Forsberg & Lennerlings forskningsgrupp inom
organdonation och organtransplantation

SAMMANFATTNING

Forskningsgruppens projekt ar primart humanvetenskapliga. Den ontologiska utgdngspunkten
for de vetenskapliga studier som planeras och genomfors ér att ménniskan &r ett motivstyrt
handlande subjekt. En forutséttning for att en transplantation ska kunna genomforas &r att det
sker en donation av organ. Intresset for forskningen dr hur minniskan i relation till en
organdonation forstdr, uppfattar, upplever och bemaéstrar situationen och fenomenet donation
av organ. Donation kan ske fran sdvél en levande som en avliden givare. Nédr nigon dor inom
intensivvarden sker det i en hogteknologisk miljo vilket i vissa fall ocksd mojliggdr en
donation. Nér givaren dr avliden stélls situationen i relation till rddande lagstiftningen om
formodat samtycke, nérstdendes situation samt attityder och organisatoriska fOrutséittningar
inom intensivvdrden. Levande donation innefattar en midngd komplicerade psykologiska,
etiska och pedagogiska fragestillningar.

Vidare &r ett centralt perspektiv att vi ser ménniskan som har en sjukdom eller symtom och
inte sjukdomen i ménniskan. Det dr den transplanterade minniskans upplevelser och
erfarenheter i samband med ohélsa, sjukdom och lidande sévdl som i samband med
aterhdmtning och bevarande av hédlsa som éar i1 fokus. Fragestéllningarna inom studierna har i
huvudsak ett omvéardnadsperspektiv riktat mot personens tolkning av och reaktion pé hela sin
livssituation snarare dn sjukdomen 1 sig.

I forskningsgruppen finns erfarenhet av att anvénda flera kvalitativa och kvantitativa metoder.
Dessa dr fenomenografi, fenomenologi, fenomenologisk hermeneutik, grounded theory,
innehéllsanalys, instrumentutveckling samt olika statistiska metoder.
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The Forsberg & Lennerling Research Group in Organ
Donation and Organ Transplantation

SUMMERY

The projects in the research group are primary based on a hermeneutic perspective. The
projects developed in the group stem from the ontological assumption that the human being
are driven by motives and acting subjects.

A prerequisite for transplantation is organ donation. The research interest is directed towards
how the person - in relation to organ donation - comprehend, experience, perceive and cope
with the situation and the phenomenon - organ donation. Organs can be donated from either
a live donor or a deceased donor. The intensive care is a highly technological environment
and when somebody dies in the intensive care, organ donation is in some cases enabled. When
the donor is deceased the situation has to be viewed in relation to the legislation about
presumed consent, the situation for the next of kin and attitudes and organizational conditions
within the intensive care unit. Living donation includes several complicated psychological,
social, ethical and pedagogical issues.

A central perspective is that starting point is the person who has a disease or symptoms and
not the disease in the person. Our focus is on the transplanted persons experiences and beliefs
in relationship to illness, disease and suffering as well as the recovery and maintenance of
health. The research questions are mainly from a nursing perspective, aiming at the person’s
interpretation of and reaction to the entire life situation rather than the disease itself.

The research group has experience of using several qualitative and quantitative methods.
These are Content analysis, Hermeneutics, Grounded theory, Phenomenography,
Phenomenology, the development of instruments and various statistical methods.
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ORGANDONATION - som fenomen och som situation

Véardandets geografi omfattar dess tid, rum och plats och ddrmed ocksd dess organisation.
Forskning om hur omgivningen paverkar méanniskans hélsa och stillningstagande i relation till
organdonation kan visa oss nya vigar inom de verksamheter som berdrs av organdonation.
For att en organdonation ska kunna komma till stand krévs att den potentiella donatorn avlider
inom intensivvarden sd att organen kan omhéndertas pa ett optimalt sitt. Déendet i denna
hogteknologiska miljo ar dérfor ett centralt fenomen av betydelse for donationsprocessen. I
detta skeende spelar motet med och omvérdnaden av nérstaende till den avlidne stor roll. En
av de viktigaste faktorerna bakom att ett samtycke till donation uppstar och att en potentiell
donator blir en donator dr personalens instdllning till organdonation, dér instéllningen hos
intensivvardssjukskoterskan dr mycket avgoérande. Brist pd kunskap och trygghet i
donationsfragor bland sjukvardspersonal kan vara en bidragande faktor till att fragan om
donation inte tas upp.

Levande njurdonatorer har anviants for njurtransplantation sedan 1965 i Sverige. Att anvidnda
organ fran levande donatorer till transplantation innefattar en méngd komplicerade
psykologiska, etiska och pedagogiska fragestdllningar. Kriterierna for att bli levande donator
har 6ver dren utvidgats till att &ven omfatta helt anonyma givare.

Projekt

Vardmiljo, vard och omvardnad vid livets slut inom intensivvard

I ett avslutat projekt har en kartliggning skett av hur doendet inom intensivvarden sker,
nirstdendes upplevelser och personalens upplevelser av att ge vard i livets slutskede pa en
IVA-avdelning [Fridh et al. 2007, Fridh et al. 2007, Fridh et al. 2009, Fridh et al. 2009]. Detta
har 6kat kunskapen om faktorer som dven kan paverka organdonation som situation och har
lart oss om lotsandets* betydelse som potent och strukturerad vardhandling i omvardnaden av
nérstdende som forlorar en anhorig i samband med intensivvard.

* Lotsa betyder att vigleda genom svdrare farled. Utvidgat har ordet dven betydelsen att
vdgleda till ett visst mal.

Intensivvardssjukskoterskans attityder till organdonation

Ett projekt pagér dir IVA-sjukskoterskors instillning till och uppfattningar om organdonation
studeras och hur dessa uppfattningar paverkar mgjligheten till donation. Efter en genomgéng
av tidigare studier har det framkommit att en faktor som dr av avgdrande betydelse for om en
potentiell donator blir en donator, dr IVA-personalens instédllning till organdonation. Genom
att kartligga hur dessa nyckelpersoner i varden av donatorn forstir och lir sig om donation
kan riktade pedagogiska insatser goras i syfte att 0ka antalet donationer [Flodén A et al. 2006,
Flodén A et al. 2009].

Narstaendes erfarenheter av organdonation

Bemdétandet av nérstdende dr en central fraga for hela donationsprocessen [Norberg U et al
2000]. I Vistra Gotaland initierades ett projekt redan 1 mitten av 2000-talet dir
organkoordinatorn i ett tidigt skede aker ut till den intensivvardsenhet ddr den potentiella
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donatorn finns och utgor stod till alla inblandade under hela donationsprocessen. 1 en
pagdende studie kartliggs nérstdendes erfarenheter av organdonation. Nérstdende har varit
delaktiga i diskussionen och beslutet om organdonation i hindelse av att den avlidnes vilja
inte har varit kdnd och kan efter dodsfallet vara i behov av minsklig omsorg.

Organdonation fran levande givare

I ett avslutat projekt ldg fokus pa motiv till att en frisk person donerar en njure till en
nérstdende. Dessa studier ansdgs nyskapande da frigan om motiv till donation stédlldes innan
det var klart om den tilltinkta donatorn blev accepterad som donator, det vill siga under
utredningsprocessen, och inte som i tidigare studier retrospektivt [Lennerling A et al. 2003].
Vidare genomfordes en multicenterstudie dir jamforelser gjordes med Norge dir levande
donation av njure ocksd &r stort och etablerat [Lennerling A et al. 2004]. For att den
potentiella donatorn ska kunna ge ett informerat samtycke till att bli levande givare krivs
saklig och personanpassad information. I projektet studerades hur denna information bor vara
utformad pa ett optimalt sitt [Lennerling A et al. 2004]. Njurfunktionsnivd for optimalt
resultat for mottagaren samt sidkerheten for njurdonatorn studerades [Nordén G et al. 2000]
Aterhdmtningsperioden efter en njurdonation har tidsméssigt varit underskattad och i
projektet framkom att donatorer upplever en trétthet som framforallt dr av fysisk karaktir men
psykisk trotthet ér inte heller sillsynt [Lennerling A et al. 2001]. Kriterierna for att bli levande
donator har Over aren utvidgats till att ocksd omfatta anonyma givare 1 Sverige efter ett
policybeslut i Svensk Transplantationsforening [Lennerling A et al. 2008]. Idag finns program
for anonym donation i fyra ldnder i Europa, Sverige, Nederldnderna, Storbritannien och fran
maj 2010 ocksé Italien. I ett samarbete med etiker vid Linkdpings universitet, har
beslutsprocessen i samband med levande njurdonation fran fordlder till barn i forhéllande till
kon studerats [Zeiler K et al. 2010]. En uppfoljning av samtliga personer som donerat en njure
pa Sahlgrenska universitetssjukhuset under aren 1965 till 2005 dr avslutad. Biomedicinska
parametrar avseende allmint hélsotillstdind och njurfunktion har analyserats [Fehrman-
Ekholm I et al. 2006, Fehrman-Ekholm I et al. 2006, Fehrman-Ekholm I et al. 2009] liksom
sjdlvskattade motiv till donation samt konsekvenser i dagligt liv. En studie har genomforts
som betydligt 6kade forstdelsen for den etiskt komplicerade situation som uppstir nir man
som fordlder tillfrigas om att donera en bit av sin lever till sitt livshotande sjuka barn
[Forsberg A et al. 2004, Forsberg A et al.2004].

Symtom och hélsorelaterad livskvalitet hos transplanterade

Symptom handlar om kommunikation och meningsskapande dér symptom kan tolkas som
patientens manifestation och uttryck av ohélsa eller storning. Forstaelsen for patienters
symptomsprék i olika faser av sjukdomstillstdnd dr avgorande for en fordjupad kunskap om
symptom som kommunikation av ohilsa och vardbehov. Genom att forsta patienten och inte
enbart forklara sjukdomen kan det kliniska vardagsmotet inom transplantationssjukvarden
underléttas. Vérdandet inom transplantationsverksamheten riktas mot att frdmja hdlsa och
livskvalitet liksom mot det som kan lindra lidande, motverka ohélsa/sjukdom och nér detta
inte dr mdjligt bidra till att ménniskor kan beméstra och leva med sjukdom och ohélsa fore,
under och efter en organtransplantation.
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Projekt

Halsorelaterad livskvalitet och coping efter levertransplantation

De forsta studierna genomfordes i slutet av 90-talet och visade att smirta var ett centralt
symtom som péaverkade dagligt liv vilket framstod som en ny kunskap [Hellgren A et al.
1998]. Smértan var framst lokaliserad till hédnder och fotter och inskrénkte dagligt liv
[Forsberg A et al.1999]. Studierna beskrev smartans forekomst, omfattning och konsekvenser
1 dagligt liv, men var inte designade for att kartldgga orsaken. En kvalitativ studie beskrev
aterhdmtningsprocessen det forsta aret efter en levertransplantation och lirde oss forsta
patientens forhéllningsstt till sitt organ, till sin kropp och till rddslan for avstotning [Forsberg
A et al. 2000, Forsberg A et al.2002]. Slutligen visades vilka copingstrategier som &r vanligast
efter en levertransplantation och hur dessa strategier forandras over tid savél pé individniva
som pa gruppniva. En tydlig brytpunkt sigs vid sex ménader efter transplantationen [Forsberg
A et al. 2002].

Ett projekt géllande ett transplantationsspecifikt instrument for att mita symtom och
vilbefinnande hos organtransplanterade patienter dr pagdende. Instrumentet som bendmns
Organ Transplant Symptom and Well-being Instrument (OTSWI) dr utvecklat och testat for
validitet och reliabilitet hos patienter som &r transplanterade med antingen njure, lever eller
hjart/lung. Genom instrumentet ges ny kunskap om vilka symtom dessa patienter besvéras av
efter transplantationen, hur dessa symtom paverkar dagligt liv och vilka faktorer som ger ett
vélbefinnande ur ett langtidsperspektiv. Vi kommer ocksd att forstd hur symtom och
konsekvenser 1 dagligt liv skiljer sig at beroende pa vilket organ som transplanterats.

Larande och bemastrande

Organtransplantation innebér livslang behandling med immunddmpande likemedel. Alla
transplanterade patienter 16per risk for avstotning och tillsammans med infektioner ar detta ett
av de storsta hoten for den transplanterade patienten. Gruppens forskning kring ldrande utgar
fran ett forhdllningssitt och en tro pa personens mojlighet att ta makten 6ver och bemaéstra sin
hilsosituation, ddr empowerment och enabling &r centrala begrepp. I detta innefattas ocksé
studier kring foljsamhet till behandling baserat pd samsyn (adherence/concordance) mellan
virdtagare och vardgivare. Patientundervisning krdver inte bara kunskap om olika
behandlingsalternativ, men ocksd om hur goda ldrsituationer skapas i vdrden och om
bemoétande av patienter i olika livssituationer.

Projekt

Uppfattningar och bemistrande av avstotning

Patienter med langvariga sjukdomar och som har blivit transplanterade besitter en unik
kunskap baserad pa sin erfarenhet och de lir sig kdnna igen symtom och tecken i alla dess
variationer. Ett projekt pagar kring transplanterade personers uppfattningar och bemaéstrande
av fenomenet avstotning [Nilsson M et al. 2008, Nilsson et al. 2010, /n press]. Projektet
omfattar hur vuxna och ungdomar uppfattar avstotning, vilken omfattning och betydelse hotet
om avstotning har samt hur dessa personer bemistrar hotet om avstotning. I projektet ingér
ocksa en metodutveckling i form av ett instrument for att méta hotet om avstotning.
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Upplevda symtom och uppfattningar om immundampande likemedel

I ett pdgaende projekt studeras njurtransplanterade personers attityder och instéllningar till
ladkemedel 1 allménhet och immunddmpande ldkemedel i1 synnerhet samt sjédlvskattad
foljsamhet till sin immunddmpande likemedelsbehandling. Vidare kartliggs upplevda
symtom som av personen tolkas vara orsakade av den immunddmpande
lakemedelsbehandlingen. Ett europeiskt samarbetsprojekt pdgir med huvudsyftet ar att
sammanstilla verktyg att anvdnda for att méta non-adherence kliniskt och att aktivt kunna
arbeta for att motverka non-adherence hos transplanterade personer [Dobbels F et al. 2010, /n
press].
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