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Sammanfattning

Bakgrund: Patienter som &r aktuella fér hjarttransplantation har en nedsatt livskvalitet vilket
forbattras avsevért vid transplantation men &r fortsatt samre jamfort med den 6vriga
befolkningen.

Syfte: Att undersoka halsorelaterad livskvalitet (HRQoL) hos vuxna personer ett ar efter
hjarttransplantation.

Metod: Patienter som genomgatt hjarttransplantation vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg under aren 2010-2013 och som skattat sin hélsorelaterade livskvalitet vid 1-
arskontrollen (n=64) inkluderades i studien. EuroQol (EQ-5D) é&r ett validerat, standardiserat
och valanvént instrument som anvandes for att mata sjalvskattad HRQoL dar dimensionerna;
rérlighet, hygien, huvudsakliga aktiviteter, smartor/besvar samt oro/nedstamdhet ingar. For att
undersoka hur olika faktorer paverkar patientens HRQoL samlades information om hjart- och
njurfunktion samt arbetsformaga vid arbets-EKG in. Deskriptiv statistik samt
korrelationsanalys med Spearman’s Rho anvéandes for att undersdka eventuella samband. All
data analyserades med det statistiska programmet SPSS (IBM Corp. Riverton, NJ, USA
version 25).

Resultat: Majoriteten (34,4%) av patienterna skattade ett ar efter hjarttransplantation att de
upplevde en god HRQoL med en sjalvskattad hélsostatus mellan 90-100 pa den visuella
analoga skalan (VAS) i EQ-5D-3L och ungefar halften av alla patienter (43,7%) hade inga
svarigheter eller problem inom de 5 dimensioner som ingar i EQ-5D-3L. Det mest besvarande
symtomet var smartor och besvar dar 43,7% upplevde vissa eller stora svarigheter inom
dimensionen. Oro och nedstamdhet (p=0.000) var vanligare hos kvinnor. Patienter som
presterat simre vid arbets-EKG hade dven en sdmre sjalvskattad HRQoL (p=0.003).



Slutsats: HRQoL var relativt god hos patienter 1 ar efter hjarttransplantation, daremot
upplevde kvinnor mer oro och nedstdmdhet. Nedsatt fysisk funktion var associerad med
samre HRQoL. Kunskap om faktorer som paverkar HRQoL efter hjarttransplantation &r en
forutsattning for att stodja patienten och for att anpassa insatser som kan forbattra HRQoL.

Nyckelord: Halsorelaterad livskvalitet, EQ-5D, hjarttransplantation, organfunktion,
arbetsformaga, kon



Abstract

Background: The quality of life in patients in need of heart transplantation is poor and is
significantly improved after heart transplantation.

Aim: The aim of this study was to investigate health-related quality of life (HRQoL) in adults
one year after heart transplantation.

Method: Heart transplant recipients between 2010-2013 transplanted at Sahlgrenska
University Hospital in Gothenburg, Sweden, and who filled in EuroQol (EQ-5D) at the one
year follow up were included in the study (n=64). HRQoL was measured using EQ-5D-3L, a
validated, widely used, standardized instrument for measuring HRQoL covering 5 dimensions
(mobility, self-care, usual activities, pain/discomfort and anxiety/depression). Variables for
heart and kidney function as well as exercise test were also collected in order to investigate
significant associations between different factors and HRQoL. Data were analysed using
descriptive statistics as well as Spearman’s Rho using the statistics program SPSS (IBM Corp.
Riverton, NJ, USA version 25).

Results: The results show that a majority of patients (34,4%) indicated their overall health
status on the visual analogue scale (VAS) in EQ-5D-3L at between 90-100 and almost half of
the patients (43.8%) experienced no problems within the dimensions measured by EQ-5D-3L.
The most common complaint was experiencing moderate or severe pain or discomfort
(43.7%). Women were at a higher risk of suffering from anxiety and depression (p=0.000)
and patients who performed poorly in the exercise test had a worse HRQoL (p=0.003).

Conclusion: Overall HRQoL was fairly good in patients one year after heart transplantation.
However, women experienced greater difficulties with anxiety and depression. A poorer
result in the exercise test was assosciated with a poorer HRQoL. Knowledge on which factors
have an impact on HRQoL efter a heart transplant is a pre-requisite in directing treatment and
supporting patientens to improve their HRQoL.

Key words: Health-related quality of life, EQ-5D, heart transplantation, organ function,
physical function, gender.
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Bakgrund

Vid en organtransplantation ersatts organ som &r sjuka av friska fran en annan méanniska. Idag
transplanteras bland annat njure, lever, pancreas, hjarta, lungor samt tarmar (Svensk
Transplantationsforening, 2017). Den vanligaste organtransplantationen ar njurtransplantation
vilket &r den framsta behandlingen for patienter med terminal njursvikt. Ar 2018 genomférdes
448 njurtransplantationer i Sverige, varav 144 fran levande donatorer samt 304 fran avlidna
donatorer. Under 2018 utférdes &ven 74 lungtransplantationer, 18 pancreastransplantationer,
tva tarm- och multiviscerala transplantationer, 163 levertransplantationer samt 66
hjarttransplantationer i Sverige (Scandiatransplant, 2018).

Hjarttransplantation &r idag en véletablerad terapiform vid avancerad terminal hjartsvikt
(Lund et al., 2017; Mehra et al., 2016; Stehlik, Kobashigawa, Reichenspurner & Kirklin,
2018). Den forsta hjarttransplantationen i varlden utfordes i Sydafrika 1967 av Dr Christian
Barnard. | Sverige skedde den forsta hjarttransplantationen 1984 vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg med ett hjarta fran en utlandsk donator och de narmaste aren
darefter genomfordes hjarttransplantationer med organ fran utlandska donatorer (Kornhall et
al., 2012). Den 1 januari 1988 andrades definitionen for hjarnrelaterat dédsbegrepp
("hjarndod”) vilket innebar att organ fran svenska donatorer kunde anvéndas vid
hjarttransplantation (SFS 1987:269, 18).

Ar 2008 togs beslutet av rikssjukvardsnamnden att definiera hjarttransplantation som
rikssjukvard och idag utfors bade utredning infor och hjarttransplantation vid de tva
rikssjukvardsenheterna vid Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg och vid Skanes
universitetssjukhus, Lund. Det forsta decenniet efter starten 1984 transplanterades cirka 30
patienter per ar i Sverige och darefter har antalet okat till mellan 60-70 hjarttransplantationer
arligen (Kornhall et al., 2012). Under ar 2018 utférdes 66 hjarttransplantationer i Sverige,
varav 31 utfordes i Goteborg. Sedan 1984 har totalt 1193 patienter hjarttransplanterats i
Sverige (Scandiatransplant, 2018).

Epidemiologi

The International Society for Heart and Lung Transplantation (ISHLT) &r ett internationellt
register dar 472 hjérttransplantationscenter vérlden éver gemensamt samlar in data innan och
efter en hjérttransplantation. Dessa center representerar cirka 75% av den globala
hjarttransplantationsverksamheten. Enligt ISHLT var medelaldern vid hjarttransplantation 55
ar 2013, samtidigt var medelaldern 35 ar for hjartdonatorer. Efter en nedgang i antalet
hjarttransplantationer mellan aren 1993 och 2004 har antalet ingrepp darefter stadigt 6kat och
ar 2015 utfordes 5744 hjarttransplantationer i varlden (Lund et al., 2017). Av de personer som
genomgatt hjarttransplantation i Sverige ar tva tredjedelar man, vilket beror pa att
kardiomyopati och hjartinfarkt, som ar de vanligaste orsakerna till terminal hjartsvikt, ar
vanligare hos man i de aldersgrupper som oftast ar transplanterbara (Dellgren et al., 2013;
Kornhall et al., 2012).
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Antalet personer som lever med svar terminal hjartsvikt 6kar, samtidigt som tillgangen pa
organ minskar, vilket leder till 6kade véntetider for hjérttransplantation. Det antal patienter
som arligen star pa vantelista for en hjarttransplantation &r tre gnger hogre an antalet som
hjarttransplanteras. Over 60% av transplantationerna sker i ett akut skede vilket lamnar
mindre utrymme pa vantelistan for mindre sjuka patienter. Detta kan leda till langre véntetider
dar mediantiden i Europa var cirka 16 manader ar 2013 med en mortalitet under vantetiden pa
21,7% (Ponikowski et al., 2016). Det tkande behovet av transplantat har lett till en storre
acceptans av organdonatorer vilket avspeglas i en 6kande alder hos donatorer, sarskilt i
Europa, dar medianaldern for donatorer ar 2015 var 45 ar jamfért med 25-30 ar i Gvriga
varlden (Lund et al., 2017).

Indikationer och kontraindikationer

Den vanligaste indikationen for hjarttransplantation &r svar terminal hjartsvikt dar
kardiomyopati (ischemisk kardiomyopati och dilaterad kardiomyopati) &r den absolut
dominerande priméra diagnosen hos vuxna personer som ar aktuella for hjarttransplantation.
Cirka 1-2 % av den vuxna befolkningen berdknas ha hjartsvikt och prevalensen ékar med
stigande alder. Hos personer 6ver 70 ar lider cirka 10-20% av hjartsvikt. Hjartsvikt &r i sig
inte en sjukdom utan karaktériseras av typiska symtom som dyspné, bensvullnad och trétthet.
Hjartsvikt beror alltid pa bakomliggande hjartsjukdom och att identifiera hjartsjukdomen &r
central for att kunna rikta behandlingen (Parén et al., 2014; Ponikowski et al., 2016).
Hjartsvikten kan dven bero pa hjartinfarkt med utbredd hjartmuskelskada. Medfodda hjartfel,
hjartmuskelinflammationer samt okontrollerbara arytmier hor ocksa till indikationerna for
hjarttransplantation men &r mindre vanliga (Dellgren et al., 2009; Kornhall et al., 2012; Lund
etal., 2017).

Patienter som ar aktuella for hjarttransplantation &r de som har en terminal hjartsvikt med
svara symtom eller okontrollerbara arytmier. For att komma ifraga for en hjarttransplantation
ska det heller inte finnas nagra kvarvarande behandlingsalternativ. Detta innebér att all annan
medicinsk och kirurgisk behandling har prévats alternativt 6vervégts innan patienten blir
aktuell for hjarttransplantation (Dellgren et al., 2009). Sviktpacemaker, klaffkirurgi eller
kranskarlsingrepp ar exempel pa sadana behandlingar som bor dvervagas (Mehra et al., 2016).
Per definition innebér det att alternativa behandlingsmojligheter till hjarttransplantation
saknas. Vidare behdver patienten vara vélinformerad om situationen, valmotiverad och
emotionellt stabil. Det ar &ven av stor vikt att patienten ar kapabel till féljsamhet postoperativt
da adherence till lakemedelsbehandlingen &r av stor vikt for patientens 6verlevnad
(Ponikowski et al., 2016).

Kontraindikationer for hjarttransplantation kan vara; aktiv infektion, avancerad
cerebrovaskular sjukdom, diabetes med svara komplikationer, allvarlig leversjukdom,
farmakologiskt irreversibel pulmonell hypertension, irreversibel njurinsufficiens, cancer,
systemsjukdom med multi-organ engagemang, body mass index (BMI) >35, annan avancerad
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komorbiditet med dalig prognos eller ett aktivt alkohol- eller drogmissbruk. Vissa tillstand
kan vara dvergaende eller behandlingsbara och behdver da inte vara direkta
kontraindikationer, exempelvis cancer, obesitas och infektion (Ponikowski et al., 2016).

Goldstein et al. (2012) beskriver att personer 6ver 70 ar tidigare ansetts vara for gamla for att
komma ifraga for en hjarttransplantation relaterat till samsjuklighet, samre formaga att
aterhamta sig fran storre hjartkirurgi och mer komplikationer vid livslang immunosuppressiv
behandling (Goldstein et al., 2012). Dessa traditioner har pa senare tid fatt omvarderas och
den dvre aldersgransen har tagits bort. Det finns ingen 6vre aldersgrans for
hjarttransplantation. Noggrant utvalda patienter éver 70 ar kan dvervagas for
hjarttransplantation och det kan da bli aktuellt att anvanda organ fran aldre donatorer (Mehra
etal., 2016).

Grundforutsattningarna for en framgangsrik hjarttransplantation &r i korthet att; hjartats
funktion bedoms vara sa dalig att det inte finns nagot annat att gora, att hjartsjukdomen vallar
personen avsevarda begransningar i livskvaliteten samt att personen bedéms ha langsiktig
nytta av ingreppet (Kornhall et al., 2012).

| véntan pa ett nytt hjarta

Hos de patienter med svar terminal hjartsvikt dar det inte langre finns nagot medicinskt eller
kirurgiskt alternativ att tillga kan det bli aktuellt med mekaniskt cirkulatoriskt understod i
véntan pa en eventuell hjérttransplantation, sa kallad “bridge to transplantation . Detta for att
uppratthalla tillracklig organperfusion genom att avlasta vanster eller bade hdger och vanster
kammare. Aortaballongpump, extracorporeal membran oxygenering (ECMO), mekaniskt
vansterkammarstod (left ventricular assist device (LVAD)) eller biventrikulart stod ar
exempel pa sadana understdd. Dessa understod anvéands ofta som en brygga infor en
hjarttransplantation eller som brygga under tiden patientens tillstand mojligen forbattras
(Lund et al., 2017). Cirka 33% av patienterna behandlas med nagon form av mekaniskt
cirkulationsunderstdd innan transplantation, oftast med LVAD (Kornhall et al,. 2012).

Att véanta pa en hjarttransplantation innebar en osakerhet for patienterna som inte vet om de
kommer att dverleva vantan pa tillgangligt organ (Almgren, Lennerling, Lundmark &
Forsberg, 2016a). Patienter som vantar pa ett nytt hjarta beskriver att hela deras livstillvaro
domineras av den allvarliga sjukdomen, det svara i att befinna sig pa vantelistan och att inte
veta hur framtiden blir samt att vara beroende av om det hinner doneras ett hjarta i tid eller
inte. Tiden i vantan kan vara mycket utmanande och det finns flera aspekter pa hur den
sortens utmaning upplevs av patienten. Forutom det fysiska lidandet som en svar
hjartsjukdom innebér &r den psykologiska aspekten mycket betydelsefull for patientens
upplevelse. Det ar ett flerdimensionellt fenomen dér patienten kan uppleva bade en kénsla av
kontroll men &ven en kénsla av att vara beroende av ddet vilket kan skapa en psykologisk
stress. Denna tid kan aven vara en stor utmaning for patientens narstaende (Nowicka-Sauer,
Jarmoszewics, Pietrzykowska & Batkiewicz, 2017). Det &r visat att personer som véantar pa
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hjarttransplantation har en foérsdmrad hélsorelaterad livskvalitet (HRQoL), jamfort med de
som genomgatt hjarttransplantation, vilket kan kopplas till fysiska begransningar och psykisk
ohélsa sasom angest och depression (Mantovani et al., 2017).

Hjarttransplantation

Overlevnaden efter hjarttransplantation har forbattrats sedan start vilket framforallt beror pa
forbattrad postoperativ vard med noggrann uppfoljning och forbattrad immunosuppressiv
behandling. Mellan aren 1984-2014 transplanterades 595 patienter vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset och langtidséverlevnaden for dessa patienter var vid ett ar 86%, vid fem
ar 77%, vid 10 ar 63%, vid 15 ar 63% och vid 20 ar 30%. For patienter som transplanterades
mellan aren 2010-2014 pa Sahlgrenska universitetssjukhuset var 6verlevnaden vid ett ar 94%
och vid tre ar 93% vilket visar pa en forbattring av 6verlevnaden under senare ar (Dellgren et
al., 2017).

Under de senaste tre decennierna har samtliga hjarttransplantationer i Sverige genomforts
genom median sternotomi och hjart- och lungmaskin anvénds for att uppratthalla
cirkulationen (Dellgren et al., 2017). Peroperativt och tidigt postoperativt drabbas 10-20% av
patienterna av ett livshotande tillstand med hdgerkammardysfunktion orsakat av pulmonell
vaskular resistens. Det finns aven risk for blodning under operation samt tidiga
komplikationer i form av opportunistiska infektioner samt rejektion (Novick, 2009). Om
ischemitiden, som &r den tid fran det att hjartat tas ur donatorn tills att det reperfunderar i
recipienten, overstiger fyra timmar finns en 6kad risk for postoperativ mortalitet (Stehlik et
al., 2018).

Scandiatransplant

Scandiatransplant ar ett gemensamt register for transplantation av organ i Danmark, Finland,
Island, Norge, Sverige och Estland (dar Estland blev medlemsland ar 2017). Organisationen
bildades 1969 och tacker en befolkning pa 28,2 miljoner invanare och ags av de sjukhus som
har transplantationsverksamhet i respektive land. Arligen transplanteras cirka 2000 patienter
inom organisationens lander. Alla personer som vantar pa en transplantation ar uppsatta pa en
gemensam lista for respektive organ och denna véntelista upprattas och drivs av
transplantationsverksamheterna i respektive land med ett samarbete via Scandiatransplant.
Arbetet utfors transparent genom att Scandiatransplant anvander etiska principer och i
enlighet med varje lands nationella lagstiftning. Inom organisationen sékerstélls att all
nddvéndig data infor en transplantation ar tillganglig for donations- och
transplantationskoordinatorer sa att organ kan fordelas enligt de 6verenskomna regler som
finns inom registret. Registret anvands dven som en lank mellan
transplantationsverksamheterna i de aktuella medlemslédnderna och 6vriga vérlden samt
fungerar som ett natverk i syfte att framja forskning och utveckling i samband med
organdonation och transplantation (Scandiatransplant, 2018).
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Livet efter Transplantation

Att genomga en hjarttransplantation forbattrar inte bara éverlevnaden utan dven HRQoL.
Déremot skattar patienter som genomgatt en hjarttransplantation en samre HRQoL jamfort
med den 6vriga befolkningen (Authen et al., 2017). 1 och med den forbéttrade dverlevnaden
hos de som genomgatt en hjarttransplantation ékar uppmarksamheten pa, och forbattringen
av, dessa patienters livskvalitet under de tkade aren av éverlevnad (Holtzman, Abbey,
Stewart, & Ross, 2010). Att bli transplanterad innebar en livslang lakemedelsbehandling med
dess biverkningar, radsla for en eventuell rejektion och andra komplikationer, tkad risk for
infektioner samt kostrestriktioner och livet efter en hjérttransplantation innebar en stor
omstéllning vilket kan innebéra stress och oro (Almgren, Lennerling, Lundmark & Forsberg,
2016b; Sadala & Stolf, 2008). En hjarttransplantation anses ha en mer dramatiskt inverkan pa
forvantad livslangd och livskvalitet &n vid andra transplantationer pa grund av att hjartat kan
ses som fokus for personens kénslor och “’keeper of life” (Burra & De Bona, 2006; Svenaeus,
2012).

Att genomga en hjarttransplantation ar for manga patienter dvervaldigande och kan skapa en
kénsla av att ha svart att anpassa sig till den nya situationen (Almgren, Lennerling, Lundmark
& Forsberg, 2016a). Patienten oroar sig bland annat for sin aterhamtning och framtida hélsa
(Almgren, Lennerling, Lundmark & Forsberg, 2016b; Sadala & Stolf, 2008). Patienten kan
uppleva en oro och osékerhet om huruvida det nya organet ska fungera, radsla for eventuell
rejektion, infektion eller dod. Osakerheten kan innebara en hdgre grad av angest och
depression som i sig ar forknippad med samre livskvalitet (Chou et al., 2017). Osékerhet
kring kostrestriktioner, fysisk aktivitet, lakemedel eller att inte ha tillrackligt med kunskap
och stdd kan leda till att patienten oroar sig Over att de inte gor tillrackligt for sin hélsa
(Almgren et al., 2016a). Kanslan av osékerhet kan dven gora att patienten saknar mening och
sammanhang och patienten kan aven tvivla pa om hen kommer att verleva samt kanna
osakerhet i sina nara relationer. Vissa patienter beskriver att de kénner sig évergivna i den nya
situationen och att de saknar kunskap och stod fran sjukvarden (Almgren et al., 2016a). For
den som genomgatt en hjarttransplantation kan det dven senare innebéra stor psykisk stress att
ateruppta fysisk aktivitet, att aterga till eventuellt arbete eller studier samt ateruppta sociala
kontakter (Burra & De Bona, 2006; Svenaeus, 2012).

Den livslanga lakemedelsbehandlingen bestar forst och framst av immunosuppressiva
lakemedel for att forebygga rejektion av det transplanterade hjartat. Behandlingen bestar av
tre faser; induktions-, underhalls- och rejektionsbehandling (Stehlik et al., 2018). Med
forbattrad immunosuppressiv behandling har incidensen av rejektion minskat under det forsta
aret fran utskrivning efter en hjarttransplantation (Lund et al., 2017). Risken for akut rejektion
ar som storst de forsta sex manaderna efter operationen och darfor utfors regelbundna
myocardbiopsier for att upptdcka eventuella komplikationer. Den immunosuppressiva
behandlingen séanker immunforsvaret och innebar en 6kad risk for infektioner och malignitet.
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Dessa lakemedel kan &ven orsaka komplikationer som diabetes, osteoporos och njurtoxicitet
med nedsatt njurfunktion som foljd (Stehlik et al., 2018; Dellgren et al., 2009).

Adherence (foljsamhet) till lakemedelsbehandlingen ar vésentlig fér god graftfunktion och
bristande adherence till immunosuppressiv behandlingen ar ett allvarligt problem som innebér
en Okad risk for rejektion. Forsok till att forbattra patienters adherence har visat sig vara en
utmaning och det &r viktigt att identifiera de individer som inte féljer den rekommenderade
lakemedelsbehandlingen (Zanetti-Yabur et al., 2016). Da dessa lakemedel ofta innebar
oonskade biverkningar for patienten sasom munblasor, hirsutism, akne, diarré, haravfall eller
ofrivillig viktuppgang, kan behandlingen uppfattas som en borda vilket kan sta i direkt
konflikt med andra varden och mal patienten har. Adherence kan dven forsamras éver tid da
patientens upplevelse av att vara sjuk eller frisk kan forandras i takt med patientens
aterhamtning och de tata kontrollerna glesas ut (Jamieson et al., 2016).

Nedsatt livskvalitet efter en transplantation kan &ven vara kopplat till besvar med kroppsliga
smartor som ar vanligt hos patienter som hjarttransplanterats. Det &r visat att en hog andel
(46%) av alla hjarttransplanterade patienter beskriver latt smarta efter transplantationen och
en femtedel av dem (21%) beskriver mattlig till svar smarta. Det ar framfor allt led-, rygg-
samt muskelsmartor som dominerar. De patienter som beskriver latt smérta har sémre
livskvalitet an befolkningen i stort, medan de patienter som inte har nagon eller mycket latt
smarta upplever mental halsa och social funktion jamférbar med évriga befolkningen. De
patienter som beskriver latt smarta ar dessutom i mindre utstrackning i arbete efter en
hjarttransplantation (Holtzman et al, 2010).

Det finns en 6kad risk for psykisk ohéalsa, sasom depression och angest de forsta tre aren efter
en hjarttransplantation (Dew et al., 2001). Jowsey et al. (2012) menar att &ven om
livskvaliteten generellt sett forbattras hos patienter efter hjarttransplantation sa lever ett flertal
med samre psykisk halsa efter transplantationen. Patientens livsinstallning kan paverka
livskvaliteten efter en hjarttransplantation och det ar visat att patienter med en mer
pessimistisk installning till livet har en samre livskvalitet och mer depressiva symtom fem ar
efter transplantationen i jamforelse med de som har en mer optimistisk installning till livet
(Jowsey et al., 2012).

En livslang kontakt med en transplantationsmottagning rekommenderas for alla personer som
genomgatt hjarttransplantation pa grund av risken for rejektion och komplikationer. En
transplantationsmottagning bor erbjuda frekventa och regelbundna multidisciplindra
kontroller enligt lokala riktlinjer men kan behdva justeras efter patientens kliniska tillstand
(Costanzo et al., 2010). Enligt vardprogrammet for personer som genomgatt
hjarttransplantation vid Sahlgrenska universitetssjukhuset skall patienterna kontrolleras en till
tva ganger i veckan den forsta tiden efter utskrivning. Vid beséken tas blodprover och
vitalparametrar. Kontrollerna glesas sedan ut och efter ett ar rekommenderas provtagning var
tredje manad. Myokardbiopsi utfors initialt veckovis for att sedan glesas ut och utfors sedan
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vid varje arskontroll. Efter transplantationen utfors 3-, 6- och 9-manaderskontroller samt 1-
arskontroll och darefter fortsatta arskontroller. Vid 1-arskontrollen ingar férutom blodprover
och myokardbiopsi dven hjartkateterisering, koronarangiografi, hjart- och lungréntgen,
ultraljud av hjartat, vilo- och arbets-EKG samt njurfunktionsundersékning (Sahlgrenska
universitetssjukhuset, 2012).

Faktorer for organfunktion

Hjartsvikt, diagnostik och uppfdljning

Patientens hjartsvikt klassificeras av lakare, vanligen utifran symtomens svarighetsgrad. Det
mest frekvent anvanda klassificeringssystemet ar New York Heart Association Functional
Classification - NYHA som klassas enligt foljande (Ponikowski et al., 2016);

NYHA-Klassificering

NYHA I - Ingen begréansning av fysisk aktivitet. Ordinar fysisk aktivitet orsakar inte onormal
trotthet, dyspné, hjartklappning eller angina.

NYHA Il - Latt begransning av fysisk aktivitet. Ordinar fysisk aktivitet orsakar trotthet,
dyspné, hjértklappning eller angina.

NYHA Il - Markant begransning av fysisk aktivitet. Mindre an ordinar fysisk aktivitet
orsakar trotthet, dyspné, hjartklappning eller angina. Klass 111 delas in i Illa och I1Ib, beroende
pa om patienten klarar av att ga 200 meter, med eller utan besvar.

NYHA IV - Oformaga att utfora ndgon fysisk kapacitet utan obehag. Symtom av hjartsvikt
redan i vila och dkade besvar vid varje fysisk aktivitet.

De patienter som lider av sa svar hjartsvikt att de &r i behov av hjérttransplantation befinner
sig i NYHA-klass Il1b-1V (Dellgren et al., 2017).

NT-proBNP

N-terminal av natriuretiska peptiders forstadium (NT-proBNP) anvands idag for diagnostik av
hjartsvikt. Denna natriuretiska peptid produceras och frisatts fran myokardiet i 6kad mangd
som svar pa uttanjning eller 6kat tryck i hjartmuskulaturen, framfor allt fran kamrarna, men
aven fran formaken. Natriuretiska peptider upptrader vid nedsatt myokardfunktion saval
diastolisk som systolisk och de reflekterar forhdjda fyllnadstryck. NT-proBNP stiger dven vid
andra hemodynamiska saval som inflammatoriska tillstand (Javadzadeh et al., 2008; McKie &
Burnett, 2016). Tolkning av NT-proBNP ar endast en markdr dér dven andra faktorer,
inklusive lokala laboratoriers referensvarden maste beaktas vid diagnostiseringen av
hjartsvikt. Provresultatet anvands fradmst for att utesluta hjartsvikt dar ett varde <300 ng/L
talar emot en hjartsviktsdiagnos (Ponikowski et al., 2016).

Efter hjarttransplantation kontrolleras NT-proBNP i samband med arskontrollerna
(Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 2012). NT-proBNP, ett ar efter hjarttransplantation ar en
vardefull diagnostisk markor for rejektion (Avello et al., 2010). Vidare beskriver &ven
Franekova et al. (2016) att NT-proBNP ér signifikant forhojt ett ar efter hjarttransplantation
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hos de patienter som haft atminstone en rejektion. NT-proBNP okar kraftigt direkt efter
hjarttransplantationen men minskar i koncentration kontinuerligt under den forsta
postoperativa manaden. Darfor finns det inte nagot varde i att ta provet i den tidiga
postoperativa perioden da flera faktorer kan paverka de natriuretiska peptiderna, som
exempelvis ischemi, reperfusion, njurfunktionsnedsattning, septiska komplikationer eller
aktivering av renin-angiotensin-aldosteron-systemet (Franekova et al., 2016).

Arbets — EKG

Patienter med hjartsjukdom kan vara helt besvarsfria i vila men uppleva symtom vid fysisk
anstrangning. Efter en hjarttransplantation forbattras patientens maximala
syreupptagningsformaga, men de kommer inte upp i niva med normalbefolkningen (Nylander,
2013). Arbets-EKG &r darfor ett utmarkt sétt att undersoka eventuella patologiska
begransningar i cirkulations- respektive respirationsorganen. Arbets-EKG ger information av
betydelse sasom blodtrycksreaktion, hjértfrekvens, eventuella symtom och arbetsbelastning,
vilka ar av bade prognostisk och diagnostisk relevans. Den hjarttransplanterade patienten foljs
regelbundet upp med arbets-EKG i prognostiskt syfte, vilket sker i samband med
arskontrollerna (Montalescot et al., 2013). Arbets-EKG som arlig screening efter en
hjarttransplantation ar dven av vérde pa grund av att patientens individuella prestationer kan
jamforas over tid. En eventuell ovantad forsamring i patientens arbetsformaga vid arbets-EKG
ska da ses som ett incitament for vidare undersokningar (Kornhall, 2013). Berakning av
referensvardet av den forvantade arbetsformagan for patienten sker utifran ett kliniskt
referensmaterial. Bedomning av arbetsformagan vid arbets-EKG tolkas enligt Tabell 1.
(Brudin, Jorfeldt & Pahlm, 2014; Montalescot et al., 2013);

Glomerular filtrationshastighet (GFR)

Utveckling av njursvikt efter en hjarttransplantation &r ett allvarligt problem hos den
transplanterade patienten dér svar njursvikt ett ar efter hjarttransplantation ar en oberoende
faktor vad galler mortalitet samt en viktig markor for sjuklighet och dod 6ver tid (Navarro-
Manchén et al., 2010). GFR anvénds som en standardmarkor for att undersoka njurfunktion
(Ojo et al., 2003) och att skatta njurfunktionen kan vara av vérde i olika sammanhang i
varden, inte minst for att nedsatt njurfunktion kan innebéara en allvarlig risk for patienten, till
exempel vid dosberékning av lakemedel och radiologiska kontrastmedel. Statens beredning
for medicinsk och social utvardering (SBU) har klassificerat olika stadier av kronisk
njursjukdom enligt GFR (SBU, 2013) (Tabell 2). Fem ar efter hjarttransplantation har cirka
11% ett GFR pa <30ml/min (Navarro-Manchén et al., 2010) och efter tio ar har cirka 10% en
normal njurfunktion pa >90ml/min (Rafat, Hertig & Rondeau, 2015). Utvecklingen av
njursvikt efter transplantation kan bero pa operationens paverkan pa hemodynamiken, den
immunosuppressiva lakemedelsbehandlingen eller andra postoperativa komplikationer sasom
diabetes (Ojo et al., 2003). Vissa patienter har en diagnostiserad irreversibel njursvikt redan
innan transplantationen. Ett GFR pa <30ml/min kan ses som en kontraindikation for
hjarttransplantation alternativt rekommenderas vidare utredning for dessa patienter infor en
eventuell kombinerad hjart- och njurtransplantation (Mehra et al., 2016).
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Tabell 1. Bedémning av arbetsférmaga vid arbets-EKG.

Forvéntad arbetsférmaga (%)

=135 Mycket god arbetsformaga

121-134 Normal arbetsférmaga i 6vre referensintervall
75-120 Normal arbetsformaga

50-74 Sankt arbetsformaga

<50 Uttalat sankt arbetsformaga

Tabell 2. Stadier av kronisk njursjukdom (SBU, 2013).

Njursjukdom (grad av fuktionsnedséttning) GFR (Glomerular filtrationshanstighet)
1 - Njurskada med normal njurfunktion >90 ml/min

2 - Njurskada med latt nedsatt njurfunktion 60-89 ml/min

3 - Mattligt nedsatt njurfunktion 30-59 ml/min

4 - Kraftigt nedsatt njurfunktion 15-29 ml/min

5 - Terminal njursvikt <15 ml/min

Teoretiska utgangspunkter

Livskvalitet

Ett storre fokus har riktats mot livskvalitet och patientens upplevelse eftersom medicinska
behandlingar har 6kat livslangden hos svart sjuka patienter. Sjukdomar och tillstand som
tidigare varit livshotande kan numera behandlas som kroniska och fler patienter lever idag
med kroniska sjukdomar. Interventioner bor darfor inte enbart utga fran mortalitet och
morbiditet utan patientens livssituation och upplevelser av sjukdomen maste beaktas.
Patientens halsotillstand och medicinska parametrar speglar inte nédvandigtvis patientens
maende och upplevelse av sin hélso- och livssituation. Ett omvardnadsperspektiv med fokus
pa patientens upplevelser ar darfor nddvandigt fot att kunna rikta behandling och hoja
livskvaliteten hos patienterna (Moons, 2004).

Nagon allmant accepterad definition for livskvalitet finns inte darfor att ordet har flera olika
betydelser beroende pa vilket ssmmanhang det forekommer i. For den enskilda manniskan
kan det innebéra olika tolkningar beroende pa individens vérderingar, uppfattningar och
skilda levnadssatt, men inom hélso- och sjukvarden anvands begreppet livskvalitet mer
generellt som ett matt pa funktion och halsa (SOU 2015:56). Varldshalsoorganisationen
(WHO) definierar livskvalitet som en persons uppfattning om dess stallning i livet i en
kontext av kultur och vérderingar i forhallande till personens mal och forvantningar. Det ar ett
brett koncept som pa ett komplicerat sétt paverkas av en persons fysiska och psykiska halsa,
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personliga 6vertygelser, sociala forhallanden och personens forhallande till de viktigaste
egenskaperna i den egna miljon (WHO, 2010). Statens beredning for medicinsk utvérdering
(SBU, 2012) beskriver livskvalitet som en personlig upplevelse som paverkas av forandringar
i en persons livssituation och som varierar med tiden. Trots att halsan har stor betydelse for en
persons livskvalitet, sa spelar andra delar av tillvaron ocksa stor roll sdsom narstaende, fritid,
arbete, boende, utbildning och ekonomi (SBU, 2012).

Halsorelaterad livskvalitet

Inom omvardnad &r halsa definierat som nagot mer &n franvaro av sjukdom. Begreppet
innefattar ej enbart medicinska faktorer utan dven filosofiska. Patientens upplevelser i det
dagliga livet paverkar halsan och insatser riktade mot att framja hélsa kan innefatta att starka
en patients resurser och férmagor och inte enbart insatser for att forebygga sjukdom, lidande
och dod (Svensk sjukskoterskeforening, 2016). HRQoL innebér vanligen hur héalsoeffekter
paverkar en persons valbefinnande och formaga att fungera i vardagen med hansyn till
fysiska, sociala och mentala aspekter av livet. Den funktionella delen av HRQoL inbegriper
dagliga basala aktiviteter som férmagan att ta hand om den egna hygienen, kla sig, att kunna
utféra hushallsarbete och/eller forvarvsarbete eller studier. Den sociala funktionen av HRQoL
inkluderar i vilken utstrackning en person kan interagera med familj och vénner (Hays &
Morales, 2001). HRQoL é&r patientens sjalvuppskattade hélsostatus men beskriver inte
ingaende personens reaktioner av sin halsostatus, hur den uppfattas och vilka effekter den ger
individen. Dessa fenomen speglas mer av begreppet livskvalitet som har en mer komplex
innebdrd (Gill & Feinstein, 1994).

Att mata halsorelaterad livskvalitet

Att mata HRQoL ar en viktig del i att kunna utvardera effekten av olika behandlingar. Fragan
om hur olika atgarder paverkar HRQoL ér viktig for bade vardpersonal och personer som star
i valet att valja behandlingsmetod. Att mata HRQoL har dock visat sig vara svart da bade
tidpunkt och forvantningar komplicerar och paverkar upplevelsen av HRQoL. Det finns ett
stort antal matinstrument utformade for att mata HRQoL dar vissa ar anpassade for att méta
HRQoL hos en sérskild grupp, till exempel hos vissa sjukdomsgrupper (sjukdomsspecifikt),
och vissa ar generiska och da utformade for att kunna anvandas generellt (SBU, 2012).

Det vanligaste méatinstrument som anvénds for att mata HRQoL ar sjélvskattningsinstrumentet
The 36-item short-form health survey (SF-36). Instrumentet bestar av atta skalor som tacker
olika dimensioner av halsa sasom fysisk funktion, fysisk rollfunktion, smarta, allman halsa,
vitalitet, mental hdlsa, social funktion och emotionell rollfunktion. Formularet tar mellan 7-10
minuter att fylla i. Bade SF-36 och EuroQol (EQ-5D) ar generiska matinstrument men
skillnaden &r bland annat att SF-36 &r ett mer utforligt instrument som ger ett
multidimensionellt resultat fran de atta olika dimensionerna medan EQ-5D kan ge ett
sammantaget varde (Hays & Morales, 2001).

EQ-5D ér ett validerat matinstrument som framtagits ar 1990 av The EuroQol Group som
bestar av ett internationellt och multidisciplinart forskarnatverk. Instrumentet ar utformat for
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att mata personers HRQoL i nutid och &r applicerbart pa ett flertal sjukdoms- och
patientgrupper. EQ-5D &r precis som SF-36 ett sjalvskattningsinstrument och kan anvéandas pa
individniva i det kliniska arbetet men &ven pa gruppniva for att undersoka olika populationer
(EuroQol, 1990). Matinstrumentet ar ett av de vanligaste vid kvalitetsmatningar inom den
svenska halso- och sjukvarden (Lakartidningen, 2011). Formularet tar bara ett par minuter att
fylla i och ar utformat sa att det ska vara latt att forsta. Formularet ar uppdelat i tva delar dar
den forsta delen bestér av fem fragor med tre svarsalternativ (EQ-5D-3L). Ar 2009
utvecklades instrumentet till att &ven omfatta fem svarsalternativ (EQ-5D-5L), sa att det idag
finns tva varianter av instrumentet. De fem fragorna &r utformade for att tacka in olika
dimensioner av halsa sasom rorlighet, hygien, huvudsakliga aktivitet, smartor och besvar samt
oro och nedstdmdhet. De tre svarsalternativen som ges ar utformade for att indikera vilken
niva av svarigheter eller problem som finns inom den dimensionen. Niva ett indikerar att inga
svarigheter eller problem finns inom omradet och ger ett poang i matinstrumentet, niva tva
ger tva poang och visar att vissa svarigheter eller problem finns inom omradet och niva tre
som ger tre poang visar att stora svarigheter eller problem finns inom omradet. Svaren fran de
fem fragorna adderas sedan for att ge ett sammantaget varde av patientens halsostatus. Den
andra delen bestar av en visuell analog skala (VAS) fran 0 till 100 dar patienten far skatta sin
upplevda hélsa fran 0; det samsta tankbara tillstandet, till 100; det basta tankbara tillstandet
(EuroQol, 2015) (Bilaga 1).

Problemformulering

Hjarttransplantation ar idag en véletablerad terapiform vid svar hjartsjukdom. Antalet
personer som hjarttransplanterats har 6kat genom aren och bade korttidsoverlevnaden och
overlevnaden totalt har forbattrats markant sedan den forsta hjéarttransplantationen
genomfordes i Sverige pa 80-talet. Detta beror framfor allt pa forbattrad postoperativ vard
med noggrann uppféljning och forbattrad immunosuppressiv behandling. Livet efter en
hjarttransplantation inneb&r en stor omstallning for patienten och trots att livskvaliteten
forbéattras vid en hjarttransplantation ar den fortfarande samre jamfort med den 6vriga
befolkningen. Fa studier har undersokt hur den hjérttransplanterade patientens HRQoL ser ut i
forhallande till organfunktion. Avsikten med studien var darfor att undersoka vilka samband
som fanns mellan faktorer for organfunktion och den sjalvskattade hélsorelaterade
livskvaliteten ett ar efter hjarttransplantation.

Syfte

Att undersoka halsorelaterad livskvalitet, i forhallande till uppmatta faktorer for
organfunktion, hos vuxna personer ett ar efter hjarttransplantation.

Metod och urval

For att svara pa studiens syfte har en kvantitativ ansats valts i form av en retrospektiv
registerstudie som kompletterats med uppgifter fran det elektroniska patientjournalsystemet
Melior. Néar en retrospektiv studie genomfors anvénds datamaterial som redan &r insamlat och
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tvarsnittsstudie innebér att den grupp som ar foremal for studien undersoks vid ett specifikt
tillfalle. Denna metod l&mpar sig nér syftet &r att undersoka eventuella samband mellan olika
variabler utan att nagon intervention utférts. Metoden ar en observation vilket innebar att det
inte gar att faststalla orsak och verkan utan enbart eventuella samband. Fordelarna med
metodvalet ar att da data redan ar insamlad ar det tidseffektivt, kostnadseffektivt och manga
deltagare kan inkluderas vilket dverensstammer med den kvantitativa ansatsen och studiens
syfte (Polit & Beck, 2016).

Urval

Samtliga personer >18 ar som hjarttransplanterats mellan 1 januari 2010 och 31 december
2013 vid Transplantationscentrum Sahlgrenska universitetssjukhuset i Géteborg, som
registrerats i Scandiatransplant och som fyllt i EQ-5D-3L vid 1-arskontrollen inkluderades i
studien. Exklusionskriterier var retransplantation (n=1), ej svensk medborgare (n=6) och
genomfort 1-arskontrollen pa annat sjukhus (n=2). Vilket resulterade i att 64 personer
inkluderades i studien.

Under studieperioden hjarttransplanterades 209 personer i Sverige varav 109 vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset. Av de 109 personer som transplanterades vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset var 13 personer barn <18 ar, fyra personer hade avlidit inom ett ar
(Scandiatransplant, 2018). Av de patienter som genomfort en 1-arskontroll efter en
hjarttransplantation pa Sahlgrenska universitetssjukhuset hade 19 patienter ej fyllt i EQ-5D
och dessa inkluderades darfor inte i studien.

Bortfall

Av de 64 deltagarna som ingick i studien saknades uppgifter om NYHA-klassificering hos tre
personer (kvinnor n=2, mén n=1). Totalt fem deltagare hade ej genomfort arbets-EKG
(kvinnor n=2, man=3) vilket beror p att de ej varit fysiskt kapabla att genomfora
undersokningen.

Datainsamling

Uppgifter om vilka patienter som genomgatt hjarttransplantation hamtades ur det nationella
transplantationsregistret Scandiatransplant (Scandiatransplant, 2018). Ur registret hamtades
information om diagnos, operationsdatum, alder, kén, NYHA-klassificering och glomerular
filtrationshastighet (GFR). Fran patientens elektroniska journal hamtades uppgifter om
halsorelaterad livskvalitet (EQ-5D-3L), Nt-ProBNP och arbets-EKG i samband med
patientens 1-arskontroll.

Statistiska metoder

Studiens resultatanalys genomférdes i tre steg. FOrst med deskriptiv statistik dar studiens
population beskrevs med hjélp av korstabeller. I den deskriptiva analysen redovisas resultatet
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I median- och medelvéarden, antal, procent samt standardavvikelser (Sd). Standardavvikelse &r
ett spridningsmatt som visar hur stor avvikelsen fran medelvardet i genomsnitt ar.

En korrelationsanalys utfordes sedan for att berakna om dar fanns nagra statistiska samband
mellan de olika variablerna. Spearman’s rangkorrelation ar ett icke-parametriskt matt som
anvands for att undersdka sambandet mellan tva olika rangordnade observationsserier
exempelvis alder och HRQoL. Spearman’s koefficient (rho) anvandes som bivariat
analysmetod dar ett signifikant samband faststalldes vid p <0,05. Analysen ansags lamplig pa
grund av att variablerna for alder och organfunktion ej var normalférdelade och pa grund av
fa observationer. Data sorterades i ordinalskalor, dar variablerna rangordnas utan att ange
skillnader eller avstand mellan vardena. Resultatet presenteras i bade lIopande text, i tabeller
och i diagram (Polit & Beck, 2016). All data analyserades i statistikprogrammet SPSS (IBM
Corp. Riverton, NJ, USA version 25).

Slutligen genomfordes en bortfallsanalys med t-tester som jamférde de 19 patienter som ej
fyllt i EQ-5D-3L med de 6vriga 64 patienterna som inkluderats i studien.

Etiska dvervaganden

I all forskning dar manniskor involveras maste etikprévningslagen beaktas vars syfte &r att
“skydda den enskilda ménniskan och respekten for manniskovardet” (SFS 2003:460). Enligt
Helsingforsdeklarationen &r det forskarens ansvar att framja forskningspersoners valmaende
och rattigheter samt skydda dem fran eventuella obehag eller skador (World Medical
Association, 2013). En stor del av prévningen innebar att avvéga risker gentemot
kunskapsvinster. Aven forskningspersonen skyddas av lagen dar eventuella risker for fysiska
och psykiska skador forebyggs samt att personens integritet varnas.

Vidare ska i all forskning hansyn tas till autonomiprincipen, réttviseprincipen samt till
principen om att gora gott (Polit & Beck, 2016). Rapporter om erfarenheter av farlig
forskning géllande manniskor har gjort att forskningsetiken vaxt fram och inom all forskning
bor god forskningssed tillampas. Att som forskare gora etiska évervaganden och folja
riktlinjer ar av stor vikt for forskningens genomférande, kvalitet och resultat, samt &ven hur
forskningens resultat kan komma att anvéandas pa ett ansvarsfullt sétt (Vetenskapsradet,
2017). Vetenskapsradets huvudkrav innefattar samtyckeskravet, nyttjandekravet,
konfidentialitetskravet och informationskravet, vilka bor respekteras inom all forskning
(Vetenskapsradet, 2002).

Studien genomfors inom ramen for hogskoleutbildning pa avancerad niva vilka inte omfattas
av kraven pa etiskt godkannande (SFS 2003:460). Ett godkannande for studiens
genomforande erholls fran verksamhetschefen pa Transplantationscentrum Sahlgrenska
universitetssjukhuset och ansags kunna bidra med kunskap som kan vara till nytta for
patienterna och for verksamheten. For att sakerstélla deltagarnas anonymitet redovisas all data
pa gruppniva och all information om deltagarna har avidentifierats. Data har forvarats inlast
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och kommer att raderas nar uppsatsen ar godkand. Studiens data har inhdmtats fran ett register
och da kravs inget direkt samtycke, varfor patienterna inte informerats om deltagandet i
studien. Studien forvéntas bidra med kunskap om hur hjarttransplanterade patienters
upplevelse av HRQoL forhaller sig till olika faktorer sasom alder, kon och organfunktion och
nyttan med studien anses dvervaga det eventuella integritetsintrang som studien kan innebéra.
Deltagarna har inte utsatts for nagra onddiga risker eller skador da alla data redan samlats in i
andra syften (Vetenskapsradet, 2002).

Resultat

Totalt inkluderades 64 patienter i studien dér majoriteten var man (68,8%, n=44). Den yngsta
personen som ingick i studien var 20 ar vid transplantationen och den aldsta var 70 ar.
Medelaldern var 50,6 (Sd 14,2) och medianaldern 54,5 dar medelaldern for mannen var tio ar
mer an for kvinnorna. Den vanligaste bakomliggande orsaken till hjarttransplantation var
dilaterad cardiomyopati (70,3%) (Tabell 3, Figur 1).

Vid arbets-EKG hade en person (1,7%) en mycket god arbetsformaga, 57,6% normal
arbetsformaga, 32,2% sankt arbetsformaga och 8,5% hade en uttalad sankt arbetsformaga. De
flesta patienterna har skattats enligt NYHA-Klassificering till klass 1 (59,0%) och Il (39,3%).
Enbart en patient (1,6%) hade NYHA-klassificering pa 11l och ingen patient befann sig i
NYHA-klassificering 1V. Majoriteten (62,5%) hade ett Nt-ProBNP pa >400ng/L vilket
indikerar att hjartsvikt kan vara mojlig (medelvérde 881ng/L, Sd 1915,3, medianvarde
479ng/L) En hog andel av deltagarna (85,9%) hade latt eller mattlig njurfunktionsnedsattning,
fem patienter hade kraftigt nedsatt njurfunktion och ingen patient hade terminal njursvikt
(Tabell 3).

Tabell 3. Baslinjedata vid 1-arskontroll efter hjarttransplantation (n=64).

Kvinnor Man Total

n=20 n=44 n=64
Alder, &r medel (+Sd) 43,4 (£13,9) 53,8 (13,2) 50,6 (+14,2)
Alder, &r median (range, ar) 44,5 (20-66) 58,0 (20-70) 54,5 (20-70)
Arbets-EKG, arbetsformaga (%)
30-49, n (%) 1(5,6) 4(9,8) 5(8,9)
50-74 , n (%) 5(27,8) 14 (34,1) 19 (32,2)
75-120, n (%) 12 (66,7) 22 (53,7) 34 (57,6)
>135,n (%) - 1(2,4) 1(1,7)
NYHA-Klassificering”
[, n (%) 9 (50,0) 27 (62,8) 36 (59,0)
I, n (%) 9 (50,0 15 (34,9,0) 24 (39,3)
111, (%) - 1(2,3) 1(1,6)
IV, n (%) - - -
Nt-ProBNP ng/L
<300, n (%) 2(10,0) 17 (38,6) 19 (29,7)
300-400, n (%) 2(10,0) 3 (6,8) 5(7,8)
>400, n (%) 16 (80,0) 24 (54,5) 40 (62,5)

Glomerular filtrationshastighet
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(ml/min)
>90, n (%) 1(5) 3(6,8) 4(6,3)
60-89, n (%) 9 (45) 20 (45,5) 29 (45,3)
30-59, n (%) 9 (45) 17 (38,6) 26 (40,6)
15-29, n (%) 1(5) 4(9,1) 5(7,8)
* Bortfall = 5 ** Bortfall = 3
50
45
40
35
£ 30
&£
225 m Kvinnor
g 20 u Man
<
15 | Totalt
10
5
0 -
FAP ARVC CHD CHD/CM DCM  HCM [HD MC(GC) RCM
Diagnos

FAP familjar amyloidos med polyneuropati, ARVC arytmogen hogerkammardysplasi, CHD kongenital
hjéartsjukdom, CHD/CM Kongenital hjartsjukdom/kardiomyopati, DCM dilaterad kardiomyopati, HCM
hypertrofisk kardiomyopati, IHD ischemisk hjartsjukdom, MC/GC myokardit/jattecellsmyokardit och RCM
restriktiv kardiomyopati.

Figur 1. Bakomliggande hjartsjukdomar hos kvinnor och man som genomgatt
hjarttransplantation mellan 2010-2013.

Dimensionerna som matinstrumentet EQ-5D-3L belyser &r rorlighet, hygien, huvudsakliga
aktiviteter, sméartor och besvér samt oro och nedstdmdhet. Patienten skattar vid varje
dimension huruvida det foreligger: inga svarigheter eller problem (1 poang); vissa svarigheter
eller problem (2 poang) eller stora svarigheter eller problem (3 poéng). Dessa poang
summeras till ett sammantaget varde. Vid ett ssmmantaget varde pa fem poang i forsta delen
av EQ-5D-3L har personen skattat att de inte har nagra problem eller besvér i nagon av de
fem dimensionerna, det &r alltsa den lagsta summan som kan fas i matinstrumentet. Den
hogsta mojliga summan i matinstrumentets forsta del &r 15 poéng (Figur 2). N&stan hélften av
deltagarna (43,8%) skattade fem po&ng och den hdgsta skattade summan av de 64 deltagarna i
studien var 14 poang.

Smartor och besvar var den dimension dar flest personer beskrev vissa eller stora svarigheter
eller problem dar sammanlagt 43,7% (n=28) beskrev att de hade vissa eller stora svarigheter
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eller problem med smaértor och besvér. Sedan var huvudsakliga aktiviteter den dimension dar
flesta patienter (29,7%, n=19) upplevde vissa eller stora svarigheter eller problem. Endast tva
patienter (3,1%) beskrev vissa svarigheter eller problem med hygien vilket var den minst
problematiska dimensionen dar inte en enda patient beskrev stora svarigheter eller problem. |
forhallande till huvudsakliga aktiviteter beskrev 70,3% (n=45) att de ej upplevde nagra
svarigheter eller problem, 23,4% (n=15) beskrev vissa svarigheter eller problem och 6,3%
(n=4) beskrev stora svarigheter eller problem (Tabell 4).

| den subjektiva matningen i del tva av matinstrumentet skattade flest patienter (34,4%, n=22)
sitt halsotillstand mellan 90-100 dar 100 &r det basta tankbara halsotillstandet och 0 det
sdmsta, 18,1% (n=15) skattade mellan 80-89, 15,7% (n=13) skattade mellan 70-79, 10,8%
(n=9) skattade mellan 60-69, 3,6% (n=3) skattade mellan 50-59, 2,4% (n=2) skattade mellan
30-39 och ingen skattade lagre an sa (Figur 3).

Tabell 4. Hjéarttransplanterade patienter mellan 2010-2013 (n=64) och hur de skattat
svarigheter eller problem inom de fem dimensionerna i del ett av EQ-5D-3L vid 1-
arskontrollen.

Kvinnor Méan Total
n=20 n=44 n=64
Rorlighet
Inga svarigheter eller problem (1 poéng), n (%) 15 (75,0) 33 (75,0) 48 (75,0)
Vissa svarigheter eller problem (2 poéng), n (%) 4(20,0) 10 (22,7) 14 (21,9)
Stora svarigheter eller problem (3 poang), n (%) 1(5,0) 1(2,3) 2(3,1)
Hygien
Inga svarigheter eller problem (1 poéng), n (%) 19 (95,0 43 (97,7) 62 (96,9)
Vissa svarigheter eller problem (2 poéng), n (%) 1(5,0) 1(2,3) 2(3,1)
Stora svarigheter eller problem (3 poang), n (%) - - -
Huvudsakliga aktiviteter
Inga svarigheter eller problem (1 poéng), n (%) 15 (75,0) 30 (68,2) 45(70,3)
Vissa svarigheter eller problem (2 poéng), n (%) 4(20,0) 11 (25,0) 15(23,4)
Stora svarigheter eller problem (3 poang), n (%) 1(5,0) 3(6,8) 4(6,3)
Smértor/Besvar
Inga svarigheter eller problem (1 poéng), n (%) 9 (45,0) 27 (61,4) 36 (56,3)
Vissa svarigheter eller problem (2 poéng), n (%) 9 (45,0) 14 (31,8) 23(35,9)
Stora svarigheter eller problem (3 poang), n (%) 2 (10,0 3(6,8) 5(7,8)
Oro/Nedstamdhet
Inga svarigheter eller problem (1 poéng), n (%) 9 (45,0) 38 (86,4) 47 (73,4)
Vissa svarigheter eller problem (2 poéng), n (%) 9 (45,0) 5(11,4) 14 (21,9)
Stora svarigheter eller problem (3 poang), n (%) 2 (10,0 1(2,3) 3(4,7)
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Figur 2. Hjarttransplanterade patienter mellan 2010-2013 (n=64) och resultatet av summan av
poangen ett ar efter hjarttransplantation, i del ett av frageformularet EQ-5D-3L, hos kvinnor
och man.
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Figur 3. Hjarttransplanterade patienter mellan 2010-2013 (n=64) och deras sjalvskattad
hélsorelaterad livskvalitet ett ar efter hjarttransplantation pa den visuella analoga skalan
(VAS) i del tva av EQ-5D-3L, hos kvinnor och man.
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En korrelationsanalys genomfordes med Spearman’s korrelationskoefficient som visade ett
signifikant samband (p=0.000) mellan kvinnor och skattade svarigheter eller problem inom
dimensionen oro/nedstamdhet dar 55,0% av kvinnorna skattade vissa eller stora svarigheter
eller problem jamfort med 13,7% av mannen. Ett signifikant samband hittades &ven mellan de
fem dimensionerna i EQ-5D-3L och i hur personerna sedan skattade sin hélsorelaterade
livskvalitet pa skalan i matinstrumentets andra del (p= 0.000) (tabell 5).

Vad galler organfunktion och hur personerna skattade sin upplevda hélsorelaterade
livskvalitet, pa VAS i del tva av EQ-5D-3L, fanns ett signifikant samband mellan resultatet
vid arbets-EKG och summan i del ett (p=0.015) samt patientens skattning i del tva (p=0.003).
Dimensionen rorlighet i matinstrumentets forsta del hade &ven ett signifikant samband med
olika variabler for organfunktion, sasom GFR (p=0.048), NYHA (p=0.01) och arbetsférmaga
(p=0.007). Dér fanns ett samband mellan vad personen hade i GFR och NT-ProBNP men
dessa variabler hade daremot inget signifikant samband med hur personerna skattade sin
hélsorelaterade livskvalitet i nagon del av matinstrumentet.

Tabell 5. Hjarttransplanterade patienter mellan 2010-2013 (n=64) och resultatet av
korrelationsanalysen, enligt Spearman’s korrelationskoefficient (rho), mellan alder, kon och
olika variabler for organfunktion vid 1-arskontrollen.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13
1
2 .004**
3 950 | .038*
4 411 821 353
5 .031* | 198 | .000* | .202
6 506 | .020* | .014* | .009** | .063
7 955 | .799 | .048* | .010* | .373 | .007**
8 568 | .663 | .259 | 815 | 639 |? .005*
9 585 | 516 | 574 | 1156 | 214 | .037* | .000** | .014*
10 236 | .090 | 137 | .247 | 676 | .036* |.000* | .009** | .000**
11 .000* | .069 | .440 | 366 | .595 | .366 | .034* | .274 | .030* | .003**
12 212 | 160 | .066 | .053 | .863 | .015* | .000** | .015* | .000** | .000** | .000**
13 684 | 166 | 178 | 247 | 929 | .003** | .046* | .041* | .000** | .000** | .013* | .000*

1 Kén, 2 Alder, 3 Njurfunktion (GFR), 4 New York Heart Assosciation-Klassificering, 5 Hjartsviktsmarkér (NT-
proBNP), 6 Arbetsformaga vid arbets-EKG, 7 Dimensionen rorlighet i EQ-5D, 8 Dimensionen hygien i EQ-5D,
9 Dimensionen huvudsakliga aktiviteter i EQ-5D, 10 Dimensionen smértor/Besvar i EQ-5D, 11 Dimensionen
Oro/Nedstdmdhet i EQ-5D, 12 Summan av poéngen i EQ-5D del 1, 13 VAS-skala, del 2 i EQ-5D.

*p <0.05

**n <0.01
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Diskussion

Metoddiskussion

For att uppfylla studiens syfte valdes en kvantitativ ansats som ar ett lampligt val for studier
som dmnar undersoka olika variabler hos en stor mangd deltagare. Studien &r en retrospektiv
registerstudie dar en specifik population undersokts vid ett enstaka tillfalle, en sa kallad
tvarsnittsstudie. Vid denna metod undersoks patientens sjalvskattade HRQoL i tva delar, dar
den forsta visar eventuella svarigheter eller problem inom fem olika dimensioner av halsa och
den andra delen ar en sjélvskattning av den subjektiva upplevelsen hos patienten géllande sin
halsostatus. Detta innebér att studien inte undersoker forandringar i patientens HRQoL som
kan ske over tid eller att nagra orsakssamband kan konstateras utan enbart signifikanta
samband. Metoden méter inte patientens upplevelse av sin HRQoL vilket en kvalitativ
studiedesign hade kunnat gora (Polit & Beck, 2016).

Transplantationscentrum i Géteborg ar, och har varit, det storsta centrat for
hjarttransplantation i Skandinavien, forutom ar 2011 da fler hjarttransplantationer utfordes i
Skane an i Goteborg (Scandiatransplant, 2018). Transplantationsverksamheten i Goteborg har
ett brett upptagningsomrade namligen; Vastra Gotalandsregionen, Syddstra regionen,
Jamtlands lan, Vasternorrlands l&n, Vésterbottens 1&n, Norrbottens Ian och Island
(Scandiatransplant, 2018) och resultatet anses darfor vara generaliserbart trots att inte
patienter fran bada centra deltagit i studien. Antalet deltagare i studien kan anses lagt for en
kvantitativ studie vilket riskerar att leda till en bristfallig representativitet och mojlighet till
generalisering men da fler an halften av samtliga hjarttransplantationer i Sverige genomfordes
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset under den perioden anses det vara en styrka.
Anledningen till att inte fler deltagare inkluderades berodde pa att uppgifter hamtades bade
fran register och fran varje individs patientjournal vilket &r ett tidskravande arbete. Aren
2010-2013 valdes da bortfallet var som lagst mellan dessa ar och generaliserbarheten kunde
bevaras. Resultatet anses vara aktuell da riktlinjerna fér bedémning och behandling &r skrivna
2010 och har inte andrat sedan dess (Costanzo et al., 2010). Dessa ar valdes aven da samtliga
patienter fyllde i EQ-5D-3L vilket senare dndrades till EQ-5D-5L och svarsfrekvensen
minskade antaligen pa grund av organisatoriska skal. | en rapport fran Socialdepartementet
och Sveriges kommuner och Landsting (2010) foreslas att patientrapporterade utfallsmatt,
sasom sjalvskattad HRQoL, inkluderas i registren for att kunna dka kunskap och forbattra
varden for patienterna. Hade EQ-5D ingatt i Scandiatransplant hade samtliga uppgifter till
studien kunnat hamtas fran registret vilket hade varit mindre tidskravande och fler deltagare
hade kunnat inkluderas i studien.

Livskvalitet som begrepp anvands ofta felaktigt och det ar viktigt att podngtera skillnaden
mellan livskvalitet och HRQoL. EQ-5D som matinstrument mater inte patientens subjektiva
upplevelse av livskvalitet utan genererar snarare ett matt pa en sjalvuppskattad halsostatus,
som kan ge vardefull information om patientens situation men som inte nédvandigtvis gar att
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likstalla med livskvalitet. Livskvalitet ar ett brett och komplext begrepp som fortfarande inte
ar definierat men dar hélsostatus tros spela in. Darfor kan det vara vardefullt att utnyttja
generiska matinstrument som EQ-5D for att méata sjukdomsspecifika problem och besvar och
for att utvérdera effekten av olika behandlingar (Moons, Van Deyk, Budts & De Geest, 2004).
| studien anvéands enbart begreppet HRQoL som ett matt pa patientens sjalvuppskattade
hélsostatus. Resultatet bor darfor enbart tolkas som en skattning av HRQoL och inte pa
patientens upplevda livskvalitet. Ar syftet att undersoka livskvalitet sa kravs darfor en annan
metod med andra méatinstrument an EQ-5D.

| forsok att mata HRQoL riktas fokus pa objektiva halsorelaterade parametrar med ett negativt
perspektiv, saledes i form av problem och besvir, vilket kan innebéra att de positiva
aspekterna som kan bidra till en forbattrad livskvalitet sasom resurser och formagor kan
missas (Moons, Van Deyk, De Geest, Gewillig & Budts, 2005). Med detta sagt har VAS i del
tva av matinstrumentet EQ-5D visat sig ha god validitet och reliabilitet vad géller att mata
patientens subjektiva upplevelse av deras halsostatus (Badia, Monserrat, Roset & Herdman,
1999) dven hos patienter med hjartsjukdom (Moons, 2005). Enligt Buchholtz, Janssen,
Kohlmann och Feng (2018) som sammanfattningsvis, utifran en systematisk review av studier
dar EQ-5D-3L jamforts med EQ-5D-5L, drar slutsatsen att EQ-5D-5L hade liknande eller
béttre mategenskaper an EQ-5D-3L men da studien &r en retrospektiv studie var det inget
alternativ att &ndra méatinstrumentet. Vid framtida studier och méatning av HRQoL
rekommenderas daremot anvandandet av EQ-5D-5L da det visat sig ha nagot battre reliabilitet
(Buchholtz, Janssen, Kohlmann & Feng, 2018).

Idag finns ett stort antal olika matinstrument utformade for att mata HRQoL och hdga krav
stalls for att matmetoderna ska vara vetenskapligt utprovade. HRQoL kan vara svar att mata
da instrumenten séllan tacker flera olika dimensioner som kan vara av vikt for patienten.
Andra brister kan vara att det saknas svarsalternativ som passar just den patienten, att
instrumenten inte speglar férandringar 6ver tid samt att instrumentet inte &r sjukdomsspecifikt
och inte da fangar upp vanliga svarigheter eller problem i den populationen som undersoks.
Forsberg, Persson, Nilsson och Lennerling (2012) har utformat méatinstrumentet Organ
Transplant Symptom and Well-Being Instrument (OTSWI) vars avsikt &r att mata symtom och
valmaende hos den transplanterade populationen. Matinstrumentet tacker en rad olika
halsodimensioner samt vanliga bekymmer for den transplanterade patienten. Anvandandet av
OTSWI hade kunnat minska risken att missa besvarande symtom vid métning av HRQoL.
Trots svarigheter i att mata HRQoL och bristerna hos olika matinstrument &r alternativet att
avsta fran att mata HRQoL ett daligt val (SBU, 2012). Att fortsatta uppmarksamma patienters
HRQoL efter transplantationen &r viktigt och aven detta bor inga i
transplantationsverksamheternas omhandertagande av patienterna. Exempel pa hur detta kan
genomforas ar genom anvandandet av generiska matinstrument sasom EQ-5D eller SF-36
eller sjukdomsspecifika méatinstrument sasom OTSWI, vars resultat sedan registreras i
kvalitetsregister.
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Bortfallsanalys

Bortfallet av de 19 personerna som ej fyllt i EQ-5D pa 1-arskontrollen beror troligtvis pa
tidsbrist hos vardpersonalen eller att hemskickade frageformular ej lamnats tillbaka av
patienterna. Eventuella skillnader mellan grupperna analyserades med t-test som inte visade
nagra signifikanta skillnader mellan grupperna férutom for arbetsformaga dar det fanns en
granssignifikant skillnad (p=0.052). Da dessa patienter ansags vara likvardiga med de som
svarat pa EQ-5D-3L vid 1-arskontrollen vad galler alder, kon och variabler for organfunktion
anses de inkluderade deltagarna vara representativa for hela gruppen.

Resultatdiskussion

Resultaten vid hjarttransplantation har forbattrats under aren och ett storre fokus har hamnat
pa patienternas livskvalitet (Holtzman, Abbey, Stewart, & Ross, 2010), vilken forbattras vid
transplantation, men ar dock sémre jamfoért med den 6évriga befolkningen (Authen et al.,
2017). Syftet var att undersoka HRQoL hos patienter ett ar efter att de genomgatt
hjarttransplantation dar alder, kon, olika faktorer for organfunktion samt arbetsférmaga ingick
i analysen. Resultaten visade att de flesta patienterna upplevde inga svarigheter eller problem
inom de fem dimensionerna som EQ-5D-3L lyfter och att de flesta skattade sin allménna
hélsostatus mellan 90-100 pa VAS. Daremot blev det tydligt att smarta var det mest upplevda
halsoproblemet, att kvinnor upplevde mer oro och nedstdmdhet jamfort med ménnen samt att
patienter med nedsatt arbetsformaga vid arbets-EKG hade signifikant samre skattad HRQoL.
Trots att patienterna verkar ha en generellt sett god HRQoL sa visar resultatet att det finns
vissa riskfaktorer, sasom kvinnligt kén och nedsatt arbetsformaga, dar atgarder kan sattas in
for att minska risken att dessa patienter far en forsamrad HRQoL.

Patienter som &r aktuella for hjarttransplantation lever med en mycket svar hjartsjukdom och
har en nedsatt HRQoL. De &r begransade i sina huvudsakliga aktiviteter och har en 6kad risk
for psykisk ohalsa. Att genomga en hjarttransplantation innebar for de flesta en stor
forbattring i HRQoL, framforallt i den fysiska formagan, den sjalvupplevda halsostatusen
samt i sina sociala funktioner (Mantovani et al., 2017). Detta stimmer vél verens med
resultatet som visade att majoriteten av patienterna skattade att de hade inga svarigheter eller
problem med varken rorlighet (75,0%), hygien (96,9%), huvudsakliga aktiviteter (70,3%),
smartor och besvér (56,3%) eller oro och nedstdamdhet (73,4%). Ungefér ¥4 av patienterna
skattade dven sina totala halsotillstand pa VAS till 90-100, dar 100 representerar det basta
tankbara halsotillstandet och 0 det samsta tankbara tillstindet. Darefter fanns det en
nedatgaende trend dar minst antal patienter skattade sina totala halsotillstdnd som lagst pa
VAS till 30-49 (2,4%).

Nedsatt livskvalitet efter en transplantation kan vara kopplat till besvar med kroppsliga
smartor (Holtzman, Abbey, Stewart & Ross, 2010) | studien beskrev en hog andel (43,7%) av
patienterna att de upplevde vissa eller stora svarigheter eller problem med smartor och besvér
vilket gor det till den dimension dar svarigheter eller problem var vanligast forekommande.
Dessa patienter visade sig aven ha svarigheter eller problem inom alla de andra dimensionerna
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I matinstrumentet och dar finns ett samband mellan smértor och besvéar och patientens
subjektiva upplevelse pa VAS (p=0.000) vilket tyder pa att smarta har en stark paverkan pa
patientens totala skattade halsotillstand. Detta stimmer dverens med resultat fran en studie dar
Holtzman et al, (2010) beskrev att en hog andel (46%) av alla hjérttransplanterade patienter
upplevde en létt smarta efter transplantationen, och en femtedel av dem (21%) beskrev en
mattlig till svar smarta efter transplantationen. De patienter med ingen eller mycket latt sméarta
beskrev en social funktion och livskvalitet jamférbar med den 6vriga befolkningen. Patienter
med l&tt smarta efter en hjarttransplantation var i mindre utstrackning tillbaka i arbete efter sin
transplantation (Holtzman et al., 2010). Aven om fler patienter i studien skattade att de inte
har svarigheter eller problem med smarta (56,3%) sa kan det bero pa att latt smérta ej fanns
med som alternativ i méatinstrumentet EQ-5D med enbart tre svarsalternativ.

Med tanke pa den negativa inverkan pa patienters HRQoL smarta kan leda till, exempelvis att
patienten inte kan aterga till sin sysselsattning, ar det ett viktigt problem som maste
uppmarksammas. Detta kraver kunskap och engagemang och hér har specialistsjukskoterskan
med sin kompetens en viktig roll genom att identifiera de patienter som besvaras av smarta
och erbjuda regelbunden kontakt pa sjukskoterskeledd specialistmottagning. Det ar dven
viktigt med ratt instans och tillgang till tvarprofessionell kompetens med ett engagerat och
personcentrerat arbetssatt vilket kan skapa en trygghet for den hjarttransplanterade patienten
som har en livslang kontakt med sjukvarden.

Studiens metod har inte innefattat en screening for psykisk ohélsa, men daremot visade
resultatet att 26,6% av patienterna och mer &n halften av alla kvinnor (55,5%) upplevde vissa
eller stora svarigheter eller problem med oro och nedstamdhet, nagot som bor
uppmarksammas, utredas samt foljas 6ver tid. Resultatet visade dven ett signifikant samband
mellan dimensionen oro och nedstdmdhet och rorlighet (p=0.034), huvudsakliga aktiviteter
(p=0.03) och smaértor och besvar (p=0.003) vilket kan tyda pa att en forbattrad situation inom
en dimension kan ha en positiv inverkan dven pa 6vriga dimensioner. Nedsatt fysisk formaga
och fysisk inaktivitet kan vara en bidragande orsak till varfor hjéarttransplanterade patienter
har en okad risk for psykisk ohélsa (Christensen et al., 2012). Att satta in atgarder for att
behandla patienter med psykisk ohdlsa ar véasentligt och att stotta patienter i deras fysiska
aktivitet ar en atgard som kan minska den psykiska ohélsan och forbattra livskvaliteten hos
dessa patienter (Christensen, Dall, Prescott, Pedersen & Gustafsson, 2012).

Kvinnorna i studien beskrev mer oro och nedstdmdhet i jamforelse med mén efter en
hjarttransplantation. Studien hade fler manliga studiedeltagare an kvinnliga, vilket beror pa
som tidigare ndmnts att de hjartsjukdomar som kardiomyopati och hjartinfarkt, som ar de
vanligaste orsakerna till terminal hjartsvikt, ar vanligare hos méan i de aldersgrupper som
oftast ar transplanterbara (Dellgren et al., 2013; Kornhall et al., 2012). Grady et al. (2016)
visade i sin studie att det existerar konsskillnader vad géaller HRQoL efter en
hjérttransplantation, dar kvinnor upplevde en samre HRQoL &n mén. Det har &ven visats att
kvinnor ofta ar mer stillasittande efter en hjarttransplantation, sarskilt aldre kvinnor och att de

22



Anna Brantmark & Boel Karlsson

kvinnor som utdvade mer fysisk aktivitet rapporterade en battre livskvalitet. Det finns ett
prognostiskt varde av att méata fysisk aktivitet i relation till HRQoL dér en hogre grad av
fysisk aktivitet innebar béattre halsoutfall (Evangelista, Dracup, Doering, Moser &
Kobashigawa, 2005).

Mycket fokus ligger pa de medicinska aspekterna vid patientens uppfoljningsbesok sasom
risken for avstdtning och undersékningar som hjartbiopsi kan upplevas av patienten som
mycket stressande och vara ett hot mot livet. Darfor maste uppmarksamhet och forstaelse
riktas mer pa patientens enskilda behov och upplevelser (Almgren et al., 2016a). Nilsson,
Forsberg, Lennerling och Persson (2013) beskriver i sitt resultat att patienter som genomgatt
transplantation lever med en oro att drabbas av rejektion. Patienterna upplever det som ett hot
och en stressfaktor, som standigt &r narvarande och de har svart att avleda tankarna kring
oron. Med vetskap om detta maste sjukvarden uppmarksamma behovet patienterna har och
anpassa uppfoljningen individuellt och arbeta med ett personcentrerat forhallningssatt och pa
sa satt framja patientens egen formaga att hantera situationen och oka sin livskvalitet. Aven
Almgren et al. (2016) belyser behovet av att i uppfdljningen av den hjarttransplanterade
patienten uppméarksamma den osakerhet patienten kan k&nna. De betonar vikten av att arbeta
tvarprofessionellt i kontakten med patienten och trycker pa vardet av att ha méjlighet till
psykolog i teamet.

Psykisk ohalsa ar en faktor som paverkar patienternas livskvalitet negativt och som dven ar
starkt korrelerad med trétthet. Trotthet ar hos den hjarttransplanterade patienten ett symtom
som kan paverka livskvaliteten negativt med bade en fysisk och psykisk inverkan. Patientens
dagliga liv paverkas dels genom att trottheten upptrader och dels genom dess intensitet. Det ar
av vikt att lakare och sjukskoterskor uppmérksammar denna trétthet for att kunna stétta och
hjalpa patienterna att hantera situationen (Chou et al,. 2017). En nackdel med validerade
matinstrument ar att de inte alltid fangar upp just de symtom som patienten i fraga lider av.
Trotthet ar till exempel inte en dimension som fangas upp av forsta delen i méatinstrumentet
EQ-5D, daremot kan ett besvarande symtom paverka patientens totala upplevelse av sin
hélsostatus som da speglas i den subjektiva skattningen i matinstrumentets andra del. Darfor
bér anvandandet av méatinstrument kompletteras med samtal dar patientens subjektiva
upplevelse lyfts fram, vilket gors dels genom forskning utifran ett kvalitativt perspektiv samt
kliniska besok med ett personcentrerat arbetssétt.

Risken for psykisk ohélsa minskar vid hjarttransplantation men &r dock storre an den dvriga
befolkningen. Psykisk ohélsa har visat sig innebdra en 6kad risk for mortalitet och morbiditet
efter en transplantation och noggrann uppféljning och screening &r en viktig del i att upptacka
psykiatriska sjukdomar samt forbattra HRQoL for transplanterade patienter (Authen et al.,
2017; Dew et al., 2001). En noggrann utvérdering av patientens psykiska tillstand &r en
sjalvklar del i den utredning som sker infor en transplantation. Daremot verkar bedémningar
och atgarder gallande patienters psykiska halsa efter en transplantation vara bristfalliga.
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Langvarig utvardering bor ske da psykiatriska sjukdomar inte bara férekommer tidigt efter
transplantationen utan kan dven uppsta langt senare (Dew, et al., 2001).

Nivan av fysisk aktivitet har inte uppmatts, daremot beskriver de flesta patienter (75,0%) inga
svarigheter eller problem med rérlighet. Endast tva patienter beskrev stora svarigheter eller
problem med rérlighet och ett samband kunde konstateras mellan rorlighet och hur det
presterade pa arbets-EKG (p=0.007), NYHA-klassificering (p=0.01) och &ven svarigheter
eller besvér inom de andra dimensionerna i EQ-5D-3L. Hjérttransplanterade patienter skattar
en séamre HRQoL &n den dvriga befolkningen och sarskilt ses en forsamring nar det géller
fysisk funktion. Detta tydliggor behovet av adekvat rehabilitering och stéttning nér det géller
fysisk aktivitet (Authen et al., 2017), inte minst da fysisk inaktivitet innebar en 6kad risk for
andra sjukdomar sasom diabetes typ II, hypertension, osteoporos och kronisk vaskular
rejektion. Ett tvarprofessionellt omhandertagande déar traningsprogram utformas efter varje
patientens individuella behov rekommenderas av internationella riktlinjer (Costanzo et al.,
2010). Yrkesforeningar for fysisk aktivitet (YFA) rekommenderar att alla vuxna ar fysiskt
aktiva, med mattlig intensitet, minst 150 minuter varje vecka och att de individer som inte
klarar rekommendationerna pa grund av sjukdom eller funktionshinder bor “vara sa aktiva
som tillstdndet medger” (FYSS, 2011).

Traditionellt sett har hjartfunktion alltid antagits som den viktigaste prediktorn for
livskvaliteten hos hjartsjuka patienter men i en studie som undersokt patienter med
hjartsjukdom och sambanden mellan livskvalitet samt HRQoL och svarighetsgraden av
sjukdomen visar resultatet att sjukdomsforloppet i sig, fran diagnos och framat inte paverkar
livskvaliteten lika mycket som patientens funktionella status (Moons, Van Deyk, De Geest,
Gewillig & Budts, 2005). Detta bekréftas av resultatet déar enbart arbets-EKG visade sig ha ett
signifikant samband med HRQoL. Daremot har det visats att patientens fysiska formaga inte
har samma inverkan pa HRQoL o6ver tid. Detta kan bero pa att patienter 6ver tid jamfor sig
mer med den friska befolkningen &n med tiden innan transplantationen (Buendia et al., 2011).
Dérfor &r det av stor vikt att fortsatta folja patienternas funktionella status, fysiska aktivitet
och subjektiva upplevelse éven dver tid.

Transplanterade patienter har en livslang kontakt med sjukvarden och da behdvs kontinuitet
och engagemang for att pa sa satt skapa ett partnerskap som ar en forutsattning i ett
personcentrerat arbetssatt. Almgren et al. (2016a) redovisar i sitt resultat &ven vikten av att
stirka patientens tilltro till den egna formagan, self-efficacy ”, och darigenom stétta och
uppmuntra patienten att hantera den nya livssituation det innebér att fa ett nytt hjarta. | arbetet
med uppfdljning av hjérttransplanterade patienter bor det finnas tvarprofessionella team dar
mojlighet till regelbundna samt frekventa aterbesok pa sjukskoterskemottagningar anses vara
mycket vardefulla. Nyttan och vinsten av sjukskoterskebaserad uppféljning och
patientutbildning hos hjértsviktspatienter beskrivs i tidigare studier leda till 6kad livskvalitet
(Rice, Say & Betihavas, 2017), forbattrad 6verlevnad, minskad aterinsjuknande med farre
aterinlaggningar pa sjukhus, kortare sjukhusvistelser, kostnadseffektivitet samt att det starker
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patientens mojligheter till egenvard (Stromberg et al., 2003). Sjukskoterskans utbildningsniva
har dessutom visats ha betydelse for mortalitetsrisken inom slutenvarden (Aiken et al., 2014)
vilket antas kan ha betydelse aven for patienter som foljs upp pa specialistmottagningar.

Slutsatser

Antalet personer som genomgatt hjarttransplantation fortsatter arligen att 6ka vilket kommer
att vara livsavgdrande for manga personer som ar i behov av en transplantation. En
hjarttransplantation férbéattrar inte endast 6verlevnaden for dessa patienter utan &ven deras
livskvalitet. Daremot ligger ett stort fokus efter transplantation pa organfunktion samt att
uppmarksamma och minimera risken for rejektion och andra komplikationer. En god
transplantatfunktion behover inte nédvéandigtvis innebéra en god livskvalitet och patientens
upplevelse av halso- och livssituationen kan paverkas av fler faktorer an enbart
organfunktion. Aven om HRQoL ér relativt god hos patienter ett ar efter hjarttransplantation
upplever kvinnor mer oro och nedstamdhet samt att nedsatt arbetsférmaga vid arbets-EKG ar
associerad med samre HRQoL. For att kunna stodja patienten och anpassa insatser som kan
forbattra HRQoL sa ar en forutsattning att det finns kunskap om vilka faktorer som paverkar
HRQoL efter hjarttransplantation. En djupare forstaelse for hur en hjarttransplantation
paverkar en individs subjektiva upplevelse av halsa och livskvalitet ar en forutsattning for att
kunna rikta behandling, uppmarksamma riskfaktorer och stodja patienter i att forbéattra sin
HRQoL efter en hjarttransplantation. Ur ett omvardnadsperspektiv vore det vardefullt med en
djupare forstaelse och kunskap kring patientens subjektiva upplevelse av olika fenomen,
sasom livskvalitet, HRQoL och self-efficacy, for att pa sa satt kunna uppmuntra patienterna i
deras tilltro till den egna férmagan att hantera den nya livssituation som en
hjarttransplantation innebéar. Specialistsjukskoterskans roll i omhandertagandet ar att lyfta
omvardnadsperspektivet och genom ett personcentrerat arbetssatt uppmarksamma patientens
subjektiva upplevelser for att kunna identifiera behov, formulera vardefulla mal och pa sa satt
stddja patienten i att forbattra sin HRQoL.

Vidare forskning och kliniska implikationer

Att fortsatta uppmarksamma patienters HRQoL efter transplantation bade regelbundet och
over tid ar en viktig del som bor inga i transplantationsverksamheternas omhandertagande av
patienterna. Att anvanda sig av validerade och standardiserade métinstrument &r inte bara
vardefullt ur forskningssynpunkt utan kan vara bra hjalpmedel aven i det kliniska motet med
patienten, som ett verktyg i att utvardera men ocksa som uppfoljning, dock saknas det tydlig
vagledning i hur man bést anvander matinstrument i praktiken (Gallagher, Lucas & Cowie,
2019).

Bade kvalitativ och kvantitativ omvardnadsforskning som féljer patientens HRQoL och

upplevelser dver tid &r nédvandig for att 6ka kunskapen kring hur olika faktorer kan spela in
och andras 6ver tid och fler studier behévs inom omradet. Omvardnadsforskningen bor dven
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generera konkreta riktlinjer for hur resultaten kan implementeras i omvardnadsarbetet och pa
det viset komma till nytta for patienterna.
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