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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Hijart- eller lungtransplantation haller idag pa att bli en allt vanligare
behandlingsmetod néar den medicinska behandlingen inte langre har nagon effekt pa det
sviktande organet och patientens liv hotas. For patienten och dennes narstaende innebar hela
transplantationsprocessen mycket lidande, angest och oro. Ofta har de narstaende en mycket
viktig och ansvarsfull roll i patientens omvardnad under vantetiden. Det ar darfor av stor vikt
for sjukskoterskan att ha kunskap om hur hon pa bésta satt kan stodja, trosta och hjélpa dessa
narstaende.

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att identifiera och beskriva upplevelser av att vara
narstaende till en patient som véntar pa hjart- eller lungtransplantation for att fa forstaelse for
hur sjukskdterskan kan ge stdd och hjélp.

Metod: Litteraturstudie som bygger pa nio vetenskapligt granskade artiklar. Resultaten har
analyserats utifran syftet med studien.

Resultat: Att vara narstaende till ndgon som véntar pa en organtransplantation &r en
pafrestande upplevelse. De narstaende kanner en stark oro relaterat till den osakerhet som
finns om transplantationen kommer att ske innan patienten blir sa sjuk att hon eller han
avlider. Att vanta pa en organtransplantation innebar att narstdende upplevde sig fa en annan
roll i relationen till den sjuke. Man kande ocksa att man fick ta dver hela ansvaret for hem och
ekonomi, och i samband med detta sa fick man betydligt mindre tid for sig sjalv och for sitt
sociala liv. Manga narstaende rapporterade ett stort behov av att fa information och stéd fran
vardpersonalen, samt uppvisade en eller flera typer av coping-strategier. En del narstaende
visade ocksa tendens att uppleva angest och depression.

Sammanfattning: Narstdende upplever framst en psykisk pafrestning under vantetiden. Néar
deras partner blev sjuk och anmaldes till transplantationslistan fick de ett stort ansvar och
betydligt mindre tid jamfort mot tidigare, vilket kan resultera i psykisk ohdlsa. Man
rapporterade sig ha ett stort behov av std, information och forstaelse.

Keywords: heart- and lungtransplantation, waiting list, relative, spouse, psychological strain,
coping.
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Som sjukskoterska har man manga olika ansvarsomraden. Det handlar om allt fran
lakemedelshantering till att mota och stddja patient och narstdende. Sjukskoterskan ska mota
manniskor med olika sorters forflutet. Det & manniskor som kan ha ett forflutet med langt
eller kanske ett mycket snabbt insjuknande. Darfor ar det mycket viktigt att se de manniskor
som ocksa finns runt den sjuka, att inte glémma bort dennes narstaende. En del av dessa
narstaende kan ha en mycket betydelsefull roll for den sjukes hélsa och ocksa for dennes
tillfrisknande.

Eriksson (1) talar om olika situationer i varden som kan astadkomma lidande for de
narstaende. De nérstaendes lidande kan ibland vara svarare an patientens lidande. Hon menar
att man inte har beaktat detta lidande i tillrackligt stor utstrackning och att man idag ocksa kan
se de narstaende som patienter, eftersom de ocksa ar i behov av vard och hjalp. Detta kan
innebéra att de narstaende inte kan ge patienten tillrackligt med hjalp. Oférmagan att kunna ge
den hjalp som patienten behdver, kan ge kanslor av skam, skuld och/eller aggression och
fortvivlan hos den narstaende (1).

Motet med en manniska som vantar pa att fa bli hjart- eller lungtransplanterad innebér ett
mote med en mycket svart sjuk manniska. Har blir begrepp som lidande, trést och hopp
mycket viktiga. For en sjukskoterska galler det att inte bara varda och ta hand om patienten,
utan ocksa se till de narstaende som har en viktig roll under véntetiden. Den véntande
patienten behdver mycket stod och omvardnad fran sin omgivning (2). Manga ganger &r det
fran sina narstaende som en stor del av denna omvardnad kommer. De nérstaende har ett stort
ansvar for den naturliga omvardnaden och darfor ar stodet fran sjukskoterskan viktigt (2).
Inom varden kan ibland ett patientperspektiv gora att de narstaende hamnar i skuggan och inte
far det stod som de kan behdva. For att vantan pa en transplantation inte ska bli alltfor tung, ar
det viktigt att sjukskoterskan stottar bade patient och dennes narstdende. Det ar ocksa viktigt
med kunskap om olika coping-strategier som kan anvéandas av bade patient och narstaende for
att hantera den svara situationen.

Den tid som patient och narstadende vantar pa transplantation kan vara mycket pafrestande,
ibland med pendling mellan hopp och besvikelse. Eriksson och Svedlund (3) har undersokt
narstaendes upplevelser av att leva med en kroniskt sjuk partner och kom fram till att det
behdvs mer forskning angdende deras upplevelser relaterat till kronisk sjukdom. Dessa
upplevelser kan jamforas med de upplevelser som narstaende till patienter som véntar pa
hjart- eller lungtransplantation har, dar de ocksa har en viktig roll. | foreliggande arbete
definieras begreppet narstdende att vara make/maka eller sambo, da dessa har en betydande
roll i transplantationskandidaters hélsa och valmaende.

Historik

Organtransplantation har sedan langt tillbaka i tiden varit ndgot som intresserat manniskan.
Redan i sagner fore Kristi tid talades det om detta (4). Men det var inte forrén i borjan av
1900-talet som organtransplantationsvetenskapen borjade sin utveckling. Det var fransmannen
Alexis Carrel som utarbetade modeller for kérlsuturer. Redan 1909 utférde han en operation
dar ett barn med njurinsufficiens fick delar fran en kaninnjure. Barnet levde bara i tva veckor
men njuren hade fungerat i en timma efter operationen, vilket da ansags som en stor framgang

(5).

Den forsta lyckade transplantationen gjordes 1954 av Joseph Murrey da en njure fran den ena
till den andra endggstvillingen transplanterades. Transplantationen lyckades eftersom organet



kom fran patientens endggstvilling, utan de problem med avstétning som normalt sker vid
organtransplantation. Att transplantationen lyckades berodde pa att enaggstvillingar &r
genetiskt identiska (4, 5).

Den forsta levertransplantationen i vérlden gjordes ar 1963 (4). Samma ar gjordes dven den
forsta lungtransplantationen pa en 58-arig man i USA, men som endast levde i 17 dagar efter
transplantationen. Det gjordes ytterligare cirka 40 lungtransplantationsforsok under 60- och
70-talen. De flesta av patienterna avled inom nagra veckor pa grund av nedsatt lungfunktion,
infektion eller avstotning (6).

Ar 1967 gjordes den forsta hjarttransplantationen i varlden av Christian Barnard i Sydafrika.
Patienten levde i 18 dagar vilket skapade stor uppmarksamhet. Som ett resultat av detta
startade flera kliniker i varlden program for hjarttransplantationer (5). Det storsta problemet
var dock avstotningen av det transplanterade organet som skedde efter operationen. Detta
ledde till framskridande utveckling och forskning pa 1970-talet av lakemedel som kunde
motverka avstdtningen (5). | slutet av 1970-talet hade man tagit fram ldkemedel med
ciclosporin, vilket ledde till en mycket hogre 6verlevnad hos transplanterade patienter (4).

| samband med att hjarndodsbegreppet myntades, ar 1988, sa kunde man borja transplantera
med organ fran inhemska donatorer. Tidigare hade man endast kunnat donera organ som kom
fran givare utanfor Sveriges granser (5, 7).

Donation — en livets gava

En méanniska som dor kan ge fortsatt liv till tio andra ménniskor. Idag transplanteras bl.a.
hjérta, lungor, njurar, lever, hornhinnor, hud mm. | Sverige har vi ett register som kallas
Donationsregistret. Detta ar ett register dar Sveriges befolkning kan ta stéllning till och
meddela sitt beslut om de kan tanka sig att lata donera sina organ for transplantation eller
annat medicinskt andamal eller inte. Registret ansvaras av Donationsradet, men startades av
Socialstyrelsen 1996. Det ar under en stark kontroll och endast ett fatal personer inom vissa
yrkeskategorier har tillgang till det, och de far endast soka pa avlidna personer for att
kontrollera om denna ld&mnat medgivande till donation. Det ar idag omkring 1,5 miljoner
méanniskor i Sverige som har anmalt sig till donationsregistret (5).

Dodskriterier

Det finns idag tydliga riktlinjer for bestdammandet av en ménniskas dod. Den intraffar nar all
aktivitet i hjarnan totalt och oaterkalleligt upphort, d.v.s. total hjarninfarkt (6, 8). Det &r enligt
lagen forst nér en manniska kan konstateras hjarndod som hon kan dodforklaras (6). Detta
gors av ldkare vid minst tva kliniska undersokningar, och med hjalp av Socialstyrelsens
foreskrifter och allméanna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier for bestimmande av manniskas
dod (8, 9). Lakaren ska ha specialistkompetens och ha mycket goda kunskaper i neurologisk
diagnostik, lakemedelseffekter och intensivvardsatgarder. Donationsradet (8) beskriver de
kriterier som maste vara uppfyllda vid de neurologiska undersokningarna enligt nedan:

1. Medvetsloshet utan reaktion pa tilltal, berdring eller smarta inom kranial-
nervsinnerverat omrade (spinala reflexer kan finnas).

2. Avsaknad av spontana 0gonrorelser eller rorelser i kdkar, ansikte, tunga eller svalg.

3. Ljusstela, oftast vida, pupiller.
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4. Bortfall av korneal-, blink- och svalgreflexer samt reflektoriska 6gonrorelser vid
huvudvridning (s.k. doll's-eye movements).

5. Ingen paverkan pa hjartrytmen vid tryck pa ogonbulb eller vid massage av sinus
caroticus.

6. Ingen spontanandning.

For att avgora att spontanandningen inte upphavts gors ett test (apnétest) efter varje gang som
kriterier 1-6 &r uppfyllda. Detta gors for att kunna bekréfta att spontanandningen upphavts.
Enligt Lagen (1987:269) om kriterier for bestammande av manniskans dod sa &r det tillatet att
andning och cirkulation halls igang 24 timmar efter patientens déd, om man ska ta till vara pa
organ fran den avlidne. Donationsingreppet maste paborjas inom denna tid, men behdver inte
vara avslutat (8).

Transplantationslagen (1995:831)

Lagen tradde i kraft 1.7. 1996. | borjan av lagens presentation star det skrivet: ’denna lag
innehaller bestammelser om ingrepp for att ta till vara organ eller annat biologiskt material
fran en levande eller avliden ménniska for behandling av sjukdom eller kroppsskada hos en
annan manniska (transplantation) eller for annat medicinskt andamal’ (9). Lagen beskriver
nar vilka organ och vavnader far tas bade fran avliden och levande donator. Den beskriver
ocksa vad som galler vid samtycket med narstdende och deras ratt att eventuellt forbjuda
ingrepp samt vem som far besluta om donation (8).

Statistik

Idag véantar cirka 600 personer pa att fa bli transplanterade i Sverige. Av dessa vantar 500
patienter pad att fa bli njurtransplanterade (8). | Sverige har idag 598 manniskor blivit
hjérttransplanterade, 1806 blivit levertransplanterade och 447 blivit lungtransplanterade (41
patienter har blivit hjart — och lungtransplanterade) (10). Man réknar med att 70-75 % av de
som blivit hjarttransplanterade har ett bra liv fem ar efter transplantationen (7, 8). Cirka 50 %
av patienterna lever efter tio ar efter att de blivit transplanterade och vad galler
levertransplanterade sa lever cirka 90 % av patienterna efter ett ar (11). Enligt Karolinska
Universitetssjukhuset sa har levertransplanterade patienter idag en 5-arsoverlevnad pa 84 %
(12) och 65-70 % av alla lungtransplanterade patienter har en 5-arséverlevnad (4, 13).
Majoriteten av de som haft en lyckad hjart- eller lungtransplantation har kunnat ga tillbaka till
studier eller forvarvsarbete (4, 7).

Indikationer for organtransplantation

Manga sjukdomar kan bli sa svarbehandlade och allvarliga att en organtransplantation ar den
enda utvagen for patientens 6verlevnad. Det finns dock vissa krav som maste uppfyllas for att
patienten ska bli godkand for organtransplantation (5).

Nedan ses indikationer som maste uppfyllas for att patienten ska fa genomga en
organtransplantation (5, 6).

Det finns inte nagon annan effektiv behandling.

Det bor inte finnas ndgon bestaende paverkan pa dvriga organ.
Patienten har inte nagot alkohol- eller drogmissbruk.

Det finns ett gott psykosocialt stod.
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e Det fOrvantas att den sjukes 6verlevnad och livskvalitet ska bli mycket battre efter
organtransplantationen.

Utredning, beslut och vantetid

Det ar idag en mycket stor efterfragan pa organ och tyvarr ocksa en organbrist. Darfor kravs
det en mycket noggrann och omfattande utredning av patienten innan lakarna kan besluta om
hon eller han far transplanteras (5, 7). Utredningen inkluderar flera olika punkter som ska
undersokas, dock med en viss variation beroende pa vilket organ som ska transplanteras.
Utredningen innefattar bland annat:

e Lakarundersokning och samtal dar lakaren kan beddma patientens psykiska och
sociala situation. Detta ar viktigt eftersom det kravs att patienten &r i god psykisk
balans och har narstaende som kan hjélpa henne eller honom bade fére och efter
transplantationen.

e Blodprovstagning, blodgruppering och blododling samt vavnadstypning av organet.

e Kontroll av det organ som ska transplanteras for att fa ett utgangsvarde och bedéma
dess kondition.

e Tandldkarundersokning. For att kontrollera och atgarda eventuell dalig tandhalsa.

e EKG.

e Njurfunktionskontroll. Njuren utsétts for stor pafrestning vid en transplantation, och
man maste veta innan transplantationen att de klarar denna pafrestning.

e Eventuellt kan patienten bli vaccinerad, t.ex. med influensavaccin.

Nér patienten gjort alla de undersokningar som krévs och ldkarna har det material de behtver
for att fatta beslut, gor de en helhetsbedémning av patienten och dennes situation. Patienten ar
under utredningens gang ovetandes om hon eller han kommer bli godkand for
transplantationen eller inte. Det &r i slutdndan patientens egna beslut att meddela om hon eller
han vill bli transplanterad. En del patienter och narstaende finner det mycket skrammande
med transplantation och de kan ha sa svart att bestamma sig att de inte hinner ge sitt samtycke
att bli anmald till transplantationslistan innan de avlider (5).

Vantetiden beror helt pa vilken tillganglighet det finns pa organ och pa hur manga som vantar
pa att fa bli transplanterade. Patienten och de narstaende kan fa vanta sa lange att patienten till
och med dor under tiden trots att de anmélts till den s.k. véntelistan (5, 14). Véntelistan &r en
forteckning 6ver de patienter som har utretts och blivit godkdnda for transplantation och
darmed vantar pa att fa ett organ och bli transplanterade. Detta innebar att det finns ett viss
prioriteringssystem som man féljer nar ett organ inkommer, vilket kan ses nedan:

1. Organet erbjuds den patient som passar bast ihop med vad géller exempelvis
vavnadstypning, blodgrupp, kroppsstorlek etc.

2. Om fallet skulle vara sa att organet skulle kunna passa flera patienter, sa erbjuds det
till den patient som ar i storst behov av det.

3. Kotiden ar avgorande i sista hand.

| norden har man delat ut sina vantelistor till respektive sjukhus som genomfor
transplantationer. Transplantationskoordinatorerna pa respektive sjukhus overvakar de
donatorer och mottagare som finns dygnet runt for att kunna para ihop dessa pa basta sétt (5).

Eftervard
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Nar transplantationen genomforts vardas patienten pa intensivvardsavdelning nagra dagar och
da tillstandet ar stabilt flyttas patienten till en vardavdelning. P& vardavdelningen forbereds
patienten for att aterga till sitt normala liv som hon/han hade fore sjukdomen. Detta innebéar
t.ex. rehabilitering och provtagningar (14) och att patienten far lakemedel mot virus- och
bakterieinfektioner (7). Efter utskrivningen maste patienten aterkomma till sjukhuset enligt ett
visst schema, for blodprovstagning och kontroll sa att ingen avstétning sker (14).

Begreppsforankring

Hopp

Att ha hopp om nagot ar en mycket individuell och subjektiv upplevelse som préaglas av alla
de erfarenheter som gjorts under livet. De flesta manniskor har hopp och det &r nagot som vi
bé&r med oss, ungefar som en kénsla eller sinnesstamning. Hoppet &r ofta framtidsinriktat och
har ofta samband med uppfattningen om att livet har en mening. Hoppet kan ocksa forknippas
med ett behov av kunskap, som ocksa kan ge kanslan av att ha kontroll. Det kan vara en stark
motivationsfaktor som motiverar till handling. Manga talar om hoppet som nagot med manga
dimensioner. Hoppet fargar vara upplevelser av livet och det ger kraft, energi och kanslan av
att vara vid liv och ha inre styrka. Hoppet kan vara kopplat till tro och bén, ideal, ambition
och prestation (15). Hoppet ar ocksa forknippat med trygghet, bade till sig sjalv och att andra
stéller upp for en nar det behdvs. De relationer som for individen ar betydelsefulla, gor att
hoppet blir starkare och kan galla dven for dessa personer (15). Hoppet ar ocksa knutet till
uthalligheten att inte ge upp, och inte tappa modet. Mod ar ocksa knutet till hoppet och
innebar att man kan Overvinna radslan, att inte ge upp utan fortsatta mot malet. Darav ar
hoppet ocksa knutet till mening. Viljan att leva och att det finns en mening med livet ar
fundamental och nodvandig for var verlevnad (15).

Lidande

En av grunderna for omvardnad och for sjukskoterskans profession ar att lindra lidande.
Lidande kan dock vara av flera olika karaktérer. | litteraturen (16-18) beskrivs lidande
upptrada nar helhetsupplevelsen av sig sjalv som individ splittras eller hotas, och kan vara
resultatet av hot, krankning eller forlust av eller risk for forlust av nagot betydelsefullt som
ger livet mening (1, 16-18). Lidande kan ocksa orsakas av karlekslGshet, ensamhet, att inte bli
tagen pa allvar eller att inte vara valkommen (1). Det kan vara en kansla av att férlora kontroll
och helhet (16). Lidandet innebara att den lidande manniskan inte fullt ut &r hel (1). Lidande
ar nagot som &r unikt for varje manniska som upplevs olika beroende pa vem som lider.
Lidandet paverkas delvis av kulturella forhallanden men ocksa av tidigare upplevelser av
lidande, forvéantade lidanden i framtiden och av forestéllningar och tro (1, 17, 18).

Lidande ar allmanmanskligt och nagot som ingar i alla manniskors liv (16, 18). Alla
manniskor kommer forr eller senare i livet att fa erfara lidande i nagon form. Det ar en del av
livet (1). En del manniskor far uppleva lidande redan som mycket unga medan andra far
erfara det senare i livet, men generellt sett sa vill ofta de som lider finna en mening i sitt
lidande. Kénslan av att vilja finna mening i sitt lidande kan samtidigt kombineras av att man
finner det svart att tala om och dela med sig av lidandet. Man kan finna forsoning med
situationen genom att finna lidandets mening (1). Och det kan vara svart for omgivande
personer att kanna igen lidande da det uttrycks mycket olika fran individ till individ. Vid méte
med en manniska som lider krdvs att man &r mycket finkanslig och bekréftar den andres
vardighet som manniska. Att ha kansla och forstd nagons lidande kan visas genom
medlidande, som dock gor sig géllande forst i konkret handling. Det kan sagas uppsta nar man



far forstaelse och kansla for andra manniskors lidande eller smarta (1). Lidandet kan vara
fysiskt, emotionellt och andligt och kannetecknas av kénsla en av smarta och obehag och
varierar i tid, djup och intensitet. Hon sager ocksa att en manniska som upplever lidande &r i
starkt behov av och krav pa att fa hjélp och stod (17). Eriksson (1) menar att lidandet kan ses
som en kamp. Kampen star mellan gott och ont, men samtidigt mellan lidande och lust. Allt
efter att kampen tilltar i intensitet, sa far den lidande ménniskan ocksa det svarare att formedla
sitt lidande till andra ménniskor. Samtidigt finns det hopp om lidandet &r i rorelse. Hoppet har
sitt samband med lust och att det finns en mening med lidandet och livet (1).

Inom varden talar Eriksson (1) om tre olika typer av lidande: sjukdomdslidande, vardlidande
och livslidande.

1. Sjukdomdslidande: Det lidande som upplevs i direkt relation till sjukdom, olycksfall
eller den behandling som foéljer. Sjukdom och behandling kan manga ganger skapa
lidande och ge smarta at en manniska. Detta lidande kan vara bade kroppslig och/eller
sjalslig. Nar det galler det kroppsliga lidandet sa orsakas denna ofta av sjukdom eller
behandling och upplevs och fornimmas fysiskt av manniskan, t.ex. som smarta,
illamaende, obehag. Detta leder ocksa manga ganger till att hela den lidande
manniskans  uppmarksamhet  koncentreras pa det fysiska lidandet. Till
sjukdomslidandet hor ocksa ett sjélsligt och andligt lidande. Denna form av lidande
kan vara upplevelser av skam, skuld och/eller fornedring i samband med sjukdom eller
behandling. Skam, skuld och férnedring ar kanslor som kan finnas hos bade
narstaende och foraldrar.

2. Vardlidande: En méanniska kan pa olika satt uppleva lidande inom varden pa grund av
vard eller brister i varden. Det ar ett mycket individuellt lidande som kan orsakas av
en brist pa kontroll, krankning, brister i organisationen och felaktig eller utebliven
behandling. Vardlidande kan sammanfattas i fyra olika kategorier. Nar patientens
vardighet kranks, fordomelse och straff, maktutdvning och utebliven vard eller icke-
vard.

3. Livslidande: N&r en manniskas liv fordndras genom sjukdom, ohdlsa eller andra
situationer som ber6r hela manniskan, sa paverkar detta hela manniskans livssituation.
Det drabbar alltsd hela manniskans liv. Detta lidande hor samman med allt det som
innebdr att vara manniska och att leva. Det kan uppkomma i situationer dar
exempelvis manniskans existens hotas eller att vardagen forhindras pa grund av vissa
forandringar. Det ar utifran erfarenheter, manniskans egna och andras forvantningar
som detta lidande kan bli mer eller mindre patagligt. Det kommer till uttryck nar
balansen mellan personens inre och yttre krav stors.

Trost

Trost harstammar fran fornsvenskan och betyder fortrostan (tillit) och trygghet. For att kunna
formedla trost kravs det att det finns ett tillatande klimat, trygghet och tillit (19). Trostande
vardhandlingar leder till bl.a. lindring, lugn, lattnad, hopp, trygghet etc. Trost finns i
relationen och inte bara i det som sdgs och gors (20). En manniska kan kénna trost och hopp i
en utsatt situation bara av att en annan manniska finns i hennes nédrhet. Man kanske inte
behover sdga sa mycket for att kunna trosta (21). Eriksson (1) menar att man genom trost ger
en lidande manniska lindring i dennes outhardliga plaga och kval. Hon sager ocksa att
"verklig trost vacker hos den lidande méanniskan tillit och fortréstan pa det goda och ger mod
och hopp” (1, s 78).
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Norberg et al. (22) har sammanfattat begreppet trost i fyra teman. Dessa teman var att vara
trostfardig ”Becoming ready for consolation”, vara i delandet “Being in communion”,
dialogen ”"Dialoguing”och perspektivskifte ”Shifting perspective”. Att vara trostfardig innebar
att en person maste vara redo for att kunna ta emot trost. Detta innebar att den som behdéver
trostas Oppnar sig, blir ndrvarande och mottaglig. Den som trgstar kanner en vilja att se och
lyssna pa den lidande personen, samtidigt som hon eller han inte har nagon tanke pa att doma
den lidande varken positivt eller negativt. Reaktioner och kanslouttryck som visar pa att man
ar trostfardig ar t.ex. smarta, skuld, anger, sarbarhet (22).

Né&r man befinner sig i delandet, ar det viktigt med 6ppenhet, narvaro och tillganglighet, som
skapar en grund for trost. | en trostande relation blir den lidande eller trostfardige lugnare och
vagar se det onda eller det som gor ont. Den som trostar stéttar den lidande pa vagen och
bekréftar att det ar okej att visa kanslor av svaghet, sorg och uttryck av smérta. Man menar att
dela lidande innebar att vara i kommunion (22).

Dialogen éar viktig for att ge trost. Den trostade dialogen ar grundad i kommunion och kan
aven ske i tystnad. Detta ger den lidande utrymme att fa beréatta sin historia (22). Nar den
lidande méanniskan bérjar komma éver sin smarta, sa sker det genom kommunion och dialog
ett perspektivskifte som innebar att den lidande méanniskan blir fri fran dvervaldigande kénslor
av morker och sorg, och istéllet far en kansla dver hur hon eller han kan relatera till sorgen.
Trosten medfor kanslor av mening och kan leda till att man kanske kan se ett monster av
mening och placera lidandet i detta monster (22).

Stress och coping

Coping ar for oss ménniskor ett viktigt instrument att forsoka hantera en stressituation som
kraver att vi anpassar oss till situationen och de k&nslor som genereras av den (23).
Copingmekanismerna betecknar de atgarder som individen antar for att kunna bemaéstra en
svar situation (24). Coping ar en integrerad process, som forandras over tid och med hur
omstandigheterna forandras (23, 24). Stress ar en naturlig del i manniskans liv och den gor
coping- processen nodvandig. Om en av de anvanda coping-strategierna ar ineffektiva, sa
tenderar stressen att bli varre och kan ha forddande konsekvenser for hélsa, moral och social
funktion. Men om de anvéanda coping-strategierna ar effektiva kan stressen hallas under
kontroll. Stress behdver dock inte bara var av negativ art. Stress utmanar oss och kan fa oss att
astadkomma sadant vi inte trodde vi kunde klara av, samtidigt som det kan fa oss att
omvérdera saker i livet. Stress kan goéra oss mer produktiva, engagerade och tillfredsstéllda
med livet an fore den kris da stressen upptradde (23). Lazarus (23) talar om tva olika coping-
strategier; problemfokuserad och emotionsfokuserad coping. Vid problemfokuserad coping
forsoker individen paverka sin omgivning, och vid emotionsfokuserad coping handlar det
istallet om att forsoka paverka och andra relationen till omgivningen, t.ex. genom
distansering, fornekande eller omtolka till ndgot positivt. Lazarus menar att man inte ska
separera dessa tva typer av strategier utan se dem som komplement till varandra. | stressfyllda
situationer anvands bada typerna i kombination och darfor ar det svart att separera dem.

SYFTE
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Syftet med denna litteraturstudie var att identifiera och beskriva upplevelser av att vara
narstaende till en patient som véntar pa hjart- eller lungtransplantation for att fa forstaelse for
hur sjukskdterskan kan ge stdd och hjélp.

METOD

Fordjupningsarbetet ar en litteraturstudie som baseras pa nio vetenskapliga artiklar. Sex av
dessa sOktes i databasen Pubmed. De Ovriga tre artiklarna hittades genom manuell sokning.
Sokord som anvéndes i kombinationer var hearttransplantation, relative, waiting list och
spouse. Jag fann en del relevanta artiklar, dock kunde man endast komma at deras abstract.
Darfor anvandes inte dessa artiklar. Man kunde dock vid s6kningen ga vidare via respektive
artikels 1ank med liknande artiklar, ’related articles’, varvid litteraturstudiens artiklar hittades.

Den manuella sokningen gjordes pa sa satt att de sex forsta artiklarnas referenslistor
studerades och de artiklar som eventuellt skulle vara aktuella for att kunna besvara studiens
syfte, soktes via Internet i respektive tidskrift eller pa Biomedicinska Biblioteket i Goteborg.

Ingen tidsbegransning gjordes vid sokningen. Alla artiklar, oavsett artal, som verkade
relevanta godtogs for att senare bedémas om de kunde anvandas for att uppfylla studiens
syfte.

Referensnummer | Datum for | Sokvéag Sokord Antal
sokning traffar

25 070201 Pubmed Hearttransplantation + relative | 657
26 070228 Pubmed waiting list + spouse 18

27 070228 Pubmed Hearttransplantation + relative | 18

28 070327 Manuell sékning

29 070327 Manuell s6kning

30 070201 Pubmed Hearttransplantation + relative | 657
31 070321 Pubmed waitning list + spouse 18

32 070327 Manuell sékning

33 070228 Pubmed waiting list + spouse 18

Tabell 1. Oversikt dver sokdatum, sokvag, sokord samt antalet traffar for respektive artikel.

RESULTAT
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Att vanta pa transplantation

Att vanta pa en organtransplantation ar en mycket pafrestande tid som hotar den sjukes men
ocksa narstaendes allméantillstand (25). For de flesta &r situationen ny, osagbar och oséker och
det ar svart att fa kontroll 6ver den tilltagande stressen. Det finns ingen utsagd tid da ett organ
ska bli tillgangligt och en transplantation kan ske (25). Vetskapen om att patienten kan do
innan det finns ett passande organ anses av de narstaende som den mest stressfyllda faktorn,
vilket skapar en stor radsla (25-29). Detta resulterar i en medvetenhet hos de narstaende om
att doden kan vara mycket nara for den sjuke. Tiden far i detta perspektiv en central och
avgorande roll. De narstaende beskriver upplevelser och tankar till dédens sjalvklarhet, om
inte en transplantation genomfors innan det &r for sent (26, 28). Den sjukes existens blir
beroende av tiden och patientens liv kan endast forlangas med en organtransplantation.
Narstaende har berattat att man uppmarksammar tiden annu mer nar de fatt traffa andra
narstaende och patienter som varit i samma situation. En del narstaende fick traffa manniskor
som hade gatt igenom hela processen med vantetid och en lyckad transplantation. Andra
narstaende har ocksa beskrivit upplevelsen av da de métt andra narstaende dar patienten dott
innan det vantade organet inkommit (26).

Vantetiden kan resultera i att de narstdende vakar éver sin partner. Det blir ett vakande som
blir en del av vardagen, dar de narstaende kontrollerar och foljer upp allt som deras partner
gor, for att sa snabbt som majligt kunna agera om det skulle behdvas (26).

Man har utifran kliniska erfarenheter uppfattat att det som ar mest psyKkiskt pafrestande for de
narstaende och patienten, &r att inte veta nar och om transplantationen kommer att ske innan
patienten blir sa dalig att hon eller han avlider. Denna ovetskap ger en kansla av
kontrollforlust over situationen (25, 29-31) och skapar ofta 6kade nivaer av stress hos de
narstaende (25). Man har ocksa kunnat se att om vantetiden passerar mer &n sex manader, sa
ar den upplevda stressen mycket stérre hos de narstaende (25, 32, 33). Nar kanslan av
kontrollforlust upptrader anvéander sig en del narstaende av vissa coping-strategier (30, 32).
Dessa strategier kan fungera som en slags raddning for att kunna bemastra den pafrestning det
kan innebara att behova vanta pa att deras partner ska fa transplanteras. Strategierna kan
anvandas av narstdende aven da de inte kanner sig ha tappat kontroll 6ver situationen utan
bara behdver bemastra den (30, 32).

Coping-strategier kan ha manga olika karaktérer. Burker et al. (30) kunde se i sin studie att de
narstaende anvande sig av flera olika strategier for att kunna klara av véntetiden. Att forsoka
gora det basta av situationen genom att ta avstand fran den eller se pa situationen fran ett mer
fordelaktigt ljus, &r exempel pa coping-strategier som de narstaende anvande sig av i studien
(30). Detta kan jamforas med resultat fran andra studier (31, 33) dar de néarstaende forsokte
bemastra situationen genom att undvika problemet. Andra strategier som kan anvandas ar att
de narstaende forsoker 1osgora sig fran problemet genom att ge upp nar problemen dyker upp,
eller att forsOka ignorera de stressfaktorer som uppkommer eller inte acceptera situationen for
att forsoka hantera den (30, 33). Vissa narstaende fornekade istéllet verkligheten och den
stress som det innebar att vanta (30, 32). Vidare anvandes strategier sa som att planera och
vaxa tillsammans med situationen. Pa sa satt kunde man bemdta vardagen och de problem och
stressfaktorer som uppstod i samband med partnerns sjukdom (30). K&nsloméssiga reaktioner,
engagera sig i fysiska aktiviteter, sjalvklandring eller stddsokande kan vara andra strategier
som den narstaende anvander sig av. Vidare kan sagas att ju hdgre mental och fysisk hélsa de
narstaende har desto béattre kan de stodja patienten och resten av familjen (33).

Aktenskaplig relation
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| samband med att partnern blev sjuk, sa andrades ocksa rollerna i relationen. Problem i
relationen kunde skapa stor stress hos de narstdende under transplantationsprocessen (29).
Narstaende talade om en stor omstallning dér de var tvungna att ta pa sig hela ansvaret och
fatta beslut 6ver saddant som rérde bade dem sjalva och den sjuke. Detta var ansvar och beslut
som de tidigare delat med sin sjuke partner (28).

Narstaende rapporterade ocksa att de upplevde en forandring hos deras partner. Att dennes
humor och beteende fordndrades. En kvinna berattar i en studie av McCurry & Thomas (26, s
190):

”We had a few little temper tatrums with the prednisone. This man that
was so laid back, so relaxed, never raised his voice, and suddenly, you
know, I had this animal”.

Ett annat problem som man kunnat se i samband med att patienten blev sjukare och svagare,
var den sexuella relationen. Bohachick et al. (27) kunde i sin studie se att den sexuella
relationen var ett patagligt problem under vénteperioden. Cirka 34 % av de narstaende
rapporterade att deras sexuella relation upphort, samtidigt rapporterade 24 % att deras
sexuella aktivitet minskat. Vidare har narstaende rapporterat att det finns en betydande
svarighet att kunna anpassa den sexuella relationen till sjukdomen (27).

Hemmet

| samband med att en partner blir sjuk, sa innebar detta en forandring bade vad galler
livsstilen men ocksa en forandring vad galler roller. De narstaende fick mer att géra i hemmet
och ett stort och ensamt ansvar for att fa hushallet att ga runt. Detta innebar ocksa att rollerna
forandrandes i hemmet. Uppgiften att varda sin sjuke partner innebar att man var tvungen att
lagga vissa andra uppgifter at sidan sasom delar av hemmet, arbete och aktiviteter (29). 1 en
studie av Nolan et al. (32) rapporterade narstaende att det fanns en mangd dagliga uppgifter
som man inte gjorde under vantetiden. Man avstod t.ex. fran att gora vissa uppgifter i hemmet
for att istallet kunna dgna all sin uppmarksamhet till sin sjuke partner (32).

Manga narstaende beskrev ocksa hur de var tvungna att ta dver alla uppgifter i hemmet, och
ansvara for allt som skulle goéras och som de tidigare delat med den sjuke (26). Det har
rapporterats att de narstaende ofta har hoga stressnivaer relaterat till detta 6kade ansvar och de
nya uppgifterna i hemmet (27). En del narstaende var tvungna att arbeta under véntetiden.
Dessa narstaende upplevde storre problem med arbete och dagliga géromal pa grund av den
sjukes tillstand, eftersom det fanns mindre tid for att utratta vad som behévdes goras i hemmet
(33).

Ekonomi och arbete

Manga narstaende har upplevt ett stort problem relaterat till sitt arbete och familjens ekonomi
i samband med att deras partner blev sjuk och sedan anmald till vantelistan (27, 28, 33). De
narstaende fick ta ett stort ansvar for den sjukes vard nar denne vardades i hemmet. Ofta var
de tvungna att ta ledigt fran jobbet for att kunna vara tillsammans med och varda den sjuke.
De var aven tvungna att ta tid till att aka till sjukhuset for diverse besok (27). Detta ar ett satt
att vara tvungen att "lagga jobbet at sidan”, som en del narstaende talat om att de varit
tvungna att gora (29).
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Narstaende har beskrivit hur de var tvungna att "ta pa sig” allt ansvar for t.ex. ekonomin som
tidigare delats med den sjuke partnern. Det var en ny roll i deras forhallande att ensam
ansvara for ekonomin. En kvinna beskrev i en studie av McCurry & Thomas (26) att hon var
tvungen att ta 6ver allt som géllde hem och ekonomi.

| en studie av Bohachick et al. (27) kunde man se att éver halften av de narstaende forlorade
en eller fler arbetsveckor pa 30 dagar. De rapporterade att arbetet blev lidande som resultat av
den sjukes tillstand, dels for att de inte kunde komma till arbetet och dels for att nar de val var
pa arbetsplatsen sa hade de svart att koncentrera sig (27).

Som en ytterligare belastning maste narstdende ocksa ansvara for och prioritera i ekonomin da
den sjuke ar for dalig for att kunna arbeta (27). Att arbeta och samtidigt ha ansvar for och
varda sin sjuke partner har visat sig ge hogre stressnivaer (25). Man har sett att de narstaende
som arbetar, ofta har totalt fler betydande stressfaktorer an de av de narstdende som inte
arbetar under vantetiden. Ekonomin &r en av de stressorer som paverkar stressnivan allra
mest. Da de narstaende har mindre tid for det ansvar som det innebar att ocksa varda sin sjuke
partner, sa resulterar detta i att en del blir mer kénsliga for faktorer som kan upplevas som
mer stressande (25).

Egen tid

Manga menade att vanta pa organtransplantationen, innebar ett nytt storre ansvar och de var
tvungna att under vantetiden ocksa ta pa sig ytterligare ansvar och fatta fler beslut pa egen
hand. Detta innebar i sin tur att de narstadende ocksa fick mindre tid for sig sjalva (27). De
narstaende har rapporterat att en av de storsta livsstilsforandringarna under véntetiden var att
de fick sa mycket mindre tid for sig sjalva (28).

Stress kunde ocksa upplevas nar man inte fick tillrackligt med egen tid. Att bade arbeta och
samtidigt varda sin sjuke partner innebar att narstaende fick betydligt mindre tid for sig sjalva,
vilket de upplevde som stressfullt. Man rapporterade vidare att inte ha tid for sig sjalv var en
av de stressfaktorer som skapade mest stress. Egen tid definierades av vissa narstdende som
att exempelvis fa sova ut ordentligt eller att fa tid till att vara aktiv i sociala aktiviteter som
man varit tidigare (25).

Sociala foérhallanden

Familjens livsstil fordndras ofta som ett resultat av sjukdomen, vilket ledde till att de
narstaende var tvungna att anta nya roller och ansvarstagande. Mojligheten att delta i
aktiviteter pa fritiden tillsammans med 6vrig familj och vanner blev ofta paverkad av den
sjukes sjukdom (27). Hos en tredjedel av de nérstaende i en studie av Bohachick et al. (27)
kunde man se att narstiaende inte hade nagon majlighet att delta i sociala aktiviteter
tillsammans med Ovrig familj eller umgas med véanner. En tredjedel menade att de hade
mindre majlighet att umgas socialt med andra utomstdende familjemedlemmar. Samma
monster kan tydas i en annan studie av Collins et al. (25), dar livsstilen forandrades till foljd
av att man vardade sin sjuka partner. Detta gjorde det svarare for de narstaende att umgas
socialt med manniskor utanfor familjen. Claar et al. (31) kunde ocksa se i sin studie att de
narstaende talade om en tidsbrist for att kunna fa maéjlighet att komma ifran for att umgas med
vanner och familj. Vidare har man ocksa sett att manga narstdende kunde uppleva en stor
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stress Over att de under vantetiden kande sig ha en oférmaga att delta i sociala aktiviteter (27,
33).

Att vanta ger ocksa inneborden av att socialt umgéange forandras och andra manniskor far
andra betydande roller. Det normala sociala umgénget ersatts delvis av professionell
vardpersonal. Néarstdende talar om hur vissa grupper av manniskor, sérskilt medicinsk- och
omvardnadspersonal, plotsligt far en annan betydelse i deras liv. De blir som en del av
familjen. Sjukdomen tar en mycket stor plats i familjens vardag och vardpersonalen blir
mycket involverad i den genom den hjélp de ger familjen. Genom denna hjélp som de ger den
sjuke och dennes familj far de ocksa ta del av de allra mest intima situationer och problem en
manniska kan ha. Detta ger vardpersonalen en slags familjeroll i de sjukes familj (26).

Behov av information och stdd

Att fa information och stod under vantetiden har en mycket stor betydelse for de narstaende.
Manga har rapporterat att de upplever sig ha bristande kunskap om transplantationsprocessen,
och darav beskrivit ett behov av att fa mer detaljerad information fran lakare och
sjukskaterskor (26, 28). De uttryckte ocksa ett behov av att bara veta att det fanns mojligheter
att fa stod fran andra om de skulle behéva ha det (28). En del narstdende menade att stodet
fran andra utomstaende var sa viktigt for dem att de kallade de méanniskor som inte hade lust
att stddja dem eller som inte brydde sig under transplantationsprocessen, for hjartlésa och
kanslokalla (26). Narstaende har dock rapporterat i en studie av Bohachick et al. (27) att det
fanns ett bra psykiskt och fysiskt stod till de narstdende fran slakt och vanner.

Det fanns en del olika former av stéd som narstaende utnyttjade. De uttryckte en stor
tacksamhet over att detta stod fanns. Kyrkans stod var ett sddant stod som var mycket viktigt
for vissa narstaende. Narstaende beskrev att det var bade kyrkopersonalens stod, men ocksa
det stod som de fick genom att be till nagon gud som gjorde att de upplevde sig fa mycket
stod (26).

En annan form av stdd som néarstdende uppskattade var s.k. stodgrupper for
transplantationskandidater och deras narstdende (26). Sarskilt narstdende som upplever stor
stress och k&nner sig pressade drar fordel av stodgrupper dar de kan ta del av andras
erfarenheter, for att battre kunna beméstra och handskas med den stress och pafrestning som
de upplever (31). Det kan dock vara svart for vissa narstaende att komma fran hemmet om
transplantationskandidaten vardas hemma. Det har darfor utarbetats stodgrupper via Internet,
s.k. Internetsupport. Dessa stodgrupper kan anvéndas for att forhindra lite av den stress och
isolering som det kan innebéra att varda den sjuke i hemmet (29). Meltzer & Rodrigue (29)
refererar till tva studier av Brennan & Ripich (1994) respektive Dunham (1998). Man fann i
respektive studie att de narstaende som anvande sig av Internetsupporten upplevde sig kanna
mindre stress, da de kunde fa stod dven om de befann sig i hemmet och inte behdvde ge sig av
hemifran. Vidare ansdg manga narstaende att personalens omtanke och stod var mycket
viktigt. Det var av stor betydelse att de brydde sig om bade patienten och de narstaende sjélva
och visade bada parterna omsorg och omvardnad. Att personalen sag de narstdende som
meddeltagare i transplantationsupplevelsen kunde hjélpa narstaende att kdnna delaktighet och
trost. Att vardpersonalen hade en varm och omtianksam attityd samtidigt som de gav de
narstaende klinisk information var av stor vikt och gjorde att de kande att de fick stod (26).

Psykisk halsa och ohélsa

16



Transplantationsprocessen innebar en stor belastning och press for de narstaende, vilket i sin
tur kunde leda till ohalsa. Flera stressfaktorer ledde ofta till att de narstdende kande sig
mycket stressade och psykiskt belastade (25, 29). Manga (65 %) narstaende vérderade den
upplevda stressen som hég under vantetiden (25). Dessutom 6kade den upplevda stressen med
tiden som den sjuke véantade pa transplantationen. Sarskilt efter 6 manader okade den
upplevda stressnivan hos de narstaende (25, 32, 33).

| en studie gjord av Collins et al. (25) kunde man se att en av flera stressfaktorer som 6kade
den upplevda stressen var den sjukes psykosociala funktionsnedséttning. Liknande resultat
kunde man se i Lewis Claars et al. (31) studie. Narstaende upplevde att deras stressniva 6kade
nar den sjukes sociala funktionsniva minskade (31). En annan orsak till att de nérstaende
kunde kanna en okad stress var att de upplevde sig fa en reducerad social funktion (29). Andra
stressfaktorer som uppkom under véntetiden var relaterade till transplantationen och dess
osakerhet, egen tid, nya ansvarstaganden och den socioekonomiska situationen (25, 29). En
annan stressfaktor for de narstdende som bidrog till 6kad stress var ocksa att de hade
svarigheter att sova sedan partnern blivit uppsatt pa transplantationslistan (25). Man kunde
ocksa se att de narstaende upplevde hogre psykosociala stressnivaer an vad den sjuke gjorde.
De narstaende klandrade sig sjalva och tyckte att de svek 6vrig familj eller vanner om dessa
prioriterades i andra hand, samtidigt som de oroade sig for den sjukes halsotillstand (27). En
annan orsak till okad stress och belastning kunde vara nar de narstaende var tvungen att lagga
vissa vardagliga uppgifter at sidan, sasom hemmet, arbete och aktiviteter (29). Vissa
narstaende kande sig emotionellt och fysiskt bundna att varda den sjuke och detta ledde ocksa
till 6kad emotionell stress (31).

Man har kunnat se i vissa studier att depression och angest har blivit ett resultat av den
belastning och oro som narstaende upplever under vantetiden (27, 28, 30, 31). Nar den
upplevda belastningen/bérdan 6kade, sa okade risken for depression (31). Man har sett att 15
% av de narstaende upplevde klinisk signifikanta nivaer av depression och 2 % upplevde
angest (31). Dessa fynd visade dock pa att endast en liten del av de narstaende rapporterades
ha signifikanta symtom for depression och angest, enligt forfattarna (31). | en annan studie
gjord av McGary Busé & Pieper (28) kom man fram till ett annat resultat dar halften av
deltagarna i studien rapporterades ha signifikant depression, medan hélften inte gjorde det
(28).

Den upplevda angesten kunde orsakas av oro for sin partner och minskat socialt stod (27, 31).
Vidare kunde kénslor av sorg och hopploshet ofta hoja bade stress- och angestnivan, och
ocksa orsaka depression (27).

Vissa narstaende kunde under vantetiden ocksa uppleva positiva kanslor i samband med att de
tillsammans med partnern vantade pa transplantationen. Man kénde sig tillfreds och var nojd
att bara fa vara nara sin partner och fa kanna narhet och émhet med denne (28). En del tyckte
ocksa att vantetiden innebar att man larde kanna varandra battre (29). Vidare upplevde
narstaende det positivt att det fanns ett behov av deras hjalp, att bara fa vara dar och tillbringa
tid tillsammans med den sjuke, och kunna fa hjalpa och assistera honom/henne med
exempelvis mediciner (28, 29).

DISKUSSION
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Metoddiskussion

Syftet med denna litteraturstudie har varit att identifiera och beskriva upplevelsen att vara
narstaende till ndgon som vantar pa hjart- eller lungtransplantation. Nar jag sokte mina
artiklar upptéackte jag att det var svart att finna aktuella artiklar med andra sokord &n de som
jag angett i metoden och som belyste mitt &mne. Dessutom fann jag sex av artiklarna genom
att ga via den lank som kallas ’related articles’. Efter upprepad sokning kom jag fram till att
det bade var svart att finna aktuella artiklar och finna tillrackligt manga, da det inte fanns
manga studier som gjorts relaterat till mitt amne. Darfor har jag valt att anvanda mig av en del
vetenskapliga artiklar som &r ifran 90-talet, da de fyllde mitt syfte. Ett argument for detta
stallningstagande kan ocksa vara att sjalva upplevelsen av transplantationsprocessen inte
behéver vara annorlunda hos de narstdende, dven om det skiljer sig t.ex. 15 ar mellan
studierna.

Jag valde att basera arbetet pa de upplevelser som narstdende till hjart- och
lungtransplanterade hade. Jag begrénsade mig till dessa typer av transplantationer och valde
att inte lata njurtransplantation inga har. Vid njursvikt kan man halla patienten vid liv genom
dialys och transplantation &r egentligen inte sista utvagen for patientens dverlevnad, vilket det
ar for patienter som vantar pa hjart- eller lungtransplantation. Dessutom kan exempelvis en
narstaende till en patient med njursvikt donera en njure till den sjuke. Denna mojlighet finns
inte hos patienter med hjart- eller lungsvikt. En av artiklarna (29) baseras dock pa en studie av
narstaende till lever- och lungtransplantationskandidater. Denna artikel hittade jag via manuell
sokning och jag ansag den vara mycket vardefull, da den anda beskriver upplevelser som
narstaende till lungtransplantationskandidaters har. Det kan antagligen sdgas att de
upplevelser som narstaende till levertransplantationskandidater har inte skiljer sig namnvart
fran de upplevelser som narstaende till hjart- eller lungpatienter har.

Samtliga artiklar baseras pa studier som gjorts i USA. Detta innebar att resultatet kan ha
paverkats da USA och Sverige bland annat har skillnader i sjukvard och forsakringssystem.
Skillnader kan ses i hur tillganglig sjukvarden &r och hur den bekostas. Samtidigt maste man
beakta det faktum att det kan vara en annan konkurrens om organen i USA i jamforelse med
Sverige, men detta behover inte ha nagon avgorande betydelse for hur narstaende upplever
vantan pa ett organ. Vidare kan man fundera 6ver om det hade gjort nagon storre skillnad om
litteraturstudien baserats pa fler &n de nio artiklarna. Trots att det mellan vissa artiklar ar stor
skillnad mellan vilket ar de blivit publicerade, sa kan sdgas att de &nda var ganska
likstammiga och resultatet hade antagligen sett ut pa liknande sett dven om jag exempelvis
anvant mig av femton artiklar istallet for de nio anvéanda.

Tre av artiklarna var kvalitativa och sex var kvantitativa. Det kan ségas att detta kan ha
paverkat resultatet da narstaende inte fullt ut fatt uttrycka sina upplevelser i egna termer. Men
med anseende pa vad som skulle matas i respektive studie sa kan man ocksa séga att detta
kanske inte har paverkat litteraturstudiens resultat i séarskilt stor omfattning. Men den stora
genusskillnaden kan ha haft en stor betydelse for litteraturstudiens resultat. | samtliga artiklar
var majoriteten kvinnor, och i en av dem (27) bestod urvalet enbart av kvinnor. Det &r svart att
saga hur stor skillnaden ar mellan hur kvinnor kontra man upplever det &r att vara narstaende
till nagon som vantar pa hjart- eller lungtransplantation, eftersom resultatet i princip enbart
baseras pa vad kvinnor rapporterat.

Resultatdiskussion
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Att vanta pa en organtransplantation ar en mycket pafrestande tid bade fér patient och dennes
narstaende. Det innebar att en stark oro hos narstdende som kan leda till bade angest och
depression. En av de storsta stressfaktorerna hos narstaende till transplantationskandidaterna
ar att oro relaterat till att den sjuke kanske avlider innan transplantationen blir av. Att véanta
innebar ocksa att man far en annan roll relaterat till sin partner. Det sker ofta en markbar
forandring i den sexuella relationen, och narstaende far ett annat ansvar for den andra som &r
mer foraldralikt an relationen man hade fore sjukdomen. Pa grund av sjukdomen sa far
narstaende mer ansvar for hem och ekonomi, och betydligt mindre tid till sig sjalva, det
sociala livet och for sitt arbete. Att fa stod och information visade sig ocksa vara av stor
betydelse under vantetiden. Och en del narstdende kunde uppleva psykisk ohéalsa nar de inte
fick tillrackligt med information eller stdd, eller om de inte fick vara delaktiga i den sjukes
vard i tillracklig grad. Oavsett om man upplevde psykisk halsa eller ohalsa s& anvéndes
coping-strategier i olika grad for att kunna bemaéstra sin situation. Olika coping-strategier kan
ge en vink om ohélsa foreligger hos nérstdende och ocksa “flagga” for att vardinsatser kan
behovas. | flera av studierna (28-30, 33) kunde man se att de narstaendes psykiska hélsa och
upplevelser paverkade patientens halsa och valbefinnande i en ganska stor utstrackning. Nar
sjukskaterskan vardar patienten ar det viktigt att hon kommer ihdg att det inte bara finns en
person, patienten, i vanteprocessen, utan att sjukdomen upplevs och finns i hela familjen (28,
29). Narstdende kan vara lika sarbara for obalans och den situation de utsatts for under
vantetiden som patienten sjalv (27). Dock har man sett att det kan vara stor skillnad pa de
stressmonster och stressnivaer som patient och narstaende upplever. Darfor kan det ocksa
kravas att det psykosociala stodet kan behdva se annorlunda ut, beroende pa om det ar
patienten eller narstaende som sjukskoterskan ska ge stod och trost till (27).

| flera av artiklarna rapporterade nérstaende att de under véntetiden upplevde ganska mycket
stress (25, 29, 31). En del narstdende upplevde ocksa angest och depression (27, 28, 30, 31).
Jag kunde dock uppmérksamma en skillnad i en av artiklarna (32) vid jamforelse med 6vriga
artiklar. De néarstdende rapporterade att de inte upplevde ndgon markbar stress under
vantetiden. Forfattarna reflekterade ocksa over varfor narstaende inte kande sig uppleva
nagon sarskild stress. Det kan antas att detta resultat antagligen leder tillbaka till en av de
indikatorer som galler nar man utreder en patient for transplantation. Under den utredning
som gors innan lakarna fattar beslut om patienten far anmalas till transplantationslistan eller
inte, sd utreds patientens sociala stod - om patienten har tillrackligt socialt stod fran familj
eller narstaende. Man kan tro att manga narstaende i studien ansag att om de rapporterade sig
uppleva stress, sa kunde detta paverka den sjukes forutsattning att fa sta pa
transplantationslistan. Om de skulle rapportera sig vara stressade och detta skulle paverka
deras psykiska hélsa sa skulle detta da kanske anses som ett hot mot den sjukes familjestod.
Om man nu fragar sig hur denna skillnad kan uppkomma, kan det bero pa att det i dagens
samhélle ar mer accepterat att kanna sig stressad. Manga manniskor har idag blivit
sjukskrivna till foljd av att de "gatt in i vaggen”. Darfor ar det viktigt for sjukskoterskan att fa
narstaende att forsta att det ar ok och accepterat att man har kanslor och upplevelser av stress i
samband med vantetiden. Att fa de narstdende att inse att det ocksa ar vanligt att stress
forekommer hos narstaende till transplantationspatienter, kan vara en stor trost for dem (25).
En dppen miljo mellan sjukskoterska och narstaende, dar narstaendes kéanslor och oro kan fa
bli delade och bearbetade ar en form av stdd till narstdende, men ocksa ett satt att ge trost pa
(28). Dessutom ligger det ett ansvar pa sjukskoterskan att vara 6ppen och vaga tala om t.ex.
doden, om de narstaende skulle fora detta pa tal (25). Doden ar indirekt hela tiden en del av
vardagen som gor sig pamind for de narstaende. Tids nog kommer den sjuke d6 om inte ett
organ blir tillgangligt. Tankar som dessa maste sjukskéterskan vara éppen for och vaga tala
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om. Det kan pa sa vis vara ett satt for de narstaende att bemastra situationen, och for
sjukskoterska ge stod och trost (25).

En form av trost och stod kan vara nar vardpersonalen, t.ex. sjukskoterskan, identifierar och
kan se att aven de narstaende kanner psykisk ohalsa. Att hon upptacker nar en narstaende tar
pa sig for mycket ansvar for patientens vard och diskuterar detta med den nérstaende. Detta
kan vara ett satt att férsoka hindra att en “nedatgaende” spiral startar (25). Att t.ex. foresla och
uppmuntra narstdende, patient och Gvrig familj att delta i stodgrupper for narstdende och
patienter som ska tranplanteras (25, 32), eller ge individuellt anpassad information,
konsultering och assistering till coping ar exempel pa olika satt som sjukskoterskan kan
hjélpa, stodja och trosta narstaende med (27). Familjen bor ocksa uppmuntras till att ta hjalp
av slaktingar eller vanner for att fa hjalp i hemmet och eventuellt med barnen (32). En annan
viktig uppgift for sjukskéterskan ar att ta hansyn och ocksa lata de narstaende bli delaktiga i
varden om de 6nskar sig detta. Ett satt kan vara att ge tillatelse att lata dem komma och ga lite
mer som de vill och énskar till avdelningen och inte ta lika strangt pa besokstiderna (25). Man
kan forsta att det ar en balansgang for sjukskoterskan att kunna se nar det blir for mycket,
eller for lite ansvar och delaktighet for de narstaende i patientens vard. Samtidigt som manga
narstaende vill ha mycket information (28, 29) och har ett behov av att kidnna delaktighet i
varden, sa finns det ocksa de narstaende som kan fa for mycket av detta ansvar som i sin tur
leder till psykisk ohdlsa istallet (25, 27-32). En del nérstaende rapporterade sig 6nska mer
information an vad de fick (26, 28), men personalen rapporterade dock att bade patient och
narstaende hade svart att ta till sig och forsta den information som gavs (32). Och dessutom
har man sett att bade patient och narstaende har relativt svart att psykosocialt anpassa sig till
sjukdomen (27). Man kan tro att detta kanske berodde pa att bade patient och narstaende da
befann sig i en stressituation. | en sadan situation skulle kanske informationen behdva
individanpassas och lamnas upprepade ganger med lite information at gangen. Detta talar
ocksa Meltzer & Rodrigue (29). De menar att upprepad information skulle hjalpa bade patient
och narstaende att minska denna upplevda ovetskap.

Man kunde se att coping-strategier forekom i ganska stor utstrackning hos de narstaende (30-
33). Genom att kunna identifiera vissa typer av coping-strategier sa kan sjukskoterskan
uppmarksamma om det eventuellt foreligger en risk for Okad emotionell stress (31).
Exempelvis ar den typen av coping-strategi dar narstaende tenderar att ge-upp”, mycket
viktig att identifiera, da en risk for depression foreligger (30). Det &r anda en fordel att
komma ihdg att coping-strategierna & mycket individuella och kan vara av bade god och
dalig art, och kan anvandas i manga olika situationer. | resultatet framkom det att narstaende
ibland antar en vakande roll dver den sjuke. Eftersom det blir en féréandring i relationen
mellan den sjuke och narstaende, skulle man kunna saga att denna roll i detta laget nastan blir
likt en fordldraroll. Dar man tar ansvaret for bade den andres omsorg och omvardnad, men
ocksa for det som rér hem och ekonomi.

Denna litteraturstudie baseras, som tidigare namnts, pa nio vetenskapliga artiklar. Detta
belyser det faktum att det inte finns s& mycket forskning som beror &mnet. Det ar egentligen
bara ett fatal forskare som studerat upplevelserna hos de narstaende nar de tillsammans med
sin sjuke partner vantar pa en organtransplantation (25). Jag har kunnat se att det finns mer
forskning pa senare ar dar man studerat narstaendes upplevelse, och effekten av att vara
narstaende till nagon som vantar pa hjart- eller lungtransplantation. Flertalet av forfattarna till
artiklarna rekommenderar till vidare forskning pd omradet (25, 27, 31, 32). Nagot att
observera &r att det i studien av Bohachick et al. (27) framst var kvinnorna som var de
narstaende och mannen som var de sjuke och som véntade pa organtransplantation. Bohachick
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et al. (27) rekommenderade darfor framst till ytterligare forskning dar man istéllet
forsoker fa urvalet pa sa vis att fler man &r narstaende till kvinnliga
transplantationskandidater. Genom ett sadant urval skulle man kunna se om det finns
nagon skillnad mellan kvinnliga och manliga narstaende, samtidigt som det kan ge bra
information for hur vardpersonal ska beméta dessa narstdende. Man rekommenderar
ocksa till vidare forskning som stracker sig over langre tid for att fa en battre och bredare
helhetsbild av de narstaendes stressorer och upplevda stress (25). Man tycker ocksa att man i
framtiden borde undersdoka hela familjens upplevelser och bemastringsstrategier under
vantetiden, och inte bara partnerns upplevelser (32), samt hur patient och den néarstaende
tillsammans hanterar vantetiden och pa vilket sétt de far livskvalitet (QoL) i sin vardag (31).

Framtida forslag

Som tidigare namnts baseras denna litteraturstudie pa studier som gjorts i USA. Det har inte
gjorts manga studier i Sverige om amnet, och detta belyser det faktum att det behdvs mer
forskning om de upplevelser som narstaende till hjart- och lungtransplanterade har aven i
Sverige. Vidare skulle det ocksa, som aven vissa av forfattarna till en del av artiklarna menar,
vara intressant att fa kunskap om det finns skillnader mellan kvinnliga och manliga
narstaendes upplevelser.
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BILAGA 1

ARTIKELOVERSIKT

Ref.nr. 25

Forfattare Collins E. G, White-Williams C, Jalaowiec A.

Titel Spouse stressors while awaiting heart transplantation.

Tidskrift Heart & Lung, 1996(25): 4-13.

Land USA.

Syfte Att identifiera vanliga stressorer hos narstaende till hjarttransplantations-
kandidater samt fa forstaelse for skillnader i dessa stressorer.

Metod Kvantitativ studie. En kross- sectional, jamférande design anvéandes. 85
narstaende (varav 77 kvinnor) deltog som fick besvara enkéter med fem
teman som var graderade fran 1 till 6.

Referenser 32

Ref.nr. 26

Forfattare McCurry A. H, Thomas S. P.

Titel Spouses’ experiences in heart transplantation.

Tidskrift Western Journal of Nursing Research, 2002(24): 180-94

Land USA.

Syfte Man ville undersoka narstaendes upplevelse av
transplantationsupplevelsen.

Metod Kvalitativ och fenomenologisk studie. Djupgaende intervjuer gjordes
med 7 kvinnliga narstaende.

Referenser 19

Ref.nr. 27

Forfattare Bohachick P, Reeder S, Tayler M. V, Anton B. B.

Titel Psychosocial impact of heart transplantation of spouses.

Tidskrift Clinical Nursing Research, 2001(10): 6-25.

Land USA.

Syfte Att utvardera den psykosociala paverkan som hjarttransplantation har pa
narstaende och jamfora narstaendes anpassning med patientens.

Metod Kvantitativ studie dar 51 par fick frageformular att besvara bade fore och
12 manader efter transplantationen.

Referenser 33

Ref.nr. 28

Forfattare McGary Busé S, Pieper B.

Titel Impact of cardiac transplantation on the spouse’s life.

Tidskrift Heart & Lung 1990(19): 641-8.

Land USA.

Syfte Att undersoka vilken effekt vantetiden infor en hjarttransplantation har pa
livet, relationer och stressupplevelse hos transplantationskandidaternas
partners.

Metod Kvantitativ studie. 30 narstaende (varav 26 kvinnor) besvarade en enkat.

Enkéten bestod av tre instrument: the Perception of Heart Transplantation
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Questionnaire, the Subjective Stress Scale och Demographic-illness data
form.

Referenser 36

Ref.nr. 29

Forfattare Meltzer L. J, Rodrigue J. R.

Titel Psychological distress in caregivers of liver and lung transplant
candidates.

Tidskrift Journal of Clinical Psychology in Medical Settings, 2001(8): 173-80.

Land USA.

Syfte Man ville undersoka vilka som var de storsta fordelarna respektive
stressfaktorerna hos narstaende fore en lever- eller lungtransplantation.
Man ville ocksa undersoka forekomsten av psykisk stress och belastning
relaterat till vardgivarrollen.

Metod Kvantitativ och kvalitativ studie. 52 narstaende (varav 41 kvinnor) fick
besvara flertalet enkater som syftade att mata bl.a. psykisk funktion,
mental och social livskvalitet, psykisk stress, belastning relaterat till att
vara vardgivare och upplevd stress och fordelar med
transplantationsvantetiden. Enkaterna bestod bade av fragor med
graderade skalor och av fragor dar deltagarna kunde lamna egna svar.

Referenser 30

Ref.nr. 30

Forfattare Burker E. J, Evon D, Marroquin Loiselle M, Finkel J, Mill M.

Titel Planning helps, behavioral disengagement does not: coping and
depression in the spouses of heart transplant candidates.

Tidskrift Clinical Transplantation, 2005(19): 653-8.

Land USA.

Syfte Att undersoka vilka coping-strategier som  nérstaende till
hjarttransplantationskandidater anvénder sig av, och forsoka faststalla om
dessa coping-strategier kan forutsaga depression hos narstaende.

Metod Kvantitativ studie med 28 narstaende (varav 24 kvinnor) som fick
besvara ett psykologiskt frageformulér bestaende av tva delar; en for att
undersoka forekomsten av depression och en for coping-strategier.

Referenser 29

Ref.nr. 31

Forfattare Lewis Claar R, Parekh P. I, Palmer S. M, LaCaille R. A, Davis D, Rowe
S. K, Babyak M. A, Blumenthal J. A.

Titel Emotional distress and quality of life in caregivers of patients awaiting
lung transplant.

Tidskrift Journal of Psychosomatic Research, 2005(59): 1-6.

Land USA.

Syfte Att kanneteckna nivaerna av stress och livskvalitet hos narstaende till

lungtransplantationskandidater samt att understéka sambandet mellan
coping-strategier och rapporterad psykisk stress.
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Metod Kvantitativ studie. 82 narstdende deltog i studien dar de fick fylla i ett
frageformulér. Frageformularet bestod av fragor med redan graderade
och angivna svarsalternativ beroende pa vad man syftade att mata.

Referenser 17

Ref.nr. 32

Forfattare Nolan M. T, Cupples S. A, Brown M-M, Pierce L, Lepley D, Ohler L.

Titel Perceived stress and coping strategies among families of transplant
candidates during the organ waiting period.

Tidskrift Heart & Lung, 1992(21): 540-7.

Land USA.

Syfte Att undersoka och beskriva stress och coping-strategier hos
familjemedlemmar till hjérttransplantationskandidater under vantetiden.

Metod Kvantitativ studie. 38 familjemedlemmar (varav 36 kvinnor) fick fylla i
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