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ABSTRAKT

Bakgrund: Transplantationskirurgin ar ett relativt nytt omrade som hade sin framvéxt i
Sverige pa 60-talet. Transplantationsprocessen ar en kravande process som har en stor

paverkan pa patienternas livssituation. Det finns evidens for att anhoriga till svart sjuka &r
en grupp som riskerar att drabbas av ohélsa pa grund av den pafrestande rollen som
vardare. Nar en svar sjukdom drabbar en person stannar familjens liv upp och de anhérigas
behov blir asidosatta. | transplantationsvarden &r anhoriga ett viktigt stod for patienten och
darfor kan det antas att de anhoriga gar igenom en pafrestande process och &r sjalva i behov
av stod fran varden.

Syfte: Att 6ka kunskapen om personers upplevelser av att vara anhdriga till patienter som
ska eller har genomgatt en transplantation for att 0ka sjukskaterskors mojlighet att kunna ge
stod.

Metod: Arbetet ar ett resultat av en litteraturgranskning dar flera sokningar pa databaserna
Cinahl, PubMed och Scopus gjordes och artiklar valdes ut for granskning. Nio artiklar
valdes ut for analys.

Resultat: Artiklarna visade pa att de anhériga gick igenom en lang och kravande process
som hade en stor paverkan pa deras liv. Anhoriga beskrev processen som att aka en berg-
och dalbana och upplevde att processen var utmattande bade fysiskt och psykiskt.
Konklusion: Resultatet &r tankevackande och bér uppmarksammas av personal inom
transplantationsvarden for att kunna méta de anhorigas behov av stod.
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INLEDNING

| takt med att sjukvarden utvecklas uppkommer nya processer som kan vara kravande for
bade patienter och anhoriga. Samtidigt implementeras nya teorier inom omvardnad som t
ex att sjukskoterskan skall arbeta mer personcentrerat. Aven om det gors framsteg inom
personcentrerad vard, sa upplever vi att det finns en svarighet hos sjukskéterskor nar det
géller motet med anhériga. Detta gav ett intresse for att fordjupa kunskapen om anhdrigas
upplevelse av olika vardsituationer. Da vi har ett stort intresse av omvardnaden kring
kirurgi, valde vi att fokusera pa transplantationsvarden. Forestallningen vi hade innan
arbetets borjan var att anhoriga till transplanterade patienter ar delaktiga i omvardnaden och
darigenom ar ett viktigt stod for patienten. Utifran detta uppstod en hypotes att
transplantationsprocessen kan ha en paverkan pa anhorigas livssituation, vilket var
utgangspunkten for arbetet.

| arbetet syftar termen anhdrig till patientens partner och termen patient till den
transplanterade.

BAKGRUND

TRANSPLANTATIONSKIRURGINS HISTORIA

Transplantationskirurgin har haft en omtumlande start. Redan i borjan pa 1900-talet gjordes
forsok att transplantera njurar pa hundar, men kunskapen om immunologi var otillracklig
och darmed stottes organen bort. Saledes var resultaten av de forsta forsoken inte lyckade
men lade anda grund till forskningen som finns idag (1).

Under sent 50 tal och tidigt 60 tal borjades det gora transplantationer av flera organ pa
manniskor, men resultaten var fortfarande inte positiva da organen avvisades och
overlevnaden for mottagarna var oftast bara fran nagra timmar till nagra dagar. Genom
utvecklingen av immunsuppressiv behandling blev resultaten mer positiva. | slutet pa 60-
talet rapporterades det om flera lyckade transplantationer dar mottagarna 6verlevde allt fran
manader till ar. Forskare och kirurger 6ver varlden insag vardet av dessa resultat och
forskningen blev mer intensiv. Denna forskning nadde Sverige 1964 dar framstaende mén
som Lars Erik Gelin och Carl-Gustav Groth satte svensk transplantationsforskning pa
kartan. Lars Erik Gelin gjorde den forsta lyckade njurtransplantationen pa Sahlgrenska
1965 och Carl-Gustav Groth medverkade i de forsta lyckade levertransplantationerna som
utfordes 1967. Gelin byggde upp ett transplantationscentrum pa Sahlgrenska 1965 som idag
har utvecklas till ett framstaende centrum for transplantationer (1).

Idag &r transplantationskirurgin ett vél utvecklat omrade inom sjukvarden. | Sverige
genomfordes 2011 totalt 744 organtransplantationer, vilket kan jamforas med ar 2000 da
451 organtransplantationer genomfordes (2). Det tyder pa att det finns en pagaende
utveckling som i framtiden kan 6ppna upp nya véagar inom transplantationskirurgin (1).



Trots utvecklingen inom forskningen finns det ett stort problem, namligen att efterfragan pa
organ ar mycket storre an tillgangen. Just nu vantar 782 personer i Sverige pa
transplantation (2). Vissa patienter avlider i vantan pa transplantationen eftersom ingen
alternativ behandling finns. Utifran denna vetskap forskas det idag om xenotransplantation,
anvandandet av organ/celler/vavnader fran djur. Denna forskning fanns redan i borjan pa
1900-talet men i takt med att transplantationer med ménskliga organ blev en etablerad
kunskap minskade intresset for xenotransplantation. ldag har detta intresse 6kat igen just
for att kunna I6sa problemet med kvoten mellan efterfraga och tillgang. Det finns dock
manga oklarheter och problem i forskningen, bade praktiskt och etiskt, och det kommer
drdja innan xenotransplantation blir en klinisk realitet (3)

TRANSPLANTATIONSPROCESSEN

Svensk lag anvander sedan 1988 total hjarninfarkt som dédsbegrepp, vilket innebér att
hjarnans samtliga funktioner har slutat att fungera pa grund av att blodcirkulationen till
hjarnan pa nagot satt har upphort (4). Om orsaken till infarkten ar kand stéller en lakare
diagnosen total hjarninfarkt med full sékerhet med hjalp av tva kliniska neurologiska
undersokningar som skall ske med minst tva timmars mellanrum. Ar orsaken daremot oklar
kan ladkaren endast faststéalla dodsfall efter att ha gjort en konstrastrontgen av hjarnans
blodkarl (5). Efter att dodsfall forklarats far man, enligt lagen om kriterier for bestaimmande
av manniskans dod, bara fortsatta med andnings- och cirkulationsuppehallande atgarder i
max 24 timmar, om inte synnerliga skél finns (6). Det &r dessa patienter, med total
hjarninfarkt och som avlidit i respirator, som ar mojliga organdonatorer. Eftersom det ar
ytterst fa som avlider under dessa omstandigheter pa vara intensivvardsavdelningar galler
det for all vardpersonal att vara inforstadd i rutinerna kring donation (5). Till hjalp finns
lagen om transplantation (1995:831)(4) som innehaller bestammelser 6ver hur organ skall
tas till vara samt Socialstyrelsens foreskrifter om donation och tillvaratagande av vavnader
och celler (SOSFS 2009:30)(7) som fokuserar pa tillhandahallsséttet och ansvaret for att
processen gar rétt till.

Vid dodsfall av potentiella organdonatorer &r det sjukhusets skyldighet att ta reda pa hur
den avlidna 6nskade angaende donation. Detta kan man antingen ta reda pa genom att tala
med de narstaende da den avlidne kan ha uttryckt en specifik vilja. Man kan &ven séka om
det finns donationskort eller om den avlidne finns med i donationsregistret. Om det inte
skulle finnas nagra indikationer pa att den avlidne patienten tagit stallning i fragan far
vardpersonalen vanda sig till de anhoriga (8). Enligt lagen om transplantation (2) har varje
maéanniska ratt att sjdlv bestdmma 6ver om hon vill donera eller inte, men om hon inte tagit
stallning utgar lagen fran att personen &r positiv till donation, sakallat "férmodat
samtycke”. Det ar i dessa fall, och endast dessa, som narstaende far ga in och fatta ett beslut

(8).

Né&r medgivande till donation har faststallts matchas donatorn till en eller flera mottagare.
Valet av mottagare maste ha en balans mellan rattvisa och hansynstagande till medicinska
faktorer och ar en process som kraver mycket arbete. | Skandinavien finns darfor

Scandiatransplant, en icke vinstdrivande férening, som har som uppgift att underlatta just



denna process. Genom specifika kriterier for varje organ kan foreningen matcha donatorer
med mottagare i hela Skandinavien. Denna férening dgs och finansieras av sjukhusen i
Skandinavien som utfor transplantationer (9).

En patient som véantar pa transplantation kan ha vantat allt fran nagra veckor till flera ar
(personlig kommunikation, 2012-11-08). Nar det faststélldes att transplantation ar den enda
utvagen tar transplantationscentrumet upp diskussionen om mojligheten for patienten att sta
pa vantelistan for ett nytt organ. Om patienten far sta pa vantelistan far patienten, redan
dagen efter beslutet, komma till transplantationscentrumet och far en hel dags utbildning
om hela processen. Att ha med sig anhoriga ar inget krav, men uttrycks vara en stor fordel
for patienten. Uthildningen innebdr att patienten och dennes anhdriga far bekanta sig med
allt som har med transplantationen att gora. Efter utbildningen far patienten dka hem och
vanta pa ett samtal som kommer att forandra deras liv. Den generella asikten hos
vardpersonalen om utbildningen &r att den ar vardefull for patienten, men att det ar for
mycket information for bara en dag. Patienten och dess anhoriga far sedan aka hem och
vanta pa ett nytt organ. Under tiden kan de vénda sig till patientkoordinatorn med fragor
och funderingar. Nar samtalet till patienten kommer att det finns ett organ gar det oftast
snabbt for patienten att vara pa plats och fa organet inopererat. Bor patienten langt bort
hamtas patienten och dess anhdriga med ett jetplan. Koordinationen att fa mottagare,
donator och kirurgier pa samma plats och samma tid ar ett tidskravande och anstrangande
arbete. Beroende pa vilket organ som har transplanterats ser eftervarden ut olika.
Njurtransplanterade stannar oftast mellan 4-7 dagar pa eftervardsavdelningen. Hjart- och
lungtransplanterade stannar mellan 3-4 veckor, forutsett att allt gar utan komplikationer.
Efter utskrivningen har patienten oftast kontakt med antingen hemsjukvard eller
primarvard, men gor en arlig uppféljning pa transplantationscentrumet (personlig
kommunikation, 2012-11-08).

UR PATIENTENS PERSPEKTIV — ATT VANTAPAETT NYTT
ORGAN

Det finns mycket forskning bedriven i syfte att ta reda pa hur de transplanterade patienterna
mar fore, under och efter operation. | vantan pa ett organ ar patienten utrustad med en
sOkare som larmar nar det &r dags att bege sig till sjukhuset. Det &r vanligt med falsklarm,
da organet visar sig vara olampligt och inte tillrackligt bra, och forsta gangen ett falsklarm
intraffar upplever patienten det som en nyttig repetition. Nér det daremot hander bade en,
tva och tre ganger till blir besvikelsen stor och hoppet om det nya organet borjar avta (10).
Frustration uppkommer Gver att fa vanta sa lange och till slut borjar patienterna tveka pa
om sjukvarden glomt bort dem helt (11).

Att ga och hoppas pa att en annan manniska skall do for att man sjalv skall fa leva kan vara
svara kanslor att hantera. Kénslor av djup tacksamhet blandas med funderingar kring
orattvisan nar det galler vem som skall fa leva och vem som skall do, kanslor av sorg for
donatorns 6de och skuldkanslan 6ver att ha dnskat efter ett organ och pa sa satt paverkat en
annan manniskas dod. Den formodade sorgen hos anhdriga till donatorn kontra den egna
lattnaden och gladjen blir en svarhanterlig kontrast for patienterna (10).



| vantan pa operation uppkommer existentiella fragor om livet och déden hos patienten.
Radslor Over att hinna do innan operationen eller for att ytterligare sjukdom skall forhindra
operationen &r vanliga. Oavsett tidigare erfarenheter ar réadslan for att d6 under operationen
gemensam for alla patienter. Det finns en radsla hos patienterna att operationen genomfors
pa ett Onskvart satt (12).

Patienters livskvalitet infor transplantationen paverkas av avsaknaden av energi och det
deprimerande i att inte langre kunna ata sig sina vardagliga sysslor. Da far istallet familjen
stalla upp. Perioden innan transplantationen blandas av oro, angest, frustration, radsla och
en forandrad sjalvbild, men patienterna upplever att stodet fran familjen ar viktigt (12). Det
sociala stodet i samband med transplantation 6kar inte bara chanserna for att dverleva utan
minskar ocksa graden av oro och angest hos patienterna samt posttraumatiska stressymtom
som kan uppkomma under eller efter transplantationen (13). | en svensk studie framkom det
dock att patienter som genomgatt en stamcellstransplantation upplevde att anhoriga inte vill
prata om transplantationen. Patienterna &r radda for att géra de anhoériga upprérda och
valjer darfor att inte prata om symtom och kanslor. De upplever att deras anhoriga tycker
att amnet ar for svart och verkar ibland uppleva sjéalva processen vérre an vad patienten
sjalv gor (14).

PERSONCENTRERAD VARD KONTRA FAMILJEFOKUSERAD
OMVARDNAD

Den svenska sjukvarden har idag gatt fran att vara medicinskt orienterad till
personcentrerad dar sjukskoterskan har som ansvar att ge individuellt anpassad vard. Istéllet
for att satta diagnosen och dess behandling i fokus laggs energin pa att se till det unika i
varje person. Genom att sjukskoterskan satter den unika personen i centrum for varden tar
hon till vara pa personens egna resurser samtidigt som hon bekréftar dennes behov och
onskemal. Forutom detta utférs omvardnadshandlingar som att formedla hopp, véagleda
patienten, lyssna till patienten och ge undervisning. Den personcentrerade varden majliggor
att personens egna upplevelser kommer fram och att dessa prioriteras i lika stor
utstrackningen som de fysiska behoven (15). Sjukskdoterskan har ocksa som ansvar att
inkludera patientens narstaende i varden och fa anhdriga att kdnna sig trygga och
respekterade (16).

Familjen och andra sociala relationer utgor for manga grunden i sitt véalbefinnande. Nar en
familjemedlem blir sjuk innebér detta ofta en omstéllning for hela familjen. Behovet av
stod och forstaelse dkar och familjer far manga ganger omprioritera sina liv. Denna
uppfattning har lett till att omvardnadsforskningen har blivit koncentrerad pa
familjefokuserad omvardnad. | och med att anhoriga i manga fall dven tar en storre roll i
omvardnaden av sin narstaende i hemmet ékar belastningen pa dem an mer. Trots att
manga anhdriga kéanner att detta ansvar ger en tillfredsstéllelse kan den 6kade belastningen
leda till ohélsa. Att arbeta utifran en familjefokuserad omvardnad bygger da pa att sjukdom
paverkar hela familjen samtidigt som familjen kan bidra till en forbattrad halsa (17).



Sjukskoterskans forestallningar om familjen kan ha en stor paverkan pa hur hon vardar och
tar hand om den samt hur familjen uppfattas. Dessa forestallningar kan skilja sig fran
familjens forestéliningar och darigenom okar risken for ett samre bemdtande av
sjukskaterskan (18). Att involvera de anhoriga i varden ger daremot upphov till delade
asikter hos vérdpersonal. A ena sidan anses de betydelsefulla i och med att de stéttar och
starker sin narstaende samtidigt som de bidrar med anvandbar information om denne. A
andra sidan uppfattas de anhoriga ibland som kravande av vardpersonal vilket medfor att
personalen undviker kontakt (19). Det ar daremot av vikt att relationen mellan
vardpersonalen och de anhériga fungerar eftersom de anhérigas valmaende samt for deras
formaga att hantera sin narstaendes sjukhusvistelse och sjukdom paverkas av den. Dels
behover de anhdriga hjalp med att forsta inneborden med att deras nérstaende ar sjuk men
de kan aven behova hjalp med att fa kontakt med sina egna kanslor (19, 20).

ANHORIGAS BEHOV AV STOD

Nar familjen med en sjuk narstaende inte kan finna de stod de behdver hos sitt normala
sociala natverk blir de hanvisade till varden och det blir da bland annat sjukskoterskors
uppgift att ge de anhdriga stod (21). Socialstyrelsen har diskuterat att syftet med samhéllets
stod till anhdriga som vardar ar att synliggora de anhdrigas situation, forebygga utbrandhet
och forbattra de anhorigas livskvalitet (22). Har har sjukskoterskan ett stort ansvar med att
erbjuda insatser av bade materiell karaktar, sasom service, sjukvard och hjalpmedel, och
icke-materiell karaktar, sasom kunskap, information och personligt stod. Anhoriga &r en
grupp som riskerar att drabbas av ohélsa, och darfor bor sjukskoterskan arbeta
forebyggande for de anhdriga (21). Sjukskoterskan kan t ex arbeta stddjande mot de
anhdriga genom att forhindra skuldbeldggning och tigande av egna kénslor. Tillfalle bér
ges till de anhoriga att bearbeta och ldra sig uttrycka sina egna kanslor samt att
sjukskoterskan arbetar aktivt for att hjalpa de anhdriga att varna om relationerna till sina
narstaende. Sjukskoterskan bor dven hjélpa de anhdriga vidare till andra former av stod om
sa behovs, t ex psykologer (23).

Det sociala stodet paverkar bade halsan och valbefinnandet eftersom det tillfredsstaller
centrala behov hos manniskans som bland annat trygghet, uppskattning, tillhérande och
social kontakt (24). Vilken typ av stod en manniska behdver varierar fran person till person
och House (1981) delar in stod i fyra olika former.

Emotionellt stdd: Innebar att visa empati, kérlek, trost. Denna ar den viktigaste formen av
stod och har dokumenterade effekter pa stress och halsa. Det ar dven det emotionella stodet
som manniskor anser som stodjande.

Instrumentellt stod: Innehaller rent hjalpande och avlastande handlingar. Personen far
hjalp med t ex jobb, betalning av rakningar eller enbart att nagon tar hand om dem.

Informativt stod: Personen far stod genom fakta och information vilket denne anvander
for att hantera personliga problem och problem i omgivningen.

Uppskattande stod: Nar en manniska visar en annan manniska uppskattning kan hon



anvanda detta for att utvéardera sig sjalv och pa sa satt finna stod.
(24).

PROBLEMFORMULERING

Sjukskoterskor har en viktig roll nér manniskor blir akut sjuka eftersom sorg- och
krisreaktioner da hamnar i fokus. Livet stannar upp for patienten men dven patientens
familj far avbrott i sina liv. Att fa sina egna behov asidosatta kan vara mycket betungande
for dessa anhdriga vilket behdver uppméarksammas av sjukskoterskor (25). FOr personer
som transplanterats och deras anhoriga blir behovet av stod extra viktigt da vardtiderna
kortas ner och en okad belastning laggs pa patienten och dennes anhdrige (personlig
kommunikation, 2012-11-08). Studier har visat att samtalet med anhériga till svart sjuka &r
nagot som sjukskaterskor kan uppleva som svart och tungt. Det finns en radsla dver att inte
kunna récka till och ge det stod som kravs (26). Darfor ar det av vikt att sjukskoterskor far
en okad kunskap om hur de kan stodja anhdriga och se till deras valmaende.

SYFTE

Att beskriva personers upplevelser av att vara anhoriga, till patienter som ska eller har
genomgatt en transplantation, for att 6ka sjukskoterskors mojlighet att kunna ge stod.

METOD

Innehallet i detta arbete &r ett resultat av en litteraturstudie som ar framstalld efter metoden
“att bidra till evidensbaserad omvardnad med grund i analys av kvalitativ forskning” (27).

LITTERATURSOKNING

Arbetet borjade med en osystematisk sokning for att fa en éverblick i problemomradet och
undersoka huruvida det finns tillracklig forskning for att kunna utfora en artikelgranskning.
Den osystematiska sokningen bearbetade artiklar, bocker och natbaserade kéllor. Den
inledande informationss6kningen skapar grunden for arbetet och har som syfte att fa fram
bakgrundsinformation for att sedan kunna gora systematiska sékningar (28). Utifran den
osystematiska sokningen framkom det att forskningen kring problemomradet visserligen &r
begrénsad, men den forskning som finns kan ge tillrdckligt med relevant information for att
kunna ga vidare med en mer systematisk sokning. Det bestamdes att arbetet skulle omfatta
alla slags transplantationer for att sdkerhetsstélla att tillracklig data kunde samlas in for att
kunna stérka arbetets validitet och kvalité. Bendamningen anhoriga i arbetet kommer att
syfta pa den transplanterades partner, da den osystematiska sokningen visade pa att det ar
dessa anhdriga som ofta ar delaktiga i transplantationsprocessen.



Den egentliga informationssékningen, som ar steget efter den inledande
informationssokningen, koncentrerar huvudsakligen pa artikelsokning och bearbetningen av
dessa (28). Utifran den osystematiska sokningen togs det fram begrepp och ord som kunde
ha relevans for arbetet och underlatta den systematiska sokningen. Da de flesta artiklar som
bearbetades benamnde anhériga som ”spouse’ eller ’caregiver™, valdes dessa sokord for
att utforma den systematiska sokningen. Olika varianter av dessa sokord anvéndes
tillsammans med ’experience”, “waiting” och “uncertainty”.. Det gemensamma begrepp
som anvandes i alla s6kningar var “’transplant™ eller "transplantation™, da dessa styrde
relevansen for arbetet. Databaserna som anvandes for sokningen var Cinahl, Scopus och
PubMed som alla &r databaser med fokus pa omvardnad och nérliggande omraden (27).
Teknikerna for skningen som anvéndes var boolesk soklogik och faltsékning. En boolesk
soklogik anvandes for att kunna utga fran mer an ett sokord och se vilket samband de olika
sokorden hade till varandra. Darfor anvandes olika sokoperatorer sasom AND eller OR.
Faltsokning gjordes for att fa en mer precis anvandning av sokorden eller for att soka
forfattare som hade gjort tidigare forskning inom problemomradet (28). For att underlatta
urvalet av artiklar valdes olika exklusioner sdsom "peer reviwed™, "abstract available”,
10 years”, ’nursing”, och article”. Artiklar fore ar 2000 exkluderades. Vidare
avgransades sokningen med att exkludera artiklar som forskade kring barn och foraldrars
upplevelse av transplantation, da detta ansags vara ett mer specialiserat omrade. Se bilaga 1
for en detaljerad tabell av sokningen.

Under den systematiska sokningen lastes forst abstrakten for att se om artikeln kunde ha en
relevans for arbetet. Det blev tydligt under sokningen att forskningen var begrénsad, samt
att fa artiklar var kvalitativa. Vissa kvalitativa artiklar var endast tillgangliga for bestéllning
och begransade darigenom urvalet ytterligare. Vid forsta sokningen valdes sju artiklar ut for
att l&sas i sin fulltext. Detta hjélpte att utforma nya idéer om nya sékord som skulle kunna
inkluderas for att 0ka urvalet av artiklar. Sokorden som darefter inkluderades var “’stress”,
family”” och anvandes i kombination med tidigare sékord. Dessa sokningar gav dock inga
relevanta resultat. For att fa fram tillrackligt med artiklar gjordes darfor en
sekundarsokning. Utifran de artiklar som redan hade valts ut, studerades referenslistan pa
dessa och titlar pa artiklar som kunde ha relevans soktes i databaserna. Sekundarsokningen
var av vikt for arbetet och utifran den valdes tva artiklar ut. Dessa tva artiklar var fran fore
ar 2000 men inkluderades da de anséags ha god relevans for arbetets syfte. Vid andra
sokningen valdes ytterligare fem artiklar ut for granskning. Totalt valdes 14 artiklar ut for
att kvalitetsgranskas.

KVALITETSGRANSKNING

Da arbetets syfte var att 0ka forstaelsen av upplevelsen hos de anhériga genom
transplantationsprocessen var det av vikt att arbetet grundades i kvalitativ forskning
eftersom den har som mal att 6ka forstaelsen. De kvalitativa studierna ger en mojlighet att
forsta hur livet framstalls i relation till exempelvis olika processer. Genom att sammanstalla
flera kvalitativa artiklar som alla innehaller ett kunskapsvérde far man ett storre
kunskapsvarde. Detta kunskapsvérde kan daremot inte anvéndas som evidens i samma
utstrackning som vid kvantitativa studier men det kan daremot anvandas som vagledande



evidens i det praktiska vardarbetet (29).

Awv artikelsokningen valdes 14 artiklar ut och dessa sammanstalldes i en artikelmatris, se
bilaga 2. I matrisen redogjordes, forutom kort beskrivning av artiklarna, &ven poangsattning
for varje artikel. Poangsattningen tillampades for att bedéma kvaliteten pa varje artikel och
syftade till att ta reda pa om artiklarna var anvandbara i mening att ge svar pa syftet. Ett
protokoll fér bedomning av kvalitet for kvalitativa studier anvandes dar fragestallningar om
artiklarna besvarades med "ja” och "nej”. Varje "ja” gav ett poang. Utifran poangskalan
gavs artiklarna darefter en 1ag, medel eller hog kvalitet (27). Nar artiklarna var
kvalitetsbeddmda kvarstod nio med hdg kvalitet som anvandes i resultatet. De 6vriga fyra
valdes bort utifran att de inte stamde Gverens med arbetets syfte och togs darfor bort fran
artikelmatrisen.

Etiska aspekter studerades aven vid kvalitetsgranskningen av artiklarna och alla studierna
som valdes ut och anvéndes i litteraturstudien var godké&nda av en etisk kommitté eller
diskuterade ett etiskt resonemang i metoden. I de artiklar dér en etisk kommitté inte
kontaktats gavs istallet deltagarna noggrann information om studien och férsékrades
anonymitet.

ANALYS

Analysarbetet bestod i att lasa igenom artiklarna ett flertal ganger for att fa battre grepp om
helheten samt for att finna olika barande aspekter. Genom att analysera resultaten med
avsikt for att finna dessa aspekter uppstar de olika delar som sen kan anvandas for att skapa
en ny helhet (29). Likheter och olikheter noterades och olika teman véaxte fram som var
gemensamma for artiklarna. Darefter diskuterades dessa teman av forfattarna for att finna
en rod trad. Genom denna diskussion uppkom dven subteman som tydliggjorde processen
och tidsperspektivet. Hur analysarbetet och formandet av teman gatt till gar att se i ett
analysschema, se bilaga 3.

RESULTAT

Artiklarna i denna litteraturstudie har sammanstallts efter tva teman for att tydliggora
processens gang. Subteman belyser samtidigt de olika aspekterna som har paverkat de
anhoriga.

Teman Subteman
Berg- och dalbanan bérjar O_V|53heten
Livet stannar upp




Nya roller

En ny ovisshet

Forandringar hos patienten

Berg- och dalbanan fortsatter De anhorigas kanslor

Ett nytt liv

BERG- OCH DALBANAN BORJAR

Ovissheten

Ett tydligt tema i de flesta artiklarna var att tiden innan transplantationen beskrevs som
ovisst (30-36). Ovissheten under transplantationsprocessen liknades till en aktur med en
berg- och dalbana (33, 36, 37). De anhoriga beskrev upplevelse av
transplantationsprocessen som en serie av “up and downs”, “chaos” och som en “roller
coaster ride” (37)(s. 495) dar akturen borjade nar samtalet kom att transplantationen ska
genomforas och fortsatte under en lang tid efter transplantationen (37). Hos andra anhdriga
borjade kaoset redan nér sjukdomen uppdagas och transplantation var den sista utvagen
(31). Nar familjen fick beskedet att patienten ska fa en transplantation, fanns drémmen om
att livet snart skulle bli normalt igen (32). Den drommen kom att &ndras flera ganger under
tidens gang (32) da livet blev mer och mer begréansat for patienten men ocksa for den
anhorige (31). Forstaelsen om att déden var nara var nagot som de anhériga lade stort fokus
pa (31-33). En kvinna uttryckte att det som var mest pafrestande med erfarenheten av
transplantationsprocessen var att doden var sa nara men att hon inte kunde hantera det.
Risken att patienten skulle hinna do innan transplantationen var en konstant oro, samtidigt
som det fanns en uttalad oro att patienten kanske dor under operationen. Trots denna oro sa
fanns forstaelsen att transplantationen var patientens enda chans till 6verlevnad (31). Det
enda sattet att hantera radslan infor doden var att se till att patientens tillstand var sa stabilt
som mojligt (32).

Anhdriga sag tiden innan transplantationen som en tid av ovisshet med en samtidig
forstaelse 6ver att doden kom narmare hela tiden. Darfor spenderade de all tid de kan med
patienten (30). Samtidigt som de anhdriga visste om att transplantationen var den enda
utvagen, var det en del anhdriga som ansag att mojligheten att fa transplantationen var en
myt. Detta var pa grund av att deras forvantningar upprepade ganger hade krossats, och de
kunde darfor inte tro pa att transplantationen kommer att genomforas (35). Att de inte heller
kunde kontrollera huruvida transplantationen kommer ske gav dven det upphov till

krossade forvantningar. En kvinna tyckte att vantan pa samtalet om att transplantationen
ska ske var extremt stressfullt och nastan outhardligt. Varje gang telefonen ringde hoppades
hon att det var samtalet de har véantat pa, och blev besviken varje gang (33).

Patientens halsa var ocksa en konstant oro och nar halsan forvarrades och kravde
sjukhusvard var det flera anhdriga som fick panik och upplevde en stor radsla (30). De
anhoriga blev darigenom vana vid att spendera mycket tid pa sjukhuset och vanta pa
resultat av undersokningar och prover som skulle kunna komma att paverka deras
gemensamma liv bade positivt och negativt. Vantrummet pa sjukhuset blev darfor




associerat till forvantningar, oro och tillfredsstéllelse (35). Férvantningarna kunde ta all
energi fran de anhoriga och darfor var de tvungna att lara sig hantera férvantningarna sa att
de inte skulle ga under (34). Genom att inte se for langt in i framtiden och ta en dag i taget
kunde de hantera besvikelser och darigenom minska pa forvantningarna (34, 35).

Tiden innan transplantationen var dven en tid av stress och anpassning for de anhdriga (30,
33). For lite somn och for mycket att gora var ett gemensamt tema. Stress var en faktor som
dessutom var starkt kopplad till ovissheten (33). Genom olika strategier forsokte de
anhoriga hitta sétt for att kunna hantera stressen (33, 36, 37). Dessa strategier var att ta
dagen som den kommer, se positivt pa sjukdomen och dess behandling, ha hopp om
transplantation och fa stod fran Gud. Trots att dessa strategier gav de anhoriga viss lindring
av stress, fanns det vissa som upplevde att strategierna gav upphov till mer ovisshet (33).
En man beréattade om att han slutade be till Gud, da han upplevde att han inte fick det stod
han bad om och var darfor helt ensam att hantera utmaningarna som sjukdomen innebar. Ett
annat satt att hantera stressen var att soka hjalp fran stodgrupper, terapi eller att ha en
sarskild van att prata med (37). Daremot var det samtidigt manga som upplevde att
situationen innebar att manga vanner och familjemedlemmar tog avstand fran dem, vilket
ledde till att manga anhoriga kande sig helt ensamma (35). | samband med att skapa
strategier for att kunna hantera stressen och ovissheten, var det vissa anhériga som skapade
ritualer for att skapa en kansla av trygghet. Dessa ritualer blev moment som de anhériga
kunde kontrollera och darmed en trygg punkt

for dem att forlita sig pa nar allt annat blev icke hanterbart (36).

Livet stannar upp

For att kunna hantera processen som en transplantation innebar fick det vanliga livet stanna
upp for bade patienten och dess anhériga (32, 34). Det normala livet halkade undan men de
anhoriga klagade inte utan sag det hela som nagot som bara hande (34). De slutade se for
langt fram i tiden och har hamnat i en ny verklighet (32). Sjukdomen har funnits med en
lang tid fore stadiet da en transplantation blev aktuellt och de anhdriga spenderade mycket
av denna tid med att soka efter olika behandlingsalternativ for patienten. For att klara av
detta tvingades manga anhdriga ge upp sina fritidsintressen och ibland aven sitt jobb (35).
Nar tillstandet blev sa pass kritiskt att det enda alternativet som fanns kvar var en
transplantation beskrev de anhdriga hur allt som kunde komma i végen for patientens och
processens valmaende sattes at sidan. Oavsett om det var konflikter i familjen eller problem
i dktenskapet sa skots de at sidan (32, 35). Allt fokus gick till att se till att patienten madde
bra och fortsatte att ma bra (32). Annars normala och sociala tillstallningar sa som
fodelsedagar, bréllop, barnbarn som foddes och sléktingar som dog eller blev sjuka skapade
kaos hos de anhdriga och det enda kaoset de maktade med var patienten och knappt det (37,
38). Ett flertal anhoriga beskrev hur de trodde att situationen skulle bli annorlunda bara
transplantationen blev gjord men transplantationen fortsatte att paverka patienten och dess
anhoriga i en period som inte gick att tidsbegransa (32, 33). Anhoriga beskrev hur de kom
pa sig sjalva langt efter transplantationen med att sta och formulera dodsannonser mitt
under aktiviteter som annars skankte lugn och ro. Den osakra framtiden gjorde sig pamind
hela tiden och de kunde aldrig helt koppla av (30).

Att genomga transplantationsprocessen resulterade i att de anhoriga spenderade mycket tid
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hemifran och en del familjer behovde till och med hitta ett temporéart boende narmare
sjukhuset. Detta betydde att de blev separerade fran det sociala natverk som deras familj,
sl&kt och véanner utgjorde vilket gav upphov till k&nslor av ensamhet. Behovet av att lamna
hemmet betydde dven att anhériga fick ldmna alla de aktiviteter som deras liv innehdll (36).
De anhdriga var hela tiden instéllda pa att livet skulle aterga till det normala bara de tog sig
forbi transplantationen (32, 33). Darfor var de, i tidpunkten fore transplantationen, inte
mottagliga for information om det posttransplanterade stadiet. Det var ocksa pa grund av att
de sag situationen som nagot temporart som forr eller senare skall aterga till det normala,
som de orkade gora alla de uppoffringar som de gjorde (32).

Nya roller

Som flera studier visade pa, ledde dessa uppoffringar till att de anhdriga upplevde
forandringar av rollerna i familjen (30-32, 35). Nér patienten blev sjuk och tappade
formagan att skota sina vardagssysslor foll det pa den anhorige att l6sa dessa moment.
Detta gav upphov till en stérre borda hos de anhériga da de samtidigt som de skulle skota
sina vanliga sysslor som t ex tradgardsarbete och skotsel av huset nu skulle ta hand om
handling och matlagning (30). Det handlade inte bara om att fa fler uppgifter utan ocksa om
att fa uppgifter de tidigare inte haft nagon inblick i, t ex skota familjeforetaget och betala
rékningar (31) och &ven arbetsuppgifter som var mer fysiskt krdvande &n vad de var vana
vid som snéskottning och att bara tunga saker (32). En kvinna uttryckte det att hon gick
fran att vara hemmafru till familjens éverhuvud och att detta var en roll hon upplevde som
olustig (33). Den 6kade arbetshordan ansags som tuff och svar eftersom dessa sysslor
skulle kombineras med ett jobb som kanske inte ens lag i narheten utan som innebar langa
resor. For en del anhoériga innebar de nya omstandigheterna dven att de var tvungna att byta
arbetsform och t ex ta nattskift for att makta med de nya uppgifterna (30). Samtidigt som
alla extra uppgifter uppstod uppkom &ven andra energikravande moment som t ex brak med
forsékringsbolag och ekonomiska problem. Situationen att vara ensam med alla nya roller
framkallade kanslor av hoppléshet da det inte fanns nagot alternativ, de maste ta i allt pa
samma gang for det fanns ingen annan som gjorde det &t en langre (30, 36) Aven om hjalp
fanns att soka hos 6vrig familj och slakt avstod en del av de anhoriga fran det. De ville inte
lagga nagon borda pa sina foraldrar eller slaktingar av risk for att oroa dem i onddan. Andra
anhoriga fordelade bérdan genom att t ex lata flera familje- och slaktmedlemmar turas om
med att vara barnvakt (30).

De anhdrigas situation med allt extra jobb paverkade dven patienterna. En kvinna som tagit
over allting i hemmet beskriver hur det paverkat hennes sjuka man psykiskt. “tears running
down his face to see me having to... do all the stuff usually that he would do.” (31)(s. 190).
Att genomga transplantationen blev darfor en solidarisk psykiskt 6vning for manga av
paren (31). De anhdriga upplevde ocksa att de slets mellan de olika rollerna som anhorig
och anstalld. Att standigt behova vara kontaktbar under arbetstid, for att forandringar hos
patienten kunde uppsta nar som helst, var en svar balansgang da de dels ville vara dar for
patienten pa alla satt och vis men ocksa ville gora ett bra jobb och inte lata det paverka
yrkesrollen. Hos en del anhoriga ledde denna tvist till att de fick ga ner i tid eller ta
semester for att klara av situationen (30).

De anhoriga fick i olika utstrackning ta rollen som vardare dver patienten vilket togs an pa
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olika satt (32, 35). Vissa anhoriga ansag att det var deras huvudsyfte i livet just da (35) och
aven om det vande deras egna liv upp och ner sa var det nagot som de accepterade utan att
ifragasatta (34, 35). Aven om det inte fanns ndgon tveksamhet for att ta sig an rollen som
vardare hos majoriteten av de anhoriga, sa upplevde de anhoriga dnda att det inte fanns
utrymme for att tveka. De kéande sig tvingade att ta en vardande roll eftersom de var
”bundna av karleken” de kdnde mot sin familj. Det fanns helt enkelt inget annat val &n att ta
hand om patienten (35). Rollen som vardare varierade mellan familj till familj fran att
enbart vara vid patientens sida och stotta till att tillhandahalla mer fysisk vard (36, 37).
Vilken grad av inblandning i varden de anhdriga valde berodde pa hur bekvama de var att
ta sig an uppgifter. Vissa sag det helt naturligt att stétta bade emotionellt och fysiskt och
gora allt de kunde for det var det enda sattet de kande att de kunde hjalpa. Att ha en icke
involverande roll var for dessa anhdriga otankbart. Andra anhoriga var inte bekvama i
rollen som vardare nar den kravde mer fysisk inblandning av dem. De ville vara
involverade men de medicinska delarna blev for 6vervéldigande (36).

Transplantationen innebar inte bara patagandet av nya roller for de anhdriga utan aven
avstandstagande fran framtida roller. Livet de hade planerat for sig sjalva och patienten var
helt pl6tsligt inte langre majligt och framtiden skulle inte langre innefatta vad de hoppats pa
(33, 38). Ett par berattar om hur de efter kvinnans hjarttransplantation avraddes fran att bli
med barn. Mannen uttryckte att han alltid velat ha flera barn och att faktumet att de nu
aldrig skulle bli foraldrar gav upphov till stor sorg hos dem bada (38). Tanken pa att behdva
ge upp framtida barn och barnbarn samt de férandringar av framtidsvisionen som processen
hela tiden gav upphov till resulterade i en stor sorg hos de anhoriga (33).

BERG- OCH DALBANAN FORTSATTER

En ny ovisshet

Nér transplantationen var genomférd upplevde de anhoriga en kénsla av gléadje och som om
de tillsammans hade segrat 6ver sjukdomen. De trodde att livet de hade levt innan
transplantationen var éver, att patienten nu var frisk och att de nu kunde aterga till hur det
var innan sjukdomen. Transplantationen beskrevs som ett mirakel dar ndgon som var nara
doden helt plotsligt borjade leva igen (35). Vissa anhoriga beskrev att de hade sett ljuset i
slutet av tunneln och att de inte kunde vanta pa att fa komma tillbaka till sina normala liv
och ta tillbaka kontrollen dver sitt liv (34). Sedan kom kaoset som orsakades av avstotning,
infektioner, hjartstopp, cancer, frekventa bronkoskopier, minnesférluster och biverkningar
av mediciner (30-33, 35-38). Aterigen blev ovissheten en central del i upplevelsen (35).
Nagot som flera anhdriga upplevde var att de inte var forberedda pa hur livet skulle se ut
efter transplantationen. Det blev en chock for de anhériga hur mycket processen skulle
komma att paverka deras liv (36, 37). | Mishels & Murdaughs studie (1987) uppgav de
anhoriga att information som gavs preoperativt om tiden efter transplantationen var
irrelevant, da de sag pa den tiden som da livet kommer att bli normalt igen. De riktade all
sin tid innan transplantationen pa patienten och detta gjorde de endast i tron om att
situationen var temporar. De anhoriga gick fran att tro att livet skulle ga tillbaka till det
normala efter transplantationen till att acceptera att livet skulle for alltid vara skort (32).
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Upplevelsen av livet efter transplantationen beskrevs déarfor som att aka berg- och dalbana i
morkret, eller att akturen helt enkelt var brutal (33, 36). Denna erfarenhet beskrevs av
Wilson et al (2009) genom tre teman; att hantera ovissheten, att ge vard och omsorg och att
balansera egna behov mot patientens behov. Att hantera ovissheten handlar om kunskapen
att allt kan forandras pa en dag, en timme eller en minut (36). En kvinna i studien uttrycker
att det &r “Not just a physical roller-coaster but an emotional too. The ups and downs...and
still not knowing at this point. No guarantees™ (36)(s. 18). Den fysiska och psykiska
akturens slut fanns endast i en okand punkt i en oséker framtid. Upplevelsen var till storsta
del fylld av osékerhet, fara och ibland skrack (36). Vérlden som de kande till upplevdes helt
plotsligt oorganiserad (35) och de anhdriga insag att livet skulle komma att férandras for
alltid (36). De anhoriga fick skapa nya strategier for att kunna hantera den nya ovissheten
som framtiden innebar, och de blev medvetna om att de inte langre kunde kdnna samma
gladje over att transplantationen hade genomforts (35). En av dessa strategier var att alltid
tanka positivt infor varje kris och situation de stalldes infér. Genom att ta det negativa och
forsoka se det positivt, ville de se till att inte lata de negativa handelserna paverka hur de
mar och darmed &ven deras majlighet att varda patienten (36). Att ta en dag i sander och
leva i nuet var ocksa ett satt att hantera den osakra framtid som inte gick eller som man inte
ville forestalla sig (34). Vissa av studierna visade dock att manga anhériga valde att spela
mer positiv an vad de faktiskt var (30, 32, 38). En del anhériga valde att filtrera den
information som skulle na patienten for att skydda mot information som kunde vara
orosvéckande. Detta inkluderade information om familjemedlemmars sjukdomar eller
dadsfall, litteratur om misslyckade transplantationer eller ocksa information om den
transplanterades egna hélsotillstand (32). Anhériga undanholl negativ information dven
under méten med stodgrupper for att inte skramma andra anhdriga som kanske var i borjan
av transplantationsprocessen; ““I don”t want them to give up hope that things will get
better” (38)(s. 61). De vanligaste hemligheterna som de anhériga hade var paverkan som
transplantationen hade pa sexlivet, samt att det hade en enorm paverkan pa den faktiska
relationen mellan varandra. Att undanhalla kénslor och tankar infor vardpersonalen och
koordinatorerna var aven vanligt, eftersom de endast skulle vara fokuserade pa patienten.
Deltagarna i studien uttryckte dven att det var en lattnad att, efter den studiens slut, fa veta
att de inte var ensamma om att uppleva dessa kanslor och ha dessa problem (38).

Efter transplantationen blev de anhdriga medvetna om att stressen att leva néra doden som
de hade ként innan transplantationen inte forsvann, utan blev patagligt genom
halsouppfoljningar efter transplantationen (31). Aven berattelser om andra personer som
har blivit transplanterade och dog kort efter gav en fornyad radsla om ddden (31, 33).
Upplevelsen av stress definierades som en onormal méngd upplevd spanning eller press
som associeras till problem i livet efter transplantationen. Faktorerna som paverkade
stressen var ekonomi, intima problem och att undanhalla hemligheter for patienten.
Faktumet att de anhoriga upplevde att de maste ansvara for allt beskrevs som den framsta
orsaken till 6kad stress (38). Det fanns dock en skillnad mellan hur de anhériga upplevde
stress beroende pa vilken tid i processen de befann sig i (30). Anhdriga innan
transplantationen visade tecken pa mer stress och oro dn de anhdriga som befann sig flera
manader efter transplantationen. Dessa hade anpassat sig till stressen och oron éver
avstotning och infektioner och var mer féreberedda an de anhériga som befann sig innan
transplantationen. Anhoriga beskrev perioden efter transplantationen som en period av
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anpassning, och hélften tyckte att livet forbattrades. Stressen minskade och manga hade
mer tid och energi. Trots detta fanns alltid radslan dver att kaoset som de hade upplevt
innan transplantationen kunde komma tillbaka nar som helst. Tecken pa infektion eller
avstotning var en signal for att arbetsbelastningen for de anhdriga skulle 6ka igen. Dessa
plotsliga forandringar var svara att greppa och de anhdriga tyckte att vaxlingen mellan
rollen som anhdrig och vardare var en pafrestande utmaning (30).

Trots stressen och de plétsliga forandringarna, fanns det vissa tider da de anhoriga beskrev
livet som bra. Detta var tider mellan olika kriser, sasom infektioner eller avstotning. Vissa
anhoriga upplevde en markant skillnad i deras valbefinnande under dessa tider, da de kunde
fokusera pa sitt egna liv och kanske delta i nagra sociala aktiviteter (33). Samtidigt var de
standigt medvetna om att en ny kris kunde uppkomma nar som helst (32) och manga
anhdoriga forsokte darfor gora det mesta av tiden istéllet for att skynda in i en oséker framtid
(34). Det var just denna medvetenhet som paverkade de anhoriga dven langt efter
transplantationen (32). Anhoriga beréttade att de gréat oftare efter transplantationen &n de
gjorde under den mest kritiska perioden. De bérjade kanna sig kanslomassigt franvarande
och avtrubbade eller helt enkelt fyllda med ilska som inte gick att dampa. A andra sidan
beskrev ocksa de anhdriga att upplevelsen av att varda patienten efter transplantationen
gjorde dem starkare, samt att det var en mojlighet for dem att géra nagot for sin partner
(35). Det fanns daremot vissa anhdriga som sag valdigt lite positivt med livet efter
transplantationen, vilket forklarades utav en kvinna;

I haven’t been able to enjoy life since this illness entered our lives.
That was 6 years ago. There are times that | wish he would die because
he feels so miserable. No more suffering and I could move on and enjoy

my life, something I haven’t been able to do.
(33)(s. 415)

Forandringar hos patienten

Efter transplantationen kunde patienten och dennes anhdriga njuta av varandras sallskap
och kanna gladje Gver att patienten aterigen kunde utfora enkla vardagssysslor sasom att
laga mat eller ga ut och ata pa en restaurang. Blandat med denna gladje fanns det hos de
anhoriga en forstaelse att patienten var forandrad (32). Nagot som framkom i vissa av
studierna var svarigheterna som de anhériga motte med personlighetsforandringar hos
patienten efter transplantationen (31, 32, 38). Deras beteende forklarades dels av
biverkningar av medicinen, men var dnda ytterligare en svarighet som de anhériga var
tvungen att mota. Patienterna uppvisade ett oacceptabelt beteende och vissa anhoriga
behovde soka hjalp for att kunna hantera dessa forandringar. De anhdriga forsokte intala sig
sjélv att det ar medicinerna som talade, inte patienten (31).

De anhdriga upplevde aven att forandringarna i patienternas beteende hade en stor paverkan
pa deras relation, bade fysiskt och psykiskt (38). Deras sexliv var en faktor som paverkades
bade av sjalva transplantationen men ocksa av biverkningarna fran medicinerna. Det var
inte bara den sexuella formagan och driften som paverkades hos patienten, utan aven
onskan och behovet av néarhet. Anhériga upplevde att patienten inte langre visade nagot
intresse for dem och deras sexliv (32). Daremot var det vissa anhdriga som upplevde att
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transplantationsprocessen paverkade deras egna behov av ett sexliv. Detta férklarades
genom att de var for trétta och hade for mycket att gora for att kunna tanka pa sex och
narhet och det var istallet patienten som ville ha mer nérhet och intimitet (37).
Svarigheterna med sexlivet forstarkte kanslan av forlusten av det normala livet (32) och var
ytterligare en forandring som fick de anhoriga att forsta att livet skulle aldrig bli normalt
igen (36). Vissa anhdriga upplevde dock att deras relation forstarktes genom
transplantationsprocessen, medan de flesta tyckte att processen forsamrade bade det
gemensamma livet men ocksa det privata livet (38). En kvinna uttryckte;

“We have never fussed in our whole life like we have fussed the last year (since transplant).
We had disagreements but we never had shouting matches. | have always had a tremendous
amount of respect for him - 1 don"t know if that same amount of respect is still there. | don’t
feel it.”
(38)(s. 63)

Andra férandringar hos patienten som uppmarksammades var djup depression, irritation,
orimlig ilska mot barn, hagloshet, sléhet och skakningar. Vissa forandringar i matvanor
sasom minskad eller 6kad aptit noterades ocksa (32). Att ha forstaelse for att dessa
forandringar berodde pa bade biverkningar av mediciner och begransningarna som
sjukdomen gav, hjélpte de anhdriga att hantera forandringarna battre (37).

De anhdrigas kanslor

Det var nar patienten aterhamtade sig efter operationen som de anhdriga borjade forsta hur
utmattade och skoéra de sjalva hade blivit (30, 32). Det var inte bara det gemensamma livet
som hade stannat upp utan dven de anhérigas egna liv (32). De anhérigas egna personliga
intressen kandes inte motiverade da all tid behovdes till patienten (32) och deras egen varld
som nu blivit férandrad kandes oorganiserad (35). De hade heller inte orken att gora saker
for sig sjélva for att de kande sig for upptagna med patienten (30). Situationen som de hade
hamnat i upplevdes som stressfull och skuldkénslor uppkom om de forsokte éndra pa den
(32). Finansiella orosmoln, sexuella problem och att halla hemligheter for patienten 6kade
stressnivan och att tillika vara sjalv med allt ansvar var den ultimata stressfaktorn (37, 38).
Anhoriga upplevde ocksa en oférmaga att visa sin besvikelse infor patienten (32). De kande
istallet ett tvang att visa gott mod och ge positiv energi. Kanslor av isolering och att inte
kunna visa eller ta itu med sina kénslor blev darfor ett problem for de anhériga (32, 38). |
situationen de befann sig i fanns det inte utrymme for att bryta ihop utan reaktionerna och
kanslorna kunde komma manader senare och da kanske i en situation som inte alls var
sammankopplad till transplantationen (32, 35). Istallet funderade de anhériga pa hur
mycket “jag” det fick plats for varje dag for de kande anda ett behov av att forsoka
aterskapa ett normalt liv. Framst for barnens skull, men dven for sin egen skull for att kunna
orka vara fortsatt pigg och frasch i processen (36). De anhoriga som hade kommit langre i
det posttransplanterade skedet upplevde dock inte l&ngre samma utmattning och kraftléshet
utan hade istallet blivit bekvama och nojda med situationen. Att inte ha tid att géra sa
mycket var nagot som bade anhorig och patient tyckte var okej (30).

De anhoriga beskrev det som att deras kénslor var tudelade. Dels fanns rédsla 6ver den
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ovisshet som patientens tillstand resulterat i. Déden kunde komma nar som helst och detta
var svart att greppa. Radsla fanns ocksa for en eventuell bortgang och for ovissheten dver
hur de skulle klara sig sjalva. Den andra kanslan de brottades med var kanslan av lattnad
over ett eventuellt dodsfall. Tankar fanns pa hur det skulle vara om patienten faktiskt skulle
do och hur det skulle paverka framtiden. Det skulle innebara att patienten skulle fa slippa
lida mer och den anhorige skulle kunna ga vidare och leva sitt liv igen, nadgot som de inte
hade gjort pa valdigt lange (33). Dessa kénslor och tankegangar gav upphov till
skuldkénslor hos de anhdriga och tillika stor stress. En kvinna som var néra ett totalt
sammanbrott uttryckte det:

| just can’t stand it anymore. | just can’t stand it anymore. And then I think if he hadn’t
had this heart transplant, he would be dead and | wouldn’t be in this mess. And that is
when you feel such horrible guilt.”
(38)(s. 62)

Att behdva forkasta sina framtidsplaner framkallade kanslor av att ha tappat bort sig sjalv
och dven om flera patienter forsokte uppmuntra sina anhoriga att forverkliga sina drommar
sa kande de anhoriga anda att de hade blivit ranade pa sina drémmar (38).

Forhallandet till varden gav upphov till delade meningar hos de anhdriga (31, 36, 37). De
beskriver hur de saknade kunskap och ville bli valinformerade in i detalj av bade lakarna
och skoterskorna. Vid de tillfallen detta brast upplevde de anhoriga det som att de inte fick
stod eller hjalp (31). En del uttryckte en dnskan att de kunde ha blivit mer informerade om
vilka biverkningar medicineringen skulle innebara. Det 6nskade ocksa att det hade fatt en
djupare forstaelse for vad som kunde ga fel och de kansloméssiga konsekvenser dessa
kunde fa. Andra anhoriga var nojda med informationen de fick, att vardpersonalen hela
tiden holl dem uppdaterade och aldrig ljog om tillstandet. Daremot upplevde vissa ett
mindre stod vad géller deras egna kanslor. Ingen fragade om deras hélsa, kénslor, liv eller
jobb och de kande det som att familjen verkligen var uteldmnad och ensam i processen
(37). De anhorigas satt att tala om upplevelser forandrades ocksa under processens gang.
Istallet for att uttrycka sig med ”jag” nér de talade om kénslor och upplevelser anvande de
istallet "vi”, t ex “nar vi fick reda pa att, nar vi fick transplantationen” (31). Denna typ av
relation mellan patient och anhorig gynnade patienten pa manga satt men for den anhériga
innebar den att de forlorade sin sjalvkénsla. Genom att stalla hela sig sjalv till férfogande
till patienten starktes for visso banden dem emellan men det forsvarade aven for den
anhoriga att framfora sina egna kanslor. Nar alla kanslor och tankar uttrycks fran hur
patienten upplevde det blev de egna erfarenheterna asidosatta (32). Detta var vad de
anhoriga ansag var det framsta som sjukvardspersonalen kunde hjalpt till med, att se dem
och forsta att detta var deras varld ocksa (31). De ansag att deras behov i princip var de
samma som patientens (34). Aven om de inte gar igenom den fysiska delen av en
transplantation sa gar de igenom den emotionella (31) och ett battre stod fran varden skulle
hjalpa dem att orka annu mer (35). Vissa anhdriga uttryckte dven en dnskan om att fa mer
psykologisk hjélp under processen eftersom de fann det svart att uttrycka sina egna kanslor.
Att fa prata med en psykolog skulle hjélpa dem att t ex lara sig prata med barnen om vad
som hander i familjen (33). De ville heller inte vara till en belastning for doktorer,
sjukvardspersonal och koordinatorer da de ansag att deras ansvar och uppgift enbart var
patienten och dennes behov och valde darfor att inte diskuterade sina egna kénslor och

16



tankar med dessa (33, 38). En del anhdriga konstaterade att de borde ha sokt kontakt sjalva
och bett om hjélp men att de vid den tidpunkten skamdes sa mycket eftersom de ansag att
de sjalva bett om transplantationen och pa det séttet sjalva var att skylla for situationen
(38).

Ett nytt liv

Nar det gatt en tid efter transplantationen och patienten borjade repa pa sig trodde de
anhoriga att det varsta skulle vara 6ver och att livet skall aterga till de normala om an sakta
(32). Perioden fore transplantationen kantades av oro och de anhériga var standigt framme
och kollade till patienten for att se om han eller hon fortfarande andades, vilket gav upphov
till bland annat stor somnbrist hos de anhériga. Hos vissa anhoriga upphdrde detta vakande
efter ett tag men hos andra fortsatte det under en lang tid (30, 31). Dessa anhdriga insag
efter en tid att de kanske aldrig skulle komma till den punkt da de skulle kunna slappna av
helt utan forstod att de skulle fortsatta vaka dver patienten tills det inte fanns nagon kvar att
vaka 6ver (31). Aven om de anhdriga visste att livet for alltid var forandrat och att det ville
ta det dag for dag sa var det svart att slappa oron och leva i nuet (34). Hoppet infor
framtiden som Iag till grunder for valet av en transplantation blandades med oroskanslor
redan innan transplantationen och fortsatte &ven efter (36). Skillnaden i dessa kanslor var
daremot att de efter operationen insag att den framtid de hoppats pa inte blev likadan som
de trott. Ett nytt liv och ett nytt “normalt” tog sin borjan och upplevelsen av
transplantationsprocessen hade for alltid forandrat deras satt att leva (32, 35). En del
anhoriga accepterade att livet fran och med nu skulle kretsa kring patienten och fann sig i
den situationen. Andra upplevde det som ensamt da de kande att deras liv blivit bortkopplat
och de kénde sig 6vergivna (35). Flera exempel fanns pa hur de anhoriga valde att tackla
denna osékra framtid och vilka ké&nslor detta framkallade (32, 36). Det fanns de anhoriga
som forberedde sig pa tanken om att bli anka/ankeman (36). De beskrev hur de forberedde
sig for tva olika livsstilar, en som involverade patienten och deras eventuella barn, och en
som forestéallde dem som ensamstaende utifall bortgang av maken/makan skulle intréffa.
Dessa anhdriga planerade aven for att fa en bra anstéllning for att kunna sakerhetsstélla
ekonomisk sakerhet. De stéllde sig d&ven motvilliga till att dverlata alla de roller de tagit pa
sig till patienten igen, da de kande att det fanns en risk att de kan behova ta pa sig de
rollerna igen i framtiden och da helt och hallet. Att aldrig mer bli “powerless” var uttrycket
de anvande (32). En del av patienterna hade mindre intresse av att hjalpa sin anhériga med
att soka sakerhet i hemforhallandena och ekonomin utan sag transplantationen som en
chans pa ett nytt liv. De ville na sina drommar och mal och detta stred till viss del mot de
anhdorigas uppfattning av situationen vilket ledde till konflikter dem emellan (32). En del
anhoriga ville inte att patienterna skulle ta pa sig for mycket aktiviteter eftersom de innebar
mer jobb for dem sjédlva (30). Andra beréattar t ex om hur patienten gett sig av pa
promenader som skulle vara i max 30 minuter men som sedan varat i 3 timmar vilket lett
till en stor oro hos dem. Patienten ansag att de hade réatt att gora vad de ville och njuta av att
de antligen kunde gora saker igen, medan de anhériga blev oroliga av sadana situationer
eftersom livet inte langre var som forut (32). Andra anhoriga hade istéllet problem med att
fa igang patienten i det posttransplanterade skedet. Antingen dgnade de sig endast at néjen
och struntade i att ta tillbaka sina normala roller i hushallsarbetet (38) eller sa lag de i
séngen och behdvde Gvertalas av en poxmétare att de visst klarade av att ta en dusch eller
skota disken (37). Vissa anhdriga insag ocksa problematiken med att ena parten vill leva
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och den andra parten vill halla igen. En anhorig beréttar om hur hon medvetet It sin man
borja kora bil fast han nar som helst kunde bli dalig. Hon kéande sig tvungen att slappa
kontrollen for att hennes man skulle kunna aterfa sin sjalvkansla. | dessa familjer dar
patienten ibland inte ville inse sina begransningar eller eventuella bakslag, fick de anhériga
halla battre koll pa symtom och tecken pa avstétning da patienten valde att ignorera dessa
signaler. | andra familjer stod patienten och dennes anhdrige mer pa samma sida i hur de
sag pa framtiden och i dessa familjer var bada inforstadda i vikten av att ha en plan B ifall
nagot skulle handa (32). En del familjer uppgav aven att hela upplevelsen gjort dem
starkare i och med att de hade lyckats halla ihop genom hela processen medan andra vek
under av all stress (35, 38). En kvinna beskrev utvecklingen av relationen under
transplantationsprocessen genom att jamfora sig sjalv och sin man med tva gamla
bokryggar utan bdcker inuti, som bara héll varandra uppe (38).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Detta arbete ar utformat utifran analys av kvalitativa studier och har darfér metasyntesen
som grund for analys. Metasyntesens innebdrd &r att sammanstalla ett antal studier och
finna olika element som genererar ny kunskap nér de sedan sammanstalls i ett resultat (29).
Da syftet med arbetet var att beskriva de anhorigas upplevelser ansag forfattarna att denna
metod var lamplig eftersom dess mal &r att satta ihop en ny bild av ett fenomen. Vid en
kandidatuppsats anvands daremot inte fullstandig metasyntes da denna ar for omfattande
och kravande for forfattare pa denna niva (29).

Da transplantation &r en relativt ny behandlingsmetod var den mesta av forskningen
forfattarna fann relaterade till patientens upplevelser. Den forskning som fanns pa
anhorigas upplevelser var begransad och till viss del dven relativt gamla. Tva artiklar i
arbetet ar darfor fran fore 2000-talet men ansags motiverade att ha med i arbetet da de dels
var artiklar av hog kvalitet samt att de behovdes for att fa vetenskaplig validitet i resultatet.
Det framkom heller inga skillnader i de anhdrigas upplevelser av processen i de aldre
artiklarna jamfoért med de nyare och det ansags darfor inte paverka kvaliteten att ta med
dem i resultatet. Att det anda finns forskning fran tidigt 80-tal och framat kan anda resa ett
fragetecken till varfor inte fler studier gjorts och varfor det inte forskats nagonting inom
omradet i Sverige.

Eftersom artiklarna i arbetet ar centrerade till tre lander (USA, Brasilien, Kanada) och
ingen svensk forskning fanns att finna i de vetenskapliga databaserna sokte sig forfattarna
till transplantationscentrum pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Dér insamlades
information for att kunna diskutera arbetets resultat i relation till de svenska forhallandena.
Av métet framkom édven att Sverige ligger efter i forskningen pa grund av att det gors fler
transplantationer i USA och att de darfor har kommit langre i sin forskning (personlig
kommunikation, 2012-11-08). Att majoriteten av artiklarna har sitt ursprung fran USA
anser forfattarna delvis vara ett problem da det behovs svensk forskning for att kunna
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studera problemomradet utifran hur transplantationsprocessen fungerar i Sverige. Daremot
kan forskningen anvandas for att uppmarksamma det problem som faktiskt finns.

| arbetet anvandes &ven protokoll for kvalitetsbeddmning av artiklarna vilket syftade till att
ge dessa poang utifran validitet och reliabilitet (27). Vid poangbedémningen av utvalda
artiklar graderades fler artiklar med hdg kvalitet men alla anvéndes inte i arbetet. Bortfall
av artiklar med hog kvalitet uppstod da de inte visade sig ha samma relevans for arbetets
syfte. Ett par artiklar valdes aven bort da de var kvantitativa. De kvantitativa artiklarna var
uppe for diskussion att inkluderas i arbetet for att fa en 4n mer vetenskaplig validitet i
resultatet, men valdes bort da detta inte ansags nodvandigt av forfattarna.

De teman som framkommer i arbetet valdes av forfattarna for att hjalpa lasaren att forsta
processen och dess gang. Att dela upp arbetet i tva teman kéandes viktigt eftersom de
anhorigas upplevelser tydligt beskrevs i ett fore och ett efter skede. Subteman togs till for
att belysa de olika aspekterna som hade en paverkan pa de anhorigas livssituationer.

Da alla artiklarna som valdes ut for granskning var gjorda i andra lander &n Sverige och det
inte finns ndgot studerat kring de anhorigas upplevelser av transplantationsprocessen i
Sverige, valde forfattarna att ta kontakt med transplantationscentrumet pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Dér intervjuades tva sjukskoterskor, en som arbetade som
patientkoordinator och en som arbetade pa vardavdelningen, som bada hade lang erfarenhet
av transplantationsvarden. Intervjuerna utfordes for att kunna fa en forstaelse om hur
transplantationsprocessen ser ut i Sverige samt hur eller om anhérigas upplevelser har
uppmarksammats. Visserligen kan inte all informationen som framkom i intervjuerna
generaliserats till hela Sverige men forfattarna anses anda att informationen ger en inblick i
den svenska transplantationsvarden och hur det kan se ut. Informationen som framkom ur
dessa intervjuer anvands dels som bakgrundsmaterial, men kom framst att anvandas i
diskussionssyfte.

RESULTATDISKUSSION

| litteraturstudien framkom det att anhoriga till transplanterade patienter genomgar en lang
och kravande process (30-38). Denna process sags av de anhoriga i det begynnande skedet
som nagot tillfalligt och som nagot som skulle vara éver sa fort transplantationen var gjord
(32). Nar processen fortsatte dven efter transplantationen blev det tydligt att den inte
begransades till att paverka patienten utan blev dven en central del av de anhérigas liv (31,
34). Det mest vésentliga, och samtidigt det mest tankevackande, som framkommer i
resultatet &r att de anhériga har en generellt sdmre upplevelse av transplantationsprocessen
jamfort med patienten (38). Denna kunskap ar tankevackande da det visserligen finns en
forstaelse att transplantationsprocessen paverkar de anhériga negativt, men inte till den
utstrackning som resultatet tyder pa. Den negativa upplevelsen blir speciellt tydlig i
subtemat ”"De anhdrigas kéanslor”, dar det inte diskuteras om hur just livet paverkas utan
fokuserar pa att uttrycka de anhorigas kanslor och darigenom visa hur de anhoriga paverkas
som individer. Resultatet visar pa att de anhdriga uttrycker kanslor av isolering, stress,
utmattning och skuldkanslor (32, 38) samt att processen var en enorm psykisk pafrestning
(30). Det framkommer dock i artiklarna att ju langre tid som gar efter transplantationen,
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desto battre mar de anhdriga (30, 33). Daremot insag flera anhoriga att trots en forbattras
livssituation sa kommer livet alltid att vara forandrat. Vad som ocksa blir tydligt i de
anhorigas kanslor ar hur de upplevde forhallandet till varden och hur mycket det paverkade
dem. Det fanns en frustration dver att ingen uppmarksammade dem vilket forstarkte
kanslorna av isolering och ensamhet (37). Denna frustration hade minskat om det fanns ett
mer uttalat stod fran varden (35) vilket samtidigt kan 6ka de anhorigas kéansla av
sammanhang och darmed minskat risken fér ohalsa hos de anhériga. Da en stor del av
sjukskoterskans arbete handlar om att framja halsa (16), bor kunskapen om de anhdérigas
kanslor anses ha stor vikt for sjukskoterskans arbete.

Att anhdriga involveras i varden blir mer och mer vanligt och sjukskoterskor har blivit
battre pa att uppmarksamma anhoriga som en resurs i varden. Familjen ar av betydelse for
individens héalsa och valbefinnande och darfor ar det av vikt att sjukskéterskan tar vara pa
och varnar om denna resurs (25). Genom stod kan familjen fortsatta att fungera som en
starkande resurs for patienten (25) samtidigt som ett 6kat vardbehov undviks (39).

Behovet av stod

| flera av artiklarna uttrycktes det att anhoriga upplevde ett behov att fa mer stod fran
varden (31-33, 35, 37). De menade att &ven om de inte gick igenom den fysiska delen av
transplantationen sa gick de igenom den emotionella (31) och att ingen uppmarksammade
deras kanslor (37). Att identifiera och stodja anhdriga &r en viktig del i sjukvardens uppdrag
(21). Nagot som socialstyrelsen har framhavt i promemorian ”Stod till anh6riga som vardar
och stodjer narstdende” (40) ar att anhorigstod bor ha hdg prioritet. Att stodja anhoriga kan
leda till effektivisering av offentliga resurser, samt att bidra till framjandet av halsa hos
patienten men ocksa dess anhdriga. Genom att utveckla rutiner for anhérigstod inom
sjukhusvarden, primarvarden och kommunen (21) och uppméarksamma anhoriga pa ett
positivt satt genom individuellt inriktade stodformer kan den anhériga uppleva dkad
trygghet och livskvalité (40). Om inte samhallet gar in och stodjer anhdriga finns det en risk
att de anhoriga exploateras och blir utslitna — vilket kan leda till sjukdom och ett 6kat
vardbehov (39).

Utifran resultatet av artikelgranskningen ser forfattarna att det finns ett stort behov av
anhorigstod i transplantationsprocessen men att detta inte tillgodoses fullt ut. | Sverige
ligger vardpersonalens fokus mestadels pa patienten och dess halsa. Trots vissa kunskaper
om att transplantationsprocessen har en paverkan pa anhorigas livssituation, finns det idag
fa mojligheter for anhdriga att fa uppmarksamhet och stod. Samtidigt har det
uppmarksammats av vardpersonal pa transplantationscentrum att transplantationsprocessen
I vissa fall har lett till skilsméssa eller orsakat depression hos de anhdériga (personlig
kommunikation, 2012-11-08). Sjukskdterskan bor déarfor vara mer lyhord i métet med de
anhoriga i transplantationsvarden och aven kunna uppfatta det som inte ségs. Det handlar
om att bjuda in de anho6riga samt att bekrafta de anhorigas delaktighet och visa forstaelse
for deras kanslor. Det kan dock diskuteras utifran artikelgranskningen att det fanns en
tendens att anhoriga valde att inte beratta for vardpersonalen om sina upplevelser och
kanslor for att inte vara en ytterligare belastning for personalen (33, 38). Detta ar en viktig
kunskap som sjukskoterskor inom transplantationsvarden bor ha for att kunna
uppmérksamma att det kan finnas ett behov som de inte tillgodoser.
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Det stodet som erbjuds idag fran sjukvarden &r endast en inbjudan till de anhériga att sjalva
ta kontakt med patientkoordinatorn om behov finns. For de hjért- och lungtransplanterade
finns det forvisso en oberoende forening som erbjuder arliga traffar for transplanterade och
deras anhoriga men tillfallena &r fortfarande fa och foreningen stracker sig inte ut till Gvriga
transplantationsgrupper (personlig kommunikation, 2012-11-08). Da de anhériga upplever
dessa arstraffar mycket givande (personlig kommunikation, 2012-11-08) samt att de
anhdoriga i studien pratade mycket val om sina stédgrupper och énskade mer stéd (31, 37,
38) ar utveckling och utbredning av dessa stodgrupper nagot som kan diskuteras. Kanske
bor inte oberoende foreningar sta ensamma i ansvaret for uppfoljning och stod till
manniskor som genomgatt dessa processer utan kanske borde aven sjukvarden ga in och ta
sitt ansvar. | resultatet i detta arbete framkom att de anhdriga upplevde stddgrupper som
hjalpande och ett lattande inslag under ”berg- och dalbanan”. Har kunde de méta manniskor
I samma situation som genom sina erfarenheter kunde ge en form av stéd som ens egen
familj, slakt och vanner inte klarade av. De fann en lattnad i att héra hur andra manniskor
upplevde samma svarigheter och blev starkare av insikten i att inte vara ensam med sina
kéanslor (38). Det handlar alltsa inte om att personer gladjs at att andras bedrévelse, utan att
det ger en lattnad av att veta att det finns andra som delar ens problem. Det &r detta
omsesidiga stod, dar man bade &r hjalptagande och hjalpgivande, som gor att stodgrupper,
eller sjalvhjalpsgrupper, skiljer sig fran vanligt stod, dar en person tar emot och en annan
ger stod. Att finna denna form av 6msesidigt stod kunde forr vara svart om man inte hade
nagon i sin narhet som delade ens problem. Tack vare den informationsteknologin vi har
idag, i och med Internet och sociala medier, har det dock blivit lattare for manniskor att
bilda stodgrupper, men viss hjalp fran organisationer som kan formedla kontakter mellan
personer behdvs fortfarande (41). Det ar har forfattarna anser att sjukvarden kunde ta en
storre roll genom att agera som spindeln i nétet och erbjuda egna stodgrupper dér det finns
en plats for varje individ, inte bara hjart- och lungtransplanterade. Att ha olika stddgrupper
for olika transplantationsgrupper kan dven vara passande da en gemensam problematik
minskar risken for obalans i gruppen. Pa detta satt halls alla deltagare lika betydelsefulla
och behovet av en professionell ledare &r inte langre aktuellt. Att det dessutom ges fler
mojligheter an ett mote per ar anses ocksa vara av vikt eftersom det kravs upprepande
traffar for att det skall skapas en trygghet inom gruppen (41). Genom att verka for dessa
typer av stodgrupper behover det inte bli sa resurskravande som vardpersonal fruktar
(personlig kommunikation, 2012-11-08) da dessa stodgrupper i princip kan skéta sig sjalva.
Det som behdvs ar att sjukvarden blir battre pa att formedla kontakter och ger mojligheter
for att starta stodgrupper for de anhériga.

Fran personcentrerad vard till familjefokuserad omvardnad

Varden idag ska vara personcentrerad istallet for patientcentrerad, vilket betyder att
personalen ska se hela personen och inte personen som en patient (15). Huvudfokus ligger
darfor pa den sjuke individen och en anhorig ses som en nara person som kan stétta och
hjélpa till i omvardnaden (25). Socialstyrelsen havdar att om varden ska vara
personcentrerad finns det mycket som tyder pa att varden ocksa bor vara familjecentrerad.
Nar en person blir allvarligt sjuk paverkas hela familjen och dess livskvalité (42).
Socialstyrelsens konstaterande 6verensstdimmer med arbetets resultat och belyser aven att
problemomradet &r aktuellt i det svenska samhaéllet idag. Trots att kunskapen om familjens
betydelse och funktion vid sjukdom belystes redan av Nightingale 1800-talet, ligger dnda
sjukskaterskans fokus pa den enskilda, vardbehévande individen (25). Familjeperspektivet
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finns nog hos de flesta sjukskoterskor, men att arbeta familjefokuserat blir inte mojligt pa
grund av bristande resurser. Det kan da diskuteras att sjukskoterskans fokus inom den
svenska transplantationsvarden bor underga en forandring for att mojliggora ett battre stod
till anhoriga. Det handlar dven om att foérandra de attityder som finns inom svensk
anhorigomsorg idag. Att méta anhdriga ska inte behdva vara svart och tungt, trots att detta
ar forekommande kénslor hos sjukskoéterskor (26).

Svensk transplantationsvard och framtida behov

I Sverige har anhdriga i transplantationsprocessen inte ett lika stort ansvar som anhériga i
till exempel USA har. | USA ar det oftast ett krav att patienten har en anhorig som gar med
pa att stotta den transplanterade innan och efter transplantationen, samt att den anhorige
accepterar att ansvara for viss eftervard (31). Den anhdrigas formaga att ta detta ansvar
utvarderas innan transplantationen godkénns (30). Utifran detta kan det diskuteras att denna
utvardering kan ses som en forvarning om vad som komma skall, samt att personalen &r
medveten om att det tunga ansvaret kan komma att paverka den anhorige negativt. Trots
detta visar resultatet av detta arbete att vardpersonalen ér till stor del omedveten om dessa
negativa effekter vilket ledde till att de anhdriga kdande sig ensamma (37). Sverige har inte
samma krav att anhériga ska vara delaktiga i processen, daremot ar det 6nskvért att den
transplanterade har ett bra socialt natverk. Pa grund av detta ligger den svenska
sjukskaterskans fokus pa patienten och inte pa patientens stodjande natverk (personlig
kommunikation, 2012-11-08). Idag finns det ingen svensk forskning som har undersokt de
anhdorigas upplevelse av transplantationsprocessen, vilket kan bidra till den omedvetenhet
som idag praglar anhdérigvarden inom den svenska transplantationsvarden. Daremot kan
det diskuteras huruvida omedvetenheten beror pa okunskap eller bristande resurser. Det
finns en viss forstaelse for de anhorigas upplevelser av processen, samtidigt som det inte
finns tillrackligt med resurser for att hantera detta (personlig kommunikation, 2012-11-08).
Dock har forfattarna till detta arbete uppfattat att den kunskap om anhdrigas upplevelser
som finns i Sverige idag inte ar tillracklig och att risken da finns att denna grupps ohalsa
inte uppméarksammas.

Aven om svensk forskning kring anhorigas upplevelse av transplantationsprocessen saknas,
finns det idag svensk forskning kring till exempel anhérigas upplevelse av att leva med
patienter med lungcancer. Har framkommer det att de anhériga upplevde att det fanns en
obalans i bade livet och forhallandet, att de satte patientens hélsa framfor sin egna och att
de levde i en konstant nérhet av doden. Samtidigt fanns det &ven en ké&nsla av hopp och
sammanhang hos de anhdriga (43). Det kan tyckas att resultatet av denna artikel kan
impliceras till all vard som bedrivs dér anhoriga ar delaktiga i omvardnaden av patienten.
Kan denna forskning aven vara relevant for transplantationsvarden? Det finns visserligen
belagg i forskningen som visar pa att sjukvarden bor uppmarksamma anhérigas halsa, men
samtidigt ar transplantationsvarden unik. Att leva med en kronisk sjuk partner &r visserligen
en del av transplantationsprocessen, men till skillnad fran andra kroniskt sjuka sa finns det
ett standigt hopp om att livet kommer ga tillbaka till det normala efter transplantationen
(32). Detta hopp gor transplantationsvarden unik, da det finns en chans att en doende
person far ett nytt liv och darfor maste det finnas forskning som belyser denna unika
situation som de anhdriga gar igenom.

Detta arbete visar att det maste till mer forskning om anhérigas upplevelse av
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transplantationsprocessen, framférallt i Sverige. Resultatet &r tankevéackande och bor
uppmarksammas av personal inom transplantationsvarden for att kunna méta de anhorigas
behov av stéd. Aven om den svenska transplantationsvarden ar relativt ny, bor detta inte
vara ett hinder for att utveckla den kunskap och forstaelse som kravs for att kunna stodja
anhoriga till patienter som ska eller har genomgatt en transplantation.
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BILAGA 3

Analysschema

Barande meningar

Subtema

Tema

En stor aspekt som paverkar
ovissheten ar att patienten och
familjen inte kan paverka
inflytandet av att fa ett organ. Det
enda de kan gora ar att bibehalla
patientens hélsa sa forsamring och
dod kan undvikas. Varje dag
kantades av oro Over att inte veta
om tillstdndet skulle forandras och
om det skulle vara positiva
forandringar eller negativa.

Att inte kunna
paverka forloppet
gav upphov till
kénslor av ovisshet

Kéanslor av ovisshet

De gick in i processen med att
hoppas pa det basta men ocksa
forbereda sig pa det varsta. De hade
en drom att livet skulle aterga till
det normala men under upplevelsen
andras deras attityder och deras
tro.

Upplevelse av hopp
och tro blandas med
forberedande tankar
pa det varsta

Dubbla kanslor

Ovissheten

Berg- och dalbanan
borjar
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Att satta patienten och dennes vard
fore andra behov och viljor ar det
viktigaste malet. Detta accepterades
utan ifragasattande. Livet ar "on
hold” utan engagemang eller
inblandning i ndgot annat dn
patienten.

Anhoriga satter allt
at sidan for att finnas
till for hjalpen

Satter patienten forst

Konflikter i familjen eller i vanliga
livet blockerades. Barns brollop,
jobbproblem, slaktingars bortgang,
fodsel av barnbarn etc var
handelser som skapade kaos. All
aktivitet fick ga till att ta hand om
och planera for den narstaende...

Upplevelser av att
endast kunna klara
av den narstaende
och stodet for denne.

Ger upp normala
aktiviteter.

Livet stannar upp

Rollen som hemmafru rycktes ivag
och de tillsattes rollen som
familjens 6verhuvud... kdndes
olustigt. De behovde ta pa sig olika
uppgifter... som de tidigare delat
med sin partner. De fick ta 6ver
allting.

Situationen kravde
att de anhoriga fick
ta pa sig nya sysslor
och blev ensamma i
det arbetet.

Ensamma med
ansvaret

Manga talade om hur det var svart
att balansera arbetet med att ta
hand om sin narstaende. De kidnde
att de slets mellan de tva rollerna.
De ville bade ta hans om sin
narstdende och samtidigt vara en
god anstalld

Upplevelser av att
slitas mellan olika
roller.

Svar balansgang

Nya roller

Berg- och dalbanan
borjar
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Aven om transplantationen gav dem
utokad tid sa fortsatte den
transplanterades situation att vara
osiker. Aterigen var den
transplanterade i fara i och med hot
om avstotning. En ny tidsbom hade
startat upp. Anhoriga beskrev
situationen som stressfull och
osaker.

Hot om avstotning
gav upphov till
kdnslor av ny
ovisshet

Nya hot

Anhoriga sag inget slut utan insag
att livet aldrig skulle bli det samma.
De upprattade darfoér nya rutiner
och strategier for att strukturera
ovissheten. Dessa rutiner gav dem
en mindre sdakerhet och hjilpte de
anhoriga i upplevelsen av den
osdkra framtiden.

Nya rutiner och
strategier
underlattade till viss
del ovissheten infor
framtiden

Coping mekanismer

En ny ovisshet

Anhoriga berattade om elakt och
oresonabelt beteende som
biverkningar av medicinerna.
Medicinerna ansags vara elaka och
harda mot dktenskap enligt de
anhoriga. Det var svart att acceptera
att den man alskar beter sig sa mot
en. Forandringarna upplevdes
stressande dven om de var
lakemedelsbiverkningar.

Biverkningar fran
medicinerna var
svara att hantera for
de anhoriga.

Biverkningar

Férdndringar hos
patienten

Berg- och dalbanan
fortsdtter
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Anhoriga berattade att de hade
svarigheter i sexlivet. De upplevde
skuldkanslor om de uttryckte sina
sexuella behov till den
transplanterade. Andra anhoriga
berattade hur den var den
transplanterade som uttryckte for
lite fysisk kontakt.

Upplevelser av att de | Forlorat sexliv

sexuella behoven har
forandrats

De anhoriga ar oféormogna att visa
sin besvikelse och maste istéllet
uppehalla en positiv fasad infor den
transplanterade. De klagar over att
inte fa tid for sig sjalv och att inte fa
vara ensamma. De upplever bandet
med den transplanterade som
stressfullt och far skuldkanslor om
de forsoker andra pa den.

Anhoriga ar besvikna
Over sin egen
situation

Besvikelse och skuld

En del anhoriga uttrycker missnoje
med varden. De 6nskar att
vardpersonalen skall se den
transplanterade och dess anhorig
som en helhet. "I'm not going
through the physical part, but I'm
certainly going to go through the
emotional part”. Transplantationen
ar deras liv ocksa.

Upplevelser av att
inte bli sedd

Missnoje med varden

De anhérigas kénslor

Berg- och dalbanan
fortsdtter

37




Den anhériga ar medveten om
riskerna som hotar framtiden och
forbereder sig for bade ett liv med
partnern och ett liv utan. De
forbereder sig for en osdker framtid
och vill inte ge upp de roller de tagit
pa sig. Samtidigt soker inte partner
ndgon siakerhet utan vill bara njuta
av livet. De anhoriga upplever det
som att de sitter i en konflikt mellan
de olika instéllningarna.

Upplevelser av att
inte kunna ga vidare

Olika installning

Anhoriga berattar om svarigheterna
med att slappna av. De ar
angestfyllda och behover hela tiden
sakerhetsstdlla att allting ar okej. De
vakar standigt 6ver den
transplanterade och ar osdkra pa
om de kommer komma till den
punkt da de ar totalt avslappnade.

Svarigheter att
slappna av och sluta
oroa sig.

Slappa kontrollen

Ett nytt liv

Berg- och dalbanan
fortsdtter
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