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Bakgrund: Hijartsvikt ar idag en folksjukdom och hjarttransplantation &r den enda
langvariga behandlingen. Sjukskoterskors omvardnadskunnande handlar om att framja halsa
och vélbefinnande hos patienten for att starka livskvalitén. Syfte: Syftet var att beskriva
patienters upplevelse i samband med en hjarttransplantation. Metod: | studien har en
kvalitativ metod anvants med narrativt material bestaende av sjalvbiografier. Studien &r
skriven ur ett patientperspektiv for att belysa patienters upplevelser. Resultat: | resultatet
framkommer det att patienter i samband med en hjérttransplantation upplever en férandrad
vardag, ovisshet, besvikelse och skuld men de visar sig ocksa vara tacksamma oOver att ha
overlevt och haft sina anh6riga som stod. Brist pa stdd fran sjukskoterskor beskrivs skapa en
kansla av ovisshet och livskvalitén varierade i samband med hjérttransplantationen.
Slutsats: Insjuknandet i hjartsvikt forandrar hela patientens liv och att genomga en
hjarttransplantation innebar en stor pafrestning bade fysiskt och psykiskt. Sjukskoterskor
maste vara starka i sin omvardnadsprofession for att kunna stodja patienten och framja hélsa
och vélbefinnande.
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Background: Today, heart failure is a widespread disease and heart transplantation is the
only long-term treatment. The nursing profession is about promoting health and well-being
of the patient to strengthen the quality of life. Aim: To describe patients’ experiences in
connection with a heart transplant. Method: In the study, a qualitive method has been used
with narrative material consisting of autobiographies. The study is written from a patient
perspective to present patients’ experiences. Results: The result shows that patients
experience, in connection with heart transplantation, a change in everyday life, uncertainty,
disappointment and guilt, but then again, they also prove to be grateful to have survived the
operation and their relatives’ support. Lack of support from nurses describes creating a
feeling of insecurity and quality of life varied in the context of heart transplantation.
Conclusion: Heart failure changes the patient’s whole life and undergoing a heart transplant
is a major strain physically and mentally. The nurse must be strong in the nursing profession
to support the patient to alleviate health and well-being.
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INLEDNING

Hjarttransplantation ar den enda varaktiga behandlingen mot kronisk hjartsvikt och det har
genomforts ca 1,200 hjarttransplantationer i Sverige. Kronisk hjartsvikt gar inte att bota
medicinskt och en hjarttransplantation kan bli nédvéndig och det nya hjartat kan vara
skillnaden mellan liv och dod. Nya tankar, upplevelser och symtom kan bidra till minskat
valbefinnande och sankt livskvalité samt ge fysisk och psykisk pafrestning hos patienten.
Intresset for hjarttransplantation véacktes under en foreldsning om organdonation och om dess
viktiga betydelse for méanniskans mojlighet till en andra chans i livet. Genom att studera
dessa patienters upplevelser kan erfarenheter av att genomga en hjarttransplantation och livet
efterat belysas.

BAKGRUND

Sjukskoterskans kompetensomrade

Omvardnad &r sjukskoterskans specifika kompetensomrade som innebar ett patientnara
arbete som utgar ifran humanistisk manniskosyn. Sjukskoterskan ska sjalvstandigt fatta
beslut som leder till att patienterna far mojlighet till att bibehalla, forbattra eller att aterfa sin
halsa och livskvalité samt ge stdd att hantera halsoproblem och sjukdom. Sjukskdterskan ska
ocksa ge omvardnad med mal att uppna basta mojliga valbefinnande och livskvalitet fran
fodseln till doden (Svensk sjukskaoterskeforening, 2017). Sjukvarden ska forebygga ohélsa
samt erbjuda vard pa lika villkor till alla (SFS 2017:30) Sjukskoterskans betydelse utifran
vardvetenskap betonas som viktig da stodet till patienten bidrar till halsoprocessen och ett
okat valmaende (Dahlberg & Segesten, 2010). Sjukskoterskan ska tillsammans med
patienten och anhdriga kunna astadkomma en omvardnadsplan déar behovet av omvardnad
identifieras utefter behov, resurser och problem. Omvardnadsprocessen ska innefatta en
humanistisk manniskosyn dar manskliga réttigheter, respekt, varderingar och
autonomiprincipen ska inga i vardandet (Svensk sjukskaterskeforening, 2017). Varden ska
utformas och genomforas i enlighet med patientens dnskningar och ska visa omtanke och
respekt (SFS 2010:659). Sjukskoterskans roll &r att stodja och ge personcentrerad vard (Carr,
2017).

Stod

Patienten och dess anhdriga ar i stort behov av stdd vid hjartsjukdom for att bibehalla styrka
och engagemang till sjalvomsorg (Segesten & Dahlberg, 2010). Att drabbas av en kronisk
sjukdom som hjartsvikt ger en stor paverkan pa det vardagliga livet. Patienterna far en ny
vardag déar de ska hantera sina symtom, behandlingar och funktionsnedsattningar. Patienter
med kronisk hjartsvikt upplever begrénsningar i sin vardag och kan vara i behov av stod for
att uppratthalla sitt valbefinnande och livskvalié (Kristofferzon, Engstrom & Nilsson, 2018).
Stod paverkar halsan hos patienter pa olika satt, kanslor och tankar regleras samt viljan till



att andra sin hélsa och framja sitt halsofrdmjande beteende (Molassiotis, Van Den Akker &
Boughton, 1997).

Stod och trygghet kan ges genom kroppssprak som kan stimulera till fortsatta samtal om
jobbiga tankar och situationer (Eide & Eide, 2009). Att patienten far professionellt och
socialt stdd i sin vardag ger ett 6kat valbefinnande i en stressad livssituation (Torstensson,
Nissen & Ekstrom, 2012). Sjukskoterskans framsta mal ar att hjélpa till att skapa perspektiv
pa patientens liv och ge stod till en okad formaga att hantera sin sjukdom (Gustavsson &
Branholm, 2003). Stod som ges av sjukskoterskan ar nodvandigt for 6kad forstaelse, hélsa
och vilbefinnande och att patienten far kunskap om faktorer som kan paverka framtida
mojligheter (Jaarsma, Cameron, Riegel & Stromberg, 2017). Stéd och information till
patienter som ska genomga hjarttransplantation ar avgoérande for minskning av psykiska
besvar som sémnsvarigheter, depression och angest samt att det ger okat fortroende for
vardpersonalen (Sirri, Magelli & Grandi, 2011).

Anhoriga i vardprocessen

Patienten avgor vilka som ar anhoriga och vilka som ska inkluderas i varden som ges.
Anhdriga ses som ett stod i vardandet och bor fa information, kunskap och tid for reflektion
(Segesten & Dahlberg, 2010). Samtal med anhoriga maste upprepas fore, under och efter
transplantationen for att fanga upp fragor och funderingar (lvarsson, Ekmehag & Sj6berg,
2013). Anhdriga kan aven behova exkluderas da deras narvaro kan ge negativa tankar samt
bidra till oro och stress till patienten (Segesten & Dahlberg, 2010). Nér det galler att stotta
patienten i deras process att fatta beslut géllande behandlingar och hantering av symtom éar
anhorigas stod viktigt (Graven & Grant, 2014). Vid en hjarttransplantation &r det viktigt att
inkludera anhdriga i patientens vard for att minska pafrestning vid beslutsfattande géllande
patienten om den skulle bli okontaktbar (Maclver & Ross, 2012).

Hjartats anatomi och fysiologi

Hjartat ar en muskel som tillnér cirkulationssystemet med huvudsakliga uppgift att
transportera syre till kroppens celler. Muskeln bestar av tva halvor med ett formak och en
kammare i varje halva. Férmakens uppgift ar att vara mottagare av blodet som kommer fran
kroppen och skickar vidare till kamrarna. Hoger kammare transporterar blodet ut till
lungorna via lungkretsloppet och vanster ut i kroppen via systemkretsloppet. Tva viktiga
begrepp inom hjartfysiologi &r systolisk och diastolisk funktion. Systolisk funktion syftar pa
vansters kammares formaga att pumpa ut blod i aortan. Diastolisk funktion syftar pa
kamrarnas formaga att dilateras och aterfyllas (Sand, 2007). Hjartat har en formaga att
anpassa pumpfunktionen beroende pa efterfrdgan. Vid kraftig anstrangning kan ett friskt
hjarta 6ka minutvolym femfaldigt utan att ta skada, slagvolymen och slagfrekvensen kan 6ka
fran normala 5 liter/minut till 25 liter/minut (Ericson & Ericson, 2012).



Hjartsvikt

De vanligaste sjukdomarna som kan leda till en hjarttransplantation ar dilaterad
kardiomyopati och ischemisk hjartsjukdom. (Ericson & Ericson, 2012). Dessa sjukdomar
leder ofta till hjartsvikt som idag ar en folkhdlsosjukdom och den vanligaste inldggnings
orsaken pa sjukhus (Lakemedelsboken, 2015). Hijartsvikt leder till att det blir en ojamn
balans mellan tillgang och efterfragan av syre i blodet (Vucicevic, Honoris, Raia, & Deng,
2018). Sjukdomen uppkommer av systolisk eller diastolisk dysfunktion. Vanligast &ar
systolisk dysfunktion dar endast 30 procent av all hjartsvikt uppstar (Ericson & Ericson,
2012). Trots forskning och framgangar ar hjartsvikt fortfarande forknippat med hog
dadlighet och symtomen i samband med sjukdomen innebér stor belastning i sjukvarden
(Vucicevic, Honoris, Raia, & Deng, 2018). Svaghet ar ett kliniskt syndrom som ar forknippat
med kronisk sjukdom och en stor del av patienterna med hjartsvikt lider av det (Vitale,
Spoletini & Rosano, 2018). Hjartsvikt forknippas med flertalet symtom som paverkar det
vardagliga livet sasom dyspné och trotthet som gor att sjukdomen anses som en férsvagande
sjukdom och ger stor paverkan pa autonomi och livskvalité (Marques de Sousa, dos Santos
Oliveira, Oliveira Soares, Amorim de Aradjo & dos Santos Oliveira, 2017). Svaghet &r
forknippat med sankt livskvalité och s&émre prognos av sjukdomen. Att tidigt under
sjukdomen upptacka och hantera svaghet ar darfor viktigt da det kan paverka livskvalitén till
det battre men ocksa ge en béattre prognos (Vitale, Spoletini & Rosano, 2018).

Mekaniskt cirkulationsstod

Nér hjartats funktion ar nedsatt och all medicinsk behandling har prévats och inte fungerar
kan mekaniskt cirkulationsstdd vara ett alternativ. Pumpen kan tillfalligt eller permanent
ersatta det egna hjartats pumpférmaga och det & en vanlig behandling i vantan pa en
hjarttransplantation. Pumpen opereras in i hjartat och pumpar blod kontinuerligt fran
kammaren till aorta. Fran brostkorgen gar elektroder for att ansluta i ett externt batteri samt
kontrollenhet som forvaras i en vaska. (Franca et al., 2013). Mekaniskt cirkulationsstod 6kar
signifikant livskvalitén for patienten, inom tre manader ses forbattringar gallande livskvalité
och fysisk funktion. Vardagliga funktioner som paverkas positivt eller negativt av pumpen
ar somn, sexuell funktion samt korformaga. Det ar darfor viktigt att patienten far stod och
information om detta innan operationen (Maciver & Ross, 2012).

Hjarttransplantation

| slutet av 60 talet genomfordes den forsta lyckade hjarttransplantationen i varlden (Barnad,
1967). Den forsta operationen i Sverige utfordes 1988 och dverlevnaden efter fem ar &r cirka
80 procent (Ericson & Ericson, 2012). 1 januari 2018 fanns det ett totalt behov av 817 organ
i Sverige varav 38 personer vantar pa ett nytt hjarta (Scandiatransplant, 2018). Enligt
Carmena et al. (2013) ar hjarttransplantation den enda langsiktiga behandlingen mot kronisk
hjartsvikt. Patienter som ar drabbade av kronisk hjartsvikt kan erbjudas hjarttransplantation
da all annan medicinsk behandling ha provats och funnits otillréacklig. All kirurgisk
behandling ska ocksa ha dvervagts och den forvantade dverlevnadstiden med sjukdomen
vara mindre an ett ar. Det genomfors en enskild provning i varje fall dér risker med att leva



med sjukdomen och risker med operationen jamférs och 6vervdags (Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, 2015). Indikationer for att fa gora en hjarttransplantation foljs at av
forsamring av sjukdomen. De parametrar som borjar svikta vid férsamring ar upprepade
sjukhusbesok som innebdr fler an tva besok senaste aret pa grund av sin hjartsvikt, oavsiktlig
viktminskning, intolerans mot medicinsk behandling pga hypotension och/eller férsamrad
njurfunktion. Forsamringen kan ocksa besta av ihallande dyspné/trétthet, hyponatremi, 6kad
anvandning av diuretika och frekventa stétar av en pacemaker (Vucicevic, Honoris, Raia, &
Deng, 2018). Hijarttransplantation & den enda langsiktiga behandlingen mot kronisk
hjartsvikt (Carmena et al. 2013).

Att vanta pa hjarttransplantation

Livskvalité ar ett mangdimensionellt begrepp som ar svart att definiera. Subjektivt upplevt
vélbefinnande och upplevelser av lycka ar en del i vardagslivet som kan ge dkad kénsla av
livskvalité (Warna-Furu, 2017). Fysiska halsan, psykologiskt tillstand, personliga
overtygelser och sociala relationer &r ocksa faktorer som paverkar livskvalitén (Morys,
Bellwon, Hofer, Rynkiewicz & Gruchala, 2016). Patienter med hjartsvikt upplever ofta
manga fysiska symtom sasom trotthet, andndd och hjartklappning. Symtomen paverkar
patientens fysiska, sociala och emotionella valbefinnande samt sanker livskvalitén (Abu et
al., 2018). | samband med hjartsvikt kan patienter uppleva att deras vardag blir férminskad
och deras livskvalité inskrankt (Gustavsson & Branholm, 2003). Uppfattad kontroll &r viktigt
for att minska risken for depression och sankt livskvalité efter en hjarttransplantation.
Patienter som upplever sig ha kontroll 6ver symtomen vid sin hjértsvikt visar sig ha en
tendens till att tappa kontrollen efter hjarttransplantationen da det befinner sig i en ny
situation (Doering et al. 2018).

PROBLEMFORMULERING

Hjartsvikt ar idag en folksjukdom i Sverige och alla inom varden kommer att méta patienter
med denna sjukdom. Kronisk hjartsvikt kan behandlas med olika metoder men i slutstadiet
ar hjarttransplantation skillnaden mellan liv och déd. Mekaniskt cirkulationsstéd kan bli
aktuellt for att uppratthalla en patients liv fram till operation och da maste de nya
forandringarna som sker i patientens liv beaktas for att bibehalla vélbefinnande och
livskvalité. Patienten som &r uppskriven pa en vantelista for ett nytt hjarta kan uppleva
mycket fysiska och psykiska pafrestningar till foljd av olika symtom som paverkar vardagen
och stod fran anhoriga och sjukskoterskor ar viktigt.0 Tankar och upplevelser kring en
hjarttransplantation paverkar inte bara patienten sjalv utan ocksa anhoriga och behovet av
omvardnad. Genom att uppmarksamma patienters egna upplevelser kring att drabbas av
kronisk hjartsvikt och genomga en hjarttransplantation kan kunskap och forstaelse for
faktorer som paverkar deras livskvalité skapas. Denna kunskap kan bidra till att
sjukskaterskor kan utforma omvardnaden for att framja livskvalitén bade i vantan pa ett nytt
hjarta och i det nya livet som ska byggas upp efter operationen.



SYFTE

Syftet var att beskriva patienters upplevelser i samband med hjarttransplantation.



METOD

FoOr att besvara syftet har en kvalitativ metod anvénts. Kvalitativ metod beskrivs som ett satt
att forstd manniskors erfarenheter ur ett humanistiskt perspektiv och dataméangden kan
grunda sig pa ett litet antal individer och ett stort antal variabler (Olsson & Sérensen, 2012).
En kvalitativ metod &r darfor relevant att anvanda da syftet med detta arbete &r att undersoka
upplevelser. Narrativer valdes att anvdndas som datamaterial vilket Dahlborg- Lyckhage
(2017) beskriver som skonlitteréra texter, biografier, memoarer eller dagbdcker. Narrativt
datamaterial ar relevant for denna studie da det beskrivs som ett sétt att ge ut en bild av sig
sjalv. Genom att utga fran narrativer ger det en mdjlighet att samla information om
upplevelser fran patientens vardagliga liv. Dahlborg- Lyckhage (2017) skriver att motivet
for att utfora en analys av narrativer dr viljan att skapa kunskap av hur patienter upplever
vardagen vid héalsa och ohélsa. En analys av narrativer ar relevant for denna studie da ny
kunskap av patienters egna upplevelser &mnas skapas.

Urval

Sjalvbiografier valdes att anvandas da det enligt Dahlborg-Lyckhage (2017) ar berattelser
som innehaller detaljerade och rikliga beskrivningar av manniskors liv (a.a). Faktabaserade
bocker samt skonlitteratur exkluderades da det inte &r patientens egna upplevelser som
beskrivs i dessa. Alder och kén valdes att inte ta hansyn till vid sokning da en sé stor méngd
datamaterial som mojligt ville uppnas. Inklusionskriterierna var att sjalvbiografierna skulle
vara skrivna av personer som vantar pa och far genomga en hjarttransplantation,
sjalvbiografier skrivna av anhdriga valdes bort da patientperspektivet skulle vara i fokus och
endast de upplevelserna ville belysas. Bockerna skulle vara skrivna pa eller 6versatta till
svenska da det ar forfattarnas modersmal och pa sa vis minska risken for att forsta texten fel.

Datainsamling

Datainsamlingen gjordes pd LIBRIS som é&r ett nationellt bibliotekssystem som visar
information om tillganglighet av titlar pa svenska bibliotek. LIBRIS uppdateras dagligen av
kungliga biblioteket som ansvarar for sidan. Det erbjuds flera olika sokingangar och den
enkla sokingangen valdes for att fa fram sa manga titlar som majligt. Sokordet
hjarttransplantation* anvandes med avgransning att endast visa bocker. Asterisk (*)
anvandes for att hitta ord med varierande &ndelser. S6kningen resulterade i 28 tréffar och
visade sig vara bade sjalvbiografier och skonlitterdara bocker. Det fanns fem sjalvbiografier
som verkade besvara syftet samt folja inklusion- och exklusionskriterierna och lanades
darefter pa Hogskolans bibliotek. Tva bocker visade sig inte besvara syftet till denna studie
och lamnades tillbaka. Sjalvbiografierna ar skrivna fran 1998 och framat och ar skrivna pa
eller dversatta till svenska. De utvalda sjalvbiografierna presenteras i Tabell 1.



Tabell 1 Oversikt sjalvbiografier

Titel

Forfattare

Publiceringsar

Kommentar

Nytt hjarta -
nytt liv

Claire
Sylvia &
William
Novak

1998

Danslararen Claire fran New York drabbas av en
primér pulmonell hypertension som utvecklas till
en hjartsvikt och livet vands upp och ner. Hon
genomgar en hjart-lungtransplantation  och
paborijar resan mot ett nytt liv. Claire far en ny syn
pa livet och stalls mot flertalet mardrémmar.
\Vardagen fylls av upplevelser hon aldrig upplevt
forut och manga av hennes fragor och funderingar
besvaras ndr hon en dag tréffar familjen till
donatorn. Hon skriver om sitt liv fore, under och
efter sin hjarttransplantation.

| vantan pa

att nagon ska
do - om att fa
ett nytt hjarta

Carin
Ritzén
Sick

2005

Den hart arbetande psykoanalytikern och
relationsterapeuten Carin Overlever massiva
hjartinfarkter, medicinering och intensivvard.
Tillslut orkar inte hennes hjarta att pumpa runt
blodet i kroppen och hon blir uppsatt pa véantelista
for en hjarttransplantation. En kamp tillbaka till
det nya livet borjar och Carin stalls infor livslang
medicinering och existentiella tankar. Hon
beskriver om den livslanga resan som borjar redan
innan transplantationen men ocksa hur livet och
vardagen blir efter.

Tacksam for
gavan

Isabella
RoOger

2016

Isabella Roger adopterad fran Santiago de Chile
ar mitt i tonarslivet, mycket aktiv och
tavlingsinriktad basketspelare nar hennes liv helt
plotsligt vands upp och ner. Hon far diagnosen
Hypertrof Kardiomyopati “forstorat hjarta” som
orsakar hjartsvikt. Hon traffar sin framtida man
som mitt i Isabellas sjukresa far diagnosen ALS.
Isabella blir gravid och forlossningen haller pa att
kosta livet pa henne men hon &r inte redo att ge
upp an. Isabella och hennes man fortsétter
forsdka leva ett vanligt liv medans Isabella blir
allt samre och hon blir tillslut inlagd pa IVA och
far genomga en hjarttransplantation. Boken ar
skriven med hjalp av journaler och aterberattelser
av anhoriga och det ar tydligt beskrivit vart
Isabellas egna upplevelser av livet fore och efter
hjarttransplantationen skrivs.




Analys

Materialet bestdende av tre sjalvbiografier lastes forst noggrant igenom enskilt av bada
forfattarna for att skapa en Overblick av innehallet och skapa en forstaelse. Vilket enligt
Dahlborg-Lyckhage (2017) &r en bra borjan for att analysera narrativer genom att forst se en
helhet av materialet. Vid analys av narrativer ar det viktigt att ha ett 6ppet forhallningssatt
och kunna vara 6ppen for att mota innehdllet utan att lata sig styras av teorier eller
forforstaelse. Det ar darfor viktigt att ha talamod och lata analysen ta tid. Efter att ha sett en
helhet av materialet ska det som & meningsbarande delar plockas ut och sedan ska det brytas
ner i delar dar teman eller kategorier skapas genom att jamfora likheter och skillnader (a.a).
For att plocka ut meningsbarande meningar lastes bockerna flertalet ganger och meningar
och citat i bockerna som verkade relevanta och besvara syftet markerades. Genom att skriva
pa markeringarna vad de handlade om kunde en 6verblick skapas och likheter mellan
bockerna hittas. Markeringarna diskuterades och skrevs ned i ett dokument for att kunna
jamfora likheter och skillnader. Enligt Dahlborg-Lyckhage (2017) ska innehallet i
narrativerna beskrivas med koder, teman eller kategorier for att kunna féra samman
likheterna och skillnaderna som har hittats i de meningsbarande delarna. Temana ska sedan
namnges efter vad de handlar om och vad som beskrivs (a.a). Se exempel Tabell 2. Texten
behandlas sedan som en helhet igen och ett monster utefter temana beskrivs och ar det som
redovisas i resultatet.

Tabell 2 Exempel analyssteg

Meningsenhet Kondenserad meningshet | Tema/Resultatrubrik
Ibland tar vi med en filt ut i | Tacksamhet Over att ha | Tacksamhet

skogen och lagger oss pa overlevt en kronisk sjukdom
den. Att ligga dar och bara | och  &verlevt en  stor
titta upp pa himlen ar som | operation. Tacksamhet att fa
en drom. Molnen véxlar, vara med i vardagen och fa
flyter om varandra, skingras | njuta av  stunder som
och flyter samman. Tank att | tidigare var sjalvklara.

jag far vara med igen! Det
ar nastan sa man maste tro
pé Ateruppsténdelsen!
(Ritzén-Sick, 2005 s. 148).

Etiska 6vervaganden

Etiska overvaganden har till huvudsaklig uppgift att inte skada, utnyttja eller sara andra
manniskor i en studie (Kjellstrom, 2017). Enligt 21 § i SFS 2003:460 far forskning utforas
utan personligt samtycke om det ar offentligt publicerat och har en obetydlig risk for att
skada eller skapa obehag for personen (a.a). Sjalvbiografierna i studien innehaller personliga
detaljer samt ar offentligt publicerat vilket tydligt visar att det har offentliggjorts och far



saledes anvandas for undersékning. Forfattarna till sjalvbiografierna beskriver sitt syfte med
att skriva och publicera bockerna for att dela med sig av sina egna erfarenheter och
upplevelser samt for att de sjalva saknade en bok att ldsa nar de insjuknade.

Oredlighet &r en risk som kan uppsta vid vetenskapliga arbeten och betraktas som plagiat.
Oredlighet uppstar nar en person avsiktligt forsokt forvranga eller manipulera ett
vetenskapligarbete. Det kan innebdra att medvetet feltolka ett resultat, felaktigt beskriva
andras teorier men ocksa att utelamna eller undanhdlla relevant forskning réknas som
oredlighet (Kjellstrom, 2017). For att undvika oredlighet har en noggrann analys genomforts
och forfattarna har inte medvetet feltolkat innehallet for att styra resultatet. Citat har anvénts
for att styrka trovardigheten och visa pa hur resultatet har tolkats och referenshanteringen
genom arbetet har varit noggrann for att tydligt visa pa vart information ar hamtad ifran.

Val av amne for examensarbetet kan bli kéanslomassigt pafrestande om personliga
upplevelser finns. Darfor ar det viktigt att ha etisk medvetenhet sa inte egna varderingar och
tankar reflekteras in i arbetet. Den egna forforstaelsen som finns for amnet kan paverka
resultat och ge negativ invandning i arbetet (Dahlberg, 2014). Forfattarna har diskuterat sin
forforstaelse om amnet med varandra och kommit fram till att den inte kan paverkas utan
den ska istéllet forsoka laggas at sidan for att inte paverka resultatet.



RESULTAT

Resultatet presenteras i fem teman: En forandrad vardag, Ovisshet, Besvikelse, Skuld och
Tacksamhet. Samt ett subtema: Vandpunkten

En forandrad vardag

Livet forandrades drastiskt nar de fick sin diagnos. Ingen visste om att de hade fel pa hjartat
och beskedet kom som en chock. Det framkom att trotthet var ett vanligt symtom och att inte
orka fortsatta med sina fritidsaktiviteter och det gjorde att livet fordndrades. Symtomen som
trotthet och orkesloshet gjorde att vardagliga aktiviteter upplevdes inskrankta och att saker
fick skjutas upp. Att ga och vanta pa ett nytt hjarta gav pafrestning och begransning i
vardagen (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Roger, 2016). Det framkom att
vardagen préglades av att till storsta del ligga i sjukhussangen eller hemma i sin egna séng
innan hjarttransplantationen. Det framkommer att det fanns perioder innan operationen som
patienterna upplevde sig piggare dar vardagen kunde fyllas av olika kortare aktiviteter som
hoéjde livskvalitén. Sjukgymnastik i grupp med andra patienter med hjartsjukdom gav de
mojlighet att kdnna gemenskap och mdgjlighet att prata med ménniskor i samma situation.
Det framkom att sjukdomen inte alltid utgjorde ett hinder att leva livet utan istallet gav det
en mojlighet till personlig utveckling och mognad (Ritzén-Sick, 2005). Det framkommer att
kénslan av att inte orka promenera som forut var det jobbigaste men det var ocksa de tillfallen
en promenad orkades med som livskvalitén hojdes (Ritzén-Sick, 2005). Symtomen ansags
som en stor svarighet och blev ett hinder i vardagen nar de forsokte forneka sin sjukdom. Att
ga upp for en trappa blev genast en svarighet och de kom med ursakter till att inte gora saker
(Sylvias & Novak, 1998).

Jag ville inte att nagon skulle fa veta hur svag jag kénde mig, och de
innefattade mig sjalv ocksa. Nar andra larare fanns i narheten brukade jag
hitta pa ursdkter. “°Ga ni’’ kunde jag sdga. “’Jag letar efter en sak.’’ Sedan
rotade jag runt i min vaska tills mina kollegor var utom synhall (Sylvias &
Novak, 1998 s.40).

Ovisshet

Ovisshet i vardagen uttrycktes genom funderingar kring hur mycket tid som fanns kvar av
livet och kanslan av att leva i en dimensionslos vérld. Framtiden var inte langre saker och
saker som tidigare tagits for givet var inte langre sjalvklart. Anger dver att inte ha gjort allt
de velat i livet gav sankt livskvalité (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Rdger,
2016). Mycket funderingar och grubblande horde till och det framkommer att de sdkte hjéalp
for sina funderingar om vad som kommer handa ifall de inte 6verlever och sina tankar kring
doden da det gav instabilitet i livet (Ritzén-Sick, 2005). Ovissheten om de kommer éverleva
eller inte gav manga tankar och funderingar (Ritzén-Sick, 2005; Réger, 2016).

Patienter beskriver en rédsla infor framtiden och for ovissheten om de kommer att 6verleva
eller inte. De vet inte vad som kommer att hénda eller hur det kommer att sluta och kénslorna
véaxlade mellan hopp, uppgivenhet och ilska. Framtidsvisioner och beslutsamhet visar sig
vara en gemensam namnare for samtliga. Ovissheten kring framtiden skapade
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framtidsvisioner och beslut som att det inte dar dags att d6 &nnu och att livet som fanns och
var fore sjukdomen skulle tas tillbaka (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Rdger,
2016).

Vi hade fatt en diagnos pa papper, men ocksa inskriven i vart medvetande
(Réger, 2016 s. 39).

Medicinsk behandling blev det forsta steget mot att forsoka behandla hjartsjukdomen. Fran
borjan forbattrades livskvalitén vésentligt av detta. Nar sedan beskedet kom att en
hjarttransplantation var nodvandig framkom det upplevelser av chock. Otillracklig
information och stod fran lakare och sjukskoterskor vid beskedet visar sig vara ett problem.
Att 6verosas med mycket information pa en gang och upplevelser kring att personalen
anvande sig av medicinska termer som vara svara att forsta framkommer (Sylvias & Novak,
1998; Ritzén-Sick, 2005; Roger, 2016). Sjukvardspersonalen blev en stor del av vardagen
och det framkommer att de flesta kunde hantera sin profession och skapa mdten med
omtanke och respekt medan en del av personalen inte kunde vara professionella i sitt arbete
att mota patienten vilket skapade ovisshet (Roger, 2016).

Vandpunkten

Att fa beskedet att sta uppskriven pa en transplantationslista blev en chockerande upplevelse.
Det fanns bade positiva och negativa kanslor kopplade till att fa beskedet och efterat varierar
kanslorna mellan gladje och sorg (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Roger, 2016).
Att skrivas upp pa den officiella transplantationslistan beskrivs som en tidpunkt nar livet
borjar om pa nytt med en ny vantan dar det inte langre gick att leva pa hoppet att medicinen
skulle bota sjukdomen. Dagen nér lékarna ger beskedet att det finns en donator tillganglig
beskrivs en stor livsgladje och livsvilja (Ritzén-Sick, 2005). En blandning av tomhet,
malloshet och svarigheter att ta in inneborden vid beskedet blandat med gladje och
overvaldigande Gver att fa en sa stor gava som ett nytt hjarta framfor ndgon annan beskrivs
(Sylvias & Novak, 1998). Under sjukhusvistelsen nér beskedet kommit att en donator fanns
tillganglig beskrivs lakarna som viktiga da de kunde ge patienterna ett nytt hopp om att
overleva och hjélpa till med att svara pa tankar och funderingar kring operationen. Det
framkommer att nar beskedet kommit att det finns en donator sa slapper radslor infor
operationen och istéllet sprider sig ett lugn och dven om det skulle vara sista kvallen pa
jorden skulle de do lyckliga (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Rdger, 2016).

Vad underligt! S& har innerligt, himmelskt lycklig har jag nog aldrig ként mig
i hela mitt liv. Lyckan tar plats i kroppen, den fyller hela mig, den dallrar och
vibrerar och kittlar. Olala, olalaaaaaa! (Ritzén-Sick, 2005 s.120).

Besvikelse

Innan transplantationen framkommer det att benen inte orkade bara upp patienterna och de
lever med angest, ilska och besvikelse dver att lagga borda pa sina anhoriga (Ritzén-Sick,
2005 & Rdger, 2016). Livet efter transplantationen blev inte som ténkt. VVardagen blandades
med gladje att leva och med ilska och frustration for att inte kunna leva ett normalt liv. Allt
fran medicinering som sanker immunforsvaret till all sjukgymnastik och aterbesok pa
sjukhus gjorde att en kansla av att kdanna sig helt frisk uteblev. Trots allt kunde atergang till
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jobbet gor att livskvalitén hdjdes och upplevelse av att kdnna sig friskare ju langre tiden gick.
Det framkommer besvikelse Over att livet inte blev som tankt. Det beskrivs vara jobbigt med
all medicinering frustration over att livet inte & som forut beskrivs. Medvetenheten om att
tiden efter transplantationen skulle praglas av manga aterbesok pa sjukhuset var tydlig men
det framkommer anda en upplevelse av besvikelse och radsla Gver att aldrig kunna vara ledig
fran sjukdomen och aldrig veta vad aterbesoken kommer att resultera i. Efter operationen
beskrivs dven stadndiga radslan éver att bli sjuk och att det nya hjartat skulle stbtas ut.
Sténdiga rédsla over att manniskor i omgivningen kunde vara sjuka skapade en kansla av
enslighet (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Réger, 2016).

Just nu kanns det inte kul med basket. For att vara riktigt arlig ténker jag inte
ens pa basket. Jag ar sa trott och har fullt sjd med att bara andas. Det har
aldrig tidigare kants som att jag skulle vara en som sitter ner. Isabella Roger
gor inte sa. Isabella ska ju vara med i matchen. Spela, springa, passa och jubla
nar vi gor poang. Inte sitta pa banken (Roger, 2016 s.38).

Skuld

Det framkommer att hjértsjukdomen gjorde att manniskor i omgivningen betraktade de som
bracklig och svaga men sjalva kénde de sig inte alls sjuk (Sylvias & Novak, 1998; Roger,
2016). Kanslan av att inte betrakta sig som sjuk men hela tiden tanken pa att vara defekt
inombords sénkte livskvalitén (Sylvias & Novak, 1998). Fragan vad som har gjorts for fel
for att bli sa allvarligt sjuk och kénslan av att straffas for nagot som hant under barndomen
och sitt vuxna liv ar vanliga tankar och funderingar. Att ifragasatta sin kropp som ibland
svarar pa behandling och ibland inte ger daligt samvete och kénslor av skuld Gver att
anhoriga far se sjukdomen ta over (Ritzén-Sick, 2005).

Anhoriga under sjukdomsforloppet upplevdes som pafrestande da patienterna kande att de
inte orkade ge tillbaka av allt de stéd som de fick. Standigt daligt samvete och kansla av
skuld vavdes ihop med lycka och tacksamhet. Det framkommer att skam upplevdes genom
att forhindra de anhdriga att leva sitt egna liv (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005;
Roger, 2016). Att behdva fa hjalp av andra var en jobbig upplevelse och daligt samvete och
osakerhet var vanliga kanslor infor besok av anhdriga. Det framkommer en kansla av att inte
kunna gottgéra sina anhoriga for all medménsklighet och karlek de fick under
sjukdomsforloppet men att visa uppskattning beskrevs vara tillrackligt (Sylvias & Novak,
1998). Samtal med anhdriga beskrivs som viktiga och betydelsefulla under hela sjukdomstid
(Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Roger, 2016). Det framkommer att familj, slakt
och vanner alltid svarade i telefon med oro da de aldrig visste om det skulle vara nagot
positivt eller negativt de skulle far hora. Kéanslan av att bara fa karlek och hjalp men att inte
orka ge tillbaka sanker livskvalitén (Ritzén-Sick, 2005). Det framkommer svarigheter att
hitta kraft att beratta for sina anhdriga kring sin sjukdom och vilka konsekvenser den skulle
fa samt svarigheter att acceptera sin sjukdom (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005;
Roger, 2016). Kanslan av att se sin dotter ga igenom ett enormt sorgearbete beskrivs som
fruktansvart jobbigt men sjukdomen tog upp sa mycket tid och var en sa stor del av vardagen
att tankar pa hur de anhdriga madde inte orkades med. Desto langre sjukdomen pagick desto
mer plats tog den av vardagen och det framkommer att det inte gick att bry sig om nagot
annat an att forsoka overleva en dag i taget (Sylvias & Novak, 1998).
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Mamma var en klippa hela den hér tiden med ibland eroderade klippan. Inte
konstigt egentligen. Starka mammor och dven klippor av granit har en grans
for hur mycket bérda de kan ta (Roger, 2016 s.152).

Tankar och funderingar om att fa nagon annans hjarta gav manga existentiella fragor (Sylvias
& Novak, 1998 & Ritzén-Sick, 2005). Det framkommer svara tankar kring vem som ska dé
for nagon annans skull samt vem som bestammer vem som ska fa leva istéllet for nagon
annan. Manga fragor om donatorn som ger ivag sitt hjarta och saledes ger en annan okéand
person mojligheten till ett nytt liv men som de aldrig kommer att fa veta vem det ar. Tankar
som alder, intressen, religion och kon pa donatorn haller patienten vaken om néatterna och
psykisk ohélsa upplevs da de inte fa svar pa fragorna (Ritzén-Sick, 2005). Att nagon annan
ska behdva do for att radda livet pa ndgon annan gav kanslor som oro och daligt samvete.
Bakom alla kanslor av gladje och lycka 6ver att 6verlevt en hjérttransplantation finns en
ledsen familj som mist sin anhorig vilket gav skuldkénslor. Andra funderingar som
framkommer ar om donator sjalv valt att donera sina organ eller om det &r ndgon som dennes
anhoriga fatt besluta. Det beskrivs vara svart att vanja sig vid att fa gratulationer dver att en
avliden manniska dott for att sjalv ska fa 6verleva (Sylvias & Novak, 1998).

Svara tankar kér runt i huvudet pa mig: Vem bestammer om jag ska leva?
Gud? Personal? Endast lakare? Hjartspecialister? Neurologer? En prast? En
annan doende person? Andra ddendes anhdriga? (Ritzén-Sick, 2005 s.117).

Tacksamhet

Det framkommer tacksamhet over forbattringar som inte hade nagon forklaring som tex
mindre migranattacker, jamnare blodsocker, att vara mindre frusen och att inte vara
overkanslig mot luftfuktighet. Det nya hjartat tog de till nya platser i varlden och skapade
nya tankar och funderingar om livet (Sylvias & Novak, 1998). Upplevelser som att vara
privilegierad Gver att fa ta hand om den dyrbara gava som ett nytt hjarta ansags vara
framkommer. M6jligheten att fa se sina barnbarn och anhoriga véxa och fa vara med pa kalas
och hogtider beskrivs som mycket viktigt och en mdjlighet att visa sin tacksamhet.
Tacksamheten att deras anhdriga alltid fanns vid deras sida pa ett eller annat satt beskrivs
som mycket viktigt under hela forloppet da de gjorde att de inte behdvde kénna sig ensamma
i sin sjukdom. Stod som gavs av anhdriga och personalen pa avdelningen gav upplevelser
som att kénna sig som en hedersgast och tacksamheten till personal och anhériga var stor.
(Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Roger, 2016). Ett satt att visa sin uppskattning
till sina anhdriga som alltid funnit vid deras sidan under sjukdomsforloppet var att flytta
narmare. Insikter som att livet ar véldigt skort och oférutsagbart gor att patienterna vill ta till
vara pa karleken och visa all sin uppskattning till sina anhoriga. Genom att vara med pa kalas
och festligheter upplevde patienterna att de kunde ge tillbaka av all den kérlek och omtanke
de fatt under sjukdomstiden (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005; Roger, 2016). Det
beskrivs att den fysiska och psykiska halsa forbattras nar sjukgymnastik efter operationen
visar sig ge styrka, ork och mod att utmana den egna kroppen. Radslan éver att for alltid vara
i behov av rullstol efter transplantationen kunde sjukgymnastiken motverka och
forbattringarna tillsammans med envishet gav gladjen till livet tillbaka (Roger, 2016). Att
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efter en tid efter hjarttransplantationen kunna ga tillbaka till jobbet visar sig vara mycket
viktigt da livskvalitén hojdes och patienterna kande en tacksamhet for att kunna hjalpa till
med ekonomin i familjen igen. Tacksamheten av att kunna ga pa promenader i skogen, ga
pa picknick och bara kunna vara lycklig 6ver att ha Gverlevt visade sig vaga upp besvikelsen
kring att inte vara helt frisk. Ibland bryter frustration och ilska igenom nér de inte orkar leva
det livet de levde innan sjukdomsdebuten (Sylvias & Novak, 1998; Ritzén-Sick, 2005;
Roger, 2016).

Ibland tar vi med en filt ut i skogen och lagger oss pa den. Att ligga dar och
bara titta upp pa himlen ar som en drém. Molnen vaxlar, flyter om varandra,
skingras och flyter samman. Tank att jag far vara med igen! Det ar nastan sa
man maste tro p& Ateruppstandelsen! (Ritzén-Sick, 2005 s. 148).

Resultatsammanfattning

En drastisk forandring i vardagen vid sjukdomsdebuten och att den praglas av manga fysiska
begransningar pa grund av olika symtom visar sig vara vanligt. Att fa en diagnos och bli
uppsatt pa en transplantationslista kom som en chock. Anhériga fanns hela tiden vid deras
sida trots att patienterna ibland tyckte att de endast var till besvér och kénde skuld nar de
inte kunde gottgora for allt de gjort for dem. Mycket information om sjukdomen och infoér
transplantationen gavs pa en gang och var svar att ta in vilket gjorde att ovisshet upplevdes.
Tankar om vem donatorn ar praglar patienternas liv och vissa kanner en skuld att nagon
annan ska do for att sjalv fa leva. Patienternas liv efter operationen praglades av tacksamhet
att leva blandat med ilska och besvikelse att de inte kan leva det liv de levde innan
insjuknandet.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Kvalitativ. metod valdes for att belysa patienters upplevelser i samband med
hjarttransplantation. Denna metod enligt Dahlborg-Lyckhage (2017) ger 6kad kunskap om
manniskors upplevelser av lidande, vard och halsa. Polit och Beck (2016) menar att
kvalitativ metod belyser upplevelser och erfarenheter jamfort med kvantitativ metod som
bevisar samband mellan olika fenomen och att palitligheten i en studie 6kar vid ratt val av
metod (a.a). Kvalitativ metod ansags som lamplig i denna studie da okad kunskap av
patienternas egna upplevelser ville belysas.

Da syftet var att belysa upplevelser ansags sjalvbiografier som relevant data att anvéanda.
Sjalvbiografier blir allt vanligare i dagens samhalle och beskrivs som ett sétt for en person
att kunna reflektera och dela med sig av sitt perspektiv vid till exempel en sjukdomshistoria.
Personerna kan da kommentera och beskriva upplevelser samt fokusera pa de delar som &r
mest meningsfulla for dem. Att anvdnda sig av sjalvbiografier i studier kan skapa nya
forstaelser av sjukdomsupplevelser (Power, Jackson, Weaver, Wilkes & Carter, 2012). Att
genomfdra en kvalitativ studie med sjélvbiografier som datamaterial kan skapa ny kunskap
da innehallet i biografierna redan ar skrivna och forfattarna till denna studie kan inte paverka
det med egna forforstaelsen (Power et al., 2012). Vid till exempel litteraturdversikt finns det
en risk att urvalet av artiklar riktas mot den egna forforstaelsen men narrativt material valjs
ut efter en helhet och innehallet ar svarare att andra efter den egna forforstaelsen. Nackdelar
som sags med att anvanda sjalvbiografier ar att de som skrivit bockerna kan medvetet valt
att inte skriva med alla upplevelser och kanslor i sina bocker och fokuserat pa det som ar
meningsfullt for dem. Intervjuer kunde anvants i studien dar foljdfragor kunnat stallas om
nagot varit otydligt och darmed gett ett mer innehallsrikt resultat men da tiden var begransad
ansags det inte vara aktuellt. Power et al. (2012) menar ocksa att intervjuer kan hamma
personer att berétta precis vad de kénner, i en sjalvbiografi ar de fria att kunna beskriva sina
kanslor och upplevelser utan att bli granskad av nagon som sitter och lyssnar. |
sjalvbiografierna var det enkelt att sortera ut vad som var upplevelser kring sjukdomen och
vad som handlade om annat. En av bdckerna som valdes i denna studie publicerades 1998
och kan ge en minskad trovardighet for studien da upplevelser i samband med
hjarttransplantation kan andrats under aren. Enligt Farmer et al. (2013) har
hjarttransplantation &ndrats minimalt sen 1900-talet och har fortsatt samma langsiktiga
resultat. Da utvecklingen av hjarttransplantation inte forandrats i s stor utstrackning ansags
Sylvias & Novak sjilvbiografi skriven 1998 relevant att anvanda i denna studie da den
beskriver mycket upplevelser och kénslor kring hjarttransplantation. En vidare studie om
upplevelser om hjarttransplantation mellan 1900-talet och 2000-talet skulle kunna vara
aktuell for att se om nagon skillnad finns mellan upplevelser mellan dessa decennier.

Datainsamlingen ville inte begransas och darfor valdes det att inte inkludera kén och alder i
urvalet till sokningen. Nar datainsamlingen genomfordes resulterade sdkningen i 28 tréaffar
dar aven skonlitterdra och faktabdcker framkom. Sjalvbiografierna valdes ut och det visade
sig endast finnas sjalvbiografier skrivna av kvinnor. Enligt Aguiar et al (2011) &r sjukdom,
hélsa- och ohélsa inget som man vanligtvis uttrycker jamfort med kvinnor och
uppméarksamheten kring detta laggs inte utat da det skulle tolkas som svaghet framfor andra.
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Detta kan ha en betydelse till att datainsamlingen for denna studie endast var skrivna av
kvinnor da man inte uttrycker sina kanslor lika mycket vid sjukdom och ohélsa. Att endast
inkludera kvinnor kan ses som en svaghet men forfattarna anser ha funnit relevanta
upplevelser.

Enligt Skott (2017) kan narrativt datamaterial innehalla stora mangder information och det
finns en risk att texten kan tolkas pa olika satt (a.a). Sjalvbiografierna lastes noggrant igenom
av bada forfattarna flera ganger for att fa en djup insikt i materialet samt for att forsakra att
alla upplevelser analyserades och det gav vad som upplevdes som dataméttnad. Det
begransade antalet av sjalvbiografier kan paverka trovardigheten av studien men innehallet
i biografierna har djupgaende beskrivningar av upplevelser och besvarar syftet val for
studien. Under analysen var det l4tt att sortera ut vad som var patienternas egna upplevelser
kring sjukdomen och hjarttransplantationen och vad som handlade om annat vilket gjorde
analysen latthanterlig. Enligt Graneheim och Lundman (2004) skapas trovérdighet i en
studie av noggrannhet hos forskaren for studien. Citat l&ggs in i resultatet som enligt
Dahlberg (2014) stéarker trovardigheten dar sjalvbiografiernas egna ord och kénslor beskrivs
och styrker resultatet samt att det ger 6kad meningsfullhet. Citat ska anvéndas med
forsiktighet da det kan skapa en bild av att materialet inte analyserats (a.a). Anvandningen
av citat anses starka trovardigheten i denna studie da det visar pa hur forfattarna har
analyserat texten och plockat ut meningsbarande delar.

Forforstaelse kan speglas in i sjéalvbiografierna och egna tolkningar géras vilket kan paverka
resultatet. Dahlborg-Lyckhage (2017) beskriver att metodologiskt redskap kan tas till under
reflektionen av sina kéanslor och forforstaelse for att medvetet lagga sina egna varderingar at
sidan for att inte andra i analysen. Forforstaelse kring valda &mnet har diskuterats och pa sa
vis lagts at sidan och ansetts inte paverkat resultatet. Enligt Dahlberg (2014) &r det viktigt
att forfattarna ar medvetna om sin egna forforstaelse for att resultatet ska bli sa tillforlitligt
som mojligt (a.a). Henricson (2017) beskriver att palitlighet och trovardigheten forstarks i
ett examensarbete om utomstaende analyserar och granskar arbetet. Studien har granskats
regelbundet i grupp- och i individuell handledning for stottning vilket hojer trovardigheten i
arbetet.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att patienterna upplevde en chock nér de fick beskedet och blev uppskrivna
pa vantelistan for hjarttransplantation. Det beskrivs att vantan var jobbig och ovissheten om
de skulle hinna fa ett nytt hjarta eller om déden hann fore. Haugh-Henley och Salyer, (2007)
menar att kanslan av osékerhet och oforutsagbarhet kan upplevs i vantan pa ett nytt hjarta,
samt kansla av att veta att ingen kan svara pa fragan nar en donator kan bli aktuell. Bolund
(2013) skriver att det ar vanligt att de flesta som genomgar en kris eller chocktillstand
kommer ur det starkare och med fler erfarenheter. Att standigt leva med angest och sankt
livskvalité kan upplevas plagsamt sa det ar viktigt som sjukskoterska att kunna beméta och
kommunicera med patienten i det laget (a.a). | resultatet framkommer att ovissheten som
kom med sjukdomen och beskedet dnda skapade en beslutsamhet for att inte ge upp utan
istallet skapa framtidsvisioner. Torstensson, Nissen och Ekstrom (2012) menar att
professionellt stoéd kan bidra till 6kat valbefinnande i patientens stressiga livssituation och
liv. Resultatet visar pa att stodet fran sjukskoterskan var viktig i krishanteringen kring
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sjukdomsdebuten men var ofta bristande och patienterna éverdstes med mycket information
pa en gang som de inte kunde ta in och hantera. Enligt Bolund (2013) framkommer det att
sjukskoterskan maste vaga visa sitt emotionella stod men samtidigt inte forega patienten med
pastaenden eller for mycket information. I resultatet framkommer det att leva med en kronisk
eller livshotande sjukdom innebar manga forandringar och forluster i livet och kéanslor som
ovisshet, besvikelse, skuld, avundsjuka och oréattvisa ar nagra av manga kanslorna som kan
dyka upp. En anledning till detta kan vara som Doering et al. (2018) skriver att patienter
behdver uppfatta kontroll for att kdnna sig trygg i vardagen och den nya situationen for att
minska risken for angest och depression.

| resultatet framkommer det att patienterna var besvikna efter hjarttransplantationen att inte
kunna aterga till det livet de hade innan sjukdomen. Trots att de visste att vardagen efterat
skulle praglas av aterkommande sjukhusbesdk var det anda jobbigt att hantera. Aguiar et al.,
(2010) beskriver att det ar vanligt att patienterna kan uppleva depression, angest och
fortvivlan en period efter transplantationen da forvantningar att kunna aterga till sin friska
vardag direkt efterat fanns men inte kunde uppfyllas. Bolund (2013) skriver att
sjukskoterskan ar en viktig profession for att hjélpa patienten att sorja det den anser sig
forlora men ocksa for att tillhandahalla krisbearbetande samtal. Samtalen kan vara mycket
smartsamma och det kan vara svart for patienten att satta ord pa kanslorna (a.a). Det ar viktigt
att sjukskaoterskan tanker pa att anpassa information till individens takt och intresse. Olika
patienter vill och tar in olika mangd information vid olika tillféallen (Haugh-Henley & Salyer,
2007). Patienterna i resultatet ansag att informationen de fick borde ha anpassats béttre och
inte kommit allt pd en gang. Haugh-Henley och Salyer (2007) beskriver att all den
information en patient som vantar pa en hjarttransplantation behdver ta in kan bli
overvaldigande och informationen bor dérfor delas upp i nédvandig information och
information som kan vanta. Genom att anvdnda sig av individuella inlarningssétt kan
Overbelastning av information motarbetas. Resultatet visar att vissa sjukskdterskor var
mycket professionella i sin profession och det skapade ett lugn da de kéande att de kunde lita
pa personalen och hade majlighet att stélla de fragor de ville.

| resultatet beskrivs det att livet efter transplantationen inte blev som de hade tankt. Aguiar
et al (2010) menar pa att genomga en hjarttransplantation innebéar flera komplexa
forandringar i vardagen sasom forandringar inom familjedynamiken och forandringar i det
sociala och ekonomiska livet som leder till andringar i den normala livsstilen. Jaarsma,
Cameron, Riegel och Stromberg (2017) forklarar att sjukskoterskans stod till patienten ar
viktig for att ge okad forstaelse for framtida mojligheter. | resultatet framkommer det
symtomen sasom trotthet och orkesloshet utgjorde den storsta forandringen i vardagen. Att
inte langre orka fortsatta med sina vardagsaktiviteter gjorde att livskvalitén sjonk och de
upplevde sig begransade. Som Warna-Furu (2017) beskriver ar livskvalité en subjektiv
upplevelse av valbefinnande och kan saledes uppfattas olika hos varije individ. Aguiar et al.
(2010) beskriver att livskvalitén visar sig vara hogst direkt efter transplantationen da
patienterna har genomgatt lidande innan med anstrangande symtom, sjukhusvistelse, mindre
tid med familj och vanner samt tankar kring doden. Nar de har fatt ett nytt hjarta lagger de
allt hopp pa operationen och det minskar de negativa kanslorna Morys et al. (2016) menar
pa att sociala relationer och fysiska hélsa kan paverka patienters livskvalité. Aguiar et al
(2010) menar pa att en anledning till att hjarttransplanterade patienter lever med sankt
livskvalité ar att de inte kan aterga till sitt liv som det var innan sjukdomsdebuten. Att inte
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kunna arbeta som forut leder till sankt sjalvkansla samt forandringar bade socialt och
ekonomiskt inom familjen. Resultatet visar att en atergang till arbetet -efter
hjarttransplantationen gjorde att de upplevde ¢kad livskvalité.

Resultatet visar att socialt stod fran anhdriga var mycket viktigt under vardprocessen bade
under sjukhusvistelser och i hemmet. Haugh-Henley och Salyer (2007) skriver att anhdriga
ofta hjalper patienten i hemmet och ser sig sjéalva som en vardgivare. Vid sjukhusvistelse
kan det da vara svart for den anhorige att lata ndgon annan varda och acceptera det som
hander runt omkring patienten. Kénslan att kanna sig utstott och nonchalerad &r vanliga nér
anhdriga bescker patienten pa sjukhuset. Det ar viktigt att anhoriga far vara delaktiga i
patientens liv for 6kad fortroende for sjukvarden. Som sjukskoterska ar det darfor viktigt att
inkludera anhdriga i vardprocessen och enligt Graven och Grant (2014) har anhdriga en
viktig roll vid stottning av patienten vid avgoérande av ett beslut. Men som Segesten och
Dahlberg (2010) skriver kan anhériga ibland behdva exkluderas fran varden da de kan skapa
oro och onddig stress for patienten. | resultatet framkommer det ocksa att patienterna under
sjukhusvistelser inte hade kraft att ta hand om sina anhdriga utan behévde koncentrera sig
pa att overleva samtidigt som de inte ville vara utan sina anhoriga. Det framkommer dven
att patienterna som upplevde stod av sina anhoriga kande skuld och standigt daligt samvete
da de inte orkade méta och visa den tacksamheten som de egentligen ville. Men enligt
Farmer et al., (2013) har patienter som upplever tillfredsstéallande niva av stod storre chans
att éverleva en hjarttransplantation. White-Williams et al., (2013) menar pa att patienter som
har kanslomassigt stod innan och efter hjarttransplantation hade maéjlighet att behalla sin
livskvalité battre. Patienter upplever att de ar i behov av stod for att uppratthalla
valbefinnande och livskvalité. White-Williams et al. (2013) beskriver ocksa att patienter
som kénde socialt stéd och upplevde sig ha starka band till sina anhériga upplevde battre
hélsa och valbefinnande. Det ledde till mindre tendenser till depression, angest och ilska.
Trots att patienterna i resultatet ansag att anhdriga var pafrestande sa beskriver de dven att
anhdriga var den viktigaste delen i hela sjukdomsforloppet. Nar patienterna genomgatt sin
transplantation var de mycket noggranna med att visa sin tacksamhet for allt stdd gentemot
anhdriga. White-Williams et al. (2013) fortsétter att patienter som har tillgang till socialt
stdd och kande sig ndjda med stodet hade en battre mojlighet att hantera stress. Stod till
patienterna visar sig vara viktigt efter en hjérttransplantation men de upplever att mer stéd
fanns vid hjalp att kunna klara av praktiska saker &n det emotionella stodet. Detta pa grund
av att det kanske ar obehagligt och utmanande att vara emotionellt stod till nagon som ar
svart sjuk men som Torstensson, Nissen och Ekstrom (2012) skriver ar det viktigt att
patienten far en kombination av professionellt och socialt stod i sin vardag da det ger okat
vélbefinnande i en stressad livssituation. Det beskrivs i resultatet att vissa sjukskoterskor var
battre pa att hantera sin omvardnadsprofession vilket gjorde att patienterna upplevde béttre
stod fran dessa. Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2017) ar det viktigt att sjukskoterskan
foljer sin profession och framjar halsa genom att bibehalla, forbattra eller forsoka aterfa
livskvalitén hos patienter genom att ge stod vid halsoproblem och sjukdom.

Konklusion

Resultatet visar att patienter upplevde en chock dver att bli uppskriven pa vantelista for ett
nytt hjarta. De levde i ovisshet om de skulle hinna do innan ett nytt hjarta fanns tillgangligt
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och patienterna var i stort behov av stod fran sjukskéterskan och anhériga. Det &r viktigt att
inkludera anhoriga i vardprocessen for okat vélbefinnande hos patienten. Att inte kunna
aterga till livet patienterna hade innan sjukdomsdebuten sanktes deras livskvalité efter
hjarttransplantationen. Som sjukskoterskor ar det darfor viktigt att vara professionell och
méta forvantningar och fragor for att upprétthalla halsa och livskvalité i samband med
hjarttransplantation.

Kliniska implikationer och forslag till utveckling av amnet

Att vanta pa ett nytt hjarta leder till manga existentiella fragor och det &r viktigt att
sjukskaoterskan kan svara pa fragorna samt forsta hur information kan presenteras for att
patienten ska forsta. | resultatet framkommer det att patienter som véntar och ska genomga
en hjdrttransplantation upplever ovisshet, besvikelse, tacksamhet och skuld. For att stddja
patienten under vardprocessen och ar det viktigt att ge stod fore, under och efter en operation
och pa sa vis skapa trygghet hos patienten och dess anhoriga. Forfattarna till denna studie
vill att sjukskoterskor ska fa en battre inblick i patientens perspektiv och forsta vad som ar
viktigt i vardprocessen. Mer forskning i detta omrade ar viktigt for att fa en 6kad forstaelse
om patienters upplevelser i samband med hjérttransplantation och pa sa vis forbattra
kunskapen hos sjukskoterskan. Det ar ocksa viktigt att studera mer om stod till patienten och
dess anhoriga da det framkommer i resultatet vara en stor betydelse for deras vélbefinnande
och livskvalité. Det skulle vara intressant med fortsatta studier kring jamférelse mellan mén
och kvinnors upplevelser men ocksa anhorig perspektivet skulle ge fordjupad forstaelse och
utveckling av omvardnaden. Intervjustudier skulle vara intressanta for fortsatta studier da
det ger en mojlighet till fordjupande fragor som kan ge en annu djupare inblick i patientens
upplevelser.
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