merorgandonation



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
hjarttransplanterade ar medlemmar.

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

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

¢ Totalt inkom 30 svar.

® 67 % av de svarande ar kvinnor.

e Majoriteten av de svarande ar mellan 36-65 ar gamla (drygt 75 %)
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Fragal

Jag ar:
Man
33.3%0

Kvinna
66.79%0
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18-25 ar
Frﬁga 2 13.39%0

Min alder ar:

26-35 ar
56-65 Ar 10%
4090
36-45 ar
2090

46-55 ar
16.7% NOD
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Fraga 3

Hjarttransplanterad Annat
¥ Annat
Jag dr. 6.7%
Hjarttransplanterad

93.3% m‘OD
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Fraga 4

Jag ar transplanterad sedan:

16-20 ar sedan
6.79%0

11-15 ar sedan
3.3%0

6-10 ar sedan
36.7%0

Mindre an ett ar tillbaka

13.39%0

1-2 ar sedan
13.39%0

3-5 ar sedan
2090
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Annat

o 0
Fraga 5 10%

Var transplanterades du?

Sahlgrenska

Lund 53.3%0
36.79%0
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Norra sjukvardsregionen

° WL El 10%
Fraga 6 13.3%o0
Vilken sjukvardsregion
tillhor du?
SOdra sjukvardsregionen
10%o Sjukvardsregion Mel

20090

Vastra sjukvardsregionen
23.3%

Storstockholms sjukvérdsreng
merorgandonation
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Fraga 7

Jag har/haft avstotning: Ja
309%o

Nej
7090

merorgandonation



Fraga 8

Om du svarat JA pa fragan
ovan, vilken typ av
avstotning hade/har du?

Vej ej Akut avstotning
44,49 44,49

Kronisk avstotning
11.1%o0
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Fraga 9 s

Min avstotning kunde
behandlas och jag fick
behalla mitt transplantat
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Fraga 10: Vilken behandling har du fatt?
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Fraga 11

Sallan

Jag kanner oro for att fa 33.3%

avstotning?

Ja
43.3%

Nej
23.3%
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Nagra ganger per ar Varje dag

o 13.3% 6.7%
Fraga 12 ’
Om du svarar JA pa
foregaende fraga, hur ofta
kanner du oro for . . o :
avstotning? Infor provtagning Fler ganger i veckan
13.3% 26.7%
En gangiveckan
6.7%
Nagon gang i manaden

33.3% YWOD
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Fraga13 Ja

25%
Jag upplever att min oro for Sallan

att fa avstotning paverkar 32.1%
min livskvalitet.

Nej
42.9%
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“Oron

o “Att ha en gnagande oro att
Fraga 14 do/vara ifran mina barn.”

Om du svarat ja pa

foregaende fraga, pa vilket “Mycket funderingar nar jag har lite ont i halsen, lite snuvig - ar jag

satt paverkar det din forkyld eller ar det nagot annat. Oro att sitta bredvid nagon pa jobbet
livskvalitet? som hostar, sndrvlar. Nar ont i brostkorgen.”
“‘Radsla”

“Jag har oro och lider av angest och
somnproblem.”
“Dalig planering av mottagningen som gor att jag kdnner
mig otrygg, det funkar inte rent praktiskt att lakare inte
aterkommer nar dom lovat.”

Blir lite deppig emellanat “Psykiskt och fysiskt!l Dvs hormonellt stressande och

angesttillstand som varierar i grad och niva..”
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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
509%

Ja
71%

Nej
42.9%
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Frﬁga 16 Jag Qnskar at.t de S}Fulle vara
mer informativa moten med

Om du svarat NEJ pa varden
foregaende fraga, vad for
stod skulle du vilja att “Mer stod innan 14ars kontrollen, nu ndr jag ska vanda mig till mitt
sjukvarden erbjod dig kring sjukhus sa ar de svart att fa tag i samt att jag mott pa att de inte vet.
hantering aVv 0ro och Mer kunskap pé hemsjukhuset.”
angslan for avstotning?
“KBT-samtal &
sjukvardsarsmaoten
“I—I]alp mentalt, remiss for traumabehandling, /rege]bundna kontroller och som
“brata om det vid battre uppf('jljning kringz mitt psykiska mée'nde. ingdr efter en k]a.ff/@\'/rjg
L Den biten har varit sa 1lla att inte ens min organtransplantation inom
DIk Transplantationsmottagning vetat vart dom ens hjér’[sjukvérden/’l"horax/Barnh]’ér
ska skicka en remiss till psykolog for tcentrum!!”
behandling och medicinering...”
“Saklig information. Erbjuda “Svar pa vad som ar signalerna vad jag
psykologhjalp (ej kurator) vid ska tdnka pa for att inte fa avstotning”
behov.”

“Vet inte”
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En gang i veckan Nagon gang i manaden

Varannan manad En gang i kvartalet
o
Fraga 17 En gang i halvaret Annat
: En gane i halvaret En gang i veckan
Hur ofta har du provtagning : g;o/ . ° 6870/0
) . . 0 .
relaterat till att du ar o -
hjarttransplanterad? Nagon gang | manaden

16.7%0

Varannan manad
16.7%0

En gang i kvartalet
509%o
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Fraga 18

Hur nojd ar du med den vard
som sjukvarden erbjuder

dig?

14

12

10

Nojdhet




“Mer information riktad till mig. Jag vill inte
. behoOva ta reda pa information sjalv. Samma
Fraga19 information till alla hjarttransplanterade i
Sverige l1opande och uppdaterad.”

Vad kan goras battre nar det
kommer till uppfoljningen?
“Att kunna ringa och fraga mer och att de da har mer kunskap.”

“Mer tid med att

o4 igen provsvar “NOjd med 1a aret, sedan kadnner jag mig ganska

o ed lAkaren ldmnad at mig sjalv mellan provtagningarna ‘Livslang sjukgymnastik sa inte
[Attare att ta del som ar var 3:e manad. Ett telefonnummer jag det blir en pengalraga eller en
- , kan ringa vid fragor skulle vara bra. Nu kan det fraga om att inte vilja ga till
av sin journal. ) S , . )
h&dnda att man blir hAnvisad mellan olika gymmet for man kanske skams
instanser” Over arr/svaghet/flas eller
, ) ) ) annat.”
“Att bli tagen pa allvar da man mar “Mer regelbundna
daligt.” kontroller/samtal/kbt-hjalp och
telefonsamtal mellan kontrollernas  “Riktigt dalig uppfoljning, tar €]

“Likartad uppfoljning mellan
sjukvardsregionerna. Idag gors
olika om man foljs upp i Skane,
GOteborg, Stockholm, Umea m.fl.

Som patient forstar man inte

varfor.”

tider!!” symptom pa storsta allvar”

“Aterkoppling”
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Ja Ja, om jag kunde lamna prov pa

o Tveksamt
Fraga 20
Tveksamt

Om det fanns ett prov som 10%
tidigt skulle kunna upptacka

en avstotning, men som

innebar tatare provtagning

skulle du vara intresserad

av det?

Ja, om jag kunde lamna prov pa
30%

Ja
609%o
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5 Enbart i samband vi ordinarie prover En gang i veckan
Fraga 21 10% 10%

Hur ofta skulle du kunnat
lamna prov for att tidigt

upptacka en avstotning?
Varannan manad Varannan vecka
6.7%0 2090

En gang i manaden
46.79%o0
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“Personalen pa Sahlgrenska ar otroligt fina

och skickliga. Onskar att jag kunde ha
o
Fraga 22

Ar det nagot Ovrigt du skulle
vilja att sjukvarden fick ta
del av kring din upplevelse
av att vara
hjarttransplanterad?

ar proffs. Finns bara en skoterska pa

“Onskat aterkoppling efter provtagning”

“Det ar en stor oro att ha en "diagnos” som ar
sa pass forhallandevis ny (fa at man kunnat
gora lyckade transplantationer). Vi patienter
hade garna fatt ta del av 10pande ny kunskap
kring omradet. Nu har jag inte hort nagon
vetenskaplig utveckling kring det pa 16 ar. Da
sa de att man lever i genomsnitt 10 ar, sa de
senaste 6 aren har jag varit installd pa att do.
Ar det rimligt eller kan man fa nagon ny
uppdatering pa vad man har for mojligheter.

“Att jag kanner
mig utelamnad.”

“Sjukt daligt stod for den
mentala halsan, den ar
obefintlig... man forvantas vara
frisk och tacksam efterat och ar
man inte det sa innebar det att

” ”

man ar ett "komplicerat fall".. forskning pa njursvikt for transplanterade,

mojlighet till barnafodande, arftlighet,
kunskap om nya lakemedel osv. Vi vill ocksa
ta del av sant som roOr vart liv.”

“Att oron kan komma och g3,
mycket biverkningar som jag tycker
att de inte ska nonchalera (inte

Sahlgrenska utan hemsjukhuset)” “Aterkoppling”

uppfoljning/telefonuppfoljning hos dem som

hemsjukhuset som jag kan vanda mig till.”

Finns det ex forskning pa re-transplantationer,

“Jag onskar att jag erbjudits ett
lattillgangligt natverk. Jag
transplanterades under
pandemin och blev/ar mkt
isolerad i min upplevelse da jag
inte ens kunde dela den med
mina narmaste som ej fick traffa
mig utom enstaka ggr under flera
manader.”

“Transplantationsmott bryr sig
pbara om det som kan vara
fysiskt relaterat till det
transplanterade organet. Ovriga
problem far man vanda sig "din
vardcentral ”

“Att dom ar helt otroliga. Har bara bra
att sdga om sjukvarden.”

“Sa tacksam. @’
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Kontakt: gabriela@merorgandonation.se
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