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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
levertransplanterade ar medlemmar.

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

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

¢ Totalt inkom 85 svar.

® 63,5 % av de svarande ar kvinnor.

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

Man
36.59%0

Kvinna
63.5%

Y©\OD
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66 ar och uppat

) 8.2% 26-35 ar
Fraga 2 10.6%

Min alder ar:

36-45 ar

56-65 ar 17.69%0

32.9%0

46-55 ar
27,19 Y©\OD
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Fraga 3

Levertransplanterad Annat
5 Annat
Jag drl. 3.5%
Levertransplanterad

96.5% mOD
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Mindre an ett ar tillbaka
o 8.39%0
Fraga 4

’ 16-20 ar sedan
Jag ar transplanterad sedan: 11.9%

3-5 ar sedan
23.8%0

11-15 ar sedan
14.39%

6-10 ar sedan
28.6% Y“w
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Annat
3.6%0

Fraga 5

Var transplanterades du?

sahlgrenska

0
42.9% Huddinge Karoli:

53.6%

YWOD
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Vet gj Norra sjukvardsregionen
7.1%0 14.3%o0
Fraga 6
Sodra sjukvardsregionen

Vilken sjukvardsregion 17.9%

tillhor du?

Sjukvardsregion
259

Vastra sjukvardsregionen
15.5%0

Region Stockholm

17.9% Y“OD
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Fraga 7

Jag har/haft avstotning: Ja
31.8%o

Nej
68.290
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. Vej e]j
Fraga 8 22.2%

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

Kronisk avstotning
11.1%

Akut avstotning
66.7%0

YWOD
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Ja, men jag ar nu retransplanterad

Frﬁga 9 Nej, jag hamnade pa vantelistan igen
3.7%o0
Min avstotning kunde

behandlas och jag fick
behalla mitt transplantat

YWOD
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Fraga 10: Vilken behandling har du fatt?

ERCP, kortison
mm

golumedrol,
mycophenolate,
rl1falligt NOEre dos
prednisolon

wortisoh V.

HOg doS
kortison

(N\OD
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Fraga 11

Sallan

Jag kadnner oro for att fa 30.6%

avstotning?
Ja

40%

Nej
29.4%

Y\OD

merorgandonation



Varje dag )
4.4% Fler ganger i veckan

Fraga 12 11.1%
Nagra ganger per ar

Om du svarar JA pa 28.9%

foregaende fraga, hur ofta

kanner du oro for

avstotning?

En gangiveckan
15.6%

Infor provtagning
AL Nagon gang i manaden

20% YWOD
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Ja

. 15.6%
Fraga13

| ) Sallan
Jag upplever att min oro for 29.9%,
att fa avstotning paverkar
min livskvalitet.

Nej
54.5%

YWOD
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Fraga 14

Om du svarat ja pa

foregaende fraga, pa vilket “Jag kanner stress. Far jag var med nésta jul? T ex”
satt paverkar det din “Angest”
livskvalitet?

“Oro Over att do”

“Jag gar standigt i oro & min Man gar med erdlés’t’andlg oro for aftt
psykiska Palsa b1,1’r valdigt “Man gar omkring med standig oro,
paverkad

man far en helt annan
kroppsuppfattning efter
transplantationen. Varje avvikelse

satter igang oron”
“Radsla nedstamdhet”

“FOorsoker att inte tanka pa det, men oro och tankar finns alltid.”

I merorgandonation

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



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
51.7%

Ja
24.1%

Nej
24..1%

YWOD
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‘Informera om hjalp till samtalsstod.”

o “Samtalsstod”
Fraga 16
Om du svarat NEJ pa “Dom flesta lakare tyvarr saknar empati och forstaelse, har hellre ett
foregdende fraga, vad for flashigt visitkort. Dom nyutexaminerade ar tyvarr samre an dom
stod skulle du vilja att gamla "ravarna™
sjukvarden erbjod dig kring
hantering av oro och “Mer kunskap om just avstdtning samt fa
angslan for avstotning: “tédsamtal” mojlighet att prata med nagon om min oro.
“Arliga och bra “Battre kontakt med
samtal” psykolog/terapuet” “Nej utifran jag hanterat den har

fragan mer pa eget initiativ snarare an

via min reguljara medicin kontakt. Jag
tror att det vore bra att redan fran
starten da vi blir uppsatta pa listan

“Samtal” : : _ |
“Samntal vid behov och férklara hur det ~ [orPereda fororo. I mitt fall har jag
kan se ut dver tid. risk osv.” provat KBT och antideprisiv medicin.
| KBT foredrar jag”

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



Varannan manad En gang i kvartalet

En gang i halvaret

(o]
Fraga 17 En gang per ar eller mer sallan Annat
Hur ofta har du provtagning En gang i halvaret gn;/it EN 851%8210;:9“3“
relaterat till att du ar 9.9% . S
levertransplanterad? agon gang 1 manaden

12.3%

Varannan manad
En gang i kvartalet 23.5%
429/

YWOD
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Fraga 18

Hur nojd ar du med den vard
som sjukvarden erbjuder

dig?

o0

40

30

20

10

Nojdhet




“Har knappt haft nan uppfoljning efter
. transplantation nu nagra manader efter och
Fraga19 hade kunnat va béttre”

“Inget stod for hur man kanner

Vad kan goras battre nar det | o
sig efter en transplantation.

kommer till uppfoljningen?
“Fick for lite information om avstotning, vilka signaler man skall
vara uppmarksam pa.”

“Finns inte ngn att prata med”

“Den ar samre “Hade varit intresserad av att veta om
numera. “Lds in patienten béttre, lyssna pa det finns nagon speciell plan kring nar
Antagligen patientensbehov.” man gor vissa undersokningar och
nerdragningar” provtagningar som gors mer sallan.

Skulle vilja veta om man bor

“Jag tror att levertransplanterade : e
undersoka huden efter ev forandringar

behover stod for alla biverkningar

“Provunderlag ska finnas nir man som dyker upp, typ hudcancer, regelbundet? Ar inte sa orolig for
ska ldamna prov, aterkoppling om diabetes, hdgt blodtryck, gikt, avs.ttjtning eftersom att det gatt sa lang
provsvaren visar forhojda varde.” migrén, blodbrist. Nagon som haller tid och proverna ser bra ut. Ar mer

ihop allt o att ldkarna samarbetar!” orolig for risken for cancer.”

“Halsoskattning for att identifiera “Att det sjukhus man har

behov. Man lever med en press hela transplanterats pa ska man f0ljas
tiden om framtiden. Pafrestande.” langre an 3 man. Att det ska finnas

mer stod personer.”

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

o Tveksamt Nej
Fraga 20 o
€]
Tveksamt 2 29/,
Om det fanns ett prov som 9.4% '

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

Ja
47.1%

Ja, om jag kunde lamna prov pa
41.290

YWOD
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Fraga 21

Hur ofta skulle du kunnat
lamna prov for att tidigt
upptacka en avstotning?

Enbart i samband vi ordinarie prover
14.3%0

Varannan manad
4.890

En gang i manaden
42.9%

En gang i veckan
25%

Varannan vecka
9.59p

YWOD

merorgandonation



“Mer info infor och efter samt mojlighet att

Fraga 22

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

“Bra om den lakare jag traffar pa aterkoll (3
man) ar ngn av de lakare jag traffat tidigare.”

“Viks som transplanteras far ett fint liv efter.
Andra far symtom av alla dessa mediciner. Jag
ar en av dom, mar daligt varje dag i stort satt.
Fatt flera olika foljdsjukdomar. Nar man ar
transplanterad ar man ocksa “farligt gods”
Huslakaren vill inte hjalpa till for hon vet inte
vilken behandling jag kan ta pga alla
lakemedel. Transplantation vill inte heller
hjalpa till utan hanvisar ovriga besvar till
huslakare, vem ska jag ga till?”

“Battre stod for ens
mentala halsa”

“Nu ar det sa lange sedan jag blev
transplanterad, men jag hade onskat
att man blev erbjuden nagon
samtalskontakt, kanske en kurator,
under den jobbiga tiden pa
vantelistan. Helst nagon kurator eller
liknande som var nagot insatt i
transplantationer.”

prata med andra transplanterade innan op.”

“Ks Huddinge har sa fin personal
pa transplantationsmottagningen,
skulle vilja skicka extra tack till
dom och ocksa kurator dar.

Toppklass vard

“Beratta om upplevelsen att
ligga pa IVA efterat”

“Tycker generellt att kanslorna
kring en transplantation maste
foljas upp battre. Det ar mycket
provtagning och den typen av
uppfoljning men tycker att
sjukvarden missar att f6lja upp
det psykiska efterat.”

“Att ge lika vard och uppf6ljning pa alla sjukhus. Det
kan skapa onodig oro nar man pratar med andra som

gar pa andra sjukhus, att man fatt olika besked, har

“Jag kanner viss oro for framtiden. Ar valdigt
tacksam for all vard och donatorn. Men
upplever en del luckor fran varden Kring den

psykiska halsan.” tacksam for all hjalp jag fatt och far”

“Jag ar stolt 6ver svensk sjukvard, stolt och

olika uppfoljning eller liknande.”

YWOD
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Kontakt: gabriela@merorgandonatl"c')*ﬁ.msre
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