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Bakgrund: Den forsta hjarttransplantationen utfordes ar 1967 och metoderna har sedan dess
utvecklats. Idag 6verlever 90 procent av patienterna det forsta aret efter hjarttransplantation.
En hjarttransplantation kan orsaka lidande for patienten da deras livsvarld forandras. Syfte:
Att beskriva patienters upplevelser av att vanta pa ett nytt hjarta. Metod: | studien har en
kvalitativ metod med narrativt material bestaende av bloggar och sjalvbiografier anvants.
Studien ar skriven utifran ett patientperspektiv for att fa en insikt i patienternas upplevelser.
Resultat: Patienternas livsvérld fordndras i samband med besked om hjdrttransplantation.
Symtomen begransar deras vardag och de upplever en stdndig oro och radsla éver att inte
hinna fa ett nytt hjarta i tid. Under tiden pa véantelistan hade patienterna dven mycket
existentiella fragor. Slutsats: Patienter som vantar pa ett nytt hjarta lever i ovisshet och
upplever lidande samt forlorad kontroll 6ver sina liv. Stodet som patienterna far fran vanner,
familj och sjukvarden betyder mycket for dem. Sjukskoterskan kan lindra lidandet for
patienten genom att ge en god vard och stod.
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Background: The first heart transplant was performed in 1967 and the methods have since
then been developed. Today 90 percent of patients survive the first year after heart
transplantation. A heart transplant may cause suffering to the patient when their life world
change. Aim: To describe patients' experiences of waiting for a new heart. Method: The
study has a qualitative approach with narrative material consisting of blogs and
autobiographies. The study is written from a patient's perspective to get an insight into
patients' experiences. Results: The patients' life world is changing in connection with the
notice of heart transplantation. The symptoms restrict their daily lives and they feel a
constant anxiety and fear of not getting a new heart in time. During the time on the waiting
list, patients also have existential questions. Conclusion: Patients waiting for a new heart
live in uncertainty and experiencing suffering and loss of control over their lives. The support
patients receive from friends, family and healthcare professionals mean a lot to them. Nurses
can ease the suffering for the patient by giving good care and support.
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INLEDNING

Ar 1967 genomférde den sydafrikanske lakaren Christiaan Barnard den forsta
hjarttransplantationen pa en manniska. Sedan dess har kunskapen om hjérttransplantation
okat och metoderna har utvecklats. | Sverige skedde den forsta hjarttransplantationen ar 1984
och under 2015 transplanterades 63 stycken hjéartan i Sverige. Forfattarnas intresse for
hjarttransplantation uppstod efter en mycket gripande foreldsning, genomférd av en ung
hjarttransplanterad kvinna, vilket resulterade i att forfattarna bestdmde sig for att férdjupa
sig i amnet. For att kunna ge en god vard till patienter som vantar pa ett nytt hjarta ar
patienternas upplevelser viktiga att ta hansyn till. Sjukskoterskor och annan vardpersonal
har en betydande roll for patienternas valbefinnande och bor finnas som stdd till dem under
vantetiden. Genom granskning av bloggar och sjalvbiografier fick forfattarna en inblick i
patienternas liv och deras upplevelser om att vara hjartsjuk och vanta pa ett nytt hjarta.

BAKGRUND

Hjartats funktion

Hjéartat &r en muskel som har flera viktiga funktioner varav den viktigaste ar att pumpa runt
blodet till alla vara organ. Hjartat bestar av tva delar som kallas kammare och férmak. For
att blodet ska kunna passera mellan de tva delarna i hjartat finns det klaffar som 6ppnas och
stangs. Syrerikt blod pumpas ut fran den vanstra kammaren och genom stora
kroppspulsadern ut i kroppen, for att sedan via vener och hoger formak ta sig in i den hogra
kammaren, vilket kallas for det stora kretsloppet. Blodet pumpas darefter fran den hogra
hjarthalvan vidare till lungorna for att dr ta upp syre och sedan atervanda till hjartats vanstra
kammare via det vanstra formaket, vilket kallas for det lilla kretsloppet (Sand, Sjaastad,
Haug & Bjalie, 2007).

Hjarttransplantation

Hjarttransplantation innebdr att en patient med svar hjartsjukdom far ett nytt hjarta
transplanterat fran en hjarndod patient. Det vanligaste orsakerna som kan leda till
transplantation &r dilaterad kardiomyopati och ischemisk hjéartsjukdom. Dilaterad
kardiomyopati innebdr att hjartmuskeln &r férstorad och férsvagad. Orsaken till insjuknandet
ar oftast okand. Ischemisk hjartsjukdom uppkommer av plack som bildas i karlvaggen déar
det lagras inflammatoriska celler och lipider. Detta ar en process som oftast sker langsamt
under flera ar (Ericson & Ericson, 2013).

Historik

Den forsta hjarttransplantationen pa en manniska utfordes ar 1967 av afrikanen Christiaan
Barnard. Patienten var en hjartsjuk 54-arig man och hjartat kom fran en hjarndéd kvinna.
Patienten aterhamtade sig bra, men 6verlevde dock endast i 18 dagar efter transplantationen.
Han drabbades av en dubbelsidig lunginflammation da hans immunforsvar var kraftigt



nedsatt av de lakemedel han fatt efter operationen for att motverka att kroppen skulle stota
bort hjartat (Cooper, 2001).

| Sverige genomfordes den forsta hjarttransplantationen ar 1984, men da det inte fanns nagra
svenska donatorer kom hjartan fran andra lander. Anledning till att det inte fanns donatorer
i Sverige var for att en manniska bara ansags som avliden vid hjartdod, vilket gjorde
hjartdonation omdjligt. Ar 1988 kom lag (SFS 1987:269) om kriterier for bestimmande av
méanniskan dod, vilket mojliggjorde att ldkare kunde anvanda svenska donatorer (Hjart-
lungfonden, 2015).

Kunskapen om hjarttransplantation dkade betydligt i varlden under aren 1968-1978 vilket
ledde till att metoderna forfinades. Overlevnaden det forsta aret efter transplantation hos
patienter steg fran 22 procent (1968) till 65 procent (1978). Idag 6verlever cirka 90 procent
det forsta aret och 60 procent éverlever minst tio ar efter operationen i Sverige (Hjart-
lungfonden, 2015). Det lever ca 500 personer med ett transplanterat hjarta i Sverige idag
(Bucin, Kallén & Persson, 2014). Under 2015 transplanterades det 63 hjértan i Sverige och
for tillfallet star det 34 manniskor i ko for att fa ett nytt hjarta. Sedan ar 1984 har det
genomforts 1087 hjarttransplantationer i Sverige (Svensk transplantationsféreningen, 2016).

Organdonation

For att en patient ska kunna fa ett nytt hjarta kravs det att vissa medicinska kriterier uppfylls.
Det krévs att patient och donator har samma blodgrupp, dock haller nya metoder pa att
utvecklas som kommer mojliggora transplantation mellan olika blodgrupper (Bucin,
Johansson & Lindberg, 2006). Kroppsstorleken hos donatorn bér matcha mottagarens da det
ar viktigt att hjartat ar av ungefar samma storlek (Sjoberg, 2012). For att organdonation ska
kunna genomforas krdvs dven att donatorn innan sin dod gett samtycke for organdonation
med hjélp av till exempel donationskort eller donationsregistret. Om patientens installning
till donation inte &r kand far organen anvandas till transplantation savida anhériga inte
motsatter sig detta (Bucin et al., 2014). Enligt Sanner (2007) kénner en del anhoriga att det
ar for pafrestande att fatta ett beslut om donation direkt efter beskedet om att deras anhorig
ar hjarndod. L&karna bor informera anhoriga om donation och ge dem tid att diskutera det
for att de ska kunna fatta ett beslut som kanns ratt for dem. Nagra av orsakerna som anhoriga
hade for att avboja donation av deras narstaendes organ var till exempel att de ansag att deras
narstaende redan lidit tillrackligt, att organen behovs till ett annat liv samt att det ar hemskt
att skéra i en dod kropp (a.a.).

For att anhoriga ska slippa ta beslut om donation ar det viktigt att sjalv ta stallning och agera.
Majoriteten av befolkningen i Sverige har inte tagit stallning till organdonation. For att fa
fler att ta stallning behovs information om organdonation och hur transplantationer gar till.
Informationen bor innehalla definitioner om hjarndod samt hur diagnostiken gar till, da en
av de radslor manniskor har &r att de inte & doda nér organen tas ut. Information om detta
kan lindra den angest manga méanniskor kanner kring organdonation (Sanner, 2006).

Vem far ett nytt hjarta?

For att hjarttransplantation ska bli aktuellt krdvs det att patienterna har en livshotade
hjartsvikt och inte ar alltfor sjuka generellt. Detta beror pa att patienterna ska orka genomga
bade operationen och behandlingen efterat, som innebar livslang medicinering samt
kontroller av hjartat (Bucin et al., 2014). Ovrig medicinsk och kirurgisk behandling som kan



vara aktuell for patienterna ska vara testad, granskad samt blivit utesluten innan en
transplantation blir aktuell (Ericson & Ericson, 2013). En riskbedémning och en utvérdering
av patientens formaga att folja behandlingen i efterforloppet gors innan organtransplantation
for att undersoka deras lamplighet till operationen. Mojligheten att fa ett nytt hjarta ses som
en gava, darfor opereras endast patienter som ar motiverade och val informerade om vad det
innebar att bli hjarttransplanterad. Pa grund av dessa kriterier ar det langt ifran alla som lider
av hjartproblematik som anses vara aktuella for en hjarttransplantation. Brist pa organ ar ett
stort problem som begransar antalet patienter som kan fa en hjarttransplantation. Patienter
som blivit uppsatta pa vantelista for ett nytt hjarta kan hinna avlida innan transplantation kan
erbjudas (Bucin et al., 2014). Antalet patienter som hunnit avlida i vantan pa ett nytt hjarta
har dock minskat drastiskt tack vare hjartpumpar (Hjart-lungfonden, 2015). En hjartpump &r
ett mekaniskt hjalpmedel som hjalper hjértat att pumpa runt blodet i tillracklig volym och
kan anvandas i vantan pa transplantation (Dalén, Svenarud, Lund, Mansson-Broberg &
Grinnemo, 2013). For tio ar sedan avled 10-15 procent i vantan pa ett nytt hjarta, medan det
idag har minskat till fyra till fem procent (Hjart-lungfonden, 2015). Véntetiden pa den
svenska transplantationslistan kan vara valdigt varierande och vissa kan fa vanta pa ett organ
i flera ar (Hjart-lungfonden, 2012).

Omvardnad

Livsvarld och levd subjektiv kropp

Wiklund (2003) skriver att varje individs livsvarld ar unik och personlig. En livsvarld kan
beskrivas som den varlden vi lever i och den verklighet som vi genom vara kroppar upplever.
Moten med diverse manniskor, ting eller foreteelse i vérlden upplevs olika av alla individer
(a.a.). Nar en manniska blir akut hjartsjuk paverkas livsvarlden, da vardagliga aktiviteter
som tidigare varit sjalvklara att klara av pa egen hand plétsligt blir icke hanterbara och
manniskans sjalvstandighet paverkas. Familj och vanner upplevs darigenom som &annu
viktigare an forut da de ger stod och motivation till att orka ta sig igenom sin sjukdom i
vantan pa ett nytt hjarta (Ivarsson, Ekmehag & Sjoberg, 2012).

Manniskor upplever varlden genom den levda subjektiva kroppen och det & genom den som
hélsa eller ohalsa upplevs. | samband med att en ménniska drabbas av ohélsa sa som en
dadlig sjukdom, angest, svar skada eller annat lidande paverkas hela livsvarlden. Den levda
subjektiva kroppen forandras och den som drabbats maste lara sig leva med de forandringar
som har skett (Dahlberg, 2014). Manga patienter med svar hjartsjukdom uttrycker att de
ké&nner rédsla, ilska samt besvikelse Over att erkénna att de inte langre kan goéra saker de
tidigare kunnat gora och de har svart att acceptera sina begransningar. De flesta patienter
undviker att prata om sina begransningar och vill helst inte visa att de har nagra. En patient
beskriver att eftersom méanniskor runt omkring inte kan se att hon &r sjuk behdver hon inte
visa det heller (Burstro, Brannstrom, Boman & Strandberg, 2011).

Lidande

Lidande finns i tre former;

« Livslidande, vilket paverkar hela manniskans liv, bade synen pa sig sjalv och sin
verklighet. En kdnsla av att inte racka till och méta omvarldens forvantningar ar ofta
knuten till livslidande. Funderingar om varfor sjukdomen drabbade just mig och
existentiella fragor om livet och doden kan uppkomma.



« Vardlidande innebér lidande som uppkommer i samband med vard och behandling.
Vardaren kan astadkomma detta lidande med sitt handlande, men vardaren kan aven
eliminera eller lindra lidandet. Av den anledningen &ar det viktigt att vardaren
reflekterar Over situationer och patientens situation for att minska risken till
vardlidande.

o Sjukdomslidande kan uppkomma utav en kénsla att vara begransad pa grund av
symtom av sjukdom. Att vara begransad orsakar lidande genom att hindra manniskan
till att utfora aktiviteter som &r sammankopplade med livskvalité (Wiklund, 2003).

Patienter kan uppleva lidande nar informationen i varden brister. Om personalen som gar
ronden anvander medicinska termer och pa grund av tidsbrist inte hinner stanna och forklara
for patienten vad som sagts kan patienten utséttas for lidande. Upplevelsen av att betraktas
som en sjukdom beskrivs av patienter och kan orsaka lidande. Ovisshet om framtiden och
nasta steg i behandlingen av hjartsvikten gor patienter oroliga och ger dem en kénsla av
maktloshet (Eldh, Ehnfors & Ekman, 2004). Nar en ménniska inte ses som en individ utan
vardas och behandlas som ett objekt kan vardlidande uppsta. Patienten kan kénna sig krankt
och bli frantagen sin autonomi om vardaren bestammer vad som ska gdras utan att dvervaga
patientens onskemal. Relationen mellan vardare och patient blir ojamlik da vardaren
missbrukar sin makt. Vardaren kan forhindra lidande genom att se situationer ur patientens
perspektiv samt hela tiden reflektera 6ver situationer. Genom reflektion kan vardaren bli
medveten om sina misstag och stréva efter utveckling samt mer kunskap, for att i framtiden
hantera vardsituationen pa ett lampligare satt (Kasén, Nordman, Lindholm & Eriksson,
2008). Enligt Poole et al. (2016) kan patienter som vantar pa ett nytt hjarta uppleva att de &r
sa sjuka att de inte kan fortsatta jobba, vilket upplevs som en borda da deras ekonomiska
situation paverkas. Patienterna upplever en forlust av sitt tidigare liv. Enligt Wiklund (2003)
kan situationer da patienter upplever en forandring i sitt liv pa grund av sjukdom associeras
med sjukdomslidande (a.a.). Patienter som véntar pa ett nytt hjarta har dven tankar pa doden
och pa den kommande donatorn (Poole et al., 2016). Livslidande kan uppsta hos patienter
med existentiella tankar kring livet och déden (Wiklund, 2003).

Sjukskaterskans funktion i omvardnaden vid hjarttransplantation

En patient som ska bli hjarttransplanterad befinner sig i en utsatt situation, det ar da viktigt
att sjukskoterskan ar professionell och kunnig inom sitt omrade for att kunna ge patient samt
narstaende information och en god vard (Sjoberg, 2012). For att kunna formedla information
pa basta satt ska informationen vara anpassad till patientens behov (Eldh, 2009). Enligt
Ivarsson et al. (2012) beskriver patienter under vantan pa att fa ett nytt hjarta att de fick
fortlopande information fran sjukskaterskan, vilket de ansag som positivt. Det erbjods dven
information riktad till de anhoriga. Skriftlig information delades ut for att patienterna i lugn
och ro skulle kunna lasa den. Utifran den information patienten fick av sjukskdaterskan kunde
patienten sjalv ta beslut om sin vard och behandling (a.a.). En 6msesidig interaktion av
information och kunskap mellan sjukskéterskan och patienten &r en forutséttning for att
empowerment ska kunna uppsta, vilket leder till att patientens autonomi starks (Eldh, 2009).

For att kunna bygga en vardande relation med patienten &r det viktigt att som sjukskoterska
visa sig som en medmanniska som bryr sig och vill hjélpa patienten (Segesten, 2007).
Sjukskoterskan bor forsoka se vardsituationer ur patientens perspektiv och lagga
kommunikationen och informationen pa patientens niva. En sjukskoterska maste daven kunna



kanna av hur mycket/om patienter har behov av att prata om sin situation (Eide & Eide,
2009). Enligt Ivarsson et al. (2012) ar kontakten med sjukskdéterskan och att de latt kan fa
tag pa nagon att prata med eller stalla fragor till betydelsefull for patienterna. Néar
sjukskoterskan kanner att patienten ar i behov av att prata kan de erbjuda sitt stdd och dven
formedla kontakt med psykolog eller kurator.

Behov av stod

Stod beskrivs av Langford, Bowsher, Maloney och Lillis (1997) som en process som kan
paverka en manniskas halsa och valbefinnande genom kanslomaéssiga, informativa, praktiska
och bekréftande handlingar (a.a.). Nar en manniska drabbas av en allvarlig sjukdom kan hela
livsvérlden paverkas och forandras. For att orka kdmpa mot sjukdomen &r stod fran véanner,
familj samt sjukvarden betydelsefull (Dahlberg & Segesten, 2010). Enligt Ivarsson,
Ekmehag och Sjoberg (2011) &r stod fran transplantationsteamet under tiden pa vantelistan
vardefull for patienterna. Patienterna beskriver att de upplever mycket oro och angest under
tiden de &r uppsatta pa vantelistan, men att stodet fran sjukvarden ger dem en kénsla av
sakerhet da de kan nas dygnet runt om fragor uppkommer. Stod fran kurator erbjuds till alla
patienter som sjélva far valja om de ar i behov av det eller inte. Patienter beskriver att dven
om de inte tagit kontakt med kurator kanns det tryggt att de finns om behov skulle uppsta
(a.a.).

Manga av patienterna kanner att de far ett bra stod fran sina anhdriga och vanner. Da
sjukdomen paverkar patienternas energi negativt uppskattar de att deras vanner hor av sig
via telefon eller visar sitt stod genom att komma och hélsa pa (lvarsson et al., 2011). Enligt
Dahlberg och Segesten (2010) bor dven narstaende fa det stod de behdver av varden da de
far ta en stor del av vardansvaret nar sjuka patienter vardas i hemmet. Det &r viktigt att varden
inte glommer bort dessa patienter och nérstaende da situationen latt kan bli ohallbar utan
stod fran sjukvarden. Narstaende ar en betydelsefull faktor for patienternas tillfrisknande,
valbefinnande samt for att bibehalla patienternas hélsa nar de vardas i hemmet.

Enligt Ivarsson et al. (2011) uppskattar patienterna att fa traffa manniskor som har genomgatt
en hjarttransplantation, da de kan utbyta tankar och se hur ett liv efter transplantationen kan
se ut. Enligt Arman och Rehnsfeldt (2015) k&nner méanniskor som varit med om en katastrof
att det ar skont att prata med andra som har upplevt en liknande handelse da de lattare kan
forsta deras smarta och vad de gar igenom. Det kan vara svart for de som drabbats av en
katastrof att forklara och fa andra att forsta de kanslor som de upplever. Det &r lattare att
prata med nagon som varit med om nagot liknande da det endast kravs enkla ord for att de
ska forsta varandra.

En del patienter beskriver att de kan finna sitt stod och sin trygghet i religion. Vid svar
sjukdom kan religion och andlighet anvéndas av patienter som en slags copingstrategi. Det
kan ha bade positiv och negativ inverkan pa patienternas halsa. Att tro kan ge patienter hopp
om att bli friska samt bidra till valbefinnande. Dock kan tro dven ta bort moéjligheten att
forsoka hantera sin situation samt att forbereda sig infor sin eventuella dod, da patienterna
kan vara Overtygade om att till exempel Gud kommer att rddda dem (Lundmark, 2014).



PROBLEMFORMULERING

Antalet hjarttransplanterade patienter i Sverige blir allt fler, under 2015 fick 63 patienter nya
hjartan och totalt lever det cirka 500 manniskor med transplanterat hjarta. Da det blir fler
hjarttransplanterade patienter i Sverige med livslang behandling, &r det troligt att som
praktiserande sjukskoterska nagon gang kommer att komma i kontakt med dessa patienter
och det ar da viktigt att kunna mota deras behov. Genom att lasa sjalvbiografier och bloggar
om manniskors upplevelser i vantan pa ett nytt hjarta kan ny vardefull information
upptackas. Denna information kan hjélpa sjukskaéterskor att utveckla sin forstaelse for dessa
patienter och deras behov.

SYFTE

Syftet var att beskriva patienters upplevelser av att vanta pa ett nytt hjarta.



METOD

I den har studien har en kvalitativ metod med narrativt material anvants, sasom bloggar och
sjalvbiografier. Att anvanda sig utav kvalitativ metod innebar enligt Segesten (2012) att en
uppfattning om en person och hens livssituation skapas. Efter ett valt &mne som handlar om
patienters forvantningar, upplevelser eller erfarenheter samlas information in och en djupare
forstaelse utvecklas inom det valda &mnet. Enligt Dahlborg-Lyckhage (2012) ar anvandandet
av narrativt material ett bra tillvagagangssatt om upplevelser och erfarenheter ligger i fokus
for studien (a.a.). Da syftet for den har studien var att beskriva patienters upplevelser av att
vanta pa ett nytt hjarta ansags det valda tillvagagangssattet som lampligt.

Urval

Begransningar till kon, alder och forfattarnas ursprung var inte relevant for den har studien
da ett brett resultat ville uppnas. Inklusionskriterier for bloggarna och sjalvbiografierna var
att de skulle vara skrivna av en person som vantar eller har vantat pa ett nytt hjarta, var ur
hens perspektiv samt var skrivna pa eller dversatta till svenska. De skulle dven innehalla
hens upplevelser av vantetiden. Bloggar och sjalvbiografier skrivna av anhoriga
exkluderades och dven I6senordskyddade bloggar. For att fa ihop ett innehallsrikt resultat
valdes tre sjalvbiografier och fyra bloggar ut.

Datainsamling

I den hér studien samlades data in genom att lasa sjélvbiografier och bloggar. Sékorden
hjarttransplantation, blogg, hjarta, och transplanterad anvandes pa Google for att hitta
relevanta och innehallsrika bloggar som kunde anvandas till resultatet. Sokningen gjordes
160922 och gav 1340 traffar, varav 12 stycken var bloggar om hjarttransplantation. Da de
flesta traffar inte var bloggar, utan andra hemsidor eller artiklar kunde forfattarna ga igenom
sokningen dven da den gav manga traffar. De bloggar som hittades pa sokningen granskades
och sedan valdes fyra ut som var mest relevanta for syftet (se tabell 1). Genom att soka pa
hjarta* biografi* transplant* i LIBRIS hittades tva sjdlvbiografier som lanades pa
biblioteket, sokningen gav totalt tre traffar. Nar sokordet hjarttransplantation anvandes pa
LIBRIS blev det 21 traffar och bland dessa hittades den tredje boken som fanns att kopa pa
Bokus. Sjalvbiografierna redovisas i tabell 2.

Tabell 1: dversikt av bloggar

Kon Alder Aktiv Bloggstart
Blogg 1 Kvinna 23 Nej 2013
Blogg 2 Kvinna 25 Nej 2013
Blogg 3 Kvinna 28 Ja 2014
Blogg 4 Kvinna 30 Nej 2009




Tabell 2: 6versikt av sjalvbiografier

Titel Forfattare Publiceringsar
Bok 1 | Tacksam for gavan Isabella Roger 2016
Bok 2 | Nytt hjarta nytt liv Claire Sylvia & William | 1998
Novak
Bok 3 | I vantan pa att nagon ska do: om att | Carin Ritzén Sick 2005
fa ett nytt hjarta

Sjalvbiografier

Tacksam for gavan: Lasarna far folja Isabellas dagliga kamp om att dverleva fore och efter
en hjarttransplantation samt klara av vardagen som bestar av diverse utmaningar allt fran en
nyfodd dotter till en man med amyotrofisk lateral skleros (ALS).

Nytt hjarta nytt liv: Claire var hjartsjuk redan fran fodseln men kunde trots det leva ett
nagorlunda normalt liv fram tills de 6vre tonaren da hon borjade bli samre. For att Gverleva
var Claire tvungen att genomga en hjartlungtransplantation. Boken beskriver hennes
upplevelser fore och efter transplantationen.

| vantan pa att ndgon ska do: om att fa ett nytt hjarta: Carin beréattar hur det &r att insjukna
i ett frammande land med familjen hemma i Sverige. Hon beskriver daven hur det ar att véanta
pa ett nytt hjarta, genomga en hjarttransplantation samt att kampa sig tillbaka till en
fungerande vardag igen.

Analys

Studiens textmaterial har analyserats genom en beskrivande innebé6rdsanalys, vilket &r
passande for studien eftersom det ger en insikt i ménniskors livsvarld och upplevelser.
Innebordsanalys innebér att texten bryts ner till delar for att sedan kunna bearbetas och
byggas upp till en ny helhet. Delarna av texten jdmfors mot varandra dér likheter och
skillnader identifieras. Detta utgjorde sedan grunden for att skapa teman dér liknande
fenomen sammanstélls. En viktig del av analysen ar att forfattarna kanner till sitt material
val for att inneborderna i texten ska kunna beskrivas korrekt (Dahlberg, 2014).

Materialet bestdende av tre sjalvbiografier samt fyra bloggar lastes noggrant igenom av
forfattarna. For att fa en Oversikt av texterna fran bloggarna klipptes relevanta delar som
svarade pa syftet in i ett Worddokument som sedan skrevs ut. Efter att ha fatt all relevant
text pa papper blev det lattare att kategorisera innehallet genom att markera liknande innehall
med samma farg pa overstrykningspennan. Sidor med relevant text i sjalvbiografierna
markerades med post-it-lappar for att latt kunna tas fram vid behov. For att identifiera
likheter och skillnader i texterna gjordes tankekartor med olika teman dar citat fran
bloggarna och sjélvbiografierna skrevs upp. Forfattarna fick da en 6verblick pa vad de olika
texterna hade for likheter och skillnader. Utifran tankekartorna kunde teman skapas av text
med liknande innehall.




Etiska dvervaganden

Skarsater och Ali (2012) skriver att bloggar ar en offentlig handling som far lasas och
anvandas utav alla. Bloggaren & medveten om att den text de skriver ar offentlig och kan
nas av allmanheten, darfor behovs det ingen tillatelse for att anvanda materialet. Bloggar kan
dock vara privata och skyddas med l6senord, om dessa bloggar vill anvéndas behovs
tillatelse fran bloggaren. Bloggarna har avidentifierats for att skydda deras identitet. Enligt
15 81 SFS 1998:204 behovs inte informerat samtycke till anvdndandet av personuppgifter
om de &r tydligt offentliggjorda (a.a.). Pa internet uppkommer dock etiska dilemman
angaende just personuppgifter da bloggforfattarna kan ga under alias och kan da utge sig for
att vara nagon annan (Skarsater & Ali, 2012). Detta &r ingenting som studieforfattarna kan
paverka men de kommer att ha det i atanke.

Enligt Kjellstrom (2012) ar plagiat nar en text, idéer eller processer tas fran andra manniskors
arbeten for att anvandas till eget bruk utan att referera till originalkéllan (a.a.). 1 den har
studien kommer materialet inte hanteras oredligt genom att plagieras, forvrangas eller
forfalskas utan det kommer anvéndas med &rlighet och hederlighet.



RESULTAT

Resultatet i den har studien redovisas i fyra teman: Att fa ett livsforandrande besked, Att
uppleva begransningar i vardagen, Att uppleva stod fran omgivningen samt Att sta pa
vantelistan innebar radsla och oro.

Att f4 ett livsforandrande besked

Livet fordndrades drastiskt for samtliga patienter i studien nédr de fick besked om sin
hjartsjukdom. Fran att ha upplevt hélsa och vélbefinnande till att snabbt insjukna och inte
klara av vardagen. Majoriteten av patienterna visste inte att de hade nagot fel pa hjartat,
darmed kom beskedet som en chock. De beskrev att det var svart att forsta att det var sant
nar de fick beskedet om att de var hjértsjuka och kénslorna vaxlade mellan ilska och sorg.
Patienterna beskrev att de kdnde en oro infor framtiden och hur deras liv skulle te sig. De
oroade sig for att sjukdomen skulle paverka deras livslangd negativt samt hur deras fysiska
kapacitet skulle se ut. Tva av patienterna fick besked om att de var hjartsjuka da deras halsa
hastigt forsdmrades strax efter forlossningen av deras barn.

Det kom som ett slag i magen och kdndes oerhoért orattvist, jag som hade langtat efter
det har hela mitt liv. (blogg 4)

Samtliga patienter fick forst prova medicinsk behandling av deras hjartsjukdom for att se om
deras tillstdnd kunde forbattras. Beskedet om att hjarttransplantation var nédvandigt kom
efter att den medicinska behandlingen inte haft nagon effekt. Patienterna uppvisade olika
kanslor vid beskedet, forsta tanken kunde vara att de inte skulle 6verleva en transplantation.
Beskedet om hjarttransplantation var svart for patienterna att ta till sig och de upplevde att
den information som de fick av sjukvardspersonalen var bristande. De berattade att det var
évervaldigande da de fick mycket information pa samma gang och det blev da svart for
patienterna att forsta det som sagts till dem. Patienterna upplevde att sjukvardspersonalen
anvande sig av medicinska termer som de inte forstod inneborden av, vilket forsvarade deras
mojlighet till att forsta och ta till sig av informationen. Det var dven svart for dem att inse
att en hjarttransplantation skulle behévas da de tidigare trott att de varit friska.

Tanken att hjartat som de fotts med skulle skéras ut ur deras kroppar och inte sla mer var
svar att forsta och acceptera. Att beréatta for familjen att deras hjarta var i sa daligt skick att
det skulle kravas en hjarttransplantation beskrevs av patienterna som ett av de svaraste
samtalen de haft. Det var ingen av dem som visste hur de skulle borja ett sadant samtal och
det fanns inget de kunde ha gjort for att forbereda sig infor det.

Att uppleva begransningar i vardagen

Patienterna i studien beskrev upplevelser av orkesloshet, andfaddhet och trotthet som i sin
tur bidrog till att livet blev begransat. Vardagliga sysslor sasom matlagning, tvattning och
stadning blev en utmaning. Patienternas fysik var kraftigt forsamrad och paverkade deras
boende- och arbetssituation da trapporna upp till lagenhet och arbete blev ett stort hinder.
Patienterna uttryckte att de inte var vana vid att behdva dra ner sitt tempo i vardagen, de blev
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tvungna att ta flera pauser och vila under dagen for att orka. Aktiviteter som tidigare haft en
stor del i patienternas liv blev nu svarare eller omdjliga att utféra. Flera patienter beskrev att
de saknade sitt liv innan de blev sjuka. De saknade att kunna mota upp sina vanner pa stan,
ga ut och festa, dansa, bada, trana och ga till skolan eller jobbet.

Jag slutade med i princip alla aktiviteter jag hallit pa med. Kénde att jag var sjuk
och att min kropp inte orkade med det langre. Det var med fortvivlan som jag la av
med basketen. Nu blev det ingen mer traning, inga fler matcher och jag tappade
umganget med laget. Jag som alskade att tréana, alskade spelet och alla lagkompisar.
(bok 1, s. 39)

De patienter som insjuknade i samband med férlossning upplevde att de inte kunde ta hand
om sina nyfodda barn pa ett satt som de onskat och sett fram emot. Deras orkesloshet
begransade deras kontakt med barnen da de inte orkade halla dem. Svarigheten att andas
beskrevs av patienterna som bidragande faktor till minskad kontakt med barnet eftersom
barnets tyngd pa brostet forsvarade deras andning. Da patienterna at starka mediciner fick
de inte amma vilket de beskrev som en besvikelse.

Ah vad jag 6nskar att kunna f& amma den spada lilla flickan, men det far jag inte.
(bok 1, s. 78)

Tva av patienterna hade hjartpump som de var kopplade till dygnet runt och hade med sig
overallt. Vilket medférde begransningar i vardagen da pumpen var otymplig att ta med sig.
Patienterna uttryckte att de hade svart att sova da pumpen hela tiden gav ifran sig ett hogt
tickande ljud. Pumpen hindrade dem fran att géra saker de tidigare tyckt om, till exempel att
ga pa bio. De ville inte utsétta andra biobesokare for hjartpumpens ljud, som de trodde skulle
stora under filmen. Tva ganger i veckan i samband med saromlaggning fick patienterna
duscha. De uttryckte hur mycket de uppskattade att fa duscha nar de bara fick gora det tva
ganger i veckan.

Jag vill inte vara sjuk langre. Jag vill kunna stélla mig i duschen en morgon utan att
det ska vara planerat flera dagar i forvag, tvatta haret sjélv, ga ut pa en promenad
eller dammsuga. (blogg 2)

Med hjartsjukdomen féljde livslang medicinering for patienterna. De upplevde detta som en
begransning av sin frihet. De vardesatte att kunna vara spontana vilket blev svarare for dem
da planering kravdes for att fa med sig alla mediciner och de skulle intas pa specifika tider
dagligen.

Jag stalldes mot en rad stora fragor. Men det som gramde mig mest var anda behovet
av mediciner. (blogg 3)

Aven biverkningar av medicinerna paverkade livet och medférde bland annat yrsel,
somnproblem och klada. Trots att medicineringen upplevdes som begransande och besvarlig
var det ett litet pris att betala for att kunna fortsatta leva. Patienterna hade manga tankar kring
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hur livet skulle se ut efter en transplantation och de var medvetna om att det kravdes en
livslang kontakt med varden. Under véntetiden gick patienterna pa regelbundna kontroller
och det skulle de dven fortsatta med efter transplantationen. Under tiden pa vantelistan var
det inte tillatet att Iamna Sverige samt att transplantationskoordinatorerna maste meddelas
vid resa till annan ort, vilket begrénsade friheten och mojligheten till att vara spontan.

Att uppleva stod fran omgivningen

For att ta sig igenom den svara sjukdomstiden och véantan pa ett nytt hjarta beskrev samtliga
patienter hur tacksamma de var for stodet fran familj och vanner. De uppgav att det alltid
fanns nagon vid deras sida dygnet runt, vilket de var tacksamma for.

Jag ar lyckligt lottad. Hos mig &r nagon underbar ménniska hela tiden. (bok 3, s. 55)

Stodet fran familjen motiverade patienterna till att bli friska. De patienter som insjuknade i
samband med forlossning beskrev att de kunde hantera vantan pa det nya hjartat pa grund av
sina barn. Barnen motiverade patienterna till att bli friska och doden fanns inte i deras varld,
de skulle bli friska, de skulle leva for sina familjer. Patienterna beskrev att deras vénner
brukade komma till dem i stort sett varje dag for att hjalpa till med vardagliga saker och
finnas som stod, de lagade mat, umgicks och gick arende. Det fanns dagar da de inte beh6vde
nagon hjélp, men deras familj och vanner besokte dem 4nda. Aven om patienterna bara Iag
och sov nar anhoriga var dar uppskattade patienterna att det alltid fanns nagon vid deras
sida.

Patienterna upplevde inte enbart stod av narstaende utan aven av sjukvardspersonal, sociala
medier och genom samtal med manniskor som genomgatt en hjarttransplantation. De gick
med i grupper pa Facebook for manniskor som transplanterats. De fick nytt hopp utav
maéanniskorna i grupperna som stottade dem och visade att det var mojligt med ett vanligt liv
efter transplantation samt att de inte var ensamma. Tva av patienterna introducerades for
varandra av sjukvardspersonal och da bada hade hjartpump kunde de stédja och hjélpa
varandra. Pa grund av delade erfarenheter kunde de enkelt prata och forsta varandra. Genom
att skriva blogg har patienterna upplevt att deras l&sare bidrog med ett stort stod med sina
uppmuntrande kommentarer.

Jag vill tacka alla er som foljer och peppar mig hela tiden, ni gor att jag orkar nar
det ibland blir for tufft. Tack for allt stod och for att ni vill félja mig, det betyder
valdigt mycket! (blogg 1)

Sjukvardspersonalen har spelat en stor roll under patienternas sjukdomstid. Samtliga
patienter beskrev sitt fortroende for sjukvardspersonalen samt hur vanliga de var. De
uppskattade deras satt att uppmuntra dem till att bli friska och sattet de tog hand om dem.
Patienterna beskrev att sjukvardspersonalen blev som deras familj under véntetiden pa
sjukhuset. De fanns dar och stottade bade dem, deras familjer och narstaende vilket de
uppskattade.
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Jag har en del lakare, kirurger, sjukskoéterskor som alltid kommer finnas i mitt minne.
En del av dom blev nast intill som mina familjemedlemmar under den tiden jag lag
pa sjukhus. (blogg 4)

Patienterna upplevde dock nar deras sjukdomstillstand forsamrades och ingen visste om de
skulle dverleva eller inte, behandlade sjukvardspersonalen dem annorlunda, de “tassade pa
ta” vilket upplevdes som jobbigt.

Att sta pa vantelistan innebar radsla och oro

Att std pa vantelista beskrevs som att vara fast i en mardrom. Livet var pa paus dar radsla
och oro for forsamring styrde. Patienterna beskrev att det var forst nar de stod pa vantelistan
de forstod hur allvarlig situationen var, allting blev sa verkligt. Oron for att inte hinna fa ett
hjarta i tid beskrevs av patienterna och de levde i ovisshet, de visste aldrig nér telefonen
skulle ringa eller om den nagonsin skulle ringa.

Idag har mitt namn statt pa vantelistan for nytt hjarta i exakt 2 veckor. 2 veckor som
varit otroligt 1dnga, &ven om dagarna i sig gatt snabbt. Det kdnns som att jag vantat
i en evighet, men sa kanske det blir nar man véntar pa ett nytt liv. (blogg 2)

Livet kretsade kring telefonerna och de kande en standig radsla for att missa nagot samtal.
Telefonen var under vantetiden deras viktigaste dgodel, den var alltid laddad, paslagen och
nara till hands. Langtan efter att fa bli transplanterad och fa borja leva igen beskrevs av
patienterna, men de var dven nervosa for att fA samtalet. Tanken pa att inte klara av
transplantationen och inte vakna upp mer skramde patienterna och fick dem att undra om de
inte hade det battre som det var, da var de iallafall vid liv.

Majoriteten av patienterna vistades hemma under vantetiden medan andra var sa sjuka att de
kravde vard och vistades pa sjukhus. De patienter som vistades hemma under véantetiden tog
vara pa tiden och umgicks med vanner, familj och forsokte forbereda sig infor en eventuell
transplantation. Patienterna beskrev att eftersom de inte hade nagon kontroll 6ver nar eller
om en transplantation skulle ske, férsokte de kontrollera allt de kunde genom att packa
vaskan infor sjukhusvistelsen, gora listor med viktiga uppgifter och uppleva sa mycket som
mojligt. De forsokte dven forbereda sina kroppar och starka dem genom att trana sa mycket
de orkade och klarade av under vantetiden. De tva patienter som hade en hjartpump kunde
vara hemma men var alltid tvungna att ha ndgon med sig om det skulle handa nagot med
pumpen. En av patienterna beskrev det som pafrestande att alltid behéva ha sallskap och
aldrig fa vara ensam, medan den andra tyckte om séllskapet 4&ven om hon saknade att fa vara
ensam ibland. For att gora tiden pa vantelistan lattare beskrev flera av patienterna att det var
viktigt att se framat, pa framtiden och pa hur bra livet kommer bli efter transplantationen.

Tiden pa vantelistan paverkades aven av existentiella tankar och fragor om déden och livet.
Patienterna beskrev att de hade tankar om doden, att de var radda och hade dodsangest. De
var radda for att somna da de inte var sakra pa att de skulle vakna igen. Nagra patienter
beskrev att de hade bearbetat radslan for att dé och de hade accepterat att det fanns en risk
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att de kanske inte dverlever, medan andra kande radsla infor doden och hade svart att
acceptera det.

Hur &ar det mojligt att jag inte ska finnas till langre? Och varfor maste jag ta itu med
detta redan? Jag kan ga med pa att alla ska do, aven jag, men det ar nar jag blir
gammal. Nu? Frustrationen av att inte ha valt detta, utan plétsligt hander det, jag
maste bara acceptera det och hantera det. Vissa dagar gar det inte ihop. (blogg 3)

Majoriteten av patienterna var positiva till att ta emot ett nytt hjarta, men tankar om att nagon
skulle behova avlida for att de skulle fa leva vidare paverkade dem och gav dem
skuldkanslor. Patienterna hade manga funderingar om donation under tiden de vantade pa
ett nytt hjarta. De undrade vad det var for manniska som skulle bli deras donator och varfor
hen hade valt att donera sina organ, om det var pa grund av religion eller vetenskapligt
intresse. Det uppkom funderingar kring om ett hjarta kunde rymma delar av en ménniskas
personlighet, om vem som hade réatten att bestdmma 6ver liv och déd och vem som ska do
for att ndgon annan ska fa leva. Ett nytt hjarta skulle radda livet pa patienterna, men trots
detta var det inte ett sjalvklart val att ta emot det for alla. Tva av patienterna beskrev att de
tvekade och var osakra pa om de ville ha ett nytt hjarta. De tyckte att det var en skrammande
och farlig operation som de inte var sékra pa att de ville genomga och de ville inte satta sig
Over Guds vilja. De undrade om det inte var Guds beslut vem som ska leva och d6 och hur
lange deras hjartan skulle sla.

Resultatsammanfattning

Samtliga patienter i studien beskrev att de upplevde mycket fysiska begrénsningar i sin
vardag. Orkesléshet och trotthet préaglade deras vardag. Att leva i en stdndig vantan och
ovisshet paverkade patienterna och de upplevde att de forlorade kontroll Gver sitt liv. Stod
fran familj, vanner samt sjukvarden gjorde att patienterna orkade fortsétta kampa och gav
dem motivation till att bli friska.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

| den hér studien samlades data in genom bloggar och sjalvbiografiska bocker. Da studiens
syfte var att beskriva upplevelser var narrativt material att foredra (Dahlborg-Lyckhage,
2012). Att anvéanda sjalvbiografier och bloggar som material till en studie kunde upplevas
som bade positivt och negativt. En nackdel med att anvanda sig utav bloggar var att de
inneholl mycket material som inte svarade pa syftet, darfor upplevde forfattarna att det
stundtals var svart att hitta relevant information i bloggarna. Enligt Dahlberg (2014) ges inga
mojlighet till att stalla foljdfragor och fora en dialog med forfattarna till bloggarna och
sjalvbiografierna, vilket var en nackdel da djupare forstaelse for patienternas upplevelser
kunde uppstatt vid dialog. En svaghet med att anvanda beréattelser var att det var svart att
veta om de var trovardiga eller pahittade (a.a.). For att eventuellt fa ett mer innehallsrikt och
uppdaterat resultat hade forfattarna darmed kunnat genomfora intervjuer med patienter som
vantar pa ett nytt hjarta. Dalhberg (2014) skriver att intervjuer ar ett bra sétt for att fa en djup
forstaelse for en annan manniskas upplevelser (a.a.). Da tidsramen for studien var begréansad
fanns inte tiden for att utféra intervjuer.

Studien var inte begransad till kon, alder eller nationalitet dock hittades endast bloggar och
sjalvbiografier skrivna av kvinnor. For att eventuellt fa ett bredare resultat hade forfattarna
garna anvant sig av material skrivet av bada konen. Da ett inklusionskriterie var att materialet
skulle vara skrivet/Gversatt till svenska hittades endast en sjélvbiografi fran ett annat land
(USA) dn Sverige. Genom att ha mer material fran olika delar av varlden hade resultatet
eventuellt kunnat se annorlunda ut. Forfattarna valde att halla sig till svenskskrivna bocker
och bloggar, detta grundas pa att forfattarnas modersmal &r svenska och granskningen av
materialet blev effektivare. Vid datainsamling av sjélvbiografier och bloggar samlades stora
méangder data in som under kort tid skulle granskas. Vid denna process foredrog forfattarna
svenskskriven text da feltolkningar kunde undvikas som latt kan uppsta vid 6versattning av
sprak. Svarigheter som forfattarna upplevde i datainsamlingsprocessen var att hitta
sjalvbiografiska bocker och sedan fa tag i dem, detta da de flesta bockerna inte fanns att kopa
utan endast fanns pa ett fatal bibliotek. Forfattarna valde att analysera materialet med hjélp
av innebordsanalys eftersom det, enligt Dahlberg (2014), ger en forstaelse av ett fenomen,
hur det upplevs utifran en annan manniskas perspektiv. Innehallsanalys ansags av forfattarna
inte passa till den har studien da den inte ger en klar insikt i livsvarlden och djupet i materialet
nas inte.

Enligt Graneheim och Lundman (2004) kan kvalitativa studies kvalité bedémas genom att
anvanda begreppen trovardighet, dverforbarhet och tillforlitlighet. For att studien skulle
uppna trovardighet var det viktigt att valja den mest lampliga metoden for datainsamlingen.
Aven mangden data som samlas in var betydelsefull for att faststélla trovardigheten. For att
lasaren skulle bedéma innehallet i studien som trovardigt kravdes dven att temarubrikerna
stdmde Overens med texten under dem. For att styrka studiens trovardighet kan dven citat
anvandas i resultatet (a.a.). Forfattarna till studien hade diskuterat och reflekterat Gver
metodvalet innan studien paborjades. Metoden som valdes ansags av forfattarna vara lamplig
till studien. I resultatet anvandes citat for att styrka studiens trovardighet. Lincoln och Guba
(1985) skriver att 6verforbarhet innebér att studiens resultat gar att anvanda till andra
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sammanhang. Forfattarna ansag att delar av studiens resultat gar att 6verfora pa andra
patientgrupper som vantar pa att fa genomga en organtransplantation. Da patienterna i
studiens resultat endast bestod av kvinnor och majoriteten var fran Sverige ar det oklart om
resultatet kan dverforas till andra lander eller till manliga patienter. Enligt Lincoln och Guba
(1985) innebar tillforlitlighet att forfattarna har reflekterat dver och beskrivit sin forforstaelse
samt att datainsamling och analys noggrant har beskrivits och diskuterats. For att studien
skulle uppna tillforlitlighet har forfattarna beskrivit sitt tillvagagangsatt av datainsamling
och analys noggrant for att lasaren latt skulle kunna folja processen. Forfattarna har dven
reflekterat dver sin forforstaelse och varit opartiska under studiens gang.

Forforstaelse ar kunskap som manniskor har sedan tidigare och som kan paverka deras
formaga att ta till sig ny kunskap (Friberg och Ohlén 2012). Forfattarna till studien har
reflekterat 6ver sin forforstaelse och kommit fram till att en viss forforstaelse finns, da de
tidigare har narvarat vid en foreldsning om hjarttransplantation. Féreldsningen holls av en
hjarttransplanterad kvinna som berattade om sina upplevelser bade fore och efter
transplantation. Forfattarna har under studiens gang haft forforstaelsen i atanke och har inte
latit den paverka resultatet. Lincoln och Guba (1985) skriver att studiens palitlighet 6kar nar
forfattare till studien diskuterar och ar medveten om sin forforstaelse.

Nar bloggar anvands som material till en studie uppkommer etiska fragor angaende huruvida
materialet far anvandas utan tillatelse. Enligt Eastham (2011) &r det viktigt att forfattarna tar
hansyn och funderar pa etiska dilemman nar bloggar anvands som material till en studie. Da
bloggforfattarna har gjort bloggarna allméanna behovs det inget tillstdnd for att anvanda
materialet. Nar bloggarna anvands bor deras identitet forsoka skyddas. Om citat fran
bloggarna anvands maste forfattarna av studien reflektera 6ver mojligheten att de kan
identifieras. Om bloggarna &r begransade med ett I6senord tyder det pa att bloggforfattarna
kan véarna om sitt privatliv och da bor de inte anvandas for studier. Forfattarna till studien
har varnat om bloggforfattarnas identitet och har darfor avidentifierat bloggarna.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att patienterna har svart att ta till sig beskedet om att de &ar hjartsjuka och i
behov av transplantation. Upplevelsen av beskedet beskrivs som overkligt och chockartat.
Enligt Angel (2012) ar det svart for patienter att forestalla sig sjalva som allvarligt sjuka,
darfor kommer besked om sjukdom ofta som en stor chock. Kanslor av sorg uppkommer
ofta i samband med beskedet samt funderingar om livet. Vid sadana situationer &r
narstaendes och vardpersonalens stod viktigt for patienterna (a.a.). Eide och Eide (2009)
skriver att livet forandras for de som drabbas av en allvarlig handelse, till exempel sjukdom.
Den som far besked om att ha drabbats av en allvarlig sjukdom gar ofta in i en kris och
behover fa stod. Den drabbade behdver fa kontakt med nagon som hen kan prata med om
sina ké&nslor och funderingar, vilket kan hjalpa hen att bearbeta beskedet. Efter att ha mottagit
ett allvarligt besked kan det handa att personen i fraga gar in i chocktillstand. De kan da ha
svart att forsta vad det ar som har hant och en vanlig reaktion ar fornekelse. Att patienternas
livsvarld forandras efter besked om hjartsjukdom framkommer tydligt i resultatet. Deras liv
styrs av sjukdomens begransningar, de maste anpassa aktiviteter efter sin kapacitet. Enligt
Eide och Eide (2009) forandras livsvarlden nar nagon drabbas av allvarlig sjukdom och livet
blir oférutsagbart. Kanslan av att kunna paverka livssituationen forsvinner och halsan som

16



tidigare har tagits for givet finns inte langre kvar. Livet ar inte som det var férut och nya
okénda faktorer dyker upp medan sjélvklara forutsattningar ar borta.

Samtliga patienter beskriver trétthet och orkesléshet som en stor del av sina liv under tiden
pa vantelistan, de upplever begransningar i vardagen som blir till féljd av hjartsjukdomen.
De patienter som hade hjartpump upplever sig som mycket begransade da hjartpumpen stor
deras somn, paverkar deras sociala liv eftersom den ar otymplig samt ger ifran sig ljud.
Liknande upplevelser har lvarsson, Ekmehag och Sjéberg (2012) hittat i sin studie dar
patienter som har en hjartpump beskriver hur de kénner sig begransade. Patienterna langtar
efter att kunna ga ut pa egen hand och leva som de gjorde innan de insjuknade. Enligt Frejd,
Nordén och Dahlborg-Lyckhage (2008) upplever manga patienter som véantar pa att fa
genomga en organtransplantation att deras kroppar inte fungerar som de ska och de blir
negativt paverkade och upplever trétthet, oro och koncentrationssvarigheter. Pa grund av
detta var de ibland tvungna att avstd fran sociala sammanhang (a.a.). Upplevelser av
begransningar beskrivs dven av patienter som hade barn nédr de insjuknade. Orkeslésheten
under sjukdomstiden innan transplantationen bidrar till att patienterna inte orkar ta hand om
sina barn som de tidigare gjort. Flera patienter tvingas lamna bort sina barn tillfalligt,
antingen till fosterhem eller slaktingar da de ar for sjuka for att orka ta hand dem sjalva eller
ar tvungna att tillbringa mycket tid pa sjukhus (Ivarsson, Ekmehag och Sjoberg 2012).
Liknande upplevelser aterfinns i resultatet dar patienterna som har barn beskriver att de inte
orkar ta hand om sina barn pa ett satt de langtat efter och velat gora. Orkesloshet paverkade
aven kontakten med barnen da patienterna inte alltid har ork till att halla sina barn. Wiklund
(2003) skriver att begransningar i vardagen som pa grund av sjukdomen hindrar patienterna
fran att uppleva livskvalité forknippas med sjukdomslidande. Med hjartsjukdom uppstar
symtom sasom smarta och minskad kondition som gor det svart for patienterna att utféra
aktiviteter. Patienterna blir standigt pAminda om sitt lidande vid anstrangande aktiviteter,
vilket ofta leder till att de undviker sadana situationer. Livet kan da uppfattas som
otillfredsstéllande, begransat och sjukdomslidande uppstar.

| resultatet framkommer det att patienterna far ett enormt stod fran familj, vanner och
sjukvarden under sin sjukdomstid. De beskriver &ven att de har ett stort stod fran andra som
redan genomgatt en hjarttransplantation eller varit i en liknande situation. Enligt lvarsson,
Ekmehag och Sjoberg (2012) upplever de flesta patienter att de har ett stod fran sina familjer
och vanner. Aven om patienterna inte alltid far besok upplevde de anda stod, till exempel
via brev eller sociala medier. Patienter som har traffat nagon som genomgatt en
transplantation upplever detta positivt da de kan fa ta del av deras upplevelser fore och efter
en transplantation. Motet far patienterna att kanna sig motiverade och de far hopp om
framtiden. Familj och véanner forstar dock inte alltid hur allvarlig situationen ar och en del
patienter upplever da att de inte far det stod de behdver. Patienter beskriver dven att de
forlorar flera vanner under sin sjukdomstid (a.a). Da patienternas ork ar begransad traffar de
inte lika mycket vénner och bekanta som forut. Det ar en bidragande faktor till att deras
sociala natverk minskar (Ivarsson, Ekmehag & Sjéberg, 2014).

Resultatet visar att patienterna anvéander sig av sociala medier for att komma i kontakt med
andra som vantar pa ett hjarta. Genom att prata med andra som befinner sig i samma situation
far patienterna hopp om framtiden. Enligt Caron och Light (2015) anvander patienter med
diagnosen ALS sociala medier for att fa kontakt med méanniskor i samma situation, for att
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halla kontakten med familj och vanner samt for att fa information om sjukdomen. Patienterna
berattar att de gick med i olika grupper for personer med ALS pa Facebook. Genom dessa
grupper inser de att de inte & ensamma och de far stod fran andra som befinner sig i samma
situation. De tycker aven att det kanns bra att de kan hjalpa andra manniskor som precis fatt
sin diagnos genom att beratta sin historia och svara pa deras fragor (a.a.). | resultatet
framkommer inga nackdelar med att anvanda sig av sociala medier da patienterna upplever
detta som positivt. Caron och Light (2015) menar dock att patienter &ven kan ha negativa
upplevelser av att anvanda sig av sociala medier. Patienterna berattar att det kan vara svart
att fa ut sitt budskap sa att alla forstar vad de menar. De upplever ocksa att det ibland &r
jobbigt med sociala medier da deras vanner uppdatera om sina liv och allt bra som hander,
medan de ar begransade pa grund av sin sjukdom.

Vikten av bra stod fran sjukvardspersonalen beskrivs dven av patienter i resultatet. De
beréttar hur sjukvardspersonalen blev som deras familj under tiden pa sjukhuset. Enligt
Haugh-Henley & Salyer (2007) ses respekt for familjens delaktighet i patientens liv som en
viktig faktor hos patienterna och deras anhoriga, bade vid véntan pa transplantationen
hemma och pa sjukhus. Patienterna ndamnde &ven vikten av att ha bra sjukskoterskor
runtomkring sig nar de ar inneliggande pa sjukhus i véantan pa ett nytt hjarta.
Sjukskaterskorna ger dem trygghet och stod som gor det mojligt for deras familjer att fa
behalla en del av normalitet i sina liv och inte behdva spendera all tid vid deras sida pa
sjukhuset (a.a.). Kvalitén pa informationen beskrivs av patienterna i resultatet som bristande
da den ges pa en for avancerad niva for att de ska forsta. | Haugh-Henley och Salyer’s (2007)
studie berattar patienter att de upplever att fa information av sjukvardspersonalen som
positivt och hjalpsamt under tiden de véntar pa ett nytt hjarta. Informationen var dock inte
lika uppskattad om sjukvardspersonalen inte anpassade den till individen den skulle
formedlas till. Patienter anser att informationen ska anpassas till deras tempo, intresse samt
vad de dr kapabla och villiga att ta till sig.

| resultatet framgar det att patienterna upplever att det kanns jobbigt att de inte ska fa ha kvar
det hjarta som de fotts med. Liknande resultat har Poole et al. (2016) hittat i sin studie dar
patienter beskriver att de 6nskar att de kunnat fa ha kvar sitt eget hjarta jamte det nya. De
berattar dven att de upplever sorg och forlust dver att behdva byta ut sitt hjarta. Tankar om
donatorn uppkom under tiden patienterna vantade pa ett nytt hjarta. Enligt Poole et al. (2016)
kanner manniskor pa vantelistan sorg och skuldkénslor 6ver att deras donator ska behdva
avlida for att de skulle kunna 6verleva. De tanker dven pa familjen till den eventuella
donatorn och vad de ska vara tvungna att ga igenom (a.a.). Nagra av patienterna i studien
upplever att de var tveksamma till att ta emot ett nytt hjarta vilket ocksa beskrivs av Poole
et al. (2016); kanslan av skuld och sorg dver att en familj ska behdva sorja sin anhorig for
att de skulle fa leva, var jobbigt for patienterna som vantar pa ett nytt hjarta och far vissa att
reflektera éver om de vill genomga en transplantation eller inte (a.a.). Under tiden pa
vantelistan uppkom det existentiella tankar hos patienterna. Funderingar om vem som styrde
over livet, vems hjarta de skulle fa och om de skulle hinna fa ett hjarta i tid fanns hos
patienterna under vantetiden. Enligt Wiklund (2003) uppstar livslidande nar patienterna
stalls infor svara existentiella fragor. Livslidande kan &dven upplevas om patienten kanner att
livsvarlden har forandrats.
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Patienter som star pa vantelistan beréattar att de upplever forlust av sina tidigare liv, kanslor
av forlorad kontroll samt minskad autonomi. Kontrollen i livet paverkas av att de aldrig vet
nar eller om de kommer fa ett nytt hjarta. Autonomin minskar da patienterna blir beroende
av andra for att klara av vardagen (Poole et al. 2016). | resultatet framkommer det att
patienterna upplever forlorad kontroll och de férsdker kontrollera allt de kan. Livet kretsar
kring telefonen och de upplever en slags kontroll 6ver att alltid veta var telefonen ar och ha
den néra till hands.

Konklusion

Nar patienterna far beskedet om att de har drabbats av en hjartsjukdom och &r tvungna att
genomga en hjarttransplantation for att Overleva forandras deras livsvarld drastiskt.
Symtomen fran hjartsjukdomen paverkar deras fysiska kapacitet och begransar patienternas
vardag. Trotthet och orkesloshet beskrivs av samtliga patienter och aktiviteter som de
tidigare utfort orkas inte langre med. For att orka med sjukdomstiden och vantan pa ett nytt
hjarta har stod fran familj, vanner och sjukvarden haft stor betydelse for patienterna. Tiden
pa vantelistan praglas dven av existentiella fragor. Patienterna vet inte om de hinner fa ett
nytt hjarta i tid och tankar om ddden uppstar. Réadsla och oro for framtiden uppkommer hos
patienterna som lever i osakerhet och de upplever en forlorad kontroll Gver sitt eget liv.

Kliniska implikationer och forslag till utveckling av amnet

| resultatet framkommer det att patienterna vardesatter sjukvardspersonalens stod under
tiden de vantar pa ett nytt hjarta. Genom den har studien kan sjukvardspersonal fa en insikt
i patienternas upplevelser och hur de kan forbattra sitt bemdtande av dessa patienter.
Sjukvardspersonal kan genom mer kunskap om amnet lindra patienternas lidande som de
upplever i samband med att de véntar pa ett nytt hjarta. For att utveckla kunskapen om amnet
kan fler studier utforas om patienternas upplevelser. Ett forslag till framtida studier &r att
utfora intervjustudier for att fa en djupare forstaelse for patienternas upplevelser och da ges
aven mojligheter till foljdfragor. Patienter blir ibland tvungna att spendera stor tid av vantan
pa ett nytt hjarta inlagda pa sjukhus. Darfor ar det av stor betydelse for patienterna att de far
stod och kanner en trygghet fran sjukvardspersonalen
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