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Sammanfattning av hur vi arbetat med enkéten

e Enkaten har delats pa MODs Facebook- och Instagramkonton.
© (MOD ca har 77 000 foljare pa Facebook och ca 8000 pa Instagram)

e Enkaten har aven delats i slutna grupper pa Facebook dar MOD vet att malgruppen
lungtransplanterade ar medlemmar.

e Enkaten gick att svara pa under forsta och andra kvartalet av 2024

e Enkaten har varit Oppen for alla i malgruppen lungtransplanterade. MOD har inte stravat efter att
na en specifik grupp vad galler alder eller kon.

e Totalt inkom 41 svar.

® 61 % av de svarande ar kvinnor.

e Majoriteten av de svarande ar Over 46 ar (81 9bo)

YWOD
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Fragal

Jag ar:

Man
3990

Kvinna
6190

Y©\OD
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Fraga 2

Min alder ar:

56-65 ar
29.390

66 ar och uppat
14.69%0

18-25 ar
2.49

26-35 ar
12.2%0

36-45 ar
4,99

A6-55 ar

36.69%0

I merorgandonation



Lungtransplanterad Vantar pa lungor

o
Fraga 3 Utreds for retransplantation Annat
) Vantar pa lungor
Jag drl. 2.4,
Lungtransplanterad

92.7% Y“OD
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Mindre an ett ar tillbaka

0 7.5%0
Fraga 4

11-15 ar sedan
Jag ar transplanterad sedan: 12.5%

1-2 ar sedan
32.59

6-10 ar sedan
2590

3-5 ar sedan
L50) YWOD
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Annat
2.5%0
Frﬁga S5 Skanes universitetssjukh
309%o
Var transplanterades du?

Sahlgrenska universitetssjukhuset
67.5%

YWOD
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Norra sjukvardsregionen
SOdra sjukvardsregionen 7.3%

o 0
Fraga 6 Lehetle Sjukvardsregion Mellans

Vilken sjukvardsregion 17.1%
tillhor du?

Region Stockholm
14.6%0

Vastra sjukvardsregionen
26.8%

Sydostra sjukvardsregionen

12.2%0 mw
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Fraga 7

Jag har/haft avstotning:

43.990

Nej
56.19%0

merorgandonation



o
Fraga 8 Akut avstotning

Vej €] 30%
Om du svarat JA pa fragan 30%

ovan, vilken typ av
avstotning hade/har du?

Kronisk avstotning
4090

YWOD
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Ja Ja, men med paverkad lungfunktion

o
Fraga 9 Ja, men blev retransplanterad efter en tid
Ja, men blev retransplanterad efter en tid
Min avstotning kunde 11.1%

behandlas och jag fick
behalla mitt transplantat

Ja
44.49,

Ja, men med paverkad lungfunktion
A4 A0fg
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Fraga 10: Vilken behandling har du fatt?

kortison

Kategori o -
SjélVlékte

yet inte, 11t€ dalig
info om
qvstotningetl
kanner Jag.

Predmsomﬂ

Kortisonkur med
tabletter

(N\OD
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Frﬁga 11 Sallan
26.8%

Jag kanner oro for att fa
avstotning?

Nej
4.9%

Ja
68.3%

YWOD
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Nagra ganger per ar

Frﬁga 12 20%
Om du svarar JA pa Varje dag
foregaende fraga, hur ofta 30%

kanner du oro for
avstotning?

Infor provtagning
6.7%
Fler ganger i veckan
10%
Nagon gang i manaden

23.3% En gangiveckan
10% mO:D
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Sallan
Frﬁga 13 19.4%

Jag upplever att min oro for

att fa avstotning paverkar

min livskvalitet. Ja
38.9%

Nej
41.7%

YWOD
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Fraga 14

Om du svarat ja pa
fOregaende fraga, pa vilket
satt paverkar det din
livskvalitet?

“Det ar ju klart att det paverkar min

livs stil 1) har fatt lamna i fran mig

min hund pga av att jag inte orkar
att ga 2) jobbigt dverlag”

“Tanken finns i bakhuvudet”

“Onodigt oro”

“Fysisk utmattning”

“Angslig, Angest!”

“Undviker att gora mycket sociala
aktiviteter och aktiviteter som
innebar kontakt med manga
personer’

“Upptar stor del av min vardag”

“Det gor att jag tappar i energi,
lust och gladje samt forlorar
initiativ och planering for
framtiden.”

® Notera att detta ar ett urval av alla svar. Se separat bilaga for alla frisvar.

“Oro”

“Angest, radsla for doden
eftersom jag inte vill
retransplanteras. Det ar det enda
nasta steget om jag blir samre,
men jag hade ett komplicerat
postoperativt forlopp med tva
hjartstopp med pafdljande HLR
och magsyra i lungorna +
revbensfrakturer. Syran orsakade
permanenta skador sa min
lungfunktion ar ungefar likadan
som innan transplantationen. Vill
inte ga igenom samma sak igen.”

YWOD
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Fraga 15

Om du svarat JA pa
fOregaende fraga, upplever
du att sjukvarden erbjuder
bra hjalp for att hantera din
oro och tankar kring
avstotning?

Vet inte
33.3%

Nej
42.9%

Ja
23.8%

YWOD
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Fraga 16

Om du svarat NEJ pa

foregaende fraga, vad for “Samtal”

“Nan psykolog kontakt”

“Onskar att man fick vara kvar pa SU
transplantation dar man kanner sig val
mottagen av personal som kan om

stod skulle du vilja att
sjukvarden erbjod dig kring
hantering av oro och
angslan for avstotning?

“Mer uppfoljning
av den mentala
halsan”

“Samtal efter
transplantatione
n ett nummer
som man kan
ringa dygnet
runt”

“Mer kontroller. Och bronskopi”

“Mer kontakt och inte skicka till
vardcentralen sa fort man ar forkyld som
inte vagar behandla pa grund
transplantationen.”

“Samtal med kurator/terapeut i
samband med kontrollerna.”

® Notera att detta ar ett urval av alla svar. Se separat bilaga for alla frisvar.

transplantation”

“Att ha en "obligatorisk" uppfoljning med
sakkunnig kurator vid varje aterbesok,
oavsett om man onskar det eller inte.

Ocksa tydligare info om att de
rekommenderar att man har med sig
nagon anhorig vid besoken som ocksa
hor informationen och kan stalla fragor.
Onskar ocksa mycket battre uppstyrd
kommunikation mellan min hemregion
och transplantationscentrum. I dagslaget
kdnner jag att jag far agera administrator
och koordinator 1 mitt eget arende,
samtidigt som jag ar sjuk”

Y©WOD
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Varannan manad En gang i kvartalet

o En gang i halvaret
Fraga 17 : : .
En gang per ar eller mer sallan Annat
Hur ofta har du provtagning A7T13T})/aot
relaterat till att du ar |
lungtransplanterad? En gang i halvaret

9.8% Nagon gang i manaden

24.49

En gang i kvartalet
24.4%0

Varannan manad YV\OD

2 6 . 8 O/ 0 merorgandonation



Fraga 18

Hur nojd ar du med den vard
som sjukvarden erbjuder

dig?

14

12

10

Nojdhet




Fraga 19

“Samtal / inte vifta bort uppkomna

Vad kan 8_Ofas ba}t.re.nar det “I Stockholm funkade utmarkt, 1 Norrbotten problem”
kommer till uppioljningen? obefintlig.”

“Kommunikationen mellan min hemregion och
transplantationscentrum i Goteborg funkar inte “Férbereda patienten battre sa alla

bra. T.ex nar och hur ofta provtagningar ska ske,  njyarkningar av medicinerna inte blir sa stor

lakemedelsllstor., QCh ru.tmer ] dBiatt overraskning. Battre hjalp av kurator. Fick
bakterieinfektioner.”

erbjudande nar jag lag pa sjukhuset, men
hade behovt efter 2 manader nar jag insag
att jag hade forlorat halsan. Har aldrig varit
sjuk forut. Nar jag vantade pa
transplantationen madde jag sa mycket
battre an jag gor nu efter 4.5 manader.”

“Mindre stress
och tid for
samtal”

“De fungerar bra pa
transplantationsmottagningen men
eftersom jag reser extremt mycket
over hela landet kanner jag en stor
oro ifall det skulle handa ngt akut.
samtliga sjukhus runt om 1 Sverige
“Tatare kontakt & samtal och inte behover ha kunnande for att hjalpa

stressad personal” till vid ev avstotning mm”

“Borde kanske vara typ telefon
kontakt fran varden bara for att
fraga hur det star till .”

Y©WOD
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® Notera att detta ar ett urval av alla svar. Se separat bilaga for alla frisvar.



Ja Ja, om jag kunde lamna prov pa

Tveksamt

Friga 20

Tveksamt

f 4.9%0
Om det fanns ett prov som j3 om jag kunde ldmna prov pa
tidigt skulle kunna upptacka 19.5%

en avstotning, men som
innebar tatare provtagning
skulle du vara intresserad
av det?




Varannan manad

Fraga 21 30

Hur ofta skulle du kunnat
lamna prov for att tidigt

upptacka en avstotning? En gaggé;//ec an
. 0

En gang i manaden
24.49q

Varannan vecka
26.8%0

YWOD
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Fraga 22

Ar det nagot 6vrigt du skulle
vilja att sjukvarden fick ta
del av kring din upplevelse
av att vara
levertransplanterad?

“Battre vard pa hemmaplan.
Varden pa sjukhuset dar jag
transplanterades ar bra men
varden pa hensjukhuset har stora
brister.”

“Fick inte reda pa att organ haller ca 20 ar
och inte hela livet. Hade varit bra att veta
samt att njurarna maste vara over 50% for
att godkannas for en ny transplantation av
lungorna.”

“efter snart 29 ar undrar man
varfor jag klarat mig sa lange.
ingen forskning vad jag vet utan
endast forskning betr
avstotningsproblematiken”

“Lagg inte dver biverkningar pa andra enheter
som ar orsakade av lungtransplantationen”

merorgandonation
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