
adekvat egenvard ar vasentliga komponenter for att hantera och beméstra roller och krav (7).

Valmaende relationer

Nar en individ som genomgar transition har goda relationer till sina narmaste &r detta ett
tecken pa att den pagaende processen ar positiv. Under transition uppstar ofta oenighet, men
ju langre tiden gar vid ett positivt forlopp desto mera ses uppskattning, narhet och integrering
av familjemedlemmar eller andra narstaende i processen. Det ar viktigt att forebygga social
isolering till f6ljd av transition da nya krav och forutsattningar kan leda till brutna eller
dysfunktionella relationer (7).

1.4 Bemastring

For att kunna utvecklas som ménniska och hantera problem i livet, maste man ha formaga att
bemastra sin situation. Alla upplever stress, men vi tolkar den och reagerar pa den pa olika
satt. Av vikt for véalbefinnande &r hur man hanterar sjukdomsrelaterad stress med hjélp av
bemastring. En vardefull komponent i bemadstringsprocessen ar socialt stod i form av t.ex.
familj och vanner. Vardpersonalen kan hjalpa patienten med att identifiera de egna sociala
resurserna. | brist pa ett personligt stodnatverk, kan det professionella natverket stodja
patienten i bemastringsprocessen (8).

1.4.1 Bemastringsstrategier

Problemfokuserad bemastring innebdr att individen stravar efter att hantera sin situation
genom att forandra det som leder till pafrestning. Vanliga sétt att gora detta ar att soka
information om handelsen eller tillstandet, att undvika impulsiva reaktioner och att
konfrontera problemet eller den/de som &r ansvariga for det.

Kans ofokuserad beméstring eller palliativ bemastring innefattar strategier som har som mal
att undvika att individen utsatts for kanslomaéssig stress. Dessa lGser inte problemet men leder
till att individen mar battre for stunden. Exempel pa denna typ av strategier ar nar individen
undviker att tanka pa eller fornekar att handelsen har agt rum alternativt distanserar sig fran
problemet. Kénslofokuserad bemastring har ofta ansetts som patologisk. Monat och Lazarus
menar dock att detta sétt att hantera stress kan vara positivt i en tidigt sked av
bemastringsprocessen genom att individen undviker att bli 6vervéldigad av situationen med
handlingsforlamning som pafoljd (9).

Alla individer anvander sig av bada typer av strategier vid beméstring av stress. Valet av
strategi sker pa ett omedvetet plan och hanger samman med de villkor personen stélls infor,
de majligheter och val som star till forfogande, och individens personlighet (9).



1.5 Empowerment

Enligt Gibson (10) & empowerment en process som hjalper ménniskor att ta kontroll éver de
faktorer som paverkar deras liv. Processen innefattar saval individens egenansvar for sin vard,
som ett mer allmant ansvar som bade institutioner, organisationer och samhéllet har. Detta
kréavs for att mojliggora att ménniskor tar ansvar for sin egen hélsa.

Kuokkanen et al (11) menar att empowerment innebar att mojliggora, tillata, bemyndiga,
auktorisera och underlatta. FOr att uppna detta maste det ske en omfordelning av makten, sa
att den som har makt avstar en del till den som besitter mindre makt. Okad kunskap leder till
Okad makt, och i relationen mellan sjukskoterska och patient forutsatter empowerment att
sjukskaoterskan delar med sig av sin kunskap till patienten, for att darigenom i maéjligaste man
jamna ut maktbalansen i relationen. Det forutsatter dessutom att patienten deltar aktivt i denna
process.

Gallant et al (12) definierar partnerskap med orden deltagande, 6msesidighet, medverkan och
samarbete. Fokus ligger pa att mojliggdra for patienten att kunna ta beslut om sin egen vard
och halsa. Sjukskoterskan far en radgivande och informerande roll. Empowerment kan tka
patientens kénsla av kontroll och sjalvfortroende.

Patienten har behov av information och delaktighet, for att kunna kénna sig trygg i en stressad
situation, samtidigt som relationen mellan sjukskoterskan och patienten avgor i vilken
utstrackning patienten kan kanna sig trygg med den vard och de kunskaper som
sjukhuspersonalen tillhandahaller. Genom att sjukskoterskan ser pa patienten som en resurs
med egenansvar och som en aktiv deltagare i varden, mojliggors patientens rétt till
sjalvbestdmmande. Relationen mellan sjukskoterskan och patienten &r beroende av deras vilja
och formaga att respektera och kommunicera med varandra, och darigenom kan de undvika
att det uppstar en maktkamp mellan dem (13).

2. SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie var att séka kunskap om hur den transplanterade individen
genomfor sin transition fran kroniskt sjuk till att vara transplanterad samt att belysa patientens
upplevelse av transition i samband med transplantation. Syftet var dessutom att utifran
litteraturen soka kunskap om vad vardpersonalen kan bidra med for att bibehalla och framja
patientens vérdighet, integritet och livskvalitet under denna transition.

Foljande fragestallningar ligger till grund for analysen av litteraturen:

e Hur genomfor den transplanterade individen sin transition fran kronisk sjuk till att vara
transplanterad?

o Vilka strategier for bemastring anvands?

e Hur bibehalls eller framjas vardighet, integritet och livskvalitet genom empowerment?



3. METOD

Denna uppsats &r en litteraturstudie. Litteratursékningen har gjorts dels via databaserna
PubMed/Medline och CINAHL. Ett urvalskriterium har varit att artiklarna har varit
tillgangliga i Goteborg. S6kningen i PubMed gjordes med féljande begrénsningar: artiklarna
skulle vara publicerade inom de senaste 10 aren, humans, sprak engelska, nursing journals,
och alder vuxna fran 19 ar och uppat. Sékorden “transplantation and experience”, “transplant*
and experience”, “transplantation and nursing” och “organ transplantation and nursing” gav
alla O traffar. N&r begransningen nursing journals togs bort gav sokorden "transplantation and
experience” 233 traffar. "Organ transplantation and experience” gav 98 traffar varav en artikel
valdes (24). ”Organ transplantation and nursing”, "transplantation and caring”,
“transplantation and patient and nursing”, “experience and transplant and transition” och
”organ transplantation and caring” gav 2 tréffar var, och "transplantation and nursing” gav 4
traffar. "Transplantation and patient” gav 1349 traffar. "Nursing and patient and transplant”
gav 436 traffar. Experience and transplant” gav 193 traffar, “transplant and transition” gav
14 traffar, ”patient experience and transplant” gav 80 traffar och med tilldgget “nursing” gav
det endast 1 traff. Tillagget “caring” resulterade i O traffar. Inga av dessa valdes. Sokningen i
CINAHL gjordes med begrénsningarna att artiklarna skulle vara publicerade efter 1995, vara
pa engelska, vara vetenskapliga och ha abstract tillgangliga i databasen. Sokorden "organ
transplantation and transition” gav 1 tr&ff. Sokorden “transplant and nursing” gav 131 tréffar
varav 4 artiklar valdes (16, 17, 20, 23). Jag har dven anvant mig av litteratur som jag har fatt
av en tidigare kollega, som varit huvudforfattare till dessa artiklar (14, 15, 21, 25). Vidare har
jag studerat referenslistor fran den valda litteraturen och gjort sokningar utifran dessa (18, 19,
22).

Vid analysen av de olika artiklarna har jag anvént mig av Schumachers och Meleis villkor for
transition och arbetat deduktivt. Vid genomlédsningen av artiklarna har jag strévat efter att
soka information som hor ihop med de olika villkoren for transition for att kunna beskriva hur
patienten gar fran att vara kroniskt sjuk till att vara transplanterad. Vidare har jag pd samma
satt utifran dessa artiklar sokt information om vilka strategier for bemastring som anvands i
denna process. Slutligen har jag med samma metod velat ta reda pa vad sjukskaterskor kan
gora for att stodja patientens vérdighet, integritet och livskvalitet i transitionsprocessen for att
darigenom ge patienten kraft och kapacitet att hantera sin situation. Jag har inte sokt pa
bemastring (coping) eller empowerment, eftersom de ovan beskrivna sokningarna gav
relevant litteratur for bade transition vid transplantation, bemastring och empowerment i
samband med denna transition. Vissa artiklar behandlade i huvudsak bemastring medan andra
snarare beskrivit patienternas upplevelser och livskvalitet. Den del i mitt resultat som
behandlar empowerment har i huvudsak hamtats ur artikelforfattarnas forslag till
omvardnadsatgarder och ur slutsatserna fran deras respektive studier.

4. RESULTAT

| resultatet analyseras vetenskapliga artiklar utifran Schumachers och Meleis (7) villkor for
transition. Darefter féljer en redogorelse for de bemaéstringsstrategier som finns beskrivna i
artiklarna. Avslutningsvis visas vad sjukskoterskor kan gora for att bibehalla eller framja de



transplanterade patienternas integritet, vardighet och livskvalitet genom empowerment utifran
det som finns beskrivet i den studerade litteraturen.

4.1 Mening

Forsberg et al (14) delar i sin studie av patienters upplevelse av levertransplantation in tiden
efter transplantationen i 7 olika faser. Den forsta innebar att patienten konfronterades med det
oundvikliga i samband med att han/hon behdver transplanteras for sin dverlevnads skull.
Patienterna informerades om att de hade omkring ett ar kvar att leva utan en ny lever.
Existentiella tankar var vanliga i denna fas, och patienterna hade manga funderingar kring liv
och dod och kropp och sjal. En patient med alkoholrelaterad levercirros kande skuld och
upplevde att hon sjalv hade forsatt sig sin situation. Det fanns ocksa patienter som hade
skuldkanslor for att bli prioriterade fore nagon annan pa véntelistan som kanske var yngre
eller i storre behov av en ny lever. En patient kunde hantera situationen och kanna sig lugn
och trygg genom sin starka kristna tro.

En annan fas i upplevelsen av att vara levertransplanterad var den sista som innebar att hedra
donatorn. Patienterna kénde en stor tacksamhet mot den okande donatorn som genom sin dod
hade gett dem mojlighet att leva vidare. Patienterna satte stort varde pa den nya levern, en del
sag den som ett 1an och andra som sin egendom. En patient anklagade sig sjalv vid forsamrad
leverfunktion, och menade att hon inte varit tillréckligt r&dd om sin nya lever. Patienterna
onskade att hedra donatorn genom att varda gavan val. De ville leva halsosamt, undvika
alkohol och skrapmat och forséka tanka positivt. Nagra ville skydda levern mot ex. biopsi,
andra holl hédnderna 6ver magen ungeféar som vid en graviditet. En patient gav sin nya lever ett
namn (14). Enligt Hellgren et al (15) har de levertransplanterade patienter som har ett arbete
att aterga till en god livskvalitet efter transplantationen. Det ar darmed viktigt att uppmuntra
transplanterade individer att ga tillbaka till arbetet. De som inte klarar detta behdver
uppmuntras att hitta annan meningsfull sysselséttning.

Motivationen for levertransplanterade patienter att vilja bli friska bestod enligt Robertson (16)
av anhdriga, intressen och arbetet. Deltagarna i Robertsons studie menade att de
nyckelfaktorer som drev processen fran beroende till oberoende var personlighet, individuella
mal och motivation, samt stod fran transplantationsenheten. Patienterna 6nskade att bli sedda
som vanliga manniskor. De hade aven ett behov av att aterta kontrollen Gver sina liv.

Kaba et al (17) beskriver hur hjérttransplanterade individer forsokte gora det bésta av sin
situation. En patient beskrev hur en medpatient efter transplantationen akte hem och isolerade
sig i sitt hem och lat sig passiviseras. Den intervjuade patienten ansag att detta var ett
meningslost sétt att anvanda sig av ett transplantat och tyckte att den transplanterade individen
borde ta vara pa den mojlighet som denne hade fatt genom donationen.

Vissa patienter brottades med fragan om varfor detta drabbat dem. Nagon menade att det
berodde pa hans tidigare livsstil, en annan patient ansag att det fanns en mening med allt som
hande och hoppades att denna mening sa smaningom skulle uppdagas fér honom/henne. En
annan patient var dvertygad om att Gud hade en mening med att han/hon hade fatt ett nytt
hjarta. Generellt sett menade de hjarttransplanterade patienterna att trots att det var en svar
period att ta sig igenom sa var det vart det (17).



Enligt Grady et al (18) skulle 85 % definitivt gora samma val att bli hjarttransplanterade med
den kunskap de hade ett ar efter transplantationen, 9 % skulle troligtvis géra om det, 4 % var
osakra pa hur de skulle gora och 2 % skulle tacka nej. Attiosju procent av patienterna skulle
definitivt valja att bli hjarttransplanterade med den kunskap de hade efter 5-6 ar efter sin
transplantation, 8 % skulle troligtvis ta samma beslut, 3 % var osékra, 1 % skulle troligtvis
tacka nej och 1 % skulle definitivt sdga nej. Patienterna motiverade sina olika val med att det
hade gett dem en ny chans i livet, att de skulle ha dott utan sitt transplantat. Nagra vardesatte
att ha fatt mojlighet att se sina barnbarn och kunna ga pa sina barns bréllop. En patient som
inte var saker pa om han/hon skulle vilja att bli transplanterad med den kunskap han/hon hade
efter 5-6 ar efter transplantationen motiverade det med att det hade varit 5,5 ars kamp. Andra
var osdkra pa om de skulle ha tackat ja pga. smartan, och nagra oroade sig for
medicinkostnaderna (19).

4.2 Férvantningar

En hjarttransplanterad patient beskrev att han/hon slutade oroa sig for transplantationen efter
att ha traffat en man som fatt ett nytt hjarta. Detta méte ledde till att patienten forvantade sig
att det skulle ga lika bra for honom/henne som for den transplanterade mannen. En annan
patient beskrev att han/hon kande oro for hur det skulle ga for familjen under den pafrestning
som det skulle innebara fér honom/henne att bli hjarttransplanterad, men menade samtidigt att
belastningen skulle ha varit stérre om han/hon hade détt i vantan pa ett nytt hjérta. Patienten
hoppades pa att nu kunna fa 2-3 bra ar. Under dessa ar planerade patienten att gottgora sin
familj for den pafrestning de hade varit utsatta for under hans/hennes sjukdomstid. (17)
Lindqvist et al (20) har i tidigare studier visat att njursjuka patienter vill bli
njurtransplanterade for att de énskar att fa leva ett sa normalt liv som méjligt. De menar ocksa
att njurtransplantation leder till personlig frihet och att det &r nodvandigt for att aterta kontroll
over sitt liv och sig sjalv. Forsberg et al (14) skriver att patienter kande bade gladje och
forvantan infor levertransplantation, men ocksa sorg och radsla for det okanda (14).

4.3 Kunskapsniva

Robertson (16) visar att patienterna i studien kande osakerhet i forhallande till sitt fysiska
tillstand efter genomford levertransplantation. En patient menade att det inte var smarta,
trétthet eller de daliga dagarna som var det storsta problemet, utan att han/hon inte visste om
det var normalt att uppleva detta. Patienterna menade att vardpersonalen pa enheten och
medpatienterna var ett stort stod i denna process. Nagra patienter valde att behalla kontakten
med vardenheten och medpatienterna dven 6-12 manader efter transplantationen, medan andra
kénde att de nu hade kraft och kapacitet att klara sig pa egen hand. Fallon et al (22) har visat
att njurtransplanterade individer savél inom 6 manader som mer &n 5 ar efter transplantationen
upplever stress dver att de kanner att det lider brist pa information. Kaba et al (17) namner
dock i sin studie hur nagra patienter forsokte undvika kontakt med andra patienter. De
upplevde det som jobbigt att ateruppleva sina kanslor efter hjarttransplantationen, och en
patient menade att det var béttre att inte veta vad han/hon hade framfor sig.

Hellgren et al (15) visade att levertransplanterade patienter med universitetsutbildning hade en
béattre fysisk och mental hélsa an de patienter som endast hade grundskole- eller
gymnasieutbildning. Det fanns ingen skillnad mellan méan och kvinnor inom de olika
utbildningsnivaerna.



4.4 Omgivning

Livskvalitet beror inte enbart pa den enskilda individen, utan ocksa pa relationer med familj
och vanner. Robertson (16) menar att leversjuka patienter som vantar pa att bli
transplanterade hade svarigheter att uppna sina egna malsattningar i forhallande till den
sociala delen av livet. Sjukdomen gjorde att patienterna kunde vara tvungna att upphéra med
vissa aktiviteter, och en patient namnde ocksa att han/hon skamdes nar han/hon befann sig
bland folk. Det var svart att hantera exempelvis klada och ikterus, och han/hon upplevde att
folk stirrade.

Hellgren et al (15) har visat att levertransplanterade individer som &r gifta eller sambo har en
battre upplevd halsa an de som lever ensamma. Detta tyder pa att behovet av stod fran
familjemedlemmar ar viktigt for livskvaliteten efter transplantation. I de fall déar patienten
saknar socialt stod ar det darfor viktigt att sjukvardspersonalen ger patienten stod i den
postoperativa processen. Hellgren et al menar dven att det ar viktigt att patienter som inte har
nagra nara anhoriga identifieras innan transplantationen. I de fall dar stod saknas foreslar
forfattarna att en klinisk specialistsjukskoterska eller kurator kontaktar de patienter som har
ett Okat behov av stod.

Forsberg et al (14) skriver att patienterna poangterade att de anhoériga spelade en viktig roll i
aternamtningen efter transplantationen. | synnerhet makar och barn var viktiga for den
transplanterade individen. Patienterna upplevde stod i att kunna dela och fa forklarat
information. Att de anhdriga var dar med std och trost var viktigt, och det var ocksa ett
tillfalle da hela familjen kom narmare varandra. | nagra fall forenades splittrade familjer, och
gamla relationer aterupprattades. | ett fall blev konsekvensen den motsatta. En man som
transplanterats pga. alkoholrelaterad levercirros levde ett mycket ensamt liv efter
transplantationen och med brist pa socialt stod. Han beskrev att de gamla vannerna inte
vagade bjuda hem honom till sig, for att de var oroliga for att han skulle borja dricka alkohol
igen om det serverades vid deras fester. Hans syster tog ocksa avstand fran honom pga. hans
tidigare missbruk.

Enligt Kaba et al (17) var det sociala stodet viktigt for de hjarttransplanterade patienterna. |
samband med sjukdomen och transplantationen var det manga som upplevde ett starkt stod
fran sina narstaende. Nagon patient reflekterade 6ver hur familjemedlemmarna tidigare tagit
varandra for givna. | den nya situation som uppstatt vardesatte han/hon familjens stod och
kande ett stort behov av att beskydda familjen. En annan patient beskrev det motsatta, att
vissa vanner inte vagade ta kontakt efter transplantationen. Denna patient forlorade nagra av
sina ndrmaste vanner under processen efter transplantationen, och upplevde att han/hon blev
socialt isolerad.

Robertson (16) visade att 6-12 manader efter levertransplantation sa dnskade patienterna att
deras omgivning skulle ge utrymme for normalisering. Patienterna k&nde att de hade kapacitet
att bli socialt integrerade igen, nar deras fysiska besvér hade avtagit. De hade forlikat sig med
att vara transplanterade och 6nskade att livet skulle normaliseras. De ville aterta kontrollen
over sina liv, men upplevde att omgivningen hindrade detta genom ett fortsatt stod och
beteende som uppstatt i samband med att patienten blev sjuk. Deltagarna upplevde att
omgivningen hade svart att slappa sitt inlarda beteende fran tiden fore transplantationen.
Deltagarna i studien menade 6-12 manader efter transplantationen att det var den sociala
omgivningen som nu hade blivit deras storsta hinder i stravan efter att bli oberoende. En
patient énskade att vardpersonalen skulle forklara for anhoriga och vanner att den
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transplanterade individen dnskade att aterga till ett normalt liv sa snart som majligt.
Robertson menar utifran detta att det bor dvervagas att rikta information aven till anhériga.
Hon anser att om anhdriga far stod i att Iata patientens oberoende utvecklas sa kan det bidra
till patientens livskvalitet saval som de anhdrigas. Hon papekar dock att det ar mojligt att det
inte ar bristen pa information som ar problemet utan tidpunkten och i vilket ssmmanhang som
informationen ges.

Fallon et al (22) visade att det var de patienter som njurtransplanterats for 1-5 ar sedan som
upplevde den storsta stressen i forhallande till familj och sociala relationer. Darefter var det de
patienter som transplanterats de senaste 6 manaderna som upplevde storst stress i detta
avseende, medan de som varit transplanterade i mer an 5 ar upplevde minst stress géllande
familj och sociala relationer. Forfattarna menar att anledningen till detta forhallande kan bero
pa att de patienter som varit transplanterade kortast tid inte helt har hunnit bli konfronterade
med de sociala kraven efter transplantationen pa samma satt som de som haft sitt transplantat i
1-5 ar. Patienterna i mellangruppen befann sig i den fasen da de borjade aterga till ett mera
normalt liv. Forfattarna diskuterar dven mojligheten att dessa patienter kénde sig
desillusionerade och besvikna Over att inte helt kunna sldppa sina roller som sjuka. De som
varit transplanterade langst tid hade sannolikt funnit sina roller och sina bemastringsstrategier
och kande sig mer bekvama i situationen. Grady et al (18) fann samband mellan
tillfredsstéllelse med livet och den hjélp de hjarttransplanterade patienterna fick av
vardpersonalen, det sociala stod som fanns tillgangligt, komplikationer, och alder. Forfattarna
menade att aldersaspekten kan ha samband med att de aldre patienterna har vuxna barn, de har
varit yrkesverksamma och ar i pensionsalder. De har farre faktorer som stressar dem i
forhallande till familj och karriar, och upplever darfor en hogre livskvalitet &n sina yngre
medpatienter.

4.5 Planering

Kaba et al (17) beskriver hur hjarttransplanterade patienter satte upp mal efter
transplantationen for att genom att ta sikte pa dessa kunna hantera sitt fysiska tillstand och den
behandling de tvingades genomga. De dvergav gamla mal och satte upp nya under processens
gang. En patient beskrev att han/hon hade satt som forsta prioritet att bli stark och bygga upp
sin hélsa. Det resulterade i att han/hon hade sagt upp sig fran sitt jobb och salt sitt hus, nagot
han/hon velat gora i manga ar. Néasta steg i planeringen efter att ha aterhamtat sig efter
transplantationen skulle bli en ny start i livet, med nya mal och ambitioner. Patienten sag fram
emot detta och menade att det aven skulle gagna hans/hennes narstaende.

Forsberg et al (14) beskriver att patienterna upplevde det som stressande att lamna
transplantationsenheten och den expertis som fanns dar for att bli flyttad till sitt hemsjukhus
eller direkt till det egna hemmet. Patienterna kénde sig ensamma och évergivna vid
ankomsten till hemsjukhuset. De var ndjda med att kunna komma geografiskt ndrmare sina
anhoriga, men tvivlade pa vardpersonalens kompetens. Vardpersonalen pa hemsjukhuset
verkade inte forsta patienternas upplevelser och kénslor. Vid nagra tillfallen hade avdelningen
inte tillgang till den immunsuppressiva medicinen patienten behdvde, och hygienrutinerna var
annorlunda an pa transplantationsenheten. Patienterna saknade dven mojligheten att prata med
andra som hade blivit transplanterade. Pa hemsjukhusen blev de unika med sin bakgrund.
Patienterna tyckte det var svart att aterta kontrollen 6ver sitt liv och sin situation efter den
langvariga sjukhusvistelsen. Forfattarna menar darfor att det ar viktigt att vardpersonalen pa
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transplantationsenheten erbjuder mentalt stod infor utskrivningen for att patienten ska kunna
sldppa taget om expertisen och kanna tilltro till sin egenvardskapacitet vid utskrivningen.

4.6 Emotionellt och fysiskt valbefinnande

Robertson (16) beskrev att de leversjuka patienter som véntade pa att bli levertransplanterade
upplevde att deras livskvalitet var beroende av yttre faktorer. Deras fysiska problem
paverkade deras formaga att uppna en god livskvalitet. Nar patienterna beskrev sin livskvalitet
innan transplantationen namnde de endast fysiska och sociala aspekter, medan psykologiska
aspekter utelamnades. Detta reflekterar Maslows behovstrappa som visar att nar méanniskan
inte far sina fysiska behov tillgodosedda klarar han/hon inte av att hantera eller uppfylla sina
sociala och psykologiska behov, och kan darmed heller inte uppna sjalvforverkligande. Av de
12 deltagarna i studien sade sig endast en person ha tankt dver det faktum att han/hon led av
en livshotande sjukdom. Majoriteten trodde inte att det skulle hdnda dem, dvs. att de skulle
do. Robertson menar att deras fysiska begrénsningar inte tillat dem att fundera 6ver
psykologiska aspekter i forhallande till sin davarande livskvalitet. Sex till 12 manader efter
transplantationen upplevde deltagarna att deras fysiska problem hade tagits omhand och att de
var socialt delaktiga igen. De hade fortfarande vissa fysiska besvéar men upplevde inte att
dessa hade nagon stor plats i deras liv langre. De sag heller inte medicinering eller
biverkningar som nagot stort problem.

Enligt Forsberg et al (14) beskriver patienter svarigheterna med att atererdvra sin trasiga
kropp efter levertransplantation. Det som bekymrade patienterna mest var smarta, sarskilt i
ryggen, utmattning, nedsatt aptit och viktnedgang. De kande sig orkesldsa och upplevde en
enorm brist pa energi, vilket ledde till svarigheter att uppskatta och utfora den fysiska
traningen. Manga patienter kande sig hjélpldsa, och tyckte att de hade forlorat sjalvstandighet
och kontroll, och att de var oférmdgna att ta och verkstalla beslut. Det var svart for
patienterna att vara beroende av vardpersonalen for att kunna utféra saker som att ga till
toaletten. Forsberg beskriver hur en kvinna forklarat att det sista steget i att atererévra sin
kropp kom i samband med att hon ater kunde kénna sexuell lust. Hon upplevde da att hon
blivit normal igen. Patienterna i denna studie beskrev aven hur tiden efter transplantationen
bestod av ett emotionellt kaos, med motségelsefulla kanslor av lycka och gladje blandat med
oprovocerade utbrott av grat som var omajliga att stoppa. Patienterna upplevde ocksa att de
forvandlades till en annan person under processen efter transplantationen. Néar den nya levern
ersatte den gamla, upplevde patienterna &ven att den tidigare identiteten férlorades.
Patienterna kampade for att aterfinna sin identitet och for att fa grepp om tillvaron. Vissa
patienter skamdes for att de inte kunde kanna tillrackligt stor tacksamhet under de pagaende
pafrestningarna. Nagra kvinnor upplevde att de negligerades for sin angest och radsla for det
okéanda vid motet med den medicinska personalen, och att de kénde krav pa sig att uttrycka
tacksamhet i stallet for att klaga.

Newton (23) har i sin studie visat att 23 % av dem som levertransplanterats drabbas av
depression, vilket ska jamforas med omkring 15 % for den 6vriga befolkningen i USA. Denna
siffra stimmer 6verens med antalet kroniskt sjuka som drabbas av depression. Av dessa 23 %
av det totala antalet levertransplanterade individer var 60 % sjukskrivna eller arbetslosa, 27 %
forvarvsarbetade och 13 % arbetade i hemmet. De som var gifta och de som hade nagon form
av hogskoleutbildning 16pte mindre risk att drabbas av depression &n de som var
ensamstaende och de som endast hade gymnasieutbildning. Forfattaren fann ett starkt
samband mellan depression efter levertransplantation och svarigheter att aterga till arbete eller
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studier. Hon menar att det kan vara ytterligare en belastning for patienterna, vars medelalder
var omkring 50 ar, att deras ekonomiska status paverkas negativt under det sista decenniet
infor pensionering. Newton diskuterar dven mojligheten att risken for depression efter
levertransplantation kan vara dkad for de patienter som inte sedan tidigare har ett arbete att
aterga till. Hellgren et al (15) visar i sin studie utford i Sverige att bland 120
levertransplanterade patienter drabbades 14 % av angest och depression. Det var ingen
skillnad mellan de patienter som hade arbete och de som var arbetsldsa. De som hade
genomgatt levertransplantation led av okad fysisk forsvagning jamfort med
normalbefolkningen. Svarigheter att utfora vardagliga aktiviteter pga. fysisk sjukdom och
kroppslig smarta var vanligt bland levertransplanterade. Mental hélsa och formaga att fungera
socialt var dock jamforbart mellan levertransplanterade individer och normalbefolkningen
trots fysisk nedsattning och smaérta.

TenVergert et al (24) visade att de patienter som vantade pa lungtransplantationen var fysiskt
mycket begransade av sin sjukdom. Nastan alla fick andndd vid fysisk aktivitet. De blev
andfadda av att promenera i egen takt och var tvungna att stanna upp for att hamta andan. De
hade svarigheter att utfora vardagliga aktiviteter och att ta hand om sig sjdlva. De var ocksa
drabbade av depression i storre utstrackning &n normalbefolkningen. Daremot var
angestnivaerna relativt laga vilket forfattarna menar kan bero pa att patienterna vid
skattningstillfallet k&nde lattnad 6ver att ha blivit accepterade for lungtransplantation. Endast
25 9% forvarvsarbetade, och 60 % var oférmdgna att arbeta pga. sin lungsjukdom. De hade en
forvantad 6verlevnad pa 1-1,5 ar nar de sattes upp pa vantelistan for lungtransplantation. En
manad efter transplantationen hade patienternas livskvalitet forbattrats i nastan alla
avseenden. De upplevde dock att sémnen hade forsdmrats efter transplantationen. Forfattarna
menar att det kan ha samband med att det var tidigt i det postoperativa forloppet och att den
postoperativa smartan fortfarande besvarade patienterna med bl.a. somnsvarigheter som foljd.
Fyra manader efter transplantationen klarade de flesta patienter att tvatta sig, kla pa sig,
promenera i 5 minuter och att g& uppfor och nerfér trappor utan hjalp. Angestnivaerna var
jamforbara med normalbefolkningens nivaer. Efter 19 manader hade 33 % av patienterna
borjat arbeta deltid. Trots forbattring av livskvalitet ur bade fysisk och psykisk synvinkel
klarade ingen av patienterna att arbeta heltid efter 19 manader. Forfattarna papekar aven
risken for felaktiga slutsatser da endast resultaten fran de patienter som klarade att fullfélja
studien redovisats.

| en studie av Forsberg et al (25) visades att 53 % av njur-, lever- och hjarttransplanterade
patienter upplever smarta 6-24 manader efter transplantationen. Smartlokalisationen var
framst fotter eller tar, armar, hander eller fingrar, rygg, nacke och axlar. Endast 7 av 38
patienter lokaliserade sin smérta till operationssnittet, medan 17 av 38 patienter med smarta
hade ont i fotter eller tar. Smartupplevelserna varierade fran brannande till huggsmarta och
molande smarta. Smartan paverkade det dagliga livet genom oférmaga till tunga lyft,
svarighet att gd, stord somn, illamaende och bristande aptit. Smarta upplevdes som irriterande
och uttréttande. Patienterna fick nedsatt rorlighet, problem eller oférmaga att arbeta och
svarigheter att ta sig ur sangen pa morgonen. Nagra upplevde smartan som outhéardlig. Det &r
oklart vad smartan berodde pa men forfattarna menar att det finns en mojlighet att smartan
hade samband med immunsuppressionen som gavs efter transplantationen. Det fanns inget
samband mellan smarta och rejektion under det forsta aret efter transplantationen. Daremot
fanns det ett samband mellan antalet rejektioner och upplevd smérta. | den totala
studiegruppen arbetade 58 % atminstone deltid trots att smarta ar begransande i férhallande
till fysisk formaga, vitalitet och halsa i allmanhet. Det fanns ingen skillnad i livskvalitet
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mellan njur-, lever- och hjarttransplanterade individer trots skillnader i vardtid och antal
aterinlaggningar.

Fallon et al (22) har i sin studie av njurtransplanterade visat att 84 % av patienterna var radda
for att drabbas av rejektion, oavsett om det hade gatt 6 manader, 1-5 ar eller mer an 5 ar sen
transplantationen. Det var dock de som hade transplanterats senast som var mest oroliga. Oron
avtog nagot med tiden, men upphdrde aldrig. De som hade varit transplanterade mer &n 5 ar
hade under tidens gang sett risken for rejektion avta, och oroade sig minst. Forfattarna menar
aven att dessa patienter hade lart sig att bemastra sin oro for detta hot i stérre utstrackning an
de som hade levt kortare tid med sitt njurtransplantat. De patienter som varit transplanterade i
6 manader var aven oroliga for att den nya njuren skulle skadas och att de skulle drabbas av
infektion. Det var patienterna i denna grupp som oroade sig mest 6ver dietféreskrifter och den
mangd mediciner som de tog. De som varit transplanterade i 1-5 ar oroade sig for
infektionsrisken och for att de upplevde sig fysiskt begransade. De som hade varit
transplanterade i mer an 5 ar var mer bekymrade 6ver att de upplevde forandringar hos sig
sjalv i form av nedstamdhet och forandrat utseende. Dessa patienter kande ocksa mest oro
over tilltron till sjukvardspersonalen, savéal medicinskt som omvardnadsinriktad personal. Alla
tre grupper oroade sig infor besdk pa sjukhuset, och alla var bekymrade 6ver risken att bli
inlagd. Oron var dock storst bland dem som hade varit transplanterade kortast tid. Trots detta
hade alla grupper en signifikant hogre livskvalitet &n innan njurtransplantationen. Alla tre
grupper papekade vérdet av halsa och oberoende.

De levertransplanterade patienterna hanterade den stdndigt narvarande vetskapen om risk for
rejektion olika. Risken for rejektion fanns hela tiden i deras medvetande och gav en kénsla av
ofrihet. En patient menade att det var ett osynligt hot som i vérsta fall gick att jamféra med
djavulen. En annan patient beskrev rejektion som ett svek fran den egna kroppen. Nagra
patienter upplevde hotet om rejektion som dodligt. Patienterna var standigt uppmarksamma pa
kroppsliga tecken pa rejektion. Oavsett hur bra patienterna madde fysiskt hade de svart att lita
pa sitt eget omdome, och de bedémde sitt valbefinnande utifran resultatet av provtagningarna
(14).

Grady et al (18) studerade vilka forutsattningar som hade samband med livskvalitet ett ar efter
hjarttransplantation. De fann att de faktorer som patienterna var mest néjda med ett ar efter
transplantationen var sin gudstro, sjukvarden, och kansloméssigt stod fran andra. Minst nojda
var de med sitt sexualliv, sin ekonomiska situation och den energi de hade for att utféra
dagliga aktiviteter. Trots detta har forfattarna i en tidigare studie visat att det sker en kraftig
forbattring av just dessa faktorer efter hjarttransplantation. Darfor menar Grady et al att
patienterna kan kanna att de har livskvalitet trots att de befinner sig mitt i processen med att
lara sig att leva med sitt nya hjarta. De var mest ndjda med de sociala aspekterna i livet och
minst ndjda med sitt psykologiska tillstand, till skillnad fran tiden innan transplantationen da
de var minst nojda med sin halsa i forhallande till fysisk funktion. Patienterna upplevde
generellt sett en god livskvalitet och de var ndjda med transplantationen. Grady et al (19) har
dessutom visat i en annan studie att livskvaliteten dven var hog 5-6 ar efter
hjérttransplantation. Patienterna var generellt néjda med livet, och i synnerhet med faktorer
relaterade till familj, socioekonomi, mental halsa och andlighet, och hélsa i forhallande till
fysisk funktion. Patienterna ansag dessutom att dessa faktorer var av stor vikt for en god
livskvalitet. Efter 5-6 ar var stressnivaerna laga, de kunde bemastra sin situation val och var
mycket ndjda med resultatet av hjarttransplantationen. De menade sjalva att de hade en
mycket god livskvalitet. De patienter som var éver 60 ar var mer néjda med sin livskvalitet &n
de som var yngre. Bada grupper var dock mer néjda an missnéjda med sin livskvalitet. De
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patienter som var mest néjda med sin livskvalitet upplevde mindre ovisshet, nedstdmdhet,
fysisk stress, somnsvarigheter, och mer gladje och valbehag &n de som var mindre néjda. De
hade inte drabbats av diabetes, de hade privata sjukforsakringar, stérre socialt kontaktnét och
var piggare. De ansag aven att den information som givits av sjukvardspersonalen var
vardefull.

4.7 Bemastring

Kaba et al (17) har studerat bemadstring bland hjarttransplanterade patienter och fann 8
strategier som patienterna anvande. Den forsta ar acceptans/optimism. Deltagarna hade en
optimistisk syn pa framtiden, och insag att de maste acceptera de begransningar och
restriktioner som transplantationen medférde. De som accepterade och godtog att de befann
sig i en stressad situation med komplikationer och medicinbiverkningar hade en positiv syn pa
sin formaga att bemastra situationen. De forsokte gora det basta av situationen. Nasta strategi
som framkom i studien var fornekelsefundvikande. | denna kategori framkom att nagra av
patienterna anvande bemastringsstrategier som gick ut pa att inte konfronteras med personliga
eller kanslomassiga problem som hade att géra med deras tillstand. De tonade ner betydelsen
av olika handelser och undvek att tdnka pa donatorn. Nagra fornekade hur allvarliga deras
besvér var och vilken betydelse det hade for dem. Den tredje kategorin som framkom
handlade om att satta upp mal. Detta handlade om att patienterna bemastrade sin nuvarande
situation genom att séatta upp nya mal for framtiden. Den fjarde kategorin var jamforelse
mellan sig salv och andra. Denna strategi gick ut pa att jamfora sig sjalv med andra som hade
det sdmre &n patienten sjalv. Genom detta forhallningssatt kunde patienten trosta sig med att
det fanns andra som hade det samre, och att han/hon sjalv befann sig i ett mera lyckosamt
lage. Den femte strategin innebar att skapa mening. Patienterna brottades ofta med fragan om
varfor just de hade drabbats av allvarligt sjukdom. Nagon menade att det berodde pa tidigare
livsstil och andra trodde att det fanns en hogre mening, &ven om den inte alltid var uppenbar
for individen. Nésta kategori innebar att patienten sokte socialt stéd. Familj, vanner och ovrigt
socialt natverk bidrog till att patienten kunde bemastra de pafrestningar som
hjarttransplantationen och sjukdomen innebar. Som sjunde kategori namndes att ha en tro.
Ndgra av patienterna menade att deras andliga tro var viktig for att beméstra situationen och
den stress som uppstod till foljd av transplantationen. Den sista bemaéstringsstrategin som
framkom i studien var férandring av prioriteringar och uppfattningar. Patienterna beskrev
hur deras vérderingar och prioriteringar forandrades i takt med att omstandigheterna
forandrades. Kaba et al resonerar kring de strategier som anses som positiva ex.
acceptans/optimism respektive negativa ex. fornekelse/undvikande. Forfattarna menar dock
att det &ven finns en tredje mojlighet, dvs. att patienten férsoker bemastra sin situation, och att
det oavsett strategi kan vara ett tillfalligt stopp pa vag mot en positivt betonad
bemastringsstrategi. De ndmner dven att en tidigare studie av Mai et al ska ha visat att 90 %
av patienterna har ett undvikande beteende i forhallande till tankar pa donatorn och det
donerade organet.

Lindqvist et al (20) har studerat bemastringsstrategier bland njurtransplanterade. De visar att
de njurtransplanterade anvande sig av optimistiska och stddjande bemastringsstrategier i
signifikant storre utstrackning an normalbefolkningen. De njurtransplanterade patienterna
ansag att dessa strategier var mer effektiva an kansloméassiga metoder for beméstring.
Patienterna ansag att kanslomassiga och undvikande bemastringsstrategier var de minst
effektiva och det var dven de minst anvanda av deltagarna i studien. Lindgvist et al némner
aven att deras tidigare studier har visat att patienter oftare an normalbefolkningen anvander
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sig av optimistiska bemastringsstrategier. Anledningen till detta anses vara att patienter ofta
jamfor sig med andra som har det varre an dem sjalva, vilket leder till en mera positiv syn pa
den egna situationen.

Forsberg et al (21) har beskrivit strategier for beméstring bland levertransplanterade patienter.
De visar att det vanligaste séttet att bemastra situationen under det forsta aret efter
levertransplantation ar att anvéanda sig av konfronterande strategier. Palliativa och undvikande
strategier anvéndes séllan. Det visade sig finnas ett samband mellan konfronterande
bemastring och hanterbarhet och mellan palliativ bemastring och begriplighet. Forsberg et al
menar att levertransplanterade individer verkar kunna anpassa sig val till sin situation. De
forsta 3 manaderna efter transplantationen &ar dock kanslan av mening och begriplighet
paverkad. Efter 6 manader paverkas aterigen kanslan av begriplighet i samband med att
familj, vanner, arbetsgivare och samhallet okar sina krav pa den transplanterade individen.

Enligt Grady et al (18) bedomde patienterna att deras livskvalitet var god. P& en 10-gradig
skala dar 0 = ingen stress och 10 = véldigt mycket stress graderade de hjarttransplanterade att
de upplevde stress motsvarande 4,46. Deras formaga att bemastra stressen graderade de till
7,84 pa en 10-gradig skala dar 0 = valdigt daligt och 10 = valdigt bra.

4.8 Empowerment

Forsberg et al (21) menar att kdnslan av mening och begriplighet ar paverkad under de 3
forsta manaderna efter levertransplantationen, och patienten har darfor behov av individuellt
anpassat mentalt stod. Aven efter 6 manader paverkades kanslan av begriplighet for
patienterna i samband med att kraven fran familj, vanner, arbetslivet och samhallet 6kade.
Forsberg et al menar att det ar viktigt att vardpersonalen uppmérksammar dessa behov for att
hjélpa patienten att framja oberoende och ge dem en positiv upplevelse av livet som
levertransplanterade. Sjukskoterskor har en viktig roll i att upptécka de patienter som upplever
forvirring och som ar redo att ge upp under stressade perioder som vid aterhamtning efter
levertransplantation. Dessa patienter kan ha ett 6kat behov av undervisning, postoperativ
uppfdljning och bekraftelse av sin formaga att hantera situationen pa egen hand. De behéver
ocksa stod i att kanna att de ar kompetenta att hantera sin egenvard. Saval sjukskoterskor som
annan vardpersonal har en viktig roll att fylla genom att stodja patienter i att méjliggora och
underlatta for dem att uppna hélsa. Vardpersonalen kan dven vara ett socialt stod for
patienten. Enligt Forsberg et al kan patientundervisning och mentalt och socialt stod paborjas
i sma grupper efter utskrivning. Stod fran lekman och medpatienter ska inte underskattas.
Vanligtvis laggs storre vikt vid professionell kunskap an upplevd kunskap i vart samhalle.
Sjukskoterskor skulle i storre utstrackning kunna ta hjélp av lekmén i syfte att hjalpa patienter
som transplanteras att uppna halsa och oberoende. Forsberg et al menar utifran detta att det
finns ett behov av att tidigt identifiera de individer som upplever sig ha svag halsa och en
bristande kéansla av meningsfullhet, och som visar tecken pa depression och angest. Tidiga
forebyggande insatser kan framja halsa och livskvalitet for den levertransplanterade individen.

Newton (23) papekar att depression ar ett tillstand som paverkar resultatet av
levertransplantation negativt likval som individens formaga att aterga till att arbeta. Hon anser
darfor att sjukskoterskor har en viktig roll i att tidigt identifiera patienter som drabbats av
depression efter transplantationen och medverka till att patienten far adekvat behandling.
Sjukskoterskor har dven en viktig uppgift i att hjalpa patienten och hans/hennes anhdriga att
forsta att depression &r en sjukdom som kan behandlas. Sjukské&terskor bor ocksa bidra till att
patientens skamké&nslor minskas och att hans/hennes vilja att folja behandlingsplanen okas.
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Lindquvist et al (20) skriver att sjukskoterskor har en viktig roll i att hjélpa patienter med deras
bemastring av sjukdom och behandling. De namner att tidigare studier av Scheier et al och
Carver et al har visat att optimistiska bemastringsstrategier leder till ett battre slutresultat for
patienten. Darfor ar det viktigt att sjukskdterskor uppmuntrar patienters optimistiska och eller
konfronterande bemastringsstrategier. Forfattarna refererar till ytterligare studier som pekar
pa att sjukskoterskor bor upplysa om de potentiella risker som finns med palliativa,
kansloméassiga och undvikande strategier, i synnerhet nar den forsta fasen i sjukdomsférloppet
ar passerad.

Forsberg et al (14) anser att det ar en viktig utmaning for vardpersonalen att hjélpa de
levertransplanterade patienterna att anpassa sig till den nya situationen, skapa sig en halsosam
identitet som grundar sig pa tilltro till deras eget omddme och deras egen uppfattning av sin
kropp. For att kunna hjalpa patienterna med denna anpassning menar Forsberg et al att
vardpersonalen maste lyssna pa patienterna och anvanda deras subjektiva upplevelser som
grund for de atgarder som satts in. De menar dven att aterhamtning efter levertransplantation
ar en pagaende process och patienterna behdver stod och uppféljning atminstone upp till 12
manader efter transplantationen.

5. DISKUSSION

| diskussionen nedan diskuteras metoden for uppsatsen, och darefter det framkomna resultatet.

5.1 Metoddiskussion

Det var intressant att se att sokordet “transition” inte gav nagra anvandbara referenser vid
sokning i databaserna PubMed och CINAHL. | de fall dér sokordet gav traffar handlade det i
huvudsak om medicinska termer i form av ex. byte fran ett medicinskt preparat till ett annat.
Det fanns aven nagra traffar som behandlade pediatrisk vard och transitionen for barnet och
familjen, och 6vergangen fran barn- till vuxenvarden. Eftersom jag velat undersoka transition
utifran de vuxna patienter som gar fran att vara kroniskt sjuka till att vara transplanterade foll
dessa artiklar bort ur mitt urval. Da det visade sig vara svart att hitta artiklar som passade in
pa detta sokord, soktes artiklar som behandlade patienters livskvalitet, upplevelse av
transplantation och deras bemastringsstrategier. Dessa artiklar har darefter analyserats utifran
Schumachers och Meleis (7) villkor for transition. Dessutom har jag via artiklarna sokt
kunskap om vilka bemastringsstrategier de transplanterade individerna anvander sig av, och
vad vardpersonalen kan gora for att hjalpa patienterna att bibehalla eller framja sin integritet,
vardighet och livskvalitet genom transitionsprocessen.

Det finns en begransning i att lasa litteraturen utifran redan valda begrepp, dar det géller att
placera in uppfattningar och upplevelser i ett redan givet monster. Det vore intressant att ta
reda pa vilken tyngd patienterna sjalva lagger vid de olika villkoren och vad de menar kan
goras fran sjukvardens sida for att underlatta for den transition som patienten maste genomga
efter en transplantation.
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5.2 Resultatdiskussion

Det visade sig vara lattast att hitta information som passade in under villkoret emotionellt och
fysiskt vélbefinnande. De artiklar jag har valt belyser i huvudsak patienters livskvalitet och
bemastring efter transplantation och har analyserats for att kunna belysa de olika villkoren.
Det ar med tanke pa det urvalet rimligt att valbefinnande ar béattre belyst an ex. villkoret
planering. Ut6ver detta har villkoret omgivning belysts val utifran dessa artiklar.

Den studerade litteraturen belyser i mindre utstrackning transitionsvillkoren planering och
forvantningar. Det ar svart att tro att patienterna inte har férvantningar och férhoppningar pa
sin transplantation och det liv som foljer efterat. Patienterna som transplanteras har varit
kroniskt sjuka under en lang tid och har manga ganger en kraftigt nedsatt livskvalitet. Deras
roller i forhallande till omgivningen &r sannolikt véalkanda for sval dem sjalva som deras
nérmaste. Den nya situationen efter transplantationen foder nya krav och ett behov av nya
roller och sétt att bemastra tillvaron. Det framgar dock inte av litteraturen i vilken
utstrackning patienterna var forberedda pa denna férandring. Det var uppenbart i litteraturen
att de narstaende ar ett viktigt stod i transitionen efter transplantationen. Det var tydligt att
omgivningen inte var beredda pa transitionen och de nya roller, krav och forandringar som
uppstod. Robertson (16) visar detta i sin studie dar levertransplanterade patienter 6-12
manader efter transplantationen efterlyser en normalisering i livet och relationerna till deras
narmaste. Patienterna kande att de hade kapacitet att bli socialt integrerade nar de fysiska
besvaren avtog, men upplevde svarigheter att aterta en roll som inte var sjukdomsrelaterad.
Saval Kaba et al (17) som Forsberg et al (14) ger exempel pa situationer nar den som tagit
emot ett nytt organ har upplevt att vanner och bekanta har dragit sig undan pga. att de inte
vetat hur de skulle hantera situationen. Detta har i stéllet resulterat i att patienterna har kant
sig socialt isolerade. Har kan vardpersonalen ha en viktig uppgift i att dels forbereda den
transplanterade individen pa att det kan uppsta situationer da omgivningen och individen sjélv
inte befinner sig i samma fas nar det géller normalisering av livet efter transplantation. Det ar
ocksa viktigt att stodja patienten i att lata sitt oberoende utvecklas och vid behov informera de
anhoriga om hur viktigt detta ar fOr att framja patientens totala livskvalitet.

Enligt Forsherg et al (14) tyckte patienterna att det var stressande att lamna expertisen pa
transplantationsenheten och bli dverflyttade till hemsjukhuset. Manga upplevde att
vardpersonalen pa hemsjukhuset inte hade forstaelse for deras situation och de kande sig
ensamma och unika utan nagon som forstod deras speciella situation. Sjukskoterskor bor
darfor forbattra sina rutiner vid dverrapportering till andra vardinstanser och ha en ékad
kommunikation mellan enheterna. Vid transplantationsenheten i Goteborg erbjuds patienterna
alltid mojlighet att ringa om det skulle uppsta fragor eller tankar som de behover diskutera.
Maojligheten finns naturligtvis &ven for de mottagande enheterna vid hemsjukhusen, men det
kanske inte har gjorts lika tydligt for dem. Forsberg et al foreslar dessutom att vardpersonalen
ska arbeta med att forbereda patienten infor utskrivningen, saval till hemmet som till annat
sjukhus, sa att de hinner vénja sig vid tanken pa att lamna expertisen och kan kénna tilltro till
sin egenvardskapacitet. Enligt Schumacher och Meleis (7) definition av vad som ingar i
villkoret planering ar det véasentligt att individen kan planera for nasta fas i transitionen. Detta
forutsatter att det finns kunskap om vad transitionen fran kroniskt sjuk till transplanterad
innebdr ur ett patientperspektiv. Schumacher och Meleis anser att en forutséattning for att
transitionen ska upplevas som halsosam &r planering som innefattar identifiering av problem,
fragor, behov och de nyckelpersoner som genomgar transition eller som har en stédjande
funktion. Har har vardpersonalen en viktig uppgift att fylla for att underlatta for de
transplanterade individernas valbefinnande.
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Schumacher och Meleis (7) poédngterar att osakerhet ar vanligt under pagaende transition och
att individen som genomgar transition har ett behov av ny kunskap. Detta tydliggjordes av
bl.a. Robertson (16) som visade att patienterna kande stor osékerhet i forhallande till sitt
fysiska tillstand efter levertransplantation, och att det var oroande att inte veta vilka symptom
som var forvantade och normala respektive onormala. Det bor vara en del av det dagliga
omvardnadsarbetet att bekréfta patientens upplevelser for att dels kunna erbjuda
symptomlindring nér sadan finns, och dels for att kunna lugna patienterna i de fall det de
kanner ar normalt efter transplantationen. Det ar ocksa viktigt att vara lyhord for patientens
upplevelser i observationen av avvikande symptom som kan vara tecken pa komplikationer
eller biverkningar. Undervisning om livet efter transplantationen, medicinering, férvantade
biverkningar av medicinen och livsstilsfaktorer maste ha hog prioritet for att patienterna ska
kunna kanna sig trygga och sakra pa sin egen formaga att hantera sin halsa och sitt
valbefinnande. Detta kan bidra till att frimja patienternas vérdighet och integritet.

Litteraturen visade att de som transplanteras i storre utstrackning &n normalbefolkningen
anvander sig av optimistiska strategier for bemastring (20). Forsberg et al (21) visade ocksa
att det vanligaste bland de levertransplanterade var att anvanda sig av konfronterande
bemastringsstrategi. Det ar en intressant fraga att stalla sig vad det beror pa. Mojligen kan det
vara sa att de som transplanteras oftast ar en typ av individer som har en h6g motivation och
en stark formaga och vilja att se positivt pa livet i stort. Det hanger sakert ocksa samman med
vilka omstandigheter personerna lever under och det sociala natverk de omger sig med.
Newton (23) visade dock att depression var vanligare efter levertransplantation &n i
normalbefolkningen, men jamforbart med nivaerna for andra patienter med kronisk sjukdom.
| den studerade litteraturen framkommer inte i vilken utstrackning andra kroniskt sjuka
anvander sig av optimistiska och konfronterande strategier for bemastring.

En viktig fraga att fundera 6ver ar hur vi identifierar de som behdver stod i sin transition.
Hellgren et al (15) skriver att de patienter som inte har nagot socialt stod eller saknar nara
anhoriga har ett 6kat behov av stod fran vardpersonalen. Hur detta forhaller sig ar viktigt att ta
reda pa tidigt i vardforloppet och helst redan innan det ar aktuellt att transplanteras. Dessa
patienter behover sannolikt mera tid for samtal &n de som har narstaende att dela sina
upplevelser med. Det kan vara vardefullt att ta hjalp av kurator, sjukhusprast eller andra
personer som kan erbjuda stéd under transitionen efter transplantationen.

Sjukskoterskor och annan vardpersonal bor kunna anvéanda sig av Schumachers och Meleis
modell for transition och de beskrivna villkoren for att vardera hur hédlsosam den enskilde
patientens transition ar. | detta ingar att med patientens upplevelser som utgangspunkt vardera
den individuella formagan att bemastra sin situation pa ett adekvat och effektivt satt, samt att
bedoma i vilken utstrackning patientens kansla av vardighet, integritet och livskvalitet
bevaras. Det ar nddvandigt att vardpersonalen hjalper patienten att undvika social isolering till
foljd av de nya krav och roller som uppstar vid en transition.

5.3 Slutsats

De transplanterade individerna genomfor sin transition utifran de 6 villkor som beskrivits av
Schumacher och Meleis (7). Majoriteten av dem som hjérttransplanteras skulle ta samma
beslut att genomga transplantation om de hade samma kunskap som de besatt 1 och 5-6 ar
efter transplantationen. De som transplanteras hade generellt sett en battre livskvalitet efter
transplantationen &n innan. Omgivningens stod var av stor betydelse for den transplanterade
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individen och vérdesattes hogt. Det visades i litteraturen att patienterna hade behov av ny
kunskap. Forutom den kunskap som inhamtades fran vardpersonalen ansags det i de flesta fall
vardefullt att kunna dela sina upplevelser med andra som gatt igenom samma sak. Villkoret
forvantningar belystes lite i den studerade litteraturen. Det finns dock ingen anledning att tro
att patienterna inte har nagra forvantningar pa resultatet av sin transplantation. Daremot
behover det villkoret studeras ytterligare for att ge en bredare bild av den transition som den
transplanterade individen genomgar. Den mening en person lagger i sin transition ar hogst
personlig. De som hade ett gott socialt stod och en meningsfull sysselsattning att aterga till
efter transplantationen hade lattare att finna en mening med sin transition. Manga patienter
hade existentiella tankar och funderingar under denna process och de som hade en klart
definierad tro kunde anvanda sig av den for att séka en mening. Det vanligaste sattet att
bemastra situationen var att anvéanda sig av problemfokuserad och konfronterande strategier.
Kortfattat kan man sammanfatta processen med att transition ar det som pagar efter
transplantationen, och de strategier for bemastring som anvands representerar det sdtt som
transitionen utfors pa. Vardpersonalens uppgift ar att stodja de transplanterade individerna i
transitionen, och bidra med redskap for att denna ska uppfattas som positiv och héalsosam.
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