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Abstrakt

Organtransplantationer hos barn &r inte helt ovanligt, i Norden utférdes 5,4% av totalt
1857 organtransplantationer under 2011 pa barn. | ungdomsaren sker stora
forandringar, att vara organtransplanterad under denna tid kan vara péafrestande.
Syftet med denna litteraturstudie var att undersoka valbefinnandet hos
organtransplanterade ungdomar samt de faktorer som paverkar valbefinnandet.
Studien grundar sig pa tio vetenskapliga artiklar som granskats och analyserats.
Resultatet visar att organtransplanterade ungdomar generellt sett har sémre mentalt,
fysiskt och socialt valbefinnande an friska jamnariga, samt ofta en negativ sjalvbild.
Manga organtransplanterade ungdomar ar dessutom oféljsamma till sin behandling.
Dessa ungdomar behdver bl.a. bra information och socialt stod for att hantera
situationen. For att sjukskoterskan ska kunna bemota organtransplanterade ungdomar
pa ett bra satt ar denna kunskap en viktig grund tillsammans med ett personcentrerat
perspektiv.
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Introduktion

Problemomrade

Organtransplantationer utfors inte bara pa vuxna, utan dven pa barn och ungdomar. Under ar
2011 organtransplanterades 93 barn (<18 ar), av totalt 1857 organtransplanterade manniskor i
Norden, vilket &r 5,4 % av de totala transplantationerna. Av dessa 93 fick 61 organ fran

avlidna donatorer, och 32 fick fran levande donatorer (Scandiatransplant, 2012b).

Barn och ungdomar som blivit transplanterade har ofta ett nagot annorlunda utseende an
andra jamnariga. Tillvaxten hammas (framfor allt hos njur- och levertransplanterade) vilket
betyder att de ofta &r kortare &n sina vanner i samma alder. Manga far &rr som anses fula efter
operationerna och dessutom ger vissa mediciner biverkningar som paverkar utseendet, vilket
kan vara extra jobbigt for ungdomar (Johnson & Tufveson, 2002). Aven immunférsvaret blir
kraftigt nedsatt av mediciner vilket gor att organmottagaren maste vara extra forsiktig nar
manniskor i dess narhet ar sjuka. Dessutom missar manga transplanterade barn och ungdomar
dagar i skolan, vilket l&tt leder till att de hamnar efter i studierna. Alla dessa faktorer betyder
att det ibland kan vara svart for manga transplanterade barn och ungdomar att kdnna sig som
andra (Olausson et al, 2006).

Em studie visade dven att det ar vanligare bland ungdomar med s.k “non-adherence” &n bland
vuxna transplanterade patienter, vilket innebéar icke foljsamhet till sin medicin och dkar

riskerna for komplikationer (Nilsson, 2010).

Enligt forskning har transplanterade barn och ungdomar i genomsnitt lagre vélbefinnande &n
friska personer i samma alder (Frederick, Lopez, Magee, Shieck & Opipari-Arrigan, 2007).
For att sjukskoterskan ska kunna bemota och stotta ungdomarna pa ett bra satt ar det av

betydelse att kanna till vilka faktorer som paverkar valbefinnandet.



Bakgrund

Ungdomar (adolescence)

| denna studie definieras ungdomar som unga méanniskor mellan 10 och 20 ar (Kelly, 2003).
Under denna tid hander mycket och det &r mycket som forandras, bade kroppsligt och
psykiskt, i livet. Ungdomarna ska frigora sig fran sina foraldrar och bli egna individer som
maste ta ansvar for sina egna handlingar. Han/hon ska klara sig bra i skolan for en framtida

karriar och manga olika relationer ska skapas (ibid).

Under ungdomsaren kan den egna kroppsuppfattningen paverkas mycket av olika ideal som
finns i samhallet, exempelvis i tidningar riktade till denna aldersgrupp uppmanas de unga
gang pa gang att forandra sitt utseende till det *bittre”. Blir tonaringen retad av jamnariga for
sitt utseende, kan resultatet bli en negativ kroppsuppfattning vilket paverkar sjalvfortroendet
negativt (Hwang & Nilsson, 2011).

Kognitivt sett utvecklas personer under denna tid pa sa satt att de kan forestalla sig saker de

inte har erfarenhet av, istéllet for att bara tanka helt konkret. Ofta upplever tondringar att de ar
i centrum i alla situationer, och att ingen tidigare upplevt samma kanslor eller situationer som
de. Ungdomar kan ofta fa en dverdriven uppfattning om att alla tittar och tanker pa den, vilket

gor att de ar extra kénsliga for att hamna utanfor i kamratgruppen (Hwang & Nilsson, 2011).

For manga manniskor ar ungdomsaren en tid nar de upplever sin forsta foralskelse och
behovet av kérlek och narhet blir generellt sett stérre (Hwang & Nilsson, 2011). Detta drabbar

dven ungdomar som genomgatt en organtransplantation.



Teoretisk referensram

Perspektiv och utgangspunkter

Denna studie utgar ifran ett personcentrerat perspektiv, dar fokus ligger pa ”personer med
sjukdom och inte sjukdomen i personerna”. Utgangspunkten &r varje persons egen upplevelse
av sitt valbefinnande (Svensk sjukskoterskeforening, 2010). Det innebar att studien kommer
att ha en humanistisk manniskosyn dar utgangspunkten ar att manniskan ar ett subjekt som

har eget fornuft och eget varde (Svensk sjukskoterskeforening, 2012).

Enligt David Edvardsson (2010) innebar personcentrerad omvardnad att se personen och utga
fran dennes perspektiv, att se till sa han/hon ar delaktig i sin egen omvardnad och bekrafta
individen samt dennes subjektiva upplevelse av sin sjukdom. Det &r viktigt att den sjuke
individen far vara en person och inte forminskas till en sjukdom eller ett beteende. |
personcentrerad omvardnad ar dven relationen mellan vardtagare och vardgivare mycket
betydelsefull. Genom att tillampa detta forhaliningssatt kan hélsa framjas for personer med
sjukdom. Sjukskaterskans arbetsomrade ar omvardnad och malet med omvardnad &r att
framja vélbefinnande och hélsa hos patienterna (Svensk sjukskoterskeforening, 2012).

Valbefinnande

Enligt omvardnadsteoretikern Katie Eriksson (1989) &r valbefinnande en del av hélsa och
innebdr en kénsla hos en person, upplevelsen av att finna sig vél eller inte. Den andra delen av
halsa &r det fysiska tillstandet (sundhet och friskhet). Hon menar alltsa att bade upplevelsen
av valbefinnande och kroppens bestamda tillstand utgor hélsa (ibid). Erikssons definition av
vardande: ”Vardande (caring) innebar att genom olika former av ansning, lekande och
larande astadkomma ett tillstand av tillit, tillfredsstallelse, kroppsligt och andligt
valbefinnande samt en upplevelse av att befinna sig i en utveckling som syftar till att forandra
(uppratthalla, igangsatta eller stodja) halsoprocesserna” (2002, s9). Ansning innebar den
kroppsliga varden, lekande innebar utveckling av tillit och tillfredsstallelse och larandet
betyder att utveckla sjalvstandighet (Eriksson, 2002). Hon betonar dven vikten av nérhet och
delaktighet till personen man vardar, att man vardar av karlek. Genom kérleken okar
patientens kroppsliga, sjélsliga och andliga valbefinnande, och i vélbefinnandet finns en



helande funktion. Sjukskéterskan ska se till patienten som helhet, alltsa inte bara det fysiska
tillstandet (Eriksson, 1995).

Enligt WHO ar patientens valbefinnande det framsta malet med omvardnad, da hélsa bestar
av personens sociala, fysiska och emotionella valbefinnande och inte endast franvaro av
sjukdom (World Health Organisation [WHO], 1998).

Vélbefinnande &r en persons upplevelse av hélsa och begreppet anvands ofta som en synonym
till hdlsa (Dahlberg & Segesten, 2011). | den har studien jamstalls darfor begreppen
vilbefinnande och “Health Related Quality of Life” (HRQoL). HRQoL betyder hilsorelaterad
livskvalitet och mater personens egna upplevelse av sin hélsa. Vilka faktorer som star i fokus
nér en persons halsostatus ska undersokas varierar fran studie till studie. Men oftast fokuseras

det pa just social, fysisk och emotionell funktion (Fayers & Machin, 2007).

Organtransplantation

Organtransplantation &r en nddvandig behandlingsform da organet ar svart funktionsnedsatt
och ingen annan behandling kan bota (Jarhult & Offenbartl, 2010). De vanligaste organ som
transplanteras ar njure, lever och hjarta (Scandiatransplant, 2012a). For att en
organtransplantation ska vara majlig maste nagon annan méanniska ha donerat sitt organ
(Jarhult & Offenbartl, 2010). Oftast kommer organen fran avlidna donatorer, men vissa organ
kan transplanteras fran levande donatorer (Scandiatransplant, 2012a). Bland de organ som
transplanteras fran levande givare ar njurar vanligast. Dar kan exempelvis en nara slakting
eller van donera en av sina tva njurar. Donatorns kvarvarande njure blir efter hand mer
effektiv sa att funktionen uppgar till 70% av den ursprungliga funktionen, vilket racker for att
tillgodose kroppens behov. Aven lever kan transplanteras fran levande donatorer. | de fallen

transplanteras endast en bit av donatorns lever (Johnsson & Tufveson, 2002).

Att fa ett nytt organ betyder inte att personen blir helt frisk”. Efterat foljer
langtidsmedicinering, risker for rejektion (avstotning), 6kad risk for cancersjukdomar och

forsdamrad njurfunktion (Johnsson & Tufveson, 2002).

Immunosuppression &r den vanligaste formen av behandling efter en organtransplantation,

och innebdr en hdmning av immunsystemets funktion for att motverka rejektion. | stort sett



maste den immunosuppressiva behandlingen fortsatta sa lange det transplanterade organet ar
kvar. Denna behandling medfor att personerna blir mer kénsliga for infektioner och i langden
innebar det aven ett samre forsvar mot cancer. Manga av lakemedlen ger dessutom flera andra
biverkningar (Jarhult & Offenbartl, 2010). Personer som far ldakemedel innehallande kortison
kan fa biverkningar bl. a. i form av akne, osteoporos, tillvaxthamning, anemi och Cushings
syndrom (Johnsson & Tufveson, 2002). Cushings syndrom uppstar om kroppen far for
mycket glukokortikoider/kortison under en lang tid, och ger symtom som 6kad ansiktsfarg,
menstruationsrubbningar, impotens, muskelsvaghet, viktokning och ékad harvéxt (Hoybye,
2005). Immunosupprimerande lakemedel, som t.ex. Cellcept® och Prograf®, kan ge
biverkningar bl. a. i form av skakningar, haravfall, svullnad av tandkdttet och munsar (FASS,
2012).

Akut rejektion sker oftast under de narmaste manaderna efter en organtransplantation. Det
innebar att kroppen angriper transplantatet som da fungerar samre och samre.

Kronisk rejektion innebér att transplantatet angrips av kroppens férsvar mer gradvis under en
langre tid, kanske flera ar (Jarhult & Offenbartl, 2010).

Pediatrisk organtransplantation

Pediatrik definieras som “medicinskt kunskapsomrade som omfattar sjukdomar och
halsobetingelser hos barn och under adolescensen, samt i vissa avseenden &ven hos foster
under tiden narmast fore fodelsen (prenatal pediatrik)” (Nationalencyklopedin, 2012). Denna

studie kommer endast beréra ungdomar som transplanterats inom pediatriken.

Behandlingen efter en organtransplantation &r oftast likartad i alla aldersgrupper, men det
finns vissa specifika aspekter att ta hansyn till nar det géller barn. Ett problem ar
tillvaxthdmning. Ofta ar barn som behdver njur-/levertransplanteras redan kortare an
normallangd, och tillvaxthamningen fortsatter ofta ett ar efter operationen (Johnsson &
Tufveson, 2002).

Nilsson (2010) beskriver att vannerna har stor betydelse for hur néjda ungdomar som blivit
transplanterade &r med livet, och att det &r viktigt att kdnna sig ”normal” liksom att vannerna

inte ser pa en pa ett annorlunda satt trots att de vet om att man &r transplanterad.



Eftersom alla ungdomar gar igenom stora forandringar redan utan att vara
organtransplanterade (Kelly, 2003) &r det viktigt att se till de organtransplanterade

ungdomarnas valbefinnande.

Syfte

Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva vélbefinnandet hos ungdomar som genomgatt

en organtransplantation, samt de faktorer som paverkar valbefinnandet.

Metod

Studien ar utford som en litteraturstudie, vilket innebér att resultatet &r baserat pa
vetenskapliga artiklar for att fa en bred kunskapsoversikt av problemomradet (Olsson &
Sorensen, 2011).

Urval

Litteraturstudien &r baserad pa 10 vetenskapliga artiklar. Inklusionskriterierna var att
artiklarna skulle vara publicerade efter ar 2008 och handla om valbefinnandet hos ungdomar
(10-20 ar) som genomgatt en organtransplantation. Avgransning utfordes ytterligare genom
att exkludera artiklar som inriktade sig pa specifika lakemedel/specifik kirurgi. Inte heller
artiklar som handlade om foréldrarnas vélbefinnande inkluderades utan endast hur de
uppfattar/paverkar ungdomarnas valbefinnande. Artiklar skrivna pa annat sprak an engelska

och svenska exkluderades.

Datainsamling

Sokning efter vetenskapliga artiklar genomfordes i databaserna Pubmed, CINAHL och
PsychINFO. Sokorden som anvéandes i Pubmed var MeSH-termerna “Organ transplantation”,
“Adolescent”, “Health related quality of life”, “Well-being” och ”Nursing”. samt det fria
sokordet ”Psychological well-being”. | CINAHL och PsycINFO anvéndes dessa sokord som
var framtagna med CINAHL Headings: “Adolescence”, “Quality of life”, “Psychological

well-being” och “Organ transplantation”. S6korden soktes enskilt och i kombination.



Efter sokningen har titlarna pa de vetenskapliga artiklarna lasts, vilket kallas att anlagga ett
helikopterperspektiv. Abstractet lastes igenom for de titlar som matchade syftet for att fa en
tydligare dverblick om innehallet stimde Gverens med syftet for litteraturstudien, vilket
avgransade omradet ytterligare (Friberg, 2006). De artiklar som stamde 6verens med
inklusions-/exklusionskriterierna lastes i sin helhet och kvalitetsgranskades enligt en
granskningsmall for artiklar med kvalitativ respektive kvantitativ ansats. De tio utvalda
artiklarna graderades utifran protokollet fran grad I till grad 111, dar grad | motsvarar hogst
vetenskapliga kvalitet och grad 111 lagst (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011). Poéngen for
kvalitetsbeddmning réknades om till procent, dér 80-100% var grad I, 70-79% grad 11 samt
60-69% grad I11. Av de valda artiklarna hade nio grad | och en grad II.

Sokscheman uppréttades for att visa sokvagen till tta av de valda artiklarna (Se tabeller 1, 2
och 3). De tva artiklar som valdes i PubMed i sokning #9 samt fyra artiklar i sokning #10 var
samma valda artiklar som i sokning #7. Aven vald artikel i sokning #5 i PsychINFO var
samma valda artikel som en i s6kning #7 i PubMed. Saledes ar totalt atta av artiklarna fran
PubMed. En manuell sokning via referenslistorna pa framsokta artiklar resulterade i

ytterligare tva artiklar. Totalt tio artiklar inkluderades i litteraturstudien.

Tabell 1. S6kschema 6ver sokning i CINAHL.
Databas CINAHL

Sokord Antal Lasta Lésta Granskade Valda
traffar abstract artiklar artiklar artiklar
#1  Adolescence 75321 0
#2 Organ 865
transplantation 0
#3  Quality of life 25453 0
#4  Psychological 3590
well-being 0
#5  H#H1+#2+#3 5 5 1 0 0
#6  #H1+#2+4 0 0 0 0 0




Tabell 2. S6kschema 6ver sokning i PubMed.
Databas PubMed

Sdkord Antal Lasta Lésta Granskade Valda
traffar abstract artiklar artiklar artiklar
#1  Organ 40406 0
transplantation
#2  Adolescent 280835 0
#3  Health related 17038 0
quality of life
#4  Well-being 1168759 0
#5  Nursing 91011 0
#6  Psychological 44654 0
well-being
#7 H1+#2+4#3 59 32 16 4 4
#8  #H1+#2+#4 1292 0 0 0 0
#9  HT+H#5 26 26 3 2 2
#10 #1+#2+#6 53 25 10 8 8
Tabell 3. S6kschema 6ver sokvag i PsychINFO
Databas PsychINFO
Sdkord Antal Lésta Lésta Granskade Valda
traffar abstract artiklar artiklar artiklar
#1  Adolescence 54735 0
#2  Organ 2419
transplantation 0
#3  Quality of life 43058 0
#4  Psychological 8952
well-being 0
#5  H#H1+#2+43 5 5 1 1 1
#6  #H1+#2+4 0 0 0 0 0
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Dataanalys

Dataanalys har skett enligt Friberg (2006). De valda artiklarna lastes igenom flera ganger for
att kénna in vad de handlar om. Resultaten har sedan analyserats genom att identifiera
likheterna och skillnaderna. Fran resultaten har stédord skrivits ned och klippts ut. Darefter
har stodorden fran artiklarna parats ihop med varandra till olika kategorier. P4 sa sétt har ett

flertal teman uppkommit, vilka utgér rubrikerna i resultatet.

Forskningsetiska avvagningar

De vetenskapliga artiklar som har granskats har genomgatt en etikprévningsnamnd, vilket
innebar bl.a. att studierna ska ha gjorts med respekt for manniskans varde. Sedan 2008 maste
forskning som avser manniskor enligt svensk lag vara godkanda av en etikprévningsnamnd.
En viktig etisk princip att ta hansyn till & autonomiprincipen. Det betyder att forskarna ska ha
respekterat manniskors sjalvbestimmande och integritet nédr de utfort sin forskning (Olsson &
Sorensen, 2011). Aven vid urval och analys av vetenskapliga artiklar till denna litteraturstudie

har ett objektivt forhallningssatt vidtagits.

Resultat

Resultatet i denna litteraturstudie ar baserat pa 10 vetenskapliga artiklar varav tre ar utforda
med kvalitativ ansats och sju med kvantitativ. Studierna &r genomforda i USA (3), Canada
(1), Iran (1), Spanien (1), Australien (1), Storbritannien (2) och Belgien (1). Studierna handlar
om ungdomars vélbefinnande efter organtransplantation. Tre artiklar berdr endast
levertransplanterade, fem beror endast njurtransplanterade och tva artiklar berér bade njur-,

lever- och hjarttransplanterade ungdomar.

Efter analys av artiklarnas resultat framkom flera teman som utgjort rubrikerna i resultatet.
Det forsta dr: ”Mentalt valbefinnande och faktorer som paverkar det mentala

valbefinnandet . Under denna rubrik framkom dessa underrubriker: ”Social funktion och
faktorer som paverkar den sociala funktionen ', ”kroppsbild och sjalvfortroende ” samt
”hanterbarhet ” och ” féljsamhet ”. Det sista temat ar: Fysiskt valbefinnande och faktorer som

paverkar det fysiska valbefinnandet .
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Mentalt valbefinnande och faktorer som paverkar det mentala valbefinnandet

Majoriteten av studierna visar att organtransplanterade ungdomars mentala vélbefinnande pa
ett eller annat satt ofta ar nedsatt (de Castro och Moreno Jimenéz, 2008; Dobbels, Decorte,
Roskams & Van Damme-Lombaerts, 2010; Fredericks et al., 2008; Malekahmadi et al., 2011,
Simons et al., 2008; Taylor, Franck, Gibson, Donaldson & Dhawan, 2009) Ovriga studier
visar att det mentala valbefinnandet &r paverkat negativt pa andra satt, exempelvis genom
stress, identitetskris, forvirring, trotthet/fatigue, radsla och osékerhet (Korus, Stinson, Pool,
Williams & Kagan, 2011; Ratcliff, Blount & Mee, 2010, Taylor, Franck, Dhawan & Gibson,
2010; Tong, Morton, Howard, McTaggart & Craig, 2011).

Flera levertransplanterade ungdomar har fatt nagon form av psykiatriskt eller psykologiskt
stod och flertalet har mer emotionella problem &n friska jamnariga. Detta visar Taylor et al
(2009) som utforde en enkatstudie for att undersoka faktorer som paverkade den
halsorelaterade livskvaliteten hos 55 levertransplanterade ungdomar. Fredericks et al. (2008)
enkatstudie av 25 levertransplanterade ungdomar och deras foraldrar, bekréftar att
levertransplanterade ungdomar har nedsatt emotionell funktion och psykosocial hélsa. de
Castro och Moreno Jimenéz (2008) utférde en studie med hjalp av olika formulér, och
undersokte vilka faktorer som paverkade organtransplanterade ungdomars valbefinnande
jamfort med friska ungdomars. Studien visar att njur- lever och hjarttransplanterade ungdomar
har fler psykologiska problem &n friska ungdomar.

Aven den generella halsouppfattningen bland organtransplanterade ungdomar &r nedsatt
(Fredericks et al., 2008; Malekahmadi et al., 2011; Taylor et al., 2010), men foréldrar
uppskattar sina ungdomars generella halsouppfattning samt psykiska valbefinnande lagre &n
vad de sjélva gor (Dobbels et al., 2010; Simons et al., 2008). Malekahmadi et al. (2011),
Dobbels et al. (2010) och Simons et al. (2008) har alla gjort enkéatstudier dar den

hélsorelaterade livskvaliteten hos organplanterade ungdomar studerats.

| en intervjustudie av Tong et al. (2011) , dar ungdomars perspektiv pa livet efter en
njurtransplantation undersoktes, uttryckte njurtransplanterade ungdomar: rédsla och osékerhet
infor framtiden, om de kommer att behova ga tillbaka till dialys, risk for rejektion. Ratcliff,

Blount och Mee (2010) utforde en enkétstudie for att undersdka vilka konsekvenser av
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njurtransplantation ungdomar upplevde var besvarligast. Resultatet visar att ungdomar som
blivit njurtransplanterade nar de var 16 ar eller aldre upplevde mer radsla fér vad som
kommer att hianda i framtiden 4n de som blev transplanterade vid yngre alder. Aven antalet
mediciner och hdgre immunosuppressiva nivaer i blodet an rekommenderat var associerat

med mer rédsla for vad som kan komma att handa.

Levertransplanterade ungdomar, i en intervjustudie av Taylor et al. (2010), fick berétta hur de
upplevde att vaxa upp och leva efter en levertransplantation. Ungdomarna uppgav att de
kanner en valdig trotthet/fatigue och brist pa energi som paverkar det vardagliga livet mycket,
vilket de forsokte kompensera genom att sova valdigt mycket. Trotthet och fatigue &r ett
mycket vanligt symtom bland organtransplanterade ungdomar (Dobbels et al., 2010; Taylor et
al., 2009).

Det finns njurtransplanterade ungdomar som kénner sig glada och har en positiv livssyn trots
sin kroniska sjukdom. Ungdomarna kanner en kénsla av frihet och mer energi jamfort med
tiden fore njurtransplantationen och merparten har inga depressiva symtom (Dobbels et al.,
2010; Tong et al., 2011). Aven studien av Taylor et al. (2009) visar att det inte fanns nagra
signifikanta skillnader mellan levertransplanterade ungdomar och friska ungdomar nér det
gallde daligt humar, lycka och tillfredsstallelse, &ven om poéangen var nagot lagre for de

levertransplanterade.

Foraldrar upplever att vita ungdomar har lagre mental hélsa &n icke vita, samt att de
ungdomar som fatt organ (lever och/eller njure) fran levande donatorer hade lagre mental
halsa &n de som fatt organ fran avlidna donatorer (Simons et al., 2008). Donatortyp visar sig
vara en signifikant paverkande faktor pa den mentala hélsan enligt Taylor et al. (2009).
Dessutom rapporterade levertransplanterade ungdomar lagre mental hélsa an hjért- och
njurtransplanterade ungdomar (Simons et al., 2008). Flickor visar sina psykologiska problem
mest genom internalisering av problemen (angest och depression) medan pojkarna visar det
genom externalisering (aggressivitet och brottsbendgenhet). Pojkar och de yngre deltagarna
har dessutom mer koncentrationssvarigheter an friska, aldre och flickor (de Castro & Moreno
Jiménez., 2008).

Ovriga faktorer som péverkar det mentala valbefinnandet &r exempelvis: tid p& vantelistan,

alder, farre lakemedelsbiverkningar och farre familjekonflikter. Dessutom paverkar
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sjukdomar, fysiska besvar och daligt sjalvfortroende den mentala hélsan (de Castro & Moreno
Jiménez, 2008; Ratcliff et al., 2010; Simons et al., 2008; Taylor et al., 2009). Ju dldre
ungdomarna var desto lagre hélsorelaterad livskvalitet upplevde de (Taylor et al., 2009). De
konsekvenser av njurtransplantationen som ungdomarna upplevde jobbigast var att: inte
kunna gora allt som andra gor”, ”inte mé bra”, ”vara rddd for vad som kan hénda” samt ”oroa
sig infor framtiden”. Studien visar dven att de patienter som varit inlagda ldnge tyckte det var
jobbigare med medicinska moment (Ratcliff et al., 2010). Pojkar har lagre totalpoang for SF-
36, som &r ett matinstrument for att méta olika delar av halsorelaterad livskvalitet, &n
flickorna och har séledes samre halsorelaterad livskvalitet. Aven patienter med lag manatlig
familjeinkomst samt de med hdga poéng pa angest- och depressionsskalan har samre

halsorelaterad livskvalitet (Malekahmadi et al., 2011).

Social funktion och faktorer som paverkar den sociala funktionen

Flera studier visar att manga organtransplanterade ungdomar kéanner sig annorlunda &n sina
jamnariga kamrater samt att det ar jobbigt att inte kunna gora allt som alla andra gor.
Ungdomarna upplever att det ar viktigt att uppna en kansla av normalitet och fa samma chans
som alla andra (Korus et al., 2011; Ratcliff et al., 2010; Taylor et al., 2010). Korus et al.
(2011) undersokte informationsbehovet och upplevelser av transplantationsprocessen hos
njurtransplanterade ungdomar och deras foréldrar genom intervjuer. Ungdomarna upplevde
livsstilsbegrénsningar genom att inte kunna utfora kontaktsporter eller gra spontana resor
(Taylor et al., 2010; Tong et al., 2011). En studie visar att en k&nsla av normalitet ger ett Okat
valbefinnande, samt att yngre ungdomar eller ungdomar som haft transplantatet lange har
lattare att uppna en kansla av normalitet (Tong et al., 2011). Ungdomarna upplever en ovilja
att beratta om sin sjukdom for att de vill ha samma chans som alla andra, exempelvis nér de
ska soka jobb. Dessutom vill flera av ungdomarna ha pojk- och flickvénner, men deras
uppfattning om sitt utseende gor att de kanner sig bekymrade 6ver detta. Framfor allt upplever
flickorna mycket osékerhet infér hur pojkar skulle reagera pa deras transplantation och
utseende (Taylor et al., 2010). Att vara annorlunda paverkar inte bara kroppsbild och
sjalvfortroendet utan &ven hur ungdomarna blir behandlade exempelvis av larare i skolan
(Korus et al, 2011). Kortvaxthet gor att ungdomar kan uppfattas yngre an vad de &r och
behandlas darefter (Taylor et al., 2010).
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Manga organtransplanterade ungdomarna beréttar att de blivit retade/mobbade for sitt
utseende (Korus et al., 2011; Taylor et al., 2010; Tong et al., 2011). En studie visar dock att
det inte finns nagra signifikanta skillnader mellan levertransplanterade ungdomar och den
generella populationen nar det géllde beteendeanpassning, kompisproblem, popularitet eller

formaga att hjalpa andra (Taylor et al., 2009).

Ungdomar som genomgatt en organtransplantation far paverkan pa sin skolgang. Flera studier
visar att ungdomarna halkade efter i skolan (Dobbels et al., 2010; Fredericks et al., 2008;
Taylor et al., 2009, Taylor et al., 2010). En studie visar att flickor missade skolan mer an
pojkar (Ratcliff et al., 2010) och ungdomarna i studien av Taylor et al. (2010) uppgav att de
till slut gav upp gallande skolan och sag pa sig sjalv som ointelligenta. Dessutom menar
ungdomarna att halso- och sjukvardspersonalen inte gjorde nagot for att underlatta for
ungdomarnas larande. Studien av Malekahmadi et al. (2011) menar dock att ungdomarnas
utbildning inte paverkade den hélsorelaterade livskvaliteten signifikant. Njurtransplanterade
ungdomar i studien av Tong et al. (2011) uppger till och med att transplantationen
underlattade for skolgdngen. Ungdomarna kande sig aven positivt installda till att satta upp

studie- och karriarsmal.

Organtransplanterade ungdomar rapporterar samre familjesammanhallning &n vad foraldrarna
gor (Fredericks et al., 2008; Simons et al., 2008) Aven familjestrukturen och familjeaktiviteter
hos levertransplanterade ungdomar ar samre an hos den generella populationen av ungdomar
(Taylor et al., 2009). Enligt Dobbels et al. (2010) rapporterade transplanterade ungdomar
nagot samre autonomi och samre relation till féraldrarna an de friska ungdomarna, dock var
det inga signifikanta skillnader. Daremot var foréldrars uppfattning om de transplanterade
ungdomarnas autonomi och relation till féraldrarna signifikant samre an foraldrar till de friska
ungdomarna. Ungdomarna i studien av Taylor et al. (2010) ansag att deras foraldrar var
Overbeskyddande och att det var irriterande att gora saker tillsammans med familjen.
Ungdomarna uppgav aven att det ofta uppstod konflikter mellan dem och deras foréldrar
angaende lakemedlen. De aldre ungdomarna hade i hogre grad lart sig att acceptera sina

foraldrars oro och hittat vagar att bli mer sjalvstandiga.

Enligt Taylor et al. (2009) fanns det inga signifikanta skillnader i familjesammanhallning,
men samma studie visar att fler familjekonflikter leder till sémre hélsorelaterad livskvalitet.

Forutom familjekonflikter paverkar olika fysiska problem och symptom den sociala
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funktionen mest. Aven alder vid transplantation paverkar den sociala kompetensen och det
visar sig att organtransplanterade pojkar har fler sociala problem &n friska pojkar (de Castro &
Moreno Jiménez., 2008). Korus et al. (2011) menar att en kansla av normalitet leder till en

battre social anpassning.

Kroppsbild och sjalvfértroende

Ungdomar som blivit organtransplanterade har generellt sett daligt sjalvfortroende (Korus et
al., 2011; Taylor et al., 2009; Taylor et al., 2010; Tong et al., 2011). Enligt de Castro och
Moreno Jiménez (2008) har organtransplanterade flickor samre fysisk sjélvuppfattning &n
friska flickor, daremot visar de organtransplanterade pojkarna en béttre fysisk

sjalvuppfattning an de friska pojkarna.

Enligt Taylor et al. (2009) visar resultatet inga signifikanta skillnader mellan transplanterade
ungdomarna och friska nar det géllde fysiskt utseende. Inte heller studien av Fredericks et al.
(2008) visar nagra signifikanta skillnader i sjalvfortroende mellan de levertransplanterade
ungdomarna och friska ungdomar. Daremot upplever foréldrar till de transplanterade
ungdomarnas att deras barn har samre sjalvfortroende an vad foréldrarna till friska
ungdomarna upplever (a.a.). Organtransplanterade ungdomar uppger ett signifikant battre
sjalvfortroende an hur foraldrarna uppfattar det (Simons et al., 2008) och flera av ungdomarna

uppger att de fatt ett battre sjalvfortroende efter njurtransplantationen (Tong et al., 2011).

Biverkningarna av mediciner paverkar utseendet vilket leder till daligt sjalvfortroende bland
de organtransplanterade ungdomarna (Korus et al., 2011; Taylor et al., 2010; Tong et al.,
2011), men det &r inte de mest forekommande biverkningarna som ar de jobbigaste.
Exempelvis ar trétthet och humaorsvangningar vanligast bland levertransplanterade medan
viktuppgang ar det som upplevs mest besvarligt (Taylor et al.,2009). Bland
njurtransplanterade ungdomar uppges 0kad aptit och fatigue vara det vanligaste symtomet,
men det som ar jobbigast ar att tappa har samt att fa vartor pa hander och fotter (Dobbels et
al., 2009). Vissa ungdomar provar pa extrema avmagringskurer for att motverka
viktuppgangen de fatt av mediciner (Korus et al., 2011). Aldre ungdomar uppger dock att de
lart sig acceptera biverkningarna battre med aren (Taylor et al., 2010).
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Hanterbarhet

Vélbefinnandet paverkas aven genom att de ungdomar som har svarare att kanna sig normala
har en sdémre hanterbarhet (Tong et al., 2011) medan de ungdomar som blir involverade i sin
vard har en mer positiv installning till transplantationsprocessen (Taylor et al., 2010). De som
kanner sig annorlunda &n sina vanner soker ofta socialt stéd och familjestdd (Ratcliff et al.,
2010).

Organtransplanterade ungdomar uppger att de har ett stort behov av information for att kunna
hantera transplantationsprocessen (Korus et al., 2011; Taylor et al., 2010; Tong et al., 2011).
Ungdomarna uttrycker att de inte kanner sig forstadda av halso- och sjukvardspersonalen, att
de inte har tillrackligt med erfarenhet och inte ger relevant information. De vill ha information
i termer de forstar om vad som hant dem och om vad som kommer att handa i framtiden.
Acceptans kan de bara uppleva genom forstaelse for processen (Taylor et al., 2010).
Ungdomarna vill ha mer information for att kunna forbereda sig infor
transplantationsprocessen och kéanna sig mer trygga. Aldre ungdomar kanner ett behov av
information angaende alkohol och droger och forklaringar till varfor de skulle undvika detta
(Tong et al., 2011). De vill &ven ha mer kunskap om férvéntat resultat och framtidsprognos,
biverkningar, vad som hander om inte medicinerna tas, potentiella komplikationer, hur en
hélsosam livsstil kan behallas samt information om 6vergangen till vuxenvard. Ungdomarna
vill ha mojlighet till att fa informationen gradvis och sjélva vélja pa vilket satt de ska fa
informationen samt hur mycket de ska veta. Nagra vill se filmer, vissa vill hora historier fran
andra transplanterade ungdomar om deras upplevelser av processen, nagra vill se bilder och
nagra vill hora vilka komplikationer andra transplanterade manniskor upplevt. Ungdomarna
kan tanka sig att anvanda ett webb-baserat inlarningsprogram déar de sjalva far styra
informationen, men de vill samtidigt fortsétta ha enskilda méten med personalen fran

transplantationsteamet (Korus et al., 2011).

Enligt Ratcliff et al. (2010) var den vanligaste hanteringsstrategin humor och optimism samt
investering i vanner. Behovet av stod fran vanner visar sig vara mycket viktigt for
hanterbarhetsprocessen enligt flera andra studier (Korus et al., 2011; Taylor et al., 2010; Tong
et al., 2011). Aven annat socialt stod &r en viktig del av denna process. Béde emotionellt i
form av relationer med vanner och ibland foraldrar men dven instrumentellt stéd som Ronald

McDonald-huset, MSN (ett internetbaserat socialt natverk) och foréldrar som kan hjélpa till
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med praktiska saker som mediciner och dieter (Korus et al., 2011). De ungdomar som inte
mar bra, missar mycket i skolan, upplever radsla infér medicinska moment och vad som kan
handa, har ett samband med att s6ka andligt stod. Det finns dven en signifikant association

mellan “’inte ma bra” och soka omvagar (Ratcliff et al., 2010).

Foljsamhet

Ungdomar som ar oféljsamma till sina mediciner har samre valbefinnande an de som &r
foljsamma, géllande bade fysisk-, mental- och social funktion (Fredericks et al., 2008). Aven
hélso- och sjukvardspersonal upplever att fysiska och psykologiska motgangar ar signifikant

associerat med ovilja att ta mediciner (Ratcliff et al., 2010).

Of6ljsamhet till den immunosuppressiva behandlingen samt sjukhusbesok &r ett vanligt
problem bland ungdomar (Dobbels et al., 2010; Fredericks et al., 2008). Aven flera av de
njurtransplanterade ungdomarna i studien av Tong et al. (2011) uppger att de da och da
glommer att ta mediciner, vissa behdvde aven bli paminda av sina foraldrar. Nagra beréattar att
de vill ha en paus fran medicinerna eftersom de far dem att kanna sig annorlunda (ibid).
Enligt Taylor et al. (2010) ar ofdljsamhet inte ett stort problem bland yngre ungdomar dar
foraldrarna fortfarande ser till att de tar medicinerna. Nar ungdomarna kommer in i mellan”-
ungdomsaren blir oféljsamhet daremot ett problem. D& upptécker de att biverkningarna av de
immunosuppressiva lakemedlen &r socialt generande pga forandringarna pa deras utseende
som dessa leder till. Aven konflikter gallande lakemedlen leder till oféljsamhet. | de sena
ungdomsaren har manga av ungdomarna borjat acceptera biverkningarna och tar ansvar for att
ta sina mediciner sjélva. | studien av Ratcliff et al. (2010) framkom inga signifikanta
associationer mellan totalt antal upplevda motgangar av transplantationen och
sjalvrapporterad of6ljsamhet. Det finns dock ett samband mellan upplevda motgangar for att
ta mediciner och fler lakemedel tagna sent. De ungdomar som inte tar sina lakemedel pa ratt
tid eller pa ratt satt upplever aven motgangar for andra saker, sasom skolgang och medicinska
moment. Samma studie visar att totala antalet mediciner &r signifikant associerat med
upplevda motgangar for “medicinska moment”, missa skolan”, ’rddsla f6r vad som kan
hianda” och ”totalt antal upplevda motgangar” (ibid). De ungdomar som var oféljsamma till
behandlingen hade dven fler sjukhusvistelser & de ungdomar som var féljsamma. Foréldrar
till oféljsamma ungdomar rapporterade att ungdomarnas hélsa hade storre inverkan pa deras
tid (Fredericks et al., 2008).
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De flesta ungdomarna i studien av Tong et al. (2011) uppgav att de tog ansvar for att ta sina
mediciner och larde sig att gora det till en vardaglig rutin. Att de forstod hur viktigt det var att
motverka rejektion motiverade dem till att ta sina mediciner. Aven ungdomarna i studien av
Korus et al. (2011) belyste vikten av information om hur allvarliga konsekvenserna for

ofdljsamhet kan bli for att vara motiverad till att ta sina mediciner.

Fysiskt valbefinnande och faktorer som paverkar det fysiska valbefinnandet

Organtransplanterade ungdomar har &ven nedsatt fysisk funktion (Dobbels et al., 2010;
Fredericks et al., 2008; Taylor et al., 2009). Foéraldrar i en studie rapporterar att
levertransplanterade ungdomar har nedsatt fysisk halsa (Fredericks et al., 2008), och en annan
visar att foraldrar upplevde att levertransplanterade patienter hade battre fysisk hélsa an hjart-
och njurtransplanterade. Samma studie visar &ven att foraldrar upplevde att 6kad kunskap om

ldkemedel ledde till battre fysisk halsa hos ungdomarna (Simons et al., 2008).

Flera njurtransplanterade ungdomar upplever att de har mer energi efter transplantationen an
de hade nar de gick pa dialys. Transplantationen méjliggjorde att delta i sporter och sociala
evenemang (Tong et al., 2011). Faktorer som paverkar det fysiska vélbefinnandet positivt ar
battre fysisk hélsa hos foraldrarna, farre familjekonflikter, farre biverkningar, mindre
kroppslig smarta, alder vid transplantation samt hur lang tid njursjukdomen varat
(Malekahmadi et al., 2011; Simons et al., 2008; Taylor et al, 2009). Dialys fore
njurtransplantationen paverkar inte den hélsorelaterade livskvaliteten och kroppslig smarta
paverkar den halsorelaterade livskvaliteten minst (Malekahmadi et al., 2011). Ungdomarna i
studien av Korus et al. (2011) uppger dock att de upplevde det jobbigt att ha kant smérta och

obehag vid organtransplantationen och tiden strax déarefter.
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Diskussion

Diskussion av vald metod

Denna studie &r genomfdrd som en litteraturstudie, vilket innebér att resultatet ar
sammanstallt fran olika forskares resultat av problemomradet. Anledningen till att inte en
empirisk studie utfordes var for att det passade bra med en litteraturstudie for en kartlaggning
av organtransplanterade ungdomars valbefinnande.. Sokning efter vetenskapliga artiklar har
genomforts i PubMed, CINAHL och PsychINFO for att ge mojlighet till ett stort urval av
artiklar, samt att dessa databaser ror omvardnad och vélbefinnande vilket var problemomradet

for denna studie.

Fran borjan gav sokningen i PubMed fyra artiklar som stamde dverens med valda inklusions-
lexklusionskriterier. Sokningen i CINAHL gav inga resultat utifran sékorden, och inte heller
sokningen i PsychINFO gav nagra nya resultat. Vald artikel fran PsychINFO var redan utvald
vid en s6kning i PubMed. Efter en manuell s6kning i referenslistor i framsokta artiklar
hittades ytterligare tva artiklar. Darefter adderades ett fritt sékord, *psychological well-
being”, till ”organ transplantation” och ”adolescent” 1 PubMed eftersom édven detta sokord
syftar pa valbefinnande, vilket ar denna litteraturstudies problemomrade. Denna sokning gav
manga bra traffar och atta artiklar stamde 6verens med inklusions-/exklusionskriterierna,
varav fyra redan var valda i en annan s6kning i PubMed. Saledes har s6kningen efter
vetenskapliga artiklar skett pa ett flertal sétt, vilket borde 6ka chanserna for ett tillforlitligt
resultat. Dock kan flera relevanta artiklar gatts miste om, framfor allt i CINAHL och

PsychINFO, pga bristande sékord.

De tre kvalitativa studierna har gjort att delar av resultatet blivit mer djupgaende, samtidigt
som de sju kvantitativa studierna har gett en bred kunskapsoversikt. Enkéatstudierna har gett
en klar 6verblick av vélbefinnandet, men eftersom vélbefinnande ar nagot subjektivt ar det
dock framst genom intervjustudierna det varit mest tydligt hur valbefinnandet ar och vilka
faktorer som paverkar det. Valda artiklar till litteraturstudien namner framst lever- och
njurtransplanterade ungdomar. Det hade alltsa varit dnskvart med fler kvalitativa studier som
aven beror hjarttransplanterade ungdomar for ett mer djupgaende resultat av

organtransplanterade ungdomars vélbefinnande. Ingen av studierna fran litteratursokningen
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var utférd i Norden, vilket innebér att det inte &r sakert att resultatet i denna litteraturstudie
gar att generalisera dven till Sverige

Eftersom denna litteraturstudie utforts enskilt kan granskningen av artiklarna bedémts
annorlunda an om den utforts av flera personer, vilket kan paverka reliabiliteten. Granskning
av artiklarna har skett genom ett kvalitetsgranskningsprotokoll for kvalitetsgranskning av
vetenskapliga artiklar med kvantitativ respektive kvalitativ ansats fran Willman et al. (2011),
vilket har gett en bra grund. Protokollen har anpassats efter vad som ansetts relevant for

studierna.

Innan denna litteraturstudie utfordes var min forforstaelse att ungdomar ar mycket brydda om
sitt utseende, att de vill passa in i kompisgénget och att majoriteten vill tréffa pojk- eller

flickvan. Vid utférandet av denna litteraturstudie har dock dessa forutfattade meningar hallts i
bakgrunden och resultatet har skrivits sa nara artiklarnas resultat som mojligt utan att tolka in

egna véarderingar.

Diskussion av framtaget resultat

Resultatet av foreliggande litteraturstudie visar att organtransplanterade ungdomar generellt
sett har samre valbefinnande an friska ungdomar, men nagra studier visar att det inte ar nagra
storre skillnader. Till exempel visar studien av Taylor et al (2009) att det inte fanns nagra
signifikanta skillnader géllande bl.a. lycka och tillfredsstéllelse samt kompisproblem mellan
levertransplanterade ungdomar och friska. En studie visar till och med att flera
njurtransplanterade ungdomar har béattre véalbefinnande efter transplantationen (Tong et al.,
2011). Den storsta paverkan pa vélbefinnandet visar sig pa den mentala halsan, da det
framkom manga underkategorier till den mentala halsan. Tydligt &r att manga ungdomar kan
paverkas i sitt valbefinnande av biverkningarna fran de immunosuppressiva lakemedlen, bade
gallande sekundéara kroniska sjukdomar (Taylor et al., 2009) samt effekten ldkemedlen har pa
utseendet (Korus et al., 2011; Taylor et al., 2010; Tong et al., 2011). Flera studier visar &ven
att ungdomarna har nedsatt sjalvfortroende (Korus et a.l, 2011; Taylor et al., 2009; Taylor et
al., 2010; Tong et al., 2011) samt att of6ljsamhet &r ett stort problem bland ungdomar, vilket
bekraftas i studien av Lerret och Stendahl (2011) samt Nilsson (2010). Lerret och Stendahl
(2011) studie visar aven att ofdljsamhet &r signifikant relaterat till akut och kronisk rejektion.
Of6ljsamhet paverkar inte bara vélbefinnandet hos ungdomar utan det paverkar aven halso-
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och sjukvarden som far hogre ekonomiska kostnader (ibid). Anledningen till oféljsamhet
skulle kunna vara glomska (Tong et al., 2011) i ungdomens sysselsatta liv, men Taylor et al.
(2010) tar aven upp sambandet mellan ofdljsamhet och biverkningar. Det skulle kunna vara sa
att manga organtransplanterade ungdomar har daligt sjalvfortroende pga biverkningar fran
mediciner och darfor ar oféljsamma for att slippa biverkningarna. Immunosuppressiv
behandling ar nddvéndig for att motverka rejektion av transplantatet (Johnsson & Tufveson,
2002), och oféljsamhet ar alltsa mycket allvarligt. Sjukskaoterskan bor darfor forsoka finna
strategier for att minimera de jobbigaste biverkningarna for att forbattra
ldkemedelsfoljsamheten (Lerret & Stendahl, 2011).

Resultatet av denna litteraturstudie visar att organtransplanterade ungdomars skolgang blev
paverkad negativt (Dobbels et al., 2010; Fredericks et al., 2008; Taylor et al., 2009; Taylor et
al., 2010) vilket &ven bekréftas av Lerret och Stendahl (2011). Detta kan innebara problem i
framtiden vad galler vidareutbildning, arbete och saledes ekonomin. | denna litteraturstudie
framkom att dalig ekonomin paverkar den halsorelaterade livskvaliteten negativt
(Malekahmadi et al, 2011) och saledes finns risken att dessa ungdomar kan fa samre

hélsorelaterad livskvalitet i framtiden om de inte far hjélp och stéttning i sin skolgang.

Overlag &r resultatet i denna litteraturstudie jamnt férdelat mellan njur- och
levertransplanterade ungdomar. Endast tva artiklar berorde hjarttransplanterade ungdomar,
vilket innebér att det endast finns lite data angaende denna grupp ungdomar i denna studie.
Enligt Tong et al (2011) har flera av de njurtransplanterade ungdomarna fatt ett battre
sjalvfortroende efter transplantationen. Dessutom visar resultatet att njurtransplanterade
ungdomar kunde ké&nna sig glada och ha en positiv livssyn (Dobbels et al., 2010; Tong et al.,
2011). Flera av de njurtransplanterade ungdomarna kande dessutom mer frihet och energi
jamfort med tiden fore njurtransplantationen (Tong et al., 2011). Enligt Simons et al. (2008)
hade levertransplanterade nagot lagre mental hélsa an njur- och hjarttransplanterade. Det &r
dessutom endast studier om levertransplanterade ungdomar som tar upp &mnet om forsémrad
familjestruktur pa olika satt. En studie med njurtransplanterade berattar att flera ungdomar
aven kande sig positivt instéllda till att satta upp studie- och karriarsmal (Tong et al., 2011).
Det finns alltsa nagot som tyder pa att njurtransplanterade ungdomar har nagot battre
valbefinnande an levertransplanterade ungdomar. Detta kan dock vara en slump och bero pa
vad de olika studierna valt att fokusera pa. En studie av Riafio-Galan et al. (2009) undersokte

livskvaliteten hos ungdomar med terminal njursjukdom jamfort med njurtransplanterade
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ungdomar. Resultatet visar att ungdomarna under dialys hade samre tillfredsstéllelse med
hélsan jamfort med njurtransplanterade ungdomar. Det kan vara sa att njurtransplanterade
ungdomar fran studierna som denna litteraturstudie grundar sig pa jamfor valbefinnandet nu
med tiden fore transplantationen da de gick pa dialys och darfor skattar sitt valbefinnande
nagot hogre. Majoriteten av manniskor som insjuknar i uremi (njursvikt) borjar sin

behandling genom dialys. Hemodialys, som &r den vanligaste typen av dialys, renar patientens
blod i en dialysmaskin och for det sedan tillbaka till patienten. Denna behandling utfors
vanligen tre ganger per vecka, 4-6 timmar at gangen, vilket innebér att dessa personer blir mer
bundna tidsméssigt nar de gar pa dialys jamfort med efter en njurtransplantation (Johnsson &
Tufveson, 2002). Detta kan alltsa vara en anledning till att njurtransplanterade ungdomar

skattar sitt véalbefinnande nagot hogre an levertransplanterade.

Enligt de Castro och Moreno Jiménez (2008) hade yngre organtransplanterade ungdomar mer
koncentrationssvarigheter an de aldre. Studien av Tong et al. (2011) visar att yngre ungdomar
och de ungdomar som haft njurtransplantatet langre hade lattare att uppna en kénsla av
normalitet, medan aldre ungdomar i studien av Taylor et al. (2010) har lart sig acceptera
biverkningarna battre med aren. Ratcliff et al. (2010) later se att ungdomar som blivit
njurtransplanterade nar de var 16 ar eller dldre upplevde mer radsla for vad som kommer att
handa i framtiden och enligt de Castro och Moreno Jiménez (2008) paverkade élder vid
transplantation den sociala kompentensen samt tankeproblem. Alderns péverkan pé
valbefinnandet hos ungdomar bekraftas &ven i studien av Devine et al. (2011). Alla studier
beskriver inte om det &r yngre eller dldre ungdomar som har samre valbefinnande. De resultat
som visar att ungdomar som var aldre vid transplantationen eller inte haft transplantatet sa
lange upplevde lagre valbefinnande skulle kunna bero pa att de hunnit vanja sig vid ett liv
som frisk fore transplantationen. Alderns paverkan pé valbefinnandet kan ocksé bero pé den
kognitiva utvecklingen. Aldre ungdomar (18-21) kan géra komplexa och sofistikerade
bedémningar samt forsta konsekvenser av deras handlingar och beteende, vilket inte yngre
ungdomar kan i samma utstrackning. FOr att ge ungdomar det stod de behdver och skapa en
stark relation ar det viktigt att identifiera vilken alder och vilket utvecklingsstadium de
befinner sig i och mota patienten pa dennes plan (Lerret & Stendahl, 2011). Det &r stor
skillnad pa att vara tio eller 20 ar gammal, och man behdver saledes helt olika typer av

stottning.
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Foraldrar skattar sina ungdomars generella hélsouppfattning och psykiska valbefinnande lagre
an de sjéalva gor (Dobbels et al., 2010; Simons et al., 2008). Dessutom skattar foraldrarna att
ungdomarna har samre sjalvfértroende &n vad de sjalva tycker (Simons et al., 2008).
Transplanterade ungdomar tycker aven att deras forédldrar ar irriterande och 6verbeskyddande
(Taylor et al., 2010) och flera ungdomar upplever att familjesammanhallningen &r samre &n
vad foraldrarna tycker (Fredericks et al., 2008; Simons et al., 2008). Att foraldrar ofta skattar
sina ungdomars valbefinnande och sjalvfértroende lagre an de sjalva gor samtidigt som de
upplever att familjesammanhallningen &r béattre bekraftas i studien av Devine, Reed-Knight,
Simons, Mee och Blount (2010). Familjekonflikter visar sig paverka den halsorelaterade
livskvaliteten negativt, bade vad géller den fysiska, mentala och sociala halsan (Simons et al.,
2008; Taylor et al., 2009). Korus et al. (2011) och Tong et al. (2011) beskriver samtidigt
organtransplanterade ungdomars behov av stod fran foraldrarna. Skillnaderna i foraldrars och
ungdomars uppfattning kan bero pa att ungdomarna ar mitt uppe i en tid da de borjar frigéra
sig fran sina foraldrar (Kelly, 2003). Foraldrar till organtransplanterade ungdomar har ofta
svart att tillata ungdomen att bli sjalvstandig (Lerret & Stendahl, 2011) och kan da se pa
ungdomarna som osjalvstandiga barn som fortfarande behdver féraldrarnas hjalp i allt.
Ungdomar behover alltsa fortfarande stod fran sina foraldrar, men utan att de &r
Overbeskyddande eller kér dver ungdomarnas autonomi. Lerret och Stendahl (2011) betonar
att omvardnaden av organtransplanterade ungdomar bor ske i team tillsammans med
patienten, dennes familj och transplantationsteamet for att optimera hélsa och livskvalitet efter
transplantationen. Det &r viktigt att sjukskoterskan uppmuntrar och stéttar familjen att vara
delaktig i varden.

Ingen av de tio studierna i litteraturstudien tog upp sjukskaéterskans roll vid
organtransplantation hos ungdomar specifikt. De tre kvalitativa studierna visar att de
transplanterade ungdomarna har ett stort behov av information for att kunna hantera
situationen de hamnat i (Korus et al., 2011; Taylor et al., 2010; Tong et al., 2011). Studien av
Taylor et al. (2010) visar dven att ungdomarna inte heller kénde sig forstadda av halso- och
sjukvardspersonalen. Har har sjukskoterskan en viktig uppgift nar det galler omvardnaden av
dessa ungdomar eftersom information kan ge bade battre hanterbarhet och foljsamhet, vilket
indirekt ger ett battre véalbefinnande. Enligt Lerret & Stendahl (2011) ar sjukskdterskans
arbete i team tillsammans med ungdomen och dennes familj viktigt for den transplanterade
ungdomens valbefinnande och langtidsoverlevnad. Ungdomar behover kanna att deras kanslor

ir horda och respekterade, framfor allt ungdomar i ”mellanungdomsaren”. Sjukskédterskan
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maste aven ta rollen som undervisare och vara medveten om vilka resurser som finns
tillgdngliga for att kunna ta tag i alla aktuella problem. Sjukskdterskan bor ge de
organtransplanterade ungdomarna fortldpande undervisning och standigt bedémda
ungdomens styrkor och svagheter, sa att varje klinikbesok eller telefonsamtal blir ett tillfalle
att stétta ungdomen (Lerret & Stendahl, 2011). Brennan och McEnhill (2011) betonar ocksa
vikten av att utbildning av organtransplanterade ungdomar fortsétter &ven efter utskrivning
fran sjukhuset, eftersom ungdomarna ofta ar paverkade av smarta och biverkningar av

ldkemedel under en tid efter transplantationen.

Det framkom i resultatet att manga organtransplanterade ungdomar kéande sig annorlunda &n
jamnariga (Korus et al., 2011; Ratcliff et al., 2010; Taylor et al., 2010) och att
organtransplantationen medfdrde livsstilsbegransningar som gjorde att de inte kan gora allt
som alla andra” kan gora (Taylor et al., 2010; Tong et al., 2011). Relationen till vanner ar
darmed ocksa, forutom information, en viktigt del av hanterbarhetsprocessen for
organtrasplanterade ungdomar (Korus et al., 2011; Taylor et al., 2010; Tong et al., 2011),
vilket dven Nilsson (2010) beskrev i sin avhandling. Eftersom, som namnt tidigare, ungdomar
star i en process dar de forsoker bryta sig loss fran sina foraldrar ar inte dessa alltid det basta
sociala stodet. Darfor &r det bra om sjukskdterskan stottar ungdomarna i att stirka deras
vanskapsrelationer (Lerret & Stendahl, 2011). Sjukskoterskan skulle till exempel kunna
anordna informationstréffar med den organtransplanterade ungdomen och dennes véanner for

att hjélpa vannerna att forsta den sjukes situation.

Katie Eriksson (1995) betonar vikten av att se till personens helhet, alltsa inte bara det fysiska
tillstandet, samt att skapa narhet och delaktighet till personen som vardas. Detta ar bra att
tanka pa vid vardandet av organtransplanterade ungdomar, da dessa ar mycket paverkade av
processen, férutom fysiskt dven mentalt. Organtransplanterade ungdomar gar dessutom
igenom manga forandringar kontinuerligt, och alla ar i olika utvecklingsfaser beroende pa
alder, mognad och erfarenheter. Darfor bor sjukskoterskan anvanda ett personcentrerat
perspektiv dar omvardnaden utgar fran ungdomens perspektiv och denne blir bekraftad i sin
subjektiva upplevelse av sin sjukdom (David Edvardsson, 2010). Genom att skapa en relation
till personen och gora denne delaktig i omvardnaden kan dennes valbefinnande forbéttras.
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Slutsats

Syftet med denna litteraturstudie var att undersoka valbefinnandet samt paverkande faktorer
bland organtransplanterade ungdomar. Ungdomar som genomgatt en organtransplantation har
generellt sett samre valbefinnande an jamnariga. Resultatet visar att organtransplanterade
ungdomar kan kanna ett patagligt utanforskap och de paverkas bl.a. av att inte kunna gora allt
som “alla andra” kan gora, medicinbiverkningarna och deras effekt pa utseendet,
familjekonflikter samt av fysiska problem. Detta i kombination med de férandringar som
redan sker i ungdomsaren medfor stora pafrestningar for dessa ungdomar, vilket innebar att de
har ett enormt behov av stdd. De ungdomar som har en béttre hanterbarhet och béttre
foljsamhet har ett battre véalbefinnande. Som sjukskdterska ar denna kunskap tillsammans med
ett personcentrerat perspektiv bra for att kunna informera och stotta ungdomarna enskilt pa
det satt som just de behdver. Genom att flytta fokus fran patient till person kan utanforskapet
motverkas och dédrmed vélbefinnandet forbattras.

Kliniska implikationer

Denna litteraturstudie ar tankt att ge sjukskoterskan en kunskapsoversikt om hur hon ska
bemata organtransplanterade ungdomar pa ett bra satt och fa idén om hur hon kan oka
ungdomars vélbefinnande. Framtida forskning med kvalitativ ansats géllande
organtransplanterade ungdomars valbefinnande, samt vad sjukskoterskan specifikt kan gora,

ar onskvart for ett mer djupgaende resultat.
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