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Sammanfattning

Bakgrund: Hjarttransplantation 4r idag den mest effektiva behandlingen vid terminal
hjartsvikt. Under de senaste decennierna har utvecklingen av den mediciniska behandlingen
efter hjarttransplantation gjort stora framsteg. Omvardnaden till patienterna behdver ddrmed
forbattras och vidareutvecklas. For att 6ka kunskaperna om hjarttransplanterade patienters
symtom krévs studier som inriktar sig mot patientperspektivet.

Syfte: Att undersdka samt jimfora personers skattade vélbefinnande och upplevda symtom
fore hjarttransplantation och ett ir efter.

Metod: Patienter som genomgatt hjirttransplantation vid Sahlgrenska universitetssjukhuset 1
Goteborg under aren 2013 till 2019 inkluderades och skattade sina symtom fore- och ett ir
efter hjérttransplantation med enkdten Organ Transplant Symptom and Wellbeing Instrument
(OTSWI). Instrumentet OTSWI dr utvecklat 1 Sverige och har genomgatt psykometrisk
testning. Data analyserade med statistikprogrammet SPSS. Statistiska analyser som gjorts var
deskriptiv- samt korrelationsanalys for att undersdka eventuella samband.

Resultat: De vanligaste symtomen patienterna upplevde innan hjérttransplantation var: sover
daligt, har ingen energi samt ar sl6 och higlds (95%). Symtom som andfdddhet, maste vila pa
grund av andfaddhet, har svart att somna och fysisk trotthet var symtom som ocksa var vanligt
forekommande innan hjarttransplantationen. Majoriteten av de vanligaste symtomen efter
hjarttransplantation var kopplade till fysisk hilsa, sdsom darrningar i hinder, fysisk trotthet,
andfaddhet och ont i leder. Vid jimforelse av symtom sd var det en signifikant forbattring vad
géller somnen, fysisk trotthet, har ingen energi samt kdnner mig sl och haglds efter
hjarttransplantation. Sexlusten hade 6kat signifikant vid métningen ett ar efter
hjarttransplantationen.

Slutsats: Innan hjérttransplantation var storre delen av upplevda symtom kopplade till psykisk
hilsa 1 jamforelse med efter hjéarttransplantation, da fysisk hélsa stod for majoriteten av



upplevda symtom. For att ge en mer personcentrerad vard ar det viktigt att tydliggora
individens specifikt upplevda symtom — och utifrdn dessa utveckla vérdplaner, hér kan
OTSWI vara ett bra instrument.

Nyckelord: Hjérttransplantation, vélbefinnande, symtom, upplevelse

Abstract

Background: Heart transplantation is currently the most effective treatment for terminal heart
failure. During the last decades, the development of the medical treatment after heart
transplantation has made great progress. The nursing care for the patients consequently needs
to be improved and further developed. To increase the knowledge of heart transplant patients'
symptoms, studies that focus on the patient's perspective are required.

Aim: To investigate and compare the estimated well-being of individuals and experienced
symptoms before heart transplantation and one year after.

Method: Patients who underwent cardiac transplantation at Sahlgrenska University Hospital
in Gothenburg from 2013 to 2019 were included and estimated their symptoms before and
one year after cardiac transplantation using the Organ Transplant Symptom and Wellbeing
Instrument (OTSWI) questionnaire. The instrument OTSWI is developed in Sweden and has
undergone psychometric testing. All data analyzed with the statistical program SPSS.
Statistical analyzes performed were descriptive as well as correlation analysis to investigate
possible relationships.

Results: The most common symptoms patients experienced prior to heart transplant were:
sleeping poorly, having no energy and being lethargic and listless (95%). Symptoms such as
shortness of breath must rest due to shortness of breath, hard to fall asleep and physical
fatigue were symptoms that were also common before heart transplantation. The majority of
the most common symptoms after heart transplantation were linked to physical health, such as
tremors in the hands, physical fatigue, shortness of breath and joint pain. When comparing
symptoms - there was a significant improvement in sleeping problems, physical fatigue, no
energy, and lethargy and listless after heart transplantation. Libido increased significantly one
year after cardiac transplantation.

Conclusion: Prior to cardiac transplantation, the majority of perceived symptoms were linked
to mental health compared with post-cardiac transplantation, as physical health accounted for
the majority of perceived symptoms. In order to provide more person-centered care, it is
important to clarify the people’s specifically experienced symptoms - and based on these
develop care plans, OTSWI can be a good instrument for this.

Keywords: Heart transplant, well-being, symptoms, experience
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Inledning

Att vénta pé en hjarttransplantation och sedan bli hjarttransplanterad dr en omtumlande
hiandelse 1 en manniskas liv. Ménniskor har olika forutséttningar och péverkas déarfor ocksa pa
olika sitt. Innan hjérttransplantationen finns bara en 6nskan, att fa ett nytt hjarta. Manga
patienter forvintar sig att kunna leva ett normalt liv igen efter hjarttransplantation. Studier
visar dock pé fortsatta bekymmer efter hjirttransplantationen med fysiska och psykiska
symtom. Genom att jdmfora symtom och vélbefinnande innan och ett ar efter
hjarttransplantation kan den nya kunskapen forbattra sjukskoterskans omvérdnad av
patienterna. Vilka symtom ar mest uttalade innan och ett ar efter hjérttransplantationen?
Vilket stod behover patienterna for att kédnna sig béttre forberedda? Pa vilket sétt kan
personcentrerad vard med fokus pé patientens upplevda symtom och vélbefinnande bidra till
en bdttre omvérdnad av patienterna bade innan hjérttransplantation och efter? Genom att fa
reda pa vilka symtom som é&r specifika for patienten kan varden individanpassas. Med hjalp
av personcentrerad vérd kan patientens behov tillgodoses genom stdd och vigledning fran
sjukskoterskan.

Bakgrund
Hjirttransplantation - Historia och Epidemiologi

Den forsta hjérttransplantationen 1 viarlden genomfordes 1967 pa ett sjukhus 1 Sydafrika av
kirurgen Barnard (Barnard, 1969). Denna hiandelse vickte stor uppmérksamhet i hela vérlden.
Forsta hjarttransplantationen som gjordes 1 Sverige genomfordes med ett hjérta fran en
utldndsk donator 1984 pa Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goéteborg (Kornhall et al.,
2012). Den 1 januari 1988 kom lagen om kriterier for bestimmande av ménniskans déd (SFS
1987:269) som gjorde det mgjligt att &ven anvinda svenska donatorer. Fram till 2006 gjordes
ungefdr 30 hjdrttransplantationer 1 Sverige per ar, sedan har en 6kning skett (Kornhall et al.,
2012). Hjérttransplantation genomfors pa tva centra 1 Sverige och 2019 genomférdes 60
hjarttransplantationer, 33 av dem pé Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Goteborg och 1
januari 2020 stod 49 patienter pa véntelistan for hjarttransplantation (Scandiatransplant, 2020,
Global observatory om donation and transplantation, 2020). Under det senaste artiondet har
antalet hjarttransplantationer succesivt okat, vilket redovisas 1 figur 1. Hjérttransplantation
genomfors pa 616 centra i viarlden och 2018 genomfordes 8070 hjérttransplantationer varlden
over (Global observatory on donation and transplantation, 2019). Medeléldern for
hjarttransplantation ar 45 ar, och konsfordelningen dr ojamn. Tva tredjedelar dr mén, vilket
har sin forklaring 1 att kardiomyopatier och hjértinfarkter 1 de ldrar dér hjarttransplantation ar
tankbart drabbar framst mén (Kornhall, 2012). Hjarttransplantation dr den mest effektiva
behandlingen vid terminal hjirtsvikt, den uppskattade mediandverlevnaden dr 11 &r och den
relativa 6verlevnaden dr 13 ar for de hjérttransplanterade som overlevt forsta aret efter
transplantation (Lund et al., 2013).
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Figur 1. Antal hjirttransplantationer i Sverige.

Utvecklingen av den medicinska behandling efter hjarttransplantation har under de senaste
decennierna gjort stora framsteg, vilket gjort det mojligt for hjarttransplantation att vara en
livsforlangande behandling for patienter med terminal hjértsvikt (Davis & Hunt, 2014;
Ponikowski et al., 2016). Dock finns fortfarande ett antal hinder for 6verlevnad, sdsom
avstotning, infektion, malignitet samt Cardiac Allograft Vasculopathy (CAV), vilket innebér
fibrosa fortrangningar i kranskérlen som orsakar syrebrist 1 hjartmuskeln (Lund et al., 2013).
Den livsldnga immunsupprimerande behandlingen leder ocksa fortsatt till stora utmaningar
for hjarttransplanterade personer (Davis & Hunt, 2014).

Hjartsvikt

Vid terminal hjartsvikt dr hjérttransplantation den enda livrdddande behandlingen. Patienter
med terminal hjartsvikt upplever en psykologisk osédkerhet och stress (Nowicka-Sauer,
Jarmoszewics, Pietrzykowska & Batkiewicz, 2017). Det finns en ridsla for om de kommer
overleva eller inte. For att forbattra livskvaliteten spelar omvédrdnaden av patienterna en viktig
roll (Almgren, Lennerling, Lundmark & Forsberg, 2017a). Den kliniska definition av
hjartsvikt dr ett komplext kliniskt syndrom som paverkar hjértats formaga att fylla sig med
blod eller pumpa ut blodet och som orsakats av en méngd olika funktionella eller strukturella
tillstind. Forekomsten &r tvéd procent av befolkningen, och ndgot vanligare bland mén én
kvinnor. Diagnosen hjdrtsvikt stélls genom bedomning av symtom/anamnes - sasom dyspné
och trétthet, hypertoni, ischemi, formaksflimmer, kliniska tecken - sdsom rassel pa lungor,
halsvensstas, perifera 6dem, blasljud samt EKG férandringar. Om det forekommer
symtom/anamnes, kliniska tecken eller EKG foridndringar tillsammans med f6rh6jd NT-
ProBNP >125pg/ml, vilket dr peptider som frisdtts frdn myocyterna 1 hjirtat vid uttdnjning av
hjartats vaggar pa grund av okat tryck, samt patologiska forandringar pa ultraljuds kardiografi
(UCG), vilket innebir en ultraljudsundersokning dir hjértats pumpforméiga bedéms, talar
detta starkt for diagnosen hjértsvikt (Ponikowski et al., 2016).

Hjartsvikt klassificeras utifran svarighetsgraden av symtomen. Klassificeringssystemet som
anviands ar funktionsklasser enligt New York Heart Association —- NYHA (Ponikowski et al.,
2016), och klassas enligt nedan.



e NYHA I - Ingen begransning av fysisk aktivitet. Nedsatt hjartfunktion utan symtom.

e NYHA II - Mild begriansning av fysisk aktivitet. Andfdddhet och trétthet endast vid
kraftig fysisk aktivitet.

e NYHA III - Markant begriansning av fysisk aktivitet. Andfdddhet och trétthet vid l4tt
till mattlig fysisk aktivitet. Klassen delas upp 1 I1la och IlIb, beroende pd om patienten
klarar att ga 200 meter, med eller utan besvir.

e NYHA IV - Of6rmaga att utféra nagon fysisk kapacitet utan obehag. Andfdddhet och
trotthet redan 1 vila.Symtomokning vid minsta anstringning (Ponikowski et al., 2016).

Hjartsvikt kan orsakas av flera olika typer av hjartsjukdomar - exempelvis olika typer av
kardiomyopati, medfodda hjartfel, ischemisk hjartsjukdom, sarkoidos samt amyloidos.

Definitionsmaissigt dr kardiomyopati en samling sjukdomar dér enbart myokardiet,
hjartmuskeln, dr engagerat. Dilaterad kardiomyopati innebér att hjartats rum &r forstorade,
frimst kammarna men dven formak. Dilatationen ger en nedséttning av den systoliska
funktionen, kontraktiliteten, samt en generell minskad rorlighet, hypokinesi, av myokardiet
som ger lag ejektionsfraktion och en mer eller mindre uttalad hjirtsvikt. Den systoliska
funktionen bendmns ejektionsfraktion, vilket innebér den del av den diastoliska blodvolym
som pumpas ut 1 nista systole som slagvolym, vilket anges 1 procent. Orsaken till dilaterad
kardiomyopati dr oftast okdnd, s kallad idiopatisk. Hypertrof kardiomyopati innebér en
myokardhypertrofi med varierad utbredning, som saknar bakomliggande orsak exempelvis
hypertoni eller aortastenos. Lokalisationen av hypertrofin kan vara generell, men oftast mer
begrénsad till ett omrade i myokardiet, dominerat av lokalisation till septum - frimst vénster
kammare men dven hoger. Kliniskt sett karakteriseras hypertrof kardiomyopati av diastolisk
dysfunktion, den systoliska funktionen #r oftast normal. Artflighet ir en vanlig orsak och vid
diagnos hypertrof kardiomyopati bor genetisk utredning erbjudas till samtliga patienter for att
utesluta érftlighet, cirka 70 procent av patienterna har en genmutation. Om genetisk mutation
forekommer bor sliktingar testas for att utesluta om mutationen dven finns hos dem.
Forstagradssldktingar till patienter med hypertrof kardiomyopati kontrolleras regelbundet.
Restriktiv kardiomyopati dr den ovanligaste typen av kardiomyopati, den karaktiseras av stel
hjartmuskel som leder till en forsvarad diastolisk fyllnad da en effektiv dilatation av
hjartrummen saknas. Symtomen blir andfdddhet, nedsatt arbetsformaga och tecken till
hogerkammarsvikt. Orsaken kan vara inlagringssjukdomar, sa som amyloidos och sarkoidos,
vilket innebar att restriktiv kardiomyopati frimst dr sekundir (Ponikowski et al., 2016).

Vid ischemisk hjértsjukdom, dér en hjartinfarkt orsakat en omfattande skada sé att myokardiet
inte kan uppritthalla en adekvat pumpforméga leder det till hjartsvikt pa grund av
myokarddestruktion. Detta ger ischemisk kardiomyopati, som inte dr en primér kardiomyopati
utan sekundar till koronarsjukdom. Kliniskt sett liknar ischemisk kardiomyopati den
dilaterade kardiomyopatin. Kardiomyopati, dilaterad och hypertrof, dr den vanligaste
bakomliggande orsaken till hjirttransplantation. Darefter foljer ischemisk hjértsjukdom samt
en liten del star medfédda hjértfel och restriktiv kardiomyopati for, dédr sarkoidos och
amyloidos ofta dr bakomliggande sjukdomar (Ponikowski et al, 2016).



Medfodda hjartfel sdsom formaksseptumdefekt (ASD), Ebsteins anomali — klaffen mellan
hoger formak och kammare sitter for langt ner 1 kammaren, transposition av de stora artdrerna
och coarctatio aortae - en fortrangning i den 6vre delen av kroppspulséddern ér alla diagnoser
som kan upptickas 1 vuxen alder, vilket leder till att grown-up congenital heart disease
(GUCH) patienter stindigt 6kar. Att operera en patient med GUCH skiljer sig avsevart fran
konventionell hjartkirurgi hos vuxna. Komplexiteten hos patienter med GUCHs anatomi,
sasom aorta och lungkollateraler samt tidigare thoraktomi, forsvarar en hjirttransplantation. I
och med dagens brist pd donatorer leder till att dessa patienter sdllan kommer ifraga for
hjarttransplantation 1 manga lander (Baumgartner et al., 2010).

Indikationer och kontraindikationer for hjirttransplantation

Indikationer for stillningstagande till hjirttransplantation enligt European Society of
Cardiology (ESC) guidelines for akut och kronisk hjartsvikt ar terminal hjartsvikt med svéra
symtom och dalig prognos utan dterstaende behandlingsalternativ. Patienten ska vara
motiverad, vilinformerad och emotionellt stabil samt anses kunna hantera den avancerade
behandling som krivs postoperativt. Kontraindikationer for hjdrttransplantation ar pagéende
infektion, svar cerebral sjukdom eller perifer arteriell sjukdom och pulmonell hypertension
som inte gar att atgdrda med medicinsk behandling — héir bor en hjartpump 6vervigas, en si
kallad Left Ventrical Assistent Device (LVAD). Andra kontraindikationer f6r
hjarttransplantation dr cancer med risk for tumoraterfall, obotlig njursvikt, BMI >35,
pagédende alkohol- eller drogmissbruk, systemsjukdom med flera organ involverade samt
annan co-morbiditet med dalig prognos. Ytterligare en kontraindikation &r nér patientens
sociala stdd inte anses tillrackligt for att astadkomma en f6ljsam vard i 6ppenvarden
(Ponikowski et al., 2016). En kontraindikation dr sdllan i sig helt avgorande, vanligast ar att
den sammanlagda betydelsen av flera kontraindikationer ar allt for stor (Kornhall, 2012).
Samtidigt kan kontraindikationer vara reversibla och transplantation kan bli aktuellt efter
atgirder satts in for att behandla dessa. Med tydliga urvalskriterier som tillimpas pa ratt sétt
okar overlevnaden, livskvalitet och mojligheten att aterga till arbete avsevért jamfort med
vanlig medicinsk behandling (Ponikowski et al., 2016).

Hjéarttransplantation dr kontraindicerat vid pulmonell hypertension som inte gar att atgirda
med ladkemedel, 1 vissa fall bor LVAD diskuteras. LVAD innebér en mekanisk pump som
skoter vianster kammarens funktion. Dessa pumpar anvénds ofta 1 vantan pa ett hjirta, bridge
to transplant, for att forbittra patientens mojligheter efter hjarttransplantation (Ponikowski et
al., 2016). Vilket innebdr om en forsdmring sker hos patienten i vintan pa ett nytt hjdrta ger
LVAD patienten mojlighet att dterhdmta sig fran forsdmring 1 andra organ orsakade av
hjartsvikt samt ger en minskad risk for att do 1 vintan pa hjérttransplantation (Milano &
Simeone, 2013). I den systematiska dversikten av Milano och Simeone (2013) framkom att 1
flera lander ar &ven LVAD indicerat som destinationsterapi, ett langsiktigt stod, vid terminal
hjartsvikt dér hjérttransplantation ar kontraindicerat. LVAD har visat sig ge signifikanta
fordelar nér det géller livskvalitet och funktionell kapacitet, bdde dir den anvénts som
destinationsterapi och bridge to transplant. Forekommande komplikationer dr infektion,



blodning, tromber, tromboembolistiska hdndelser, skador pé aortaklaffen orsakade av LVAD
samt arytmier. Infektion dr fortfarande en vanlig komplikation, men en minskning har setts
over tid (Milano & Simeone, 2013).

I vintan pa hjarttransplantation

Det finns skillnader i symtom hos patienter som viantar pa hjarttransplantation. Patienter med
ischemisk hjirtsjukdom hade mer symtom som oro, ilska och drar sig undan sociala kontakter
an patienter som inte hade ischemisk hjértsjukdom. Darmed har prognosen visat sig vara
samre for de patienter med ischemisk hjirtsjukdom &n de som inte hade ischemisk
hjartsjukdom. Oavsett vilken diagnos patienterna hade innan hjérttransplantationen s&
upplevde bdda grupperna stress och depression (Spaderna et al., 2009). Psykisk ohdlsa med
angest och depressioner samt fysiska begransningar har visat sig vara signifikant hogre hos
patienter innan dn efter hjarttransplantationen, vilket kan kopplas till ldgre skattad
hélsorelaterad livskvalitet (HRQoL). Framforallt var det allmén hélsa och funktionell
kapacitet som var mest negativt paverkade (Mantowani et al., 2017). Patienters symtom
fordandras under tiden de vintade pa ett nytt hjarta och under en fyra manaders period var det
en signifikant 6kning av depression och forsdmrad livskvalitet vad géller sociala aktiviteter.
Déremot sdgs ingen skillnad 1 fysiskt och psykiskt vilbefinnande (Zipfel et al., 1998). Stress
och kikledssmarta var andra symtom som okade 1 vintan pd hjarttransplantation (Zipfel et al.,
1998). Patienterna rapporterade ingen skillnad vad géllde smérta, mental hélsa, emotionella
eller fysiska aspekter fore eller efter hjarttransplantation (Mantowani et al., 2017). Vintan pa
ett nytt hjdrta innebér dock en stor psykologisk stress bade for patienten men ocksa for
anhoriga. Den psykologiska aspekten vid svér hjdrtsjukdom &r oerhdrt viktig och inte bara det
fysiska lidandet. Att vara beroende av 6det skapar en psykologisk stress (Nowicka-Sauer,
Jarmoszewics, Pietrzykowska & Batkiewicz, 2017). Det visar ocksd Almgren, Lennerling,
Lundmark och Forsbergs (2017a) studie som belyser osdkerheten patienten upplever av att
inte veta om de kommer att 6verleva 1 véntan pd ett nytt hjirta. Det finns behov av att utarbeta
insatser fOr att ge patienter som vintar pa ett nytt hjarta psykosocialt stod for att forbéttra
livskvalitet 1 vintar pa hjérttransplantation (Spaderna et al., 2009). Vardpersonal bor stotta
patienter och forbereda dem pa eventuella komplikationer efter hjérttransplantationen och ge
dem mojlighet att hantera bakslag och komplikationer och se det som en del i d&terhdmtningen
(Almgren et al., 2017a).

Efter hjarttransplantation

I intervjuer med patienter och deras anhdriga beskrivs upplevelser av att gransen mellan liv
och dod raderats, de upplever att hjérttransplantation har gjort det mgjligt att korsa liv och
dod. Patienter har tankar om uppstandelse och de har fitt en omdefinition av déden (Palmar-
Santos et al., 2019). Det dr en komplex situation efter hjérttransplantation som innebér
livslang immunsupprimerande behandling med biverkningar och risk for avstotning (Sadala &
Stolf, 2008). Samtliga upplevde dock forbattrad livskvalitet och uttryckte att familj och

5



vardpersonals stod hade haft stor betydelse (Sadala & Stolf, 2008). Vilket d4ven framkom i
studien av Agren, Sjéberg, Ekmehag, Wiborg och Ivarsson (2017), dir upplevelsen av oro och
depression var betydligt hogre fore hjarttransplantation. Men varje individ har en unik
upplevelse av hjirttransplantationen, vilket kriaver stod och individanpassad vard resten av
livet (Sadala & Stolf, 2008). Vidare belyser Almgren et al. (2017a) att patientens
forvéntningar innan hjérttransplantationen paverkar tilltron till egenforméga efterat. Om
patienternas forvintningar inte infriades sa paverkades patientens egen tilltro negativt och
skapade osdkerhet. Bakslag och komplikationer gjorde patienterna besvikna och paverkade
den egna tilltron till &terhdmtning. Kénslor av stress och irritation pdverkade patienterna
negativt (Almgren et al., 2017a).

Efter transplantation beskrev patienterna att de kdnde sig osékra (Almgren, Lennerling,
Lundmark & Forsberg, 2017b). Angest och depressiva symtom efter hjirttransplantation &r
associerat med upplevelsen av ldg kontroll, vilket beskrivs som en kénsloméssig obalans. Lag
upplevd kontroll dr ocksa forknippat med sémre livskvalitet (Doering et al., 2018). Osdkerhet
handlar om aterhdmtning, 6verlevnad och mojligheten till att kunna leva ett normalt liv i
framtiden. De upplevde en avsaknad av gemenskap, vilket gjorde att deras vérldsbild
forandrades. Patienterna beskrev att de kdnde sig 6vergivna av familj och vinner och kinde
av en besvikelse over att de inte tillfrisknat pé det séitt som forvéntades av omgivningen
(Almgren et al., 2017b). Patienterna upplevde skuldkédnslor mot donatorn och dennes familj,
men dven oro dver sitt nya hjdrta. Samtidigt kéinde de en stor tacksamhet mot donatorn och
dennes familj. Vidare fanns funderingar om det nya hjértat skulle fordndra deras personlighet
(Kaba, Thompson, Burnard, Edwards & Theodosopoulou, 2005). Patienterna kénde sig lika
sjuka som innan hjérttransplantationen och risken for pldtslig dod var lika nérvarande. De
forsokte att forebygga rejektion (avstotning) med att leva sunt, utova fysisk aktivitet samt ha
en god kosthallning. Rédslan for rejektion gjorde att patienter upplevde hot mot livet samt
hélsan och upplevde en stindig kamp mot att forsdka kontrollera rddslan. Dessutom beskrev
de att de tappat fortroendet for kroppen och hade svart att kontrollera det som inte gér att
kontrollera, vilket innebar att de upplevde hot mot identiteten. Patienter som traffat andra som
haft avstotningsproblem och 6verlevt gav hopp, till skillnad mot andra patienter som upplevde
att de inte kunde lita pa sin kropp utan fick forlita sig pa ddet (Nilsson, Persson & Forsberg,
2008). Begrepp som dterhdmtning och att dtergd till det normala méste omprdvas och
vardpersonalen maste inrikta sig mot att hantera patientens osékerhet (Almgren et al., 2017b).
En studie visar att patienter med en optimistisk livssyn innan hjérttransplantation hade
signifikant mindre depressioner och betydligt bittre livskvalitet 4n patienter med pessimistisk
livssyn fem éar efter hjérttransplantationen. Daremot var optimism eller pessimism inte
forknippat med okad 6verlevnad (Jowsey et al., 2012). I klinisk omvérdnad &r det vardefullt
for vardpersonal med kunskaper om hur patienterna hanterar kdnslor och upplevelser om
avstotning (Nilsson, Persson & Forsberg, 2008).



Sjukskoterskan som stod

Omvéardnadsteoretikern Orem egenvardteori fran 1985, Self-Care Deficit Nursing Theory och
empowerment innebdr att framja den enskilda personens mdjligheter, intressen och ansvar att
ta hand om den egna hélsan (Orem, 1985). Aktiviteter som den enskilde personen initierar och
utfor definierar Orem som egenvérd, i syfte att uppehélla hilsa och vélbefinnande. For att ge
stod och assistans till patienten identifierade Orem fem olika metoder, vilka ar att stodja
patienten fysiskt eller psykiskt, skapa en utvecklande miljo, undervisa patienten, vigleda samt
gora saker for patienten (Orem, 1991). Patienter som véntar pa hjérttransplantation upplever
en begriansning i1 den funktionella kapaciteten (Mantowani et al., 2017). Genom att anvdnda
Orems egenvardteori kan sjukskdterskan stddja patienten 1 att se mojligheter trots begriansning
och pa sa vis frdmja livskvaliteten samt starka patienten i sin livssituation. Almgren et al.
(2017a) beskriver att det dr viktigt att stotta patienter vid hjarttransplantation och forbereda
dem pa eventuella komplikationer. Darfor kan Orems egenvardteori vara till god hjdlp bade
innan hjérttransplantation och efter for att sjukskdterskan ska lyfta patientens egen formaga
och stirka dem, da patienter dven efterat upplever sig osdkra (Almgren et al., 2017b).

Att se patienten som en person bakom sjukdomen &r det centrala for personcentrerad vérd,
vilket innebdr att se patientens perspektiv och upplevelser av sjukdom. Samt inkludera
patienten 1 planering och beslut utifran en humanistisk manniskosyn (McCormack &
McCance, 2017). Forskning visar att personcentrerad vard kan kopplas samman med
omvardnadskvalitet. Ndr varden planeras utifrin patientens forvantningar och uppfattningar
forbattras vardkvaliteten och ger 6kad tillfredsstillelse (Edvardsson, Watt & Pearce, 2016).
Personcentrerat forhédllningssétt 6kar mojligheterna for vardpersonal att ge medkénsla och
visa respekt for patientens onskemal. Flera studier visade att livskvalitet och egenvard
forbattras hos patienter dir personcentrerad vard tillampas (Edvardsson, et al., 2016; Sjogren,
Lindkvist, Sandman, Zingmark & Edvardsson, 2013). Genom att se patienten som en person
vid hjérttransplantation 6kar sjukskoterskans mdojlighet att ge den omvardnad som patienten
behdver, utifran sina behov. Oro och dngest dr vanligt forekommande symtom hos patienter 1
vintan pa hjérttransplantation (Mantowani et al., 2017). For att bade kunna stodja och fi en
djupare forstéelse for patienten i den situation den befinner sig i1 kan sjukskoterskan genom att
utgd fran personcentrerad vard ta reda pa vad som orsakar oro och angest hos den specifika
patienten (McCormack & McCance, 2017).

Halsorelaterad livskvalitet - Vilbefinnande och symtom

Livskvalitet dr ett svardefinierat och subjektivt begrepp men innebdér ett tillstdnd av
fullstidndig fysisk, psykisk och socialt védlbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom.
Fysisk hélsa innefattar arbetsformaga, forméga till rorlighet, trotthet och somn. Psykisk hélsa
innefattar sjilvkénsla, positiva och negativa virden samt tilltro till sig sjdlv. Socialt
vélbefinnande innefattar personliga relationer och tilltron till andra ménniskor (Briilde, 2003).
Vilbefinnande, delas enligt Orem (1991) upp 1 fysiskt, psykiskt och socialt védlbefinnande, dar
alla olika dimensioner verkar och samspelar med varandra. Inom hélso-och sjukvarden
anvénds livskvalitet mer som ett generellt métt pa funktion och hélsa. Beroende pé individens
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varderingar, uppfattningar och skilda levnadssitt kan livskvalitet for den enskilda ménniskan
innebéra olika tolkningar (SBU, 2012).

Patientens sjdlvskattade hélsorelaterade livskvalitet (HRQoL), vilket innebdr hur man
fungerar 1 vardagen och hur personen skattar sitt vidlbefinnande med hénsyn till fysiska,
psykiska och sociala formégor. Vilka effekter den ger f6r individen, hur det uppfattas och
personens reaktioner av sin hilsostatus beskriver den déremot inte. I vilken utstrackning
personen kan interagera med familj och vénner innebér den sociala delen av HRQoL, medan
den funktionella delen innebér dagliga aktiviteter som att klé pd sig, skota sin hygien och
arbetsformaga (Hays & Morales, 2001). Patientens forvantningar och tidpunkten paverkar
upplevelsen av HRQoL, darfor har det visat sig vara komplicerat att mdta HRQoL (SBU,
2012).

Livskvalitet ar ett stort begrepp som innefattar manga delar. Upplevd livskvalitet skiljer sig
hos olika individer och upplevelsen efter hjérttransplantation hos varje ménniska ar unik.
Vilket visar att hjarttransplanterade behdver uppmuntras att uttrycka sina kénslor och
upplevelser (Peyrovi, Raiesdana & Mehrdad, 2014). Symtom efter hjérttransplantation har
visat sig vara kopplat till hdlsorelaterad livskvalitet (Kugler, Geyer, Gottlieb, Simon, Haverich
& Dracup, 2009). Symtom innebar ett underliggande tecken pé ett oonskat tillstdnd, oftast
sjukligt som patienten upplever och oftast uttrycks av patienten sjilv. Patientens upplevelse av
symtom har en avgdrande betydelse eftersom det ér ett hot mot hélsan (Lenz, Pugh, Milligan,
Gift & Suppe, 1997).

Sjélvskattningsinstrumentet The 36-item short-form health survey (SF-36) ar det vanligaste
matinstrumentet for att miata HRQoL. Instrumentet méter fysisk funktion, allmén hilsa,
smarta, mental hilsa, vitalitet, fysisk rollfunktion, social och emotionell rollfunktion med
hjalp av atta olika skalor (Hays & Morales, 2001). Instrumentet Organ Transplant Symptom
and Wellbeing Intstrument (OTSWI) dr framtaget av Forsberg, Person, Nilsson och
Lennerling (2012) for att bedoma just symtom och vélbefinnande vid organtransplantation.
Konstruktionsvaliditet kontrollerades genom att testa podngen pa OTSWI samt SF-36, vilket
visade en god validitet for OTSWI. Instrumentet gav mojlighet att undersdka besvér av
symtom, forekomst av symtom samt hélsorelaterad livskvalitet samtidigt. Vilket gett
sjukskoterskor ett verktyg for att tydligt bedoma omvéardnadsbehovet hos patienter efter
organtransplantation (Forsberg et al., 2012).

SMATT-projektet

Self-Management Among Thoracic Transplant recipients, SMATT-projektet, dr ett nationellt
projekt dir de tva centra 1 Sverige som genomfor hjirt- och lungtransplantation ingér -
Sahlgrenska universitetssjukhuset 1 Goteborg och Skéne universitetssjukhus 1 Lund. Inklusion
av deltagare har gjorts under perioden april 2013 till januari 2019. Bakgrunden till projektet ar
att det saknas vetenskapligt framtagen kunskap bade generellt och 1 ett longitudinellt
perspektiv om hjért- eller lungtransplanterade personers upplevelse av symtom och self-
management. For self-management finns ingen bra svenskt ord, men innebdr 1 detta projekt att
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hantera sin situation. | SMATT-projektet ingér bade kvalitativa och kvantitativa studier. Som
en del 1 SMATT-projektet foljs patienterna ifran uppsittandet pé vintelistan samt vid tre, sex,
tolv ménader efter hjirt- eller lungtransplantation och dérefter vid arskontrollen under fyra ars
tid. Syftet med projektet ar att kartligga faktorer som har betydelse for self-management,
aterhdmtning och hélsorelaterad livskvalitet efter thoraxtransplantation. Projektet har for
avsikt att ge forbattrade langtidsresultat efter thoraxtransplantation genom att minska
forekomst av akuta komplikationer och psykosociala riskfaktorer samt ge forbéttrad
hélsorelaterad livskvalitet efter thoraxtransplantation (Forsberg, 2014). Denna uppsats utgor
en del av den longitudinella studien med patienter som genomgatt hjarttransplantation och ar
inkluderade i SMATT-projektet pa Transplantationscentrum pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset 1 Goteborg.

Problemformulering

Patienter som véntar pa hjérttransplantation eller har hjirttransplanterats lever 1 en komplex
situation med stora livsomvilvande forandringar som kraver stdd och planerad uppfdljning.
Existentiella fragor som - Kommer jag att hinna fa ett nytt hjérta eller inte? -Kommer jag att
Overleva den stora operationen? Allt &r ovisst och man skulle kunna séga att dessa patienter
sitter 1 dodens véantrum under tiden de stdr pé véntelistan for att {4 ett nytt hjirta. Patienter
som har LVAD har en sorts sdkerhet med sin hjartpump, men édnda en stindig ridsla att ndgot
ska gé fel. Patienter som hjarttransplanterats upplever forbéttrad livskvalitet och mindre
symtom med &ngest och oro, flera studier har visat att patienter efter hjirttransplantation
upplever nedsatt livskvalitet. Studier visar att &ngest och depression minskar efter
hjarttransplantation men patienter beskriver dnda att de kénner sig lika sjuka som innan
hjarttransplantationen. Det finns fa studier, dér upplevd livskvalitet fore och efter
hjarttransplantation undersokts. Vidare behovs fler studier, som underséker symtom och
vilbefinnande. Livskvalitet dr ett stort begrepp som innefattar manga delar, och upplevd
livskvalitet skiljer sig hos olika individer. Denna studie avser darfor att undersoka personers
skattade vélbefinnande och upplevda symtom fore och ett ar efter hjarttransplantation, da just
dessa begrepp kan kopplas till hidlsorelaterad livskvalitet.

Syfte

Syftet med denna studie var att undersdka samt jimfora personers skattade vélbefinnande och
upplevda symtom fore hjirttransplantation och ett ar efter.

Metod

Denna studie &r en liten del 1 multi-centerprojektet SMATT, dér deltagarna infor
hjarttransplantation besvarade atta enkéter och ett ar efter hjarttransplantation nio enkéter. Vid



uppsittning pa hjérttransplantationsvintelistan och 1 samband med planerade
mottagningsbesok efter hjirttransplantation har samtliga étta respektive nio enkéter (varav tva
gjorts som en intervju) fyllts i utan inbordes ordning. Enkdten som anvénts i denna studie ar
Organ Transplant Symptom and Wellbeing Instrument (OTSWI), samt demografiska data.
Instrumentet OTSWI ar utvecklat i Sverige och har genomgatt psykometrisk testning av
Forsberg et al. (2012). Det innebér att den &r testad for att besvara det den avser att undersoka
samt gir att sammanstilla pé ett bra sétt (Polit & Beck, 2017).

Design

Metoden ér en prospektiv longitudinell studie, da studien avser att f6lja individer 6ver tid.
Eftersom information om verkligheten samlas in bendmns detta som en empirisk studie. En
prospektiv longitudinell studie gor det mojligt att hitta forandringar 1 en grupp over tid (Polit
& Beck, 2017). Denna grupp bendmns kohort, vilket innebér att denna del av befolkningen
har ndgonting gemensamt — 1 detta fall hjdrttransplantation. Genomforandet av studien leder
till att visualisera fordndringar avseende flera variabler— 1 denna studie, symtom och
vélbefinnande.

En kvantitativ metod delas enligt Polit och Beck (2017) in 1 fem faser, vilka ér konceptuella
fasen - déar formulering av problem genomfors samt granskning av relevant litteratur, design
och planeringsfasen - dar urvalsgrupp utses, empiriska fasen - dar data samlas in och analys
forbereds, analysfasen - hir tolkas och analyseras insamlade data, och till sist spridningsfasen
- dér resultatet och klinisk relevans presenteras. Samtliga faser har genomforts i detta arbete. |
en kvantitativ studie 1dggs stor vikt pé ett vildefinierat resultat som &r generaliserbart, vilket
talar for en hog reliabilitet (Polit & Beck, 2017). Validitet uppfylls 1 hog grad, dé frigorna i
enkédten svarar pa studiens syfte.

Denna studie avser att testa en hypotes. Hypotesprévning innebdr att prova tva olika
hypoteser mot varandra. Den ena kallas nollhypotes, vilket innebér att det inte finns nagon
skillnad 1 grupperna och alternativ hypotes, vilket innebér att det finns skillnad 1 grupperna.
Dessa tva testats mot varandra for att hitta eventuella skillnader, framkommer det skillnader
innebdr det att det finns skillnader 1 grupperna med en viss osédkerhet. I denna studie testas
hypotesen att deltagarna upplever en forbittring avseende symtom och vilbefinnande efter
hjarttransplantation (Polit & Beck, 2017).

Urval

Inklusionskriterier var patienter som var aktuella for hjarttransplantation och var 6ver 18 ér
samt kunde tala och ldsa svenska. De tillfragades i samband med att de sattes upp pa
viantelistan for hjirttransplantation vid Sahlgrenska universitetssjukhuset 1 Goteborg och
hjarttransplanterades mellan juni 2014 och november 2018. Totalt inkluderades 47 patienter 1
studien, varav 36 var mén och 11 var kvinnor. Aldrarna var mellan 23 och 68 ar vid
hjarttransplantationen. Enligt Polit och Beck (2017) &r detta urval konsekutivt, vilket innebéar
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att alla patienter som uppfyllde inklusionskriterierna var tinkt att tillfrdgas under en viss
tidsperiod.

Bortfall

Av de 47 deltagarna i studien saknades demografiska data hos fyra (médn n=2, kvinnor=2)
samt svar pd enkdten OTSWI ifrdn sex deltagare vid forsta datainsamlingen (mén n=4,
kvinnor=2). Demografiska data samt svar pd OTSWI saknades hos totalt dtta andra deltagare
ett ar efter hjarttransplantation (mén n=7, kvinnor n=1).

Datainsamling

Datainsamlingen bestod av en fardig enkédt, OTSWI (se bilaga 1), som bestér av 2 olika delar,
en med 20 frdgor indelade 1 atta olika doménerna - somnproblem, led- och muskelsmarta,
fotsmirta, fatigue (extrem trétthet, utmattning), kognitivnedsattning, aktivitet 1 dagligt liv,
sinnesstimning samt ekonomi. Den andra delen bestar av 20 olika single items som beror
symtom och vilbefinnande. Samtliga fragor svarades pa med en skala 0-4, dar O=inte alls,
1=lite grann, 2= ganska mycket, 3=mycket, 4=vildigt mycket (Forsberg et al., 2012).
Demografiska data, angdende livssituation, sdsom kon, civilstdnd, boende samt
utbildningsniva, samlades dven in. Deltagarna fick svara pa enkidterna i samband med att de
sattes upp pa véntelistan for hjirttransplantation och dérefter 1 samband med det planerade
aterbesoket pa transplantationsmottagningen pa Sahlgrenska universitetssjukhuset ett ar efter
hjarttransplantation. Enkédterna kodades 1 samband med studieinklusion, och samma kod fanns
pa enkéterna som fylldes 1 ett ar efter hjérttransplantation.

Dataanalys

Analysen genomfordes med hjdlp av statistikprogrammet Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) (IBM Corp. Riverton, NJ, USA version 26), dir data matat in och sedan
genomfordes statistiska berdkningar for att svara pa syftet (Polit & Beck, 2017). Efter
inforandet av data 1 SPSS, kontrollerades att inférandet genomforts korrekt. Analyserna har
genomforts deskriptiv samt med jamforande statistik. Den deskriptiva statistiken redovisas i
median- och medelvirde, standardavvikelser (SD) samt antal och procent. Standardavvikelse
ar ett matt som visa spridningen som avviker fran medelvérdet (Polit & Beck, 2017).
Korrelationsanalys utférdes for att finna eventuella statistiska samband och skillnader mellan
de olika variablerna. Da en hypotes skulle testas gors detta genom en métning av osdkerheten,
vilken bendmns som p-vérde. P-vérde talar for sannolikheten att resultatet orsakats av
slumpen. Ett p-virde under 0,05 betyder att det finns en statistisk signifikans (Polit & Beck,
2017). Aven T-test har genomforts for att undersdka eventuella signifikanta skillnader mellan
symtom och vilbefinnande fore och efter hjirttransplantation. Resultatet redovisades sedan i
frekvenstabeller och 16pande text.
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Etiska overvigande

Etikprévningslagen syfte ér att skydda den enskilda ménniskan och frimja respekt for
manniskovirdet (SFS 2003:460). En risk-nytta analys bor upprittas innan en studie paborjas.
Dir ska riskerna som studiepersonerna utsétts for virderas mot nyttan studien kan fa for
samhdllet (Polit & Beck, 2017). Denna delstudie férvintas bidra med ny kunskap om
patienters upplevda symtom och vélbefinnande fore- och 1 &r efter hjérttransplantation, da
patienter har fatt skatta sina symtom och upplevd hilsa 1 en enkit. Materialet har forvarats
inlast sa att obehoriga inte har kunnat ta del av det for att skydda studiepersonerna frén att
utséttas for integritetskrankning, vilket uttrycks 1 Etikprovningslagen (SFS 2003:460).
Deltagarna 1 denna studie har inte utsatts for nagra risker eftersom data avidentifierats och
kodats. De gavs muntlig och skriftlig information om studien 1 form av
forskningspersonsinformation (se bilaga 2). Enligt Etikprovningsmyndigheten (2019) ar det
viktigt att forskningsperson far information om att deltagandet &r frivilligt och att ratten finns
att avbryta nidrsomhelst utan sdrskild forklaring. For att en person ska kunna ta stillning till att
vara med 1 ett forskningsprojekt har den ritt att kinna till all rimlig information. Det ska
framga hur kénsliga personuppgifter kommer att hanteras och vem som é&r
personuppgiftsansvarig. Informerat samtycke &r ett krav for att fa bedriva forskning
(Etikprovningsmyndigheten, 2019). Att f6]ja riktlinjer och gora etiska dvervigande dr oerhort
viktigt vid forskningens genomforande. Forskningsresultatet ska sedan ocksa anvéndas pa ett
ansvarsfullt sitt (Vetenskapsradet, 2002). All forskning ska ta hdnsyn till rittviseprincipen,
autonomiprincipen samt principen om att inte skada och gora gott (Polit & Beck, 2017).

Etiskt tillstdnd har givits for SMATT-projektet vilket d&ven innefattar denna delstudie.
Godkénnande har givits av Regionala Etikgranskningsndmnden 1 Sodra Sverige (D-nr. 2014-
124). Alla deltagare gav sitt skriftliga samtycke att delta i SMATT-projektet och insamlad
informationen halls konfidentiell enligt Personuppgiftslagen (SFS 1998:204).
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Resultat

Demografiska data och diagnoser

Av deltagarna i studien var majoriteten mén. Den yngsta var 23 &r vid hjérttransplantation och
den dldsta var 68 ar. Mediandldern var 58 ar och medeléldern var 54 ar (SD 12,2).
Demografiska data saknades hos fyra deltagare och resultat frain OTSWI saknades hos sex,
vilket gav ett bortfall pa nio procent respektive 13 procent innan. Mer 4n tva tredjedelar var
gifta eller sammanboende. Alla hade grundskoleutbildning och de flesta hade studerat vidare,
en fjardedel hade hogskoleutbildning. Vid uppsittandet pa vintelistan for hjarttransplantation
arbetade inte 86 procent, varav 70 procent (n=30) sjukskriva helt eller deltid och 16 procent
(n=7) var pensionérer. Demografiska data redovisas 1 tabell 1.

Tabell 1

Demografiska data 6ver deltagarna i viantan pa hjarttransplantation.

Ko6n (n=47) % (n)
Man 77 (36)
Kvinna 23 (11)

Civilstand (n=43)

Ogift 23 (10)
Gift/sammanboende 70 (30)
Franskild/separerad 7 (3)
Utbildning (n=43)
Obligatorisk utbildning (folkskola, grundskola) 11 (5)
Pabyggnad Over obligatorisk (1ar, 2ar), yrkesutbildning 28 (12)
Gymnasium (studentexamen) 28 (12)
Universitet - Hogskoleexamen 33 (14)
Arbetsformaga (n=43)
Arbetar nu HELTID 2(1)
Arbetar nu DELTID 12 (5)
Arbetar INTE 86 (37)

Mer dn hélften hade diagnosen dilaterad kardiomyopati som bakomliggande orsak till
hjarttransplantation och drygt en femtedel hade ischemisk hjartsjukdom, vilket redovisas 1
tabell 2.

Tabell 2

Bakomliggande diagnos till hjirttransplantation, n=47.
Diagnos % (n)
Ischemisk hjartsjukdom 23,4 (11)
Dialaterad kardiomyopati 53,2 (25)
Medfodd hjartsjukdom 8,5 (4)
Hjartklaffssjukdom 4,3 (2)
Sarkoidos 4,3 (2)
Amyloidos 4,3 (2)
Hypertrof Kardiomyopati 2,1 (1)
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Viantetid

Vintan pd hjirttransplantation varierade mellan tva till 186 dygn, medelvirdet var 59 dygn
samt median 45 dygn. Varddygn efter hjarttransplantation varierade mellan 13 till 49, med ett
medelvirde pd 28 dygn samt median 27 dygn. TIVA dygnen varierade mellan tva till 29 med
ett medelvérde pé sju dygn, median fyra dygn, vilket redovisas i tabell 3.

Tabell 3
Antal vantedagar innan hjarttransplantation samt varddygn efter hjarttransplantation

N Minimum Maximum Medelvirde Median SD
Vantedagar 47 2 186 58,91 45,00 51,657
(dagar)
Totalt varddygn 47 13 49 27,68 27,00 7,822
TIVA dygn 47 2 29 6,79 4,00 7,141

Symtom innan hjérttransplantation och ett ar efter

Av totalt 47 deltagare var svarsfrekvensen 87 procent (n=41) pa enkdten OTSWI (se bilaga 1)
innan hjérttransplantationen samt 83 procent (n=39) ett ar efter. Samtliga frdgor besvarades pa
en skala 0-4, dir O=inte alls, 1=lite grann, 2= ganska mycket, 3=mycket, 4=vildigt mycket.
De mest forekommande symtomen innan hjarttransplantation samt ett ar efter redovisas 1
tabell 4. De vanligaste symtomen innan hjarttransplantation var att sova daligt, inte ha ndgon
energi samt att vara slo och haglds (95%). Den vanligast skattade intensiteten av dessa
symtom var: ganska mycket besvir (vilket motsvarar 2 pa lickertskalan 0-4). Av de 80
procent som skattade sig fysiskt trotta hade 56 procent mycket eller valdigt mycket besvir.
Ingen av deltagarna besvirades av svamp 1 munnen och blasor i munnen férekom endast hos
tva deltagare. Symtom som att vara andfddd, att behova vila pa grund av andfaddhet, ha svart
att somna och vara fysisk trott var symtom som var vanligt forekommande innan
hjarttransplantationen. Minskad sexlust upplevdes olika och intensiteten varierade fran
litegrann till véldigt mycket.

Tabell 4

Vanligaste symtomen utifran sjalvskattning med OTSWI innan och efter hjarttransplantation
Symtom Innan, n=41 % (n) Symtom efter, n=39 % (n)
Sover daligt 95 (39) Vakna pa natten 87 (34)
Ingen energi 95 (39) Darrningar hander 77 (30)
SI6 och Haglos 95 (39) Sover daligt 74 (29)
Maste vila pga andfaddhet 90 (35) Glomsk 67 (26)
Andfaddhet 85 (34) Fysiskt trott 61 (24)
Svart att somna 80 (33) Svullen i kroppen 61 (24)
Fysiskt trott 80 (33) Ontilederna 60 (24)
Minskad sexlust 78 (32) Koncentrationssvarigheter 59 (23)
Oro for ekonomi pga halsan 75 (30) Vark i benen 58 (22)
Koncentrationssvarigheter 73 (30) Ingen energi 56 (22)
Nedstamdhet 71(29) Huvudvark 56 (22)
Yrsel 71 (29) Andfaddhet 54 (18)
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De tre vanligaste symtomen efter hjdrttransplantation var att vakna pa natten (87%), att ha
darrningar 1 hiander (77%) och att sova déligt (74%). Att vakna pa natten var vanligast skattad
som litegrann eller ganska mycket. Hélften skattade symtomen att ha darrningar 1 hinder och
att sova déligt med en intensitet som litegrann. Av de 61 procent som skattade sig fysiskt
trotta hade 49 procent litegrann eller ganska mycket besvér, 6vriga hade mycket eller véldigt
mycket besvér. Blasor i munnen upplevdes endast av tva deltagare (5%). Att handla mat sjéalv
var inget problem for 95 procent av deltagarna, men resterande hade stora besvér. Duscha och
att kla pd sig var inget problem for 95 procent, medan 6vriga upplevde lindriga eller svéra
besvir.

Symtom som var aterkommande vid bada svarstillfillen var att sova déligt, att vara fysiskt
trott, att inte ha nagon energi samt att vara andfidd. Ingen energi dr det symtom som
forandras mest over tid, fran att vara pa forsta plats till nionde, medan fysisk trotthet
fortfarande var bland de fem vanligaste, men har procentuellt forbattrats med 20 procent.
Aven andfiddhet forbittras dver tid, och symtomet att sova daligt gick fran att vara vanligast
till tredje plats.

Efter hjérttransplantation samlades demografiska data in hos 83 procent (n=39) av deltagarna.
I civilstdnd var det ingen fordndring fore- eller efter hjarttransplantation. Daremot arbetade 59
procent hel- eller deltid ett &r efter hjéarttransplantation. Fyra arbetade heltid och 19 deltid, en
av de som arbetade heltid studerade dven deltid. De 16 personer som inte arbetade var
antingen heltidssjukskrivna (n=10), dlderspensiondrer (n=4), studerade deltid (n=1) eller var
deltidssjukskrivna (n=1). Ytterligare fyra personer var alderspensionédrer men arbetade dnda
deltid.

LVAD

En jimforelse har gjorts mot den totala sammanstillningen och LVAD gruppen for sig och de
utan LVAD f{0r sig, vilket inte visar ndgon signifikant skillnad mellan gruppen diar LVAD-
patienterna var inkluderade 1 den totala gruppen, dn den dér de inte var inkluderade. Darfor
redovisas inte gruppen utan LVAD for sig. Nitton procent av patienterna hade LVAD, den
som hade LVAD lédngst hade den i tre ir och atta ménader (totalt 1336 dygn) innan
hjarttransplantationen. I tabell 5 nedan redovisas de tolv vanligaste symtom som patienter
med LVAD hade innan hjérttransplantation, LVAD patienterna var nio (19%) av totalt 47
deltagare. Svarsfrekvensen var 78 procent (n=7) innan och 89 procent (n=8) efter
hjarttransplantation. Vid enbart analys av LVAD patienter sa var symtomen att sova daligt,
inte ha ndgon energi, att vara sl6 och haglds, att ha svart att duscha/bada relaterat till fysiskt
tillstdnd, vara andfadd samt att behdva vila pé grund av andfaddhet de sex vanligaste
symtomen innan hjirttransplantation. Den vanligaste skattade intensiteten var litegrann av att
sova déligt. Att inte ha ndgon energi varierade fran litegrann, ganska mycket till mycket
besvir, dér skattningen var jdmnt fordelad (tva deltagare pa varje svarsalternativ). Av de
deltagare som upplevde sig sloa och héglosa, sé upplevde hélften litegrann och hélften ganska
mycket besvidr. Nar det giller svarigheter med att duscha eller bada sa var den vanligaste
skattade intensiteten litegrann. Andfaddhet samt att behdva vila pa grund av andfaddhet hade
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en jaimn fordelning 1 skattning mellan litegrann, ganska mycket och mycket besvér. Efter
hjarttransplantationen sa var de tre vanligaste symtomen darrningar i hinder, att inte ha ndgon
energi samt att vara glomsk. Den vanligaste skattade intensiteten av symtomet darrningar 1
hinderna var litegrann och mycket besvér skattades av en deltagare. Att inte ha ndgon energi
varierade fran litegrann till mycket besvér. Symtomet att vara glomsk skattades fran ganska
mycket av en deltagare och litegrann av resterande.

Tabell 5
Vanligaste symtomen hos deltagare med LVAD utifran sjalvskattning med OTSWI innan och ett
ar efter hjarttransplantation

Symtom innan, n=7 N Symtom efter, n=8 n
Sover daligt 7 Darrningar i hander 8
Ingen energi 6 Ingen energi 7
SI6 och Haglos 6 Glomsk 7
Svart att duscha/bada r/t fysiskt 6 Sover daligt 6
tillstand

Andfaddhet 6 Vaknar pa natten 6
Maste vila pga andfaddhet 6 Ont i leder 6
Svart att somna 5 Domningar/stickningar fotter 6
Ontilederna 5 Fysiskt trott 6
Svart att handla mat sjalv 5 Koncentrationssvarigheter 6
Irritation 5 Andfaddhet 6
Yrsel 5 Okad aptit 6
Minskad sexlust 5 Minskad sexlust 6

Symtom i doméner enligt OTSWI

Resultatet efter sammanstéllningen av doméinerna i OTSWI redovisas 1 tabell 6 innan
hjarttransplantation och 1 tabell 7 efter hjarttransplantation. For att tydliggora resultatet har
siffrorna pa skattningsskalan delats in i tre delar vid denna sammanstéllning - dir inga besvar
ar de som skattat noll pa skattningsskalan, lite besvér ar de som skattat ett till tva samt mycket
besvir dr de som skattat tre till fyra pa skattningsskalan. Sdmnproblem samt fatigue
forekommer hos samtliga deltagare. Lite besvér var vanligast forekommande 1 dessa doméaner
och ungefir en tredjedel av deltagare upplevde mycket besvir.

Tabell 6
Symtom redovisade i doméanerna utifran OTSWI innan hjarttransplantation (n=41)
Domaén Inga besvdr % (n) Lite besvar % (n) Mycket besvar %
(n)
Sémnproblem 0(0) 78 (32) 22 (9)
Led- och muskelsmarta 39 (16) 56 (24) 2 (1)
Fotsmarta 59 (24) 42 (17) 0(0)
Fatigue 0(0) 71(29) 29 (12)
Kognitivnedséattning 20 (8) 73 (30) 7 (3)
Aktivitet i dagligt liv 42 (17) 56 (23) 2 (1)
Sinnesstamning 34 (14) 66 (27) 0(0)
Ekonomi 22 (9) 71 (29) 7 (3)
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Sinnesstdmning och fotsmaérta var de doméaner dir deltagare inte upplevde mycket besvir. Att
ha lite besvir med sinnesstimningen var vanligast forekommande. I de flesta doméner
upplevde deltagarna framst lite besvér. Det dr endast symtomet fotsmérta som har intensiteten
inga besvdr som vanligaste forekommande.

Efter hjarttransplantation dr mycket besvér det minst férekommande 1 samtliga doméner.
Aktivitet 1 dagligt liv var den domin dar majoriteten inte upplevde nagra besvir. Fortsatt var
den skattade intensiteten lite besvér vanligast forekommande 1 samtliga doméner. En
signifikant forbattring kan ses 1 doménerna aktivitet 1 dagligt liv (p<0.0001) och fatigue
(p=0.001) ett ar efter hjarttransplantation. Vad det giller domidnen sémnproblem ses en
forbattring over tid, men den var inte signifikant (p=0.065).

Tabell 7

Symtom redovisade i doménerna utifran OTSWI efter hjarttransplantation (n=39)
Domaén Inga besvdar % (n)  Lite besvar % (n)  Mycket besvar % (n)
Sémnproblem 8(3) 85 (33) 8 (3)
Led- och muskelsmarta 32 (12) 66 (25) 3(1)
Fotsmarta 48,5 (19) 48,5 (19) 3(1)
Fatigue 28 (11) 64 (25) 8 (3)
Kognitivnedsattning 26 (10) 67 (28) 8 (3)
Aktivitet i dagligt liv 94 (37) 3 (1) 3 (1)
Sinnesstamning 51 (20) 46 (18) 3(1)
Ekonomi 44 (17) 56 (22) 0(0)

Jimforelse av symtom innan hjirttransplantation och ett ar efter

I tabell 8 redovisas samtliga symtom utifran skillnaden fore och ett ar efter
hjarttransplantation. Ett ar efter hjarttransplantation upplevde patienterna en signifikant
forbattring av somnen, de sov béttre (p=0.022) och hade littare for att somna (p=0.040).
Fysisk trotthet, att inte ha ndgon energi samt att vara sl6 och haglés var symtom som ockséd
var signifikant béttre efter ett ar (»<0.001). De symtom som var ofoérdndrade var att vara
glomsk, att ha sura uppstotningar och att ha en brannande smirta i hdnderna.

Det var en uttalad signifikant forbittring av andfaddhet och upplevelsen av att behdva stanna
och vila pa grund av andfdddhet (p<0.001). Yrsel minskade (p=0.001), darrningar i hdnder
(»=0.002) samt domningar och stickningar 1 hdnder (p=0.006) 6kade. Nedstimdhet minskade
signifikant (p=0.030) 6ver tid. Sexlusten hade 6kat signifikant ett ar efter
hjarttransplantationen (p<0.001). Symtomet 6kad aptit var vanligare ett ar efter
hjarttransplantation, men det var inte signifikant. Resterande symtom var relativt oférdndrade
ett ar efter hjarttransplantation.
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Tabell 8

Jimforelse av symtomskattning utifrin OTSWI innan hjirttransplantation och ett ar
efter, dér en negativ skillnad innebér en forsdmring och en positiv skillnad innebir en
forbattring av symtomet. Signifikant skillnad dér p<0.05. Detta markeras i tabell med*.

Symtom Skillnad SD SD t-test  Sig.
Error (2-
Mean tailed)

Svart att somna ,485 1,302 ,2277 2,139 ,040%*
Sover daligt ,545 1,301 ,227 2,408  ,022%*
Vaknar pa natten ,364 1,295 ,225 1,614 ,116
Ont 1 musklerna -,062 ,801 ,142 -,442 ,662
Ont i lederna -,219 1,039 184 -1,191 243
Virk i benen -,250 1,078  ,191 -1,312 ,199
Brannande smarta i fotterna -,424 1,001 ,174 -2,435  ,021%*
Domningar eller stickningar 1 fétterna ,061 1,116 ,194 , 312 , 157
Fysiskt trott 1,424 1,521 ,265 5,378  ,000%*
Ingen energi 1,424 1,542 ,268 5,307 ,000%*
S16 och haglos 1,242 1,458 254 4,894  ,000*
Glomsk ,000 968 ,169 ,000 1,000
Koncentrationssvérigheter ,333 1,080 ,188 1,773 ,086
Svart duscha/bada r/t fysiskt tillstand 273 1,126  ,196 1,392,174
Svart att klé pa sig r/t fysiskt tillstand 212 1,193 208 1,022 315
Svart att handla mat sjdlv r/t fysiskt ,697 1,489 259 2,688  011*
tillstand

Irritation 121 1,083  ,188 ,643 ,525
Aggressivitet ,030 ,684 ,119 ,255 ,801
Oro att inte behdlla arbetet pga hélsan ,156 1,139  ,201 ,776 ,444
Oro for ekonomi pga hilsan ,281 1,054 ,186 1,509 ,141
Andfaddhet 1,594 1,316 233 6,849  ,000*
Maste vila pga andfaddhet 1,839 1,267 ,228 8,077 ,000%*
Svullen 1 kroppen ,219 1,539 ,272 ,804 ,428
Illamaende ,031 1,062  ,188 ,166 ,869
Svamp 1 munnen -,121 415 ,072 -1,677 ,103
Blasor 1 munnen ,030 ,174 ,030 1,000 ,325
Minskad aptit ,152 1,439 250 ,605 ,549
Okad aptit -,394 1,273 222 -1,777  ,085
Sura uppstotningar ,000 ,612 ,107 ,000 1,000
Forstoppad 212 ,740 ,129 1,647 ,109
Diarré -,182 1,044 182 -1,000 ,325
Klada -,030 1,104 192 -,158 ,876
Huvudvark -,273 911 ,159 -1,720  ,095
Brannande smarta i hinderna ,000 ,559 ,097 ,000 1,000
Domningar/stickningar 1 hinderna , 576 1,119 ,195 2,956 ,006%*
Darrningar 1 hdnder -,697 1,159 ,202 -3,455  ,002%*
Yrsel ,697 1,075  ,187 3,725  ,001*
Nedstiamdhet ,455 1,148  ,200 2,274  ,030%*
Generande utseende ,030 ,529 ,092 ,329 , 744
Minskad sexlust 1,121 1,616 281 3,987  ,000*
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Diskussion
Metoddiskussion

For att uppfylla studiens syfte valdes en kvantitativ ansats. Att jimfora olika saker &r en av
utgangspunkterna i kvantitativa studier (Polit & Beck, 2017), vilket kan kopplas till en del av
studiens syfte. Patienternas symtom och vilbefinnande fore och efter hjérttransplantation
skulle studeras och dven jimforas for att se eventuella skillnader. En prospektiv studie anses
ha hogre evidens dn en retrospektiv studie (Polit & Beck, 2017), vilket talar for vald metod till
denna studie. Studier som genomfors som en enkétstudie kan pé kort tid sammanstélla
information fran ett stort antal personen, vilket blir kostnadseffektivt (Polit & Beck, 2017).
Att anvinda en mixad-metod enligt Polit och Beck (2017) hade a andra sidan kanske varit
mest lampad, men varit for kostsam 1 detta sammanhang. En mixad-metod innebér bade en
kvalitativ och en kvantitativ studie i ett, ddr numerisk och textdata finns med. Vilket hade
varit det mest givande att genomfora.

Nér det kommer till urval var intentionen att tillfraga alla som uppfyllde inklusionskriterierna,
alltsd ett konsekutivt urval. P& grund av brist pa personal och tid sa gick inte detta att uppfylla
fullt ut. Utifran befintliga resurser tillfrdgades de som uppfyllde inklusionskriterierna. Bortfall
bor beaktas 1 denna typ av studie enligt Polit & Beck (2017) eftersom det ar vanligt
forekommande om studietiden ar lang, darfor valdes att titta pd uppfoljning efter ett ar for att
minska bortfall ndgot jamfort med om uppfoljningen gjorts efter tre ar. Eftersom
hjarttransplantation ar forhéllandevis ovanligt, krévs ett stort urval for att fa ett tillforlitligt
resultat enligt Polit & Beck (2017). Bortfallet blev forhdllandevis lagt innan men inte efter, da
data frin fyra och sex av de 47 fattades innan och atta av de 47 efter hjarttransplantation.
Orsaken till detta kan bero pa att patienterna var for sjuka och madde for daligt innan och
efter hjéarttransplantation. Deltagarna fick ingen paminnelse om att svara pd enkéterna, vilket
ar en svaghet 1 denna studie. For att en enkdtundersokning ska vara tillforlitlig kravs en
svarsfrekvens pd over 70 procent (Polit & Beck, 2017). I denna studie var svarsfrekvensen 87
procent innan och 83 procent ett ar efter, vilket andé tyder pa att studiens resultat ar
generaliserbart.

Eftersom OTSWI miter symtom och vilbefinnande hos den transplanterade populationen
(Forsberg et al., 2012), dr denna enkét ldmplig for att svara pé studiens syfte och har en god
validitet. D4 OTSWI ar specifikt framtagen for att bedoma just symtom vid transplantation
minskar risken att missa besvirande symtom jamfort med om exempelvis SF-36 anvinds, da
detta dr ett generiskt métinstrument. Reliabilitet handlar om studiens upprepbarhet (Polit &
Beck, 2017), vilket denna studie har di processen r tydligt beskriven for att kunna
genomforas pd samma sitt fler gdnger. Polit & Beck (2017) menar att om resultatet av en
studie visar liknande resultat jamfort med tidigare studier sé stérks reliabiliteten ytterligare,
vilket det gor 1 denna studie. Dock finns en moéjlighet att utfallet inte skulle bli detsamma om
enkédten besvaras igen av samma deltagare, d& upplevelsen ar subjektiv.

Val av metod kan kopplas till relativism, da resultatet kan innehalla en sanning, dock kan
forskaren missa en viktig aspekt vid insamling av data varpa resultatet blir férenklat och inte
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helt fullstandigt (Polit & Beck, 2017). En styrka &r att det tydligt gér att jamfora symtom och
vilbefinnande fore och efter hjarttransplantation, vilket dr en del av denna studie.
Forforstaelse och reflexivitet dr tva viktiga begrepp inom relativistisk medvetenhet.
Forfattaren ska ha en insikt 1 hur tidigare erfarenheter paverkar forskningsarbetet och att
reflektera 6ver vad det har for konsekvenser for studien, vilket gjorts innan studien
paborjades. Genom ett reflexivt forhdllningssitt stirks studiens palitlighet, da det personliga i
kunskapsproduktionen synliggors for samtliga och hanteras noga 6vervidgd (Polit & Beck,
2017).

Resultatdiskussion

De tre vanligaste symtomen 1 véntan pd hjarttransplantation var att sova daligt, att inte ha
nagon energi samt att vara slo och hdglos. Tidigare studie visar att fysiska begransningar samt
psykisk ohédlsa med angest och depression var signifikant hogre hos patienter innan én efter
hjarttransplantation (Mantowani et al., 2017). Att patienterna sover déligt och har svért att
somna kan tala for en oro for framtiden som leder till psykisk ohédlsa. Av de totalt 12
vanligaste symtomen i denna studie i vdntan pa hjirttransplantation sd var dtta symtom mer
kopplade till psykisk ohélsa - att sova daligt, att inte ha ndgon energi, att vara sl6 och haglds,
att ha svart att somna, att ha minskad sexlust, att kinna oro, att ha koncentrationssvarigheter
och att kdnna nedstdmdhet. Att vinta pa ett nytt hjirta innebér att vara beroende av ddet,
vilket skapar en psykologisk stress (Nowicka-Sauer et al., 2017). Patienterna upplever en
osdkerhet Over om de kommer att Gverleva i vdntan pa ett nytt hjarta (Almgren et al. 2017a).
Hiér har sjukskoterskan en viktig roll i bemétandet och att identifiera patienters upplevda
symtom for att tillgodose behovet av stdd och omvérdnad utifrdn den specifika patienten. I
personcentrerad vard &r just att se personen bakom sjukdomen det centrala och det ger en
forbattrad egenvérd och livskvalitet (McCormack & McCance, 2017). Nér sjukskoterskan vet
vad patienten har for forviantningar och upplevelser av situationen ges en mojlighet till att ge
optimalt stdd och omvérdnad for att 6ka livskvaliteten. Att kunna identifiera symtom som
patienten upplever dr ocksa viktigt for att ge en sd personcentrerad vard som mojligt och dven
det som omvérdnadsteoretikern Orem (1985) talar om, -att frimja den egna féormagan. En
studie visade att patienter som véntar pd hjarttransplantation, oavsett sjukdomens
svarighetsgrad eller negativa kénslor med angest och depression, ju mer fysisk aktivitet
patienterna utdvade desto hogre livskvalitet upplevde de (Bunyamin et al., 2013).

Efter hjérttransplantationen var de tre vanligaste symtomen att vakna pé natten, att ha
darrningar 1 hdnderna och att sova daligt. Majoriteten av de vanligaste symtomen var
kopplade till fysisk hélsa - sdsom darrningar 1 hénder, att vara fysisk trétt, vara andfddd samt
att ha ont 1 leder. Daremot ar fortfarande symtomet att vakna pé natten och sover daligt, som
tidigare ndmnts, tva av de vanligaste symtomen, vilket tyder pa en fortsatt osdkerhet och oro
som dven patalats av Almgren et al. (2017b), Doering et al. (2018) samt Nilsson et al. (2008) 1
tidigare studier. Stord nattsomn péaverkar livskvalitet negativt, vilket kan leda till att andra
symtom forvirras. Trots en forbattring med 20 procent jamfort med innan hjérttransplantation
skattade sig storre delen av deltagarna fysiskt trotta dven efter hjédrttransplantation, narmare 50
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procent skattade sig lite eller ganska mycket trotta. Detta dr ocksa visat 1 en tidigare studie,
ddr sdomnloshet och fysisk trotthet rankades hogt ett ar efter hjarttransplantation (Tung et al.,
2011). Nedstdmdhet minskade signifikant ett ar efter hjirttransplantation. Vilket redan nu
tyder pa en positiv forbattring redan efter ett ar till skillnad fran studien av Grady et al. (2009)
som visade att psykiska besvér successivt minskar forst fem ar efter hjérttransplantation.

Vid jamforelse av symtom efter hjirttransplantation s& upplevde deltagarna i denna studie en
forbattring avseende andfidddhet och upplevelsen att behova stanna pa grund av andfdddhet.
Déremot forsdmrades symtomen darrningar, domningar och stickningar i1 hander, vilket kan
bero pd biverkningar av ett av de immunsupprimerande ldkemedlen, sd kallade CNI himmare
och som finns beskrivet i tidigare studier (Grotz et al., 2001: Grady et al., 2009). En uttalad
signifikant forbattring sags vad det géller sémnen, fysisk trotthet, att inte ha ndgon energi
samt att vara sl6 och hédglos efter ett r. Vilket dven framkommit 1 en tidigare studie, dir
fysiska begransningar var signifikant mindre efter hjarttransplantation (Mantowani et al.,
2017). Ett r efter hjérttransplantation hade sexlusten hos deltagarna 6kat. En studie visade att
deltagare fran att inte haft ndgon sexlust alls innan hjirttransplantation till att sedan vara
sexuellt aktiva ett &r efter hjéarttransplantation (Forsberg et al., 2016), vilket stimmer 6verens
med denna studies resultat. Dock visar en annan studie att trotthet och sexuell dysfunktion var
de symtom patienterna fortfarande tio ar efter hjirttransplantation besvéarades mest av (Grady
et al., 2009). Det kan bero pé en ridsla att inte orka eller klara av att vara sexuellt aktiv pa
grund av sjukdomstillstdndet 1 viantan pa hjarttransplantation, vilket ger en minskad sexlust.
Vérdpersonal/mottagningssjukskdterskor behover bli béttre pd att prata om sexualitet, for att
avdramatisera och tydliggdra problemet som visat sig vara vanligt. Detta bor tas upp av
sjukskoterskan vid mottagningsbesok regelbundet. Nar somnen forbéttras leder det med all
sannolikhet till att fysisk trotthet minskar och energi aterfés, ddrmed ocksd 6kad sexlust och
tillfredsstallelse till livet som skapar en 6kad HRQoL. HRQoL innebér hur personen skattar
sitt vilbefinnande med hénsyn till fysiska, psykiska och sociala férmagor, men ocksé
forvantningar och tidpunkten paverkar upplevelsen av HRQoL (SBU, 2012). Da det fanns en
signifikant skillnad 1 flertalet symtom innan hjirttransplantation och ett ar efter darfor kan
nollhypotsen forkastas.

En forbéttring 1 domédnerna aktivitet i dagligt liv och fatigue sags efter ett ar. I en tidigare
studie redovisas liknande resultat, dér fysiska begransningar var signifikant forbéttrade efter
hjarttransplantation (Mantowani et al., 2017). Detta talar for att patienterna mar béttre bade
fysiskt och psykiskt efter hjirttransplantation men fortfarande besvéras de av vissa symtom,
dock &r intensiteten generellt ldgre i doménerna 1 var studie.

Hela 86 procent arbetade inte vid uppsittning for hjdrttransplantation, av dessa var
majoriteten hel- eller deltidssjukskrivna. Efter hjérttransplantation var 59 procent tillbaks i
arbetslivet hel- eller deltid, vilket &r en pataglig skillnad jaimfort med en tidigare studie dér
29,4 procent av de som genomgatt hjarttransplantation var tillbaka 1 arbetslivet fem ar efter
operationen (White-Williams et al., 2008). I en tidigare studie framkom att de tva viktigaste
delarna for en god social funktion var att arbeta och resa (Forsberg, Cavallini, Fridh &
Lennerling, 2016). En anledning till att patienterna vill dterga till arbete tidigt efter
hjdrttransplantation kan vara att de mar bra av att arbeta, de far andra saker att tinka péd och
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kénner sig mindre sjuka. Tidigare studier har visat att tillfredsstéllelse med livet var
signifikant hogre hos dem som var tillbaka i arbetslivet (White-Williams et al., 2008;
Forsberg et al., 2016). De som aterkom till arbete efter organtransplantation hade mindre
depressioner och skapade béttre mojligheter till sociala relationer, vilket gav ett okat
vilbefinnande. Studien visade dven att HRQoL forbattrades generellt efter
organtransplantation (Cavallini, Forsberg & Lennerling, 2015). Detta talar for en god prognos
symtommassigt for framtiden hos de patienter som tidigt kommer tillbaka till arbetslivet.
White-Williams studie (2008) visade att forekomst av depression, co-morbiditet och
funktionshinder var signifikant ldgre hos de patienter som atergétt till arbetslivet jamfort med
de som inte arbetade.

For att uppnd livskvalitet ldng tid efter hjérttransplantation behdver patienterna socialt stdd,
bade frin vardpersonal och anhoriga. Socialt stdd innefattar omtanke, uppskattning och dven
praktisk hjélp, dock paverkar inte socialt stod overlevnaden (White-Williams, Grady, Myers,
Naftel, Wang, Bourge & Rybarczyk, 2013). Med tanke pé att mer dn tva tredjedelar av
deltagarna 1 denna studie var sammanboende eller gifta, kan detta innebéra goda
forutsittningar for en god livskvalitet i framtiden hos deltagarna. Aven Orem (1991) talar om
vikten av socialt védlbefinnande som samspelar med fysiskt och psykiskt vélbefinnande i alla
dimensioner for att uppna vilbefinnande. Enligt Briilde (2003) innebér socialt védlbefinnande
tilltro till andra ménniskor samt personliga relationen. Att ha en tilltro till sig sjdlv och andra
manniskor 6kar mdjligheten for att uppnd en hog livskvalitet. Att fa atergé till ett normalt liv
ansags som en viktig faktor efter organtransplantation, och dven malet med att anpassa sig till
det nya livet (Forsberg et al., 2016).

I resultatet valdes att titta pa enbart deltagare som behandlats med LVAD i véntan pé
hjarttransplantation for att se om nédgra specifika symtom framkom hos just denna grupp —
trots att den var liten. Det som skiljde LVAD till skillnad mot hela gruppen var svarigheter att
duscha, att ha ont 1 leder, svarighet att handla mat och att uppleva irritation innan
hjarttransplantation. Efter hjdrttransplantationen var de symtom som skiljde sig frén hela
gruppen att ha domningar/stickningar 1 hinder samt att ha 6kad aptit efter hjarttransplantation.
Sexlusten var ofordndrad innan och ett ar efter hjérttransplantation, vilket skiljer sig 4t mot
hela gruppens resultat. Att deltagarna upplevde svarigheter med att duscha &r inte forvanande,
da det rimligt paverkar med att ha en hjirtpump utanpé kroppen. Aven hdgt rankade symtom
som svérigheter att handla och att kinna irritation kan kopplas till hjartpumpen samt en ridsla
att den ska slippa eller fastna 1 ndgot. En studie har visat att LVAD ger 6kad livskvalitet och
funktionell kapacitet (Milano & Simeone, 2013), vilket inte kan pavisas hir da patienterna
inte upplevde en forbéttrad funktionell kapacitet till skillnad mot dvriga deltagare. Dock ar
deltagarna 1 denna studie sa fa, vilket gor att inga direkta slutsatser kan dras.

Majoriteten av deltagarna i denna studie var mén, vilket tidigare studier visar att méin &r
overrepresenterade vid hjarttransplantation (Kornhall et al., 2012). I denna studie var
medelédldern 54 ar. [ en tidigare studie var medelaldern for hjirttransplantation 45 &r (Kornhall
et al., 2012), vilket kan bero pi att fler dldre uppfyller kriterierna for hjérttransplantation idag
och darfor blir aktuella for uppséttning pa véntelistan for hjarttransplantation. Den éldsta i
denna studie var 68 ar vid hjirttransplantation. Av deltagarna i studien hade mer &n hilften
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dilaterad kardiomyopati och en tredjedel hade ischemisk hjértsjukdom. Enligt ESC guidelines
(Ponikowski et al., 2016) ar kardiomyopati den vanligaste bakomliggande orsaken till
hjarttransplantation. Vad géller fordelning av 6vriga bakomliggande diagnoser 1 studien, s&
staimmer det vdl 6verens med fordelningen 1 6vriga Europa (Ponikowski et al.2016), dar
ischemisk hjirtsjukdom #r nist vanligast och medfodda hjirtfel stir for en liten del. Aven i
denna studie var det endast fyra deltagare som hade diagnosen medfédda hjértfel.
Baumgartner et al. (2010) ndmner att patienter med GUCH sillan kommer ifraga for
hjarttransplantation 1 manga ldnder pd grund av brist pd donatorer, vilket kan vara en av
anledningarna till att det ar fa d4ven 1 denna studie.

Slutsatser

e [ véntan pa hjarttransplantation var de tre vanligaste symtomen: att sova daligt, att inte
ha ndgon energi samt att kénna sig sl och hdglos.

e Av de 12 vanligaste symtomen i véntan pd hjarttransplantation si var atta symtom
kopplade till psykisk hdlsa — vilket tyder pa en oro for framtiden och en osidkerhet om
de kommer Overleva.

e Majoriteten av de vanligaste symtomen efter hjarttransplantation var kopplade till
fysisk hilsa, sdsom darrningar 1 hinderna, fysisk trotthet, andfaddhet och ont 1 leder.

e Vid jamforelse av symtom fore- och efter hjérttransplantation sa var det en signifikant
forbattring vad giller symtomen svart att somna, att sova daligt, fysisk trotthet, ingen
energi samt slo och haglos efter hjérttransplantation. Sexlusten hade 6kat signifikant
ett ar efter hjarttransplantationen. Fysisk trotthet skattades fortfarande hogt dven efter
hjarttransplantationen men med en forbittring pa 20 procent.

e Patienter med LVAD upplevde inte en forbittrad funktionell kapacitet till skillnad mot
ovriga deltagare.

Kliniska implikationer och vidare forskning

Vérdpersonal bor arbeta mer personcentrat nér de bedomer patienternas symtom och utvecklar
vardplaner for symtomhantering bade innan hjérttransplantation och regelbundet efter for att
utveckla och forbattra varden. Hér kan instrumentet OTSWI vara till hjdlp for att tydligt se
vilka symtom patienterna besviras av. Varje patient behover ett personcentrerat
omhéndertagande for att fa en sd optimal vard som mojligt utifran sina upplevda symtom och
vilbefinnande. Sjukskoterskan bor stddja patienten genom att skapa en utvecklade miljo dér
mojlighet till vdgledning och undervisning finns. Fler studier behovs, bdde kvalitativa och
kvantitativa, for att 4 ytterligare kunskap om patienternas upplevelser — vilket ocksa pagér till
exempel genom SMATT-projektet. For att verkligen fa kunskap om patientens upplevda
symtom skulle en studie behdvas dir OTSWI fylls 1 av deltagare samt direfter intervjuas om
svaren for att fa en djupare forstaelse.
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Bilaga 1,s. 1(3)

CELIG TG HER TS S S TUGTTH A TRANSPLANTATIONSCENTRUM .

Organ Transplant Symptom and Wellbeing Instrument (OTSWI)

Nedan finner du en lista med uttalanden som andra manniskor med din halsosituation tycker ar viktiga. Var snall
och ange hur vl du tycker att vart och ett av pastiendena passar in pa dig under de senaste sju dagarna. Ringa

in en siffra pa varje rad.

Inte Lite Ganska |Mycket | Viildigt
alls grand mycket mycket
0 1 2 3 4

1 | Jag har svart att somna 0 1 2 3 4

2 | Tag sover diligt 0 1 2 3 4

3 | Jag vaknar pa natten 0 1 2 3 4

4 | Jag har ont i musklerna 0 1 2 3 4

5 | Jag har ont i lederna 0 1 2 3 4

6 | Jag har virk 1 benen 0 1 2 3 4

7 | Jag har brinnande smarta i fotterna 0 1 2 3 4

§ | Jag har domningar eller stickningar i fétterna 0 1 2 3 4

O | Jag kinner mig fysiskt trott 0 1 2 3 4

10 | Jag har ingen energi 0 1 2 3 4

11 | JTag kinner mig 513 och haglos 0 1 2 3 4

12 | Jag ar glomsk 0 1 2 3 4

13 | Jag har svart att koncentrera mig 0 1 2 3 4

o Forsberg et al. 2009.
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FELIGTCLH ERVERTT S ST ES TG 3 TRANSPLANTATIONSCENTRUM .

Organ Transplant Symptom and Wellbeing Instrument (OTSWI)

Inte Lite Ganska | Mycket | Viildigt
alls grand mycket mycket
0 1 2 3 4
14 | Pa grund av mitt fysiska tillstind kan jag inte 0 1 2 3 4
duscha’bada
15 | Pa grund av mitt fvsiska tillstind kan jag inte k13 pa [0 1 2 3 4
mig
16 | Pa grund av mitt fysiska tillstind kan jag inte 0 1 2 3 4
handla mat sjilv
17 | Jag kinner mig irriterad 0 1 2 3 4
18 | Jag kanner mig aggressiv 0 1 2 3 4
19 | Jag &r orolig for att inte kunna behilla mitt arbete 0 1 2 3 4
pa grund av min hilsa
20 | Jag ir orolig for min ekonomi pa grund av min 0 1 2 3 4
hialsa
o Forsberg et al. 2009.
www.sahlgrenska.se
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FELIR T HUERVL N OSSO TG 3 TRANSPLANTATIONSCENTRUM .

Organ Transplant Symptom and Wellbeing Instrument (OTSWI)
MNedan finner Du en lista med uttalanden som andra minniskor med Din hilsosituation tycker &r viktiga. Var

snill och ange hur vl Du tvcker att vart och ett av pistiendena passar in pd Dig under de senaste sju dagarna
Ringa in en siffra pa varje rad.

Inte Lite Ganska |Mycket | Vildigt

alls grand mycket mycket

0 1 2 3 4
1 | Jag ir andfadd 0 1 2 3 4
2 | Jag maste vila pa grund av min andfiddhet 0 1 2 3 4
3 | Jag ar svullen i kroppen 0 1 2 3 4
4 | Jag ar illamaende 0 1 2 3 4
5 | Jag har svamp 1 munnen 0 1 2 3 4
6 | Jag har blisor i munnen 0 1 2 3 4
7 | Jag har &kad aptit 0 1 2 3 4
§ | Jag har minskad aptit 0 1 2 3 4
9 | Jag har sura uppstétningar 0 1 2 3 4
10 | Jag ar forstoppad 0 1 2 3 4
11 | Jag har diarré 0 1 2 3 4
12 | Jag har klada 0 1 2 3 4
13 | Jag har huvudvirk 0 1 2 3 4
14 | Jag har brannande sméirta i hinderna 0 1 2 3 4
15 | Jag har domningar eller stickningar i hinderna 0 1 2 3 4
16 | Mina hinder darrar 0 1 2 3 4
17 | Jag har yrsel 0 1 2 3 4
18 | JTag kinner mig nedstimd 0 1 2 3 4
19 | Mitt utseende generar mig 0 1 2 3 4
20 | Min sexuella lust dr minskad 0 1 2 3 4

o Forsberg et al. 2009.
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Bilaga 2. Forskningspersonsinformation

Forskningspersonsinformation

Du ska séttas upp pa véntelista for hjarttransplantation och detta ér en forfrdgan om du vill delta
1 studien ”Symtom och vélbefinnande fore hjirttransplantation och ett ar efter”

Vad ir det for projekt och varfor vill vi att du ska delta?

Den vetenskapliga studien ingér i ett projekt som bedrivs vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset
1 Goteborg och vid Skanes Universitetssjukhus 1 Lund samt Institutionen for Halsovetenskaper
vid Lunds Universitet. Idag saknas det vetenskaplig kunskap om hjérttransplanterade patienters
symtom och vélbefinnande innan och 1 ar efter hjérttransplantation. Syftet ar att undersoka
personers skattade vélbefinnande och symtom fore och ett ar efter hjérttransplantation

Hur gar studien till?

Du kommer att fi svara pa ett frageformuldr som heter Organ Transplant Symptom and
Wellbeing Instrument (OTSWI) som &r en enkét utvecklad for att undersdka transplanterade
personers vélbefinnande och upplevda symtom. OTSWI bestér av 2 delar med totalt 40 fragor
som graderas fran 0-4. Frageformulédret fir du fylla 1 nir du sétts upp pé véntelista for
hjarttransplantation samt 1 &r efter att du hjérttransplanterats. Detta sker 1 samband med ett
bokat mottagningsbesok. Frageformuléret tar cirka 5-10 minuter att fylla 1. Uppgifter om
livssituation far du ocksé fylla 1 vid bada tillfallen.

Mojliga foljder och risker med att delta i studien

Att delta 1 studien medfor inga risker. Det som kan upplevas betungande kan vara om du kédnner
dig trott och upplever att det dr anstrdngande att fylla 1 frigeformuléret. Fordelar med att delta
1 studien kan vara att det kdnns bra att fa delge sina erfarenheter. Resultatet kommer sedan att
anvindas for att forbattra behandling och omvérdnad 1 framtiden vid hjéirttransplantation.

Vad hiinder med mina uppgifter?

Frageformuliret kommer att behandlas konfidentiellt, dina personuppgifter kommer att kodas,
det innebér att inga enskilda personer kommer att kunna identifieras 1 materialet. All
information kommer att lagras i ett register och databehandlas. Endast de som &ar ansvariga for
studien har tillging till koderna som géller for dig. Enligt gidllande regler kommer allt material
forvaras 1 lasta skdp i1 10 ar.

Hur fir jag information om studiens resultat?

Studiens resultat kommer att publiceras som en magisteruppsats 1 kursen OM7820
Examensarbete Specialistsjukskoterska Inriktning mot hjartsjukvérd.



Forsakring och ersattning
Patientskadeforsakringen géller. Ingen ekonomisk ersittning kommer att ges for att du deltar 1

studien.

Deltagandet ar frivilligt

Denna studie dr godkédnd av den regionala etikprovningsndmnden 1 Lund och &r helt frivillig att
delta i. Om du inte vill fullfolja studien kan du nér som helst, utan sérskild forklaring avbryta
ditt deltagande. Om uppgifter redan hunnit anvéindas, ar det inte mgjligt att ta bort den datan.
Ditt val kommer inte att padverka fortsatt behandling eller vard.

Ansvariga for studien
Carina Harndahl, sjukskoterska, mail: carina.b.harndal@vgregion.se

Jonna Schulze, sjukskoterska, mail: jonna.schulze@vgregion.se

Handledare: Annette Lennerling, universitetssjukhusoversjukskoterska, docent

Samtycke till att delta i studien

Jag har tagit del av ovanstdende information om att delta 1 en ldngsiktig studie av vilbefinnande
och symtom fore och ett ar efter hjéarttransplantation. Jag dr medveten om att mitt deltagande ar
frivilligt och att jag ndr som helst kan avbryta mitt deltagande fram till att data fran mina enkéter
ar analyserad och publicerad. Jag samtycker till att delta 1 studien.
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Namnunderskrift Namnfortydligande

Inhédmtat samtycke
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