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Bakgrund: Antalet utférda hjarttransplantationer i Sverige okar och uppgar nu till
omkring femtio transplantationer per ar. Framsta orsaken till en hjarttransplantation ar grav
hjartsvikt. Att drabbas av hjartsvikt som ung ar ovanligt och mycket pafrestande. Om
hjarttransplantation blir aktuellt satts patienten upp pa vantelista dar medianvantetiden &r
tre manader. Tidigare forskning visar att sjukskoterskan har en viktig roll i patientens
upplevelse under denna tid. Syfte: Studiens syfte ar att analysera och beskriva unga
kvinnors upplevelser infér en hjarttransplantation. Metod: Kvalitativ innehallsanalys
anvands som analysmetod. Data bestar av fem bloggar publicerade pa internet. Resultat:
Unga kvinnor som vantar pa en hjarttransplantation upplever fysiska begransningar i
vardagen. Narstaende, sjukvardspersonal och omgivningen &r viktiga for att ge stod och
fungera som drivkraft i situationen. Den ovissa vantan préglas av oro och radsla for den
egna doden. Vantan innebér att unga kvinnor far en ny syn pa livet. Slutsats: Unga
kvinnors livsvarld forandras drastiskt i vantan pa hjarttransplantation och det ar av stor vikt
att sjukskoterskan uppméarksammar denna forandring och utformar omvardnaden darefter.



ABSTRACT

Title: ”Will I get a new heart in time?” — Young women blogs about experiences of waiting
for a heart transplant
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Background: The number of performed heart transplants in Sweden is increasing and is
now about fifty transplants per year. The primary reason for a heart transplant is severe
heart failure. To suffer from heart failure as young is rare and trying. If heart
transplantation becomes necessary the patient is placed on a waiting list where the median
waiting time is three months. Previous research shows that nurses have an important role in
the patient's experience during this time. Aim: The study aims to analyze and describe the
experiences of young women facing a heart transplant. Method: Qualitative content
analysis is used as analytical method. Data consists of five blogs published on the Internet.
Results: Young women waiting for a heart transplant experience physical limitations in
daily life. Relatives, professionals and the environment are important to provide support
and act as motivation in the situation. The uncertain waiting is incused by anxiety and fear
of their own death. The waiting means that young women will have a new outlook on life.
Conclusion: The lifeworld of young women drastically changed awaiting heart
transplantation and it’s important for the nurse to recognize this change and frame the care
thereafter.
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INLEDNING

Att skriva ner sina sjukdomsupplevelser i bloggar pa internet har okat de senaste aren.
Forfattarna till denna studie féljer sjalva ett antal sjukdomsbloggar och upplever att dessa
bidrar till 6kad forstaelse och ny kunskap som ar viktig i var kommande profession som
sjukskaterskor. Vi ar bada intresserade av hjartsjukdomar och har erfarenhet av
hjartsjukvard darfor valdes att skriva om hjérttransplantation. Under var litteratursokning
uppmarksammade vi att forskning som finns inom detta omrade framst fokuserar pa
medelalders manniskor och tiden efter en hjarttransplantation. Darfér kandes tiden innan
en hjarttransplantation intressant att studera. Tidigare forskning visar att genomga en
hjarttransplantation innebar bade en psykisk och fysisk pafrestning dar sjukskdéterskor har
en betydelsefull roll i att stodja den som vantar. Det har ocksa pavisats att det blir en storre
pafrestning att behdva genomga det som ung. | denna studie studeras bloggar utifran unga
kvinnors upplevelser infor en hjarttransplantation. Anledningen till att unga kvinnor valdes
att studera var att bloggar skrivna av unga man var fa och att de bloggar som var skrivna av
unga kvinnor inneholl mer utforliga beskrivningar om deras upplevelser &n de unga
mannens bloggar.

BAKGRUND

Det friska hjartat

Cirkulationssystemet utgors av hjarta och blodkérl och har till uppgift att forsorja kroppens
celler med syre och viktiga naringsdmnen. Hjartat fungerar som en pump och kan delas in i
tva halvor. Varje halva bestar av formak och kammare. Kamrarnas uppgift ar att pumpa ut
blod i var sitt kretslopp. Vénster kammare pumpar ut blod till hela kroppen, i
systemkretsloppet, medan hdger kammare pumpar ut blod till lungorna via lungkretsloppet
(Sand, 2007).

Hjartsvikt

Att behéva genomga en hjarttransplantation beror framst pa att patienten lider av grav
hjartsvikt (Kornhall et al., 2012) vilket betyder att hjartats pumpformaga ar nedsatt och
kroppens vévnader inte kan foérsorjas med tillrdcklig mangd blod (Ericson & Ericson,
2012). Generella orsaker till hjartsvikt kan vara ischemisk hjartsjukdom, dilaterad
kardiomyopati, klaffel eller hjartmuskelinflammation (Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
SU, 2013). Vanliga orsaker till hjartsvikt hos yngre & medfodda hjartfel, olika typer av
kardiomyopatier, myokardit eller alkohol- och drogrelaterade hjartsjukdomar (Felker et al,
2000). Att drabbas av hjartsvikt som ung ar ovanligt men utgor ofta en storre pafrestning



da dessa personer ar i arbetsfor dlder och mer aktiva (McMurray et al., 2012). Kvinnor kan
drabbas av peripartumkardiomyopati, vilket & en ovanlig form av hjartsvikt som kan
uppkomma i slutet av en graviditet eller under de forsta manaderna efter forlossning (Silwa
et al, 2010). Denna variant skiljer sig ndgot gentemot Ovriga typer av hjartsvikt da
perpartumkardiomyopati ofta har ett snabbt insjuknande och att kvinnorna kan bli helt
aterstallda inom nagra manader (Abdon, Herlitz & Andersson, 2013). Dock kan denna
variant av hjartsvikt ocksa utvecklas till ett mycket allvarligt tillstind som kan leda till
hjarttransplantation (Silwa et al, 2010). Orsaken till peripartumkardiomyopati ar inte helt
kand men forskare diskuterar olika riskfaktorer sa som att genomga en graviditet vid lag
eller hog alder, utveckla hypertoni i samband med graviditet samt forstagangsgraviditet
(Sliwa, Fett & Elkayam, 2006). Aven virusinfektioner och olika typer av inflammationer
skulle kunna ha betydelse for uppkomsten av denna hjartsvikt (Silwa et al, 2010).

Symtomen som upptrader vid hjartsvikt ar beroende pa vilken kammare som sviktar. Vid
vansterkammarsvikt uppstar lungstas till foljd av det okade trycket i lungkretsloppet.
Cirkulationen och syreséttningen blir nedsatt och symtom s& som andfaddhet, trotthet,
cyanos och nattlig hosta upptrader. Symtomen vid hogerkammarsvikt orsakas av
blodstockning i buk, lever och ben till féljd av venos stas i systemkretsloppet. Detta leder
till 6dem framst i fotter och vrister samt att det kan forekomma 6dem i bukhalan, dven
kallad ascites. Okad urinméangd nattetid ar ocksd vanligt (Ericson & Ericson, 2012).
Symtomen vid hjartsvikt upptrader till en bérjan oftast bara vid kroppsanstrangningar. |
takt med att hjdrtats pumpférmaga forsamras okar symtomen och kan vid grav hjartsvikt
upptrada redan i vila (Kornhall, 2003). McMurray et al. (2012) beskriver att hjartsviktens
svarighetsgrad graderas i fyra steg enligt funktionsklassificeringen New York Heart
Association (NYHA).
¢ NYHA I: nedsatt hjartfunktion utan symtom.
e NYHA II: latt hjartsvikt med andfaddhet och trétthet efter fysisk aktivitet.
e NYHA IlI: medelsvar hjartsvikt med andfaddhet och trotthet vid latt till mattlig
fysisk aktivitet.
e NYHA IV: svar hjartsvikt med andfaddhet och trétthet i vila. Patienten ar ofta
sangbunden och far symtom vid minsta anstrangning.

Denna klassificering &r val anvand varlden dver och &r ett bra beddmningsinstrument for
att utvardera behandlingsmetoder (a.a.).

Hjarttransplantation

Hjarttransplantationer startade pa tidigt 1900-tal genom experiment att transplantera
hjartan pa hundar. Stanfordkliniken i USA arbetade i flera decennier med att utveckla
metoden sa att den kunde éverforas till manniska. Den sydafrikanske kirurgen Christiaan
Barnards utforde ar 1967 den forsta hjarttransplantationen pa manniska (SU, 2013). Trots
att hjarttransplantationen lyckades avled patienten pa grund av komplikationer i



efterforloppet (Hjart-lungfonden, 2014). Forsta hjarttransplantationen i Sverige utfordes pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg ar 1984 med ett donatorshjarta fran utlandet.
Svensk donator var inte mojlig vid denna tid da det fanns en lag i Sverige dar méanniskan
inte ansags vara dod forran hjartat slutat sla (Hjart-Lungfonden, 2014). | slutet av 1980-
talet kom lagen om kriterierna for bestimmande av ménniskans dod (SFS 1987:269) vilket
innebar att begreppet hjarndod inforskaffades. Lagen beskriver att “en ménniska dr dod nér
hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt har fallit bort” (SFS 1987:269, 1 8).
Detta mojliggjorde donatorer fran Sverige.

Ar 2010 bestamdes att hjarttransplantationer endast skulle utforas pa tvé sjukhus i Sverige,
Lunds Universitetssjukhus och Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg. Detta beslut
fattades for att astadkomma hog vardkvalitet och sékerstalla ekonomisk effektivitet
(Socialstyrelsen, 2010). Antalet genomforda hjarttransplantationer per ar okar. Tidigare
genomfordes 30 hjarttransplantationer per ar och nyare siffror visar pa att detta nu har 6kat
till cirka 50 per ar (Kornhall et al., 2012). Under de tva forsta kvartalen ar 2014 stod 29
personer pa vantelistan for ett nytt hjarta (Socialstyrelsen, 2014).

Indikation, utredning och vantelista

Framsta indikationen for hjarttransplantation &ar svar hjartsvikt klassificerad i
funktionsgrupp 1I-IV enligt NYHA med délig prognos. Ovriga kriterier for
hjarttransplantation ar att patienten ska ha en hjartsjukdom med forvantad Gverlevnad pa
mindre dn ett &r samt medicinsk behandling ar prévad utan effekt och att ingen annan
kirurgisk atgard ar tankbar. Hjarttransplantationen forvantas aven leda till 6verlevnad och
forbattrad livskvalitet for patienten (SU, 2013). Exempel pa kontraindikationer for en
hjarttransplantation kan vara hog alder, malignitet, pagaende infektion, HIV-positivitet,
Hepatit C, alkohol/drogmissbruk samt annan avancerad grundsjukdom med dalig prognos.
Patienten bor aven varit rokfri i 6ver sex manader (Kittlesson & Kobashigawa, 2011). Alla
patienter som kan tinkas bli aktuella for en hjarttransplantation genomgar en
grundldggande utredning dar indikationer och kontraindikationer 6vervags. En méngd
olika undersokningar och prover genomfors for att slutligen kunna gdra en total bedémning
av patienten utifran anamnes, status, utredningsdata och alternativa behandlingsmajligheter
till transplantation. Om hjarttransplantation visar sig bli aktuellt satts patienten upp pa
vantelistan (Bergh & Nilsson, 2002). Enligt Kornhall et al., (2012) berédknas
medianvantetiden for en hjarttransplantation vara cirka tre manader men dock varierar de
individuella vantetiderna stort. Hjart-Lungfonden (2012) skriver att vantetiden kan vara
upp mot flera ar och i nulaget finns det inte tillrackligt med donatorer for att tacka det
egentliga behovet. Ytterligare faktorer som kan paverka vantetiden ar att blodgrupp och
kroppsstorlek pa donator och mottagare ska stimma Overens (a.a.). Patienter pa vantelista
for hjarttransplantationer omhéandertas inte i turordning utan avgorande for vem ska fa det
donerande hjértat ar snarare vem pa vantelistan som hjartat passar bast och vem som har
storst behov av det (Kornhall, 2003).



Mekaniskt cirkulationsstdd

Pa senare tid har utveckling av mekaniskt cirkulationsstod sa kallade hjartpumpar
utvecklats for att underlatta vantetiden och 0ka 6verlevnaden. Detta kan &ven anvandas nar
hjarttransplantation ar en kontraindikation och da patienten trots optimal sviktbehandling
anda ar gravt sviktande (Dalén, Svenarud, Lund, Mansson-Broberg & Grinnemo, 2013).
Hjartpumpar ar kontunerliga flédesanordningar i form av en pump som placeras i framre
media sternum. Anordningen hjalper vanster kammare att pumpa ut blod i aorta via en
inopererad slang (McMurray et al., 2012). Pumpsystemet drivs av externa batterier som &r
kopplade via en transkutan elkabel. Drifttiden ar generellt runt tio timmar (Dalén et al.,
2013). Sandau, Hoglund, Weaver, Boisjolie och Feldman (2014) pavisar att patienter som
far en hjartpump upplever en klar forbattring i sin hjartsvikt samtidigt som hjartpumpen till
viss del begransar dem i det dagliga livet och far dem att kanna sig bundna. Vardagen far
en ny rytm dar det kravs att patienten anpassar sig och hanterar bade teknologin och
hygienen kring hjartpumpen. Det beskrivs dven en standig oro kring att halla batterierna
laddade och att lita pa att pumpen fungerar. Trots dessa begransningar sa upplever anda
patienterna att hjartpumpen &r det bésta alternativet i vantan pa en transplantation (a.a.).
Forskning har visat pa att hjartpumpar kan forbattra bade dverlevnad och livskvalitet vid
svar hjartsvikt och skulle kunna fungera som ett alternativ for hjarttransplantation
(McMurray et al., 2012). Oliva et al (2014) resonerar kring hjartpumparnas Okande
anvandbarhet och beskriver ocksa att denna behandlingsmetod i framtiden skulle kunna
utgodra ett alternativ till hjarttransplantation. Hjartpumparna kan komma att bli en lika stor
behandlingsmojlighet vid svar hjartsvikt som dialys ar for njursvikt (a.a).

Operationen

Infor en hjarttransplantation ar varje moment noga planerat. Donatorshjartat transporteras
nedkylt och Kklarar sig fyra-fem timmar utanfér kroppen (Kornhall, 2003). Nér
donatorshjartat &r pa plats ska mottagaren redan vara forberedd sa att transplantationen kan
paborjas. Da ett nytt hjarta opereras in kommer kroppen att uppfatta detta som frammande
och immunforsvaret forsoker stota bort det, sa kallad rejektion. For att motverka rejektion
maste immunforsvaret dampas med immunsuppressiva lakemedel livet ut (Dellgren et al.,
2009; Kornhall, 2003). Risken for avst6tning ar storst de forsta tre manaderna efter
hjérttransplantationen (Bergh & Nilsson, 2002). Andra komplikationer som kan drabba
hjarttransplanterade patienter till f6ljd av immunsuppressiva lakemedel ar infektioner och
Okad risk for att utveckla malignitet (Dellgren et al., 2009).

Tidigare forskning kring upplevelser runt en hjarttransplantation

Att tvingas genomga en hjarttransplantation kan ha storre inverkan pa en méanniskas
livskvalité an dvriga organdonationer da hjartat ar ett organ som ar starkt forknippat med
livet och dess kanslor (Burra et al., 2007). Psykisk och fysisk pafrestning ar vanliga
upplevelser kring en hjérttransplantation och tiden innan operation kan upplevas oséker



och oftrutsagbar (Yorke & Cameron-Traub, 2008; Haugh & Salyer, 2007). Patientens
vardag praglas ofta av den stora fragan nar en hjarttransplantation kan &ga rum. Trots detta
finns en tolerans for denna osékerhet da patienten ar medveten om att fragan kan vara svar
for sjukvardspersonal att besvara (Haugh & Salyer, 2007). Sadala och Stolf (2008) har i sin
forskning studerat upplevelser generellt runt en hjarttransplantation och pavisar att
patienterna upplever det som att fodas pa nytt och fa tillbaka sin framtid efter att de
genomgatt en hjarttransplantation. Deltagarna i deras studie beskriver hur
hjarttransplantationen gett dem majlighet att aterga till ett normalt liv dar de glads at att
vara oberoende av andra for att gora vardagliga saker sa som é&ta, dricka eller réra pa sig.
Deltagarna papekar dock att livet aldrig kan aterga till det normala da
hjarttransplantationen kréver att de administrerar mycket l&ékemedel och innebér vissa
restriktioner gallande kosthallning.

Sjukskoterskans roll vid hjarttransplantation

Kompetensbeskrivningen ~ for  legitimerad  sjukskoterska  beskriver  kraven  pa
sjukskaterskans yrkesutdvande med syfte till att sékerstélla att patienten far en saker och
god vard (Socialstyrelsen, 2005). Sjukskoterskan ska pa ett respektfullt, lyhort och
empatiskt satt kunna kommunicera, vagleda och ge stod till patient och narstaende samt
gora dem delaktiga i varden. Individuella sjukdomsupplevelser och lidande ska
uppmarksammas och lindras. Sjukskoterskan har ett stort ansvar att informera och
undervisa patienter och det ar av stor vikt att sjukskoterskan forsdkrar sig om att
informationen ar individanpassad och att patienten kan tillgodose sig denna (a.a.). Haugh
och Salyer (2007) beskriver hur patienters upplevelse av stottning under véntan pa
hjarttransplantation kan skilja sig beroende pa hur information ges kring situationen. Mer
stod och tillfredstéllelse upplevs nar information anpassas utifran individens formaga att ta
emot och hantera informationen (a.a.). Trygghet, respekt och tillit ar begrepp som ar
centrala i sjukskoterskans profession och i skapandet av en god vardrelation (Svensk
sjukskaterskeforening, 2010). Forskning visar att sjukskoterskans forhallningssatt och
bemdtande har stor inverkan pa patientens upplevelse av sin situation vid en
hjarttransplantation (Yorke & Cameron-Traub, 2008). Sjukskoterskan &r ofta den som
fortydligar och forklarar oklarheter. Att sta pa vantelista infor en hjarttransplantation
innebér ofta en regelbunden kontakt med sjukskoterskan dér patienten har behov av att
kunna fa kontakt samt blir igenkanda av vardteamet (a.a.). En god vardrelation mellan
patient och vardpersonal, och som kan leda till battre patientféljsamhet, ar viktigt for att
uppna ett optimalt resultat av hjarttransplantationen (Ivarsson, Ekmehag, och Sjoberg,
2012).

Livsvarld

Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2010) grundar sig omvardnad i ett humanistiskt
synsatt vilket innebar en helhetssyn pa manniskan dar omvardnaden bor ses utifran flera



dimensioner. Varje manniska ska beaktas som en unik individ med egna upplevelser.
Dahlberg och Segesten (2010) beskriver begreppet livsvarld som den vérld varje ménniska
har runt omkring sig med upplevelser, erfarenheter och kanslor kring det egna livet.
Livsvarlden har sin ursprungspunkt i vardagen och ar unik for varje méanniska men delas
samtidigt med andra. Det & genom livsvarlden ménniskan erfar halsa, vélbefinnande,
lidande och sjukdom. Den levda kroppen ar livsvarldens medelpunkt och ger tillgang till
liv. Att drabbas av sjukdom som ger en forandring av kroppen innebar saledes att
livsvarlden forandras. Darfor ar det av stor vikt att sjukvardspersonalen utgar fran
patientens livsvarld for att forsta den enskildes upplevelse av bade hélsa och sjukdom. Om
patientens livsvérld ignoreras undanr6js forutsattningarna for att skapa ett verkligt
vardande (a.a.). Begreppet livsvarld kommer i denna studie att anvandas i
resultatdiskussionen for att fora en diskussion kring de framkomna upplevelsernas
paverkan pa livsvarlden.

Blogg

Bloggar ar en form av elektroniska medier dar manniskor delar med sig av sitt liv i nutid
(Dahlborg- Lyckhage, 2012). Heilferty (2009) skriver att bloggandet har skapat ett nytt
forum for manniskor att uttrycka sina kanslor, tankar samt dela information om sin
sjukdomsupplevelse. Termen sjukdomsblogg anvands och beskrivs som en narrativ online
skildring av sjukdom. Fenomenet har Okat senaste aren och vidare forskning kring
patienters bloggande skulle kunna forbattra kommunikationen mellan patienter och
sjukvarden (a.a.).

PROBLEMFORMULERING

Antalet hjarttransplantationer i Sverige okar samtidigt som det rader brist pa donerade
organ for att tacka det egentliga behovet. Véntetiden varierar fran nagra manader upp till
flera ar och praglas oftast bade av en psykisk och fysisk pafrestning. Framsta orsaken till
en hjarttransplantation ar grav hjartsvikt och att drabbas av detta som ung ar ovanligt men
utgor ofta stor pafrestning. Att analysera bloggar som &r skrivna av unga kvinnor som
vantar pa en hjarttransplantation kan ge betydelsefulla insikter om deras individuella
ké&nslor och tankar kring sin sjukdom, beskrivna med sina egna ord. Detta kan bidra till ny
och viktig kunskap for sjukskaoterskor da tiden i vantan pa hjarttransplantation praglas av
regelbunden kontakt med sjukvarden och dér sjukskoterskan har en betydelsefull roll for
patientens upplevelse av stod.



SYFTE

Studiens syfte ar att beskriva unga kvinnors upplevelser infor en hjarttransplantation

METOD

En kvalitativ metod anvandes for att beskriva unga kvinnors upplevelser av att vanta pa en
hjarttransplantation. Kvalitativ innehallsanalys beskriven av Lundman och Hallgren-
Graneheim (2012) anvandes for att analysera det narrativa datamaterialet bestaende av
bloggar. Kvalitativ forskning har en subjektiv utgangspunkt med syftet att fa en forstaelse
for olika fenomen (Henricson & Billhult, 2012). Beréttelser i form av biografier,
memoarer, dagbdcker och skonlitteratur kan enligt Dahlborg och Lyckhage (2012) kallas
for narrativer och lampar sig for att fa en forstdelse for manniskors upplevelser da
materialet har en berattande karaktar. Kvalitativ innehdllsanalys kan anvandas for att
beskriva och analysera texter med induktiv ansats. Studien har en induktiv ansats vilket
innebdr att textmaterialet har analyserats Oppet och neutralt (Lundman & Hallgren-
Graneheim, 2012).

Urval

Datamaterialet bestod av bloggar publicerade pa internet. Inklusionskriterierna for
bloggarna var att de skulle vara skrivna pa svenska av unga kvinnor i dldern 18-30 ar som
vantar pa en hjarttransplantation. Bloggforfattarna skulle vara bosatta i Sverige och
inlaggen skulle vara publicerade under tidsperioden ar 2008-2014 samt innehalla
beskrivande texter om upplevelser i véantan pa hjarttransplantation. Ldsenordsskyddade
bloggar exkluderades.

Datainsamling

Bloggsokningen gjordes den 28 augusti 2014 via sokmotorn Google med sokorden:
hjarttransplantation + blogg vilket resulterade i 9310 traffar. PA Google placeras de
sokresultat med mest relevans for amnet forst i sokresultatet. Darfor lastes traffarna pa de
tio forsta sidorna och intressanta lankar oppnades upp. Utifran denna sokning
identifierades och valdes fem relevanta bloggar som alla svarade mot studiens syfte. Denna
sokning resulterade &dven i upptidckten av hemsidan merorgandonation, MOD
(www.merorgandonation.se). Pa denna sida fanns medlemmars egna beréattelser
tillgangliga vilket medforde idén att gora ytterligare en sokning pa Google med stkorden
MOD + hjarttransplantation + blogg for att fa fram mer datamaterial. Denna sokning
resulterade i 746 traffar. Traffarna pa de fyra forsta sidorna lastes och relevanta lankar



Oppnades upp likt tidigare sokning vilket resulterade i att ytterligare en blogg hittades. En
bloggforfattare valde dock att avsluta sitt bloggkonto under datainsamlingsperioden for
denna studie, vilket medforde ett bortfall. Det slutgiltiga antalet inkluderade bloggar var
fem stycken, se tabell 1.

Tabell 1. Oversikt 6ver inkluderade bloggar i studien

Blogg | Kort sammanfattning av bloggen Lank
kod

1 Kvinna 22 ar. Sambo och tvabarnsmamma, http://mariesaan.blogg.se/
dock forlorat bada barnen. Fick hjartsvikt i
samband med en av graviditeterna. Stod pa
vantelista i en manad. Hade hjartpump. Blev
transplanterad 2013.

2 Kvinna 23 ar. Sambo och tvabarnsmamma. http://tovediana.blogg.se/
Fick sin hjartsvikt i samband med graviditet.
Stod pa vantelista i sex manader. Hade
hjartpump. Blev transplanterad 2013.

3 Kvinna i 20-arsaldern. Bor med foraldrar. http://poffen.se/
Fick hjartsvikt i samband med ett hjartstopp.
Stod pa vantelista i tvd manader. Hade
hjartpump. Transplanterades 2013.

4 Kvinna i 25- arsaldern. Ensamboende. http://www.heartcore.me/
Upptackte hjartsvikten i ung vuxen alder men
hade troligtvis haft detta en langre tid. Stod pa
vantelista i tva manader. Hade inte hjartpump.
Transplanterades 2013.

5 Kvinna 25 ar. Sambo och har en son. Fick http://mammahanna.wordpress.
hjartsvikt i samband med sin graviditet. Stod | com/

pa vantelista i tva veckor. Hade inte
hjartpump. Transplanterades 2008.

Dataanalys

Bloggtexterna analyserades med stéd av kvalitativ innehallsanalys beskriven av Lundman
och Hallgren-Graneheims (2012). Denna metodbeskrivning syftar till att identifiera
kategorier och teman genom att analysera skillnader och likheter i textmaterialet. En
djupare analys genomfors da vasentliga delar, sa kallade meningsenheter, identifieras ur
textmaterialet. Enligt Lundman och Héllgren-Graneheim (2012) utgér de identifierade


http://mariesaan.blogg.se/
http://tovediana.blogg.se/

meningsenheterna grunden for hela analysen och bestar av mindre textdelar dar innehallet
har en sammanh&ngande betydelse. Meningsenheterna kondenseras sedan vilket innebdar att
texten minskas i omfang for att bli mer latthanterlig men utan att det vasentliga i textens
innehall forsvinner. Utifran de kondenserande meningsenheterna skapas darefter olika
koder som beskriver dess innehall. Koderna och meningsenheterna kontrolleras mot
varandra for att forsakra att de stimmer Overens. | slutet av analysen bildas kategorier
genom att sammanfoga koder med likartat innehall (a.a.).

Initialt lastes bloggarna i sin helhet enskilt av forfattarna. Detta gjordes ett upprepat antal
ganger for att fa en okad forstaelse av texternas innehall samt for att kunna aterberéatta
dessa. Texterna diskuterades sedan mellan forfattarna for att sékerstdlla en gemensam
tolkning. Varje blogg fick en specifik kod, se tabell 1. Alla blogginlagg som handlade om
hjarttransplantation och befann sig inom den angivna tidsramen kopierades in i ett Word-
dokument. Varje blogg fick ett eget Word-dokument med samlade inldgg. Detta arbete
delades upp mellan forfattarna. Darefter granskades Word-dokumenten gemensamt och
endast inldgg som var relevanta for studiens syfte bevarades. Word-dokumenten
granskades och téankbara meningsenheter identifierades. Totalt identifierades 172 stycken.
Meningsenheterna sorterades upp efter likheter och skillnader for att underlétta vidare
analysarbete. Meningsenheterna fargkodades och nya Word-dokument skapades dar de
identifierade meningsenheterna strukturerades upp efter respektive fargkod. Ytterligare en
strukturering av textmassan i varje fargkodat Word-dokument gjordes genom att
meningsenheter med samma innebdrd placerades bredvid varandra och tillfalliga rubriker
skapades. Darefter pabdrjades arbetet med analysscheman vilket innebar att
meningsenheterna kondenserades, kodades och tilldelades en kategori och underkategori.
Forfattarna diskuterade kontinuerligt meningsenheternas relevans mot studiens syfte vilket
medforde att det forekom ett visst bortfall av meningsenheter under hela analysprocessens
gang. Slutligen inneholl datamaterialet 135 stycken meningsenheter. Exempel pa
analysschema se bilaga 1.

Etiska dvervaganden

Medicinska forskningsradet (2003) beskriver i Riktlinjer for etisk vardering av medicinsk
humanforskning en rad olika etiska krav pa forskning dar bland annat samtyckesaspekten
diskuteras. Deltagarnas samtycke ska inhamtas. Dock beskrivs att nar samtycke &r svart
eller omojligt att inhdmta kan detta i vissa fall forbises utifran att motivering finns att
deltagaren med stor sannolikhet skulle samtyckt om den tillfragades. Enligt Skarsater och
Ali (2012) kan bloggar ses som offentligt material da det publiceras pa internet och dar
bloggforfattaren ar medveten om att inlaggen kan lasas av utomstaende. Vidare beskriver
Skérsater och Ali (2012) att riktlinjerna for att anvanda internet i forskningssammanhang
fortfarande ar svartolkade och att skilda etiska standpunkter rader bland olika forskare. En
del forskare anser att offentligt material kan anvandas utan att inhdmta samtycke. Detta



under forutsattning att materialet ar allmant tillgangligt, inte &r l6senordskyddat samt att
identiteten hos den enskilde skyddas da materialet anvands (a.a.). Heilferty (2011) menar
att bloggare som har sina inlagg oppna for allmanheten ofta inte kanner nagon oro infor att
andra ska ta del och anvanda sig av textmaterialet. Dock &r det forskarens ansvar att
skydda individens autonomi och respektera den individuella sarbarheten genom grundliga
etiska 6vervaganden under hela forskningsprocessen. Utifran dessa argument har samtycke
inte inhamtats da bloggarna ses som offentligt material och losenordsskyddande bloggar
har exkluderats. Bloggarna kodades med siffror for att respektera den individuella
sarbarheten samt att hamtade citat inte skulle bli sa utlamnande. Dock har bloggarnas
lankar redovisats i en tabell (Tabell 1) vilket har starkt studiens trovardighet da lasaren ges
mojlighet att ga tillbaka till ursprungskallan. Texterna i bloggarna har analyserats utan att
forvanska bloggarnas egna innehall.
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RESULTAT

Resultatet i denna studie redovisas i tre kategorier och atta underkategorier. Nedan féljer
en tabell som illustrerar detta. Kategorierna och underkategorierna presenteras med
I6pande text och forstarks med utdrag fran bloggarna. Eventuella stavfel i utdragen har
korrigerats for att fa battre forstaelse och flyt i texten.

Tabell 2. Oversikt dver resultatets kategorier och underkategorier

Kategori Underkategori

Fysiska begransningar Besvarande symtom

Begrénsad frihet

Sociala upplevelser Narstaende
Sjukvardspersonal
Omgivningen

Véntetiden paverkar kanslolivet Oro och radsla

Skuldkanslor

Forandrad syn pa livet

Fysiska begransningar

Besvarande symtom

Samtliga kvinnor i studien beskrev hur trotthet praglade deras vardagsliv. De orkade inte
halla igang pa samma sétt och behovde vila ofta vilket gjorde dem bade frustrerade och
besvikna. En av kvinnorna pratade i termer om att huvudet ville sa mycket men kroppen
orkade inte. Detta begransade kvinnorna bade i fysiska sysslor i vardagen samt i sociala
sammanhang da de inte orkade och ofta blev helt utslagna. En aterkommande kansla som
kvinnorna upplevde var att de standigt behdvde planera och spara pa sin energi for att fa
vardagen att fungera.
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Jag ar verkligen inte van vid att inte fa halla mitt vanliga tempo! Att inte kunna ga
sa fort som jag vill utan att jag maste ta en paus... Att ibland vara tvungen att vila
mitt pa dagen for att jag inte orkar mer. Att inte kunna stada utan att ta sma pauser
och kan knappt stada klart innan jag ar helt slut. (Blogg 3)

Forutom den besvarande trottheten upplevde kvinnorna en rad andra symtom sa som
smarta, yrsel, andfaddhet och vatskeansamlingar i kroppen. Detta medforde att kvinnorna
fick kdmpa for att orka ta sig igenom dagen. Mycket av deras tid gick ocksa at till att
forebygga ytterligare forsamringar av symtomen sa de kunde vara redo for
transplantationen. De kvinnor som var inneliggande i slutenvarden under sin vantan pa
transplantationen hade ofta dagpermissioner i den utstrackning de orkade. Vid flera
tillfallen skrev dessa kvinnor att de var tvungna att aka tillbaka till sjukhuset tidigare &n
planerat pa grund av forsamrade symtom. Manga ganger kande de stor besvikelse 6ver sin
kropp. Inte nog med att de behovde transplantera ett hjérta, de behdvde ocksa ma daligt av
det.

Nu har jag fatt order om att ligga ner och ta det lugnt resten av kvallen eftersom
jag fick ett blodtrycksfall for ett tag sen. Blir sa besviken pa min kropp. (Blogg 2)

Begréansad frihet

Kvinnorna beskrev att de i samband med att de sattes upp pa vantelista for transplantation
hade fatt ett "livskontrakt” med sjukvarden. Under tiden pa vintelistan behovde de gé pé
standiga lakarkontroller och undersokningar samt at ett flertal olika mediciner. Kvinnorna
visste dven att deras framtid kommer att praglas utav detta och beskrev det som en
begransad frihet i deras vardag som kommer vara livet ut.

Jag kommer ju aldrig vara helt utan mediciner eller vardkontakt. (Blogg 1)

Frineten begransades ocksa av att de alltid var tvungna att meddela
transplantationskoordinatorn vart de befann sig sa att transplantationsteamet kunde planera
om ett nytt hjarta blev tillgangligt. Mojligheten att vara spontan minskade radikalt i och
med detta och kvinnorna fick heller inte lov att [amna Sverige. Tre av studiens totalt fem
inkluderade kvinnor hade hjartpump i vantan pa sin hjarttransplantation. Dessa kvinnors
vardagsliv begransades ytterligare da hjartpumpen medforde vissa restriktioner och att
hemmamiljon behdvde anpassas. En kvinna beskrev hur hemmet &ndrades nér en
sjukhusséang sattes in och ett av rummen fick agera omlaggningsrum. Tva av kvinnorna
fick aven flytta som en foljd av svarigheter att ta sig in i sina bostader. Deras grava
hjartsvikt och den femton kilo tunga hjartpumpen gjorde att de varken fick eller klarade av
att ga i trappor. Begransning upplevdes dven da kvinnorna pa grund av hjartpumpen inte
kunde sova som de ville. Slangarna som gick in i magen gjorde att de varken kunde sova
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pa sidan eller magen vilket bidrog till somnsvarigheter och mer uttalad trotthet. Kvinnorna
fick heller aldrig lamnas ensamma ifall nagot skulle handa med hjartpumpen, vilket de
upplevde som pafrestande da de alltid var évervakade. En kvinna beskrev att hon kénde sig
som ett litet barn pa nytt och upplevde osjalvstandighet da hon aldrig kunde ta sig sjalv
nagonstans. Hjartpumpen medférde ocksa att kvinnorna inte fick duscha sjalva och de
gavs endast mojlighet till detta ett fatal ganger i veckan. Kénslan av att vara frasch var
nagot som kvinnorna ofta diskuterade i sina bloggar

Fatt duscha idag, sdan go kinsla... Sa skont att kdnna sig frdisch och gud vad man
uppskattar en dusch efter att man av erfarenhet vet hur det kanns att inte kunna
duscha pa en langre tid. (Blogg 3)

Det upplevdes dven som krankande och férnedrande att vara ung och inte ha formagan att
duscha sjalv. En kvinna berattade hur hon langtade efter att ha mojlighet att duscha pa egen
hand nérsomhelst utan planering i forvag.

Sociala upplevelser

Narstaende

Kvinnorna upplevde att de narstaende var stor stéttning och deras drivkraft till att de
orkade kampa. Det var viktigt for dem att prata om vardagliga saker som inte innefattade
sjukdom eller sjukhusvistelse. Kvinnorna insag hur betydelsefulla och viktiga de
narstaende var och att livet blev enklare med dessa vid deras sida.

Det enda som lyser upp sadana har dagar ar min underbara familj och mina
fantastiska vanner. Jag tror inte jag hade kunnat leva utan er. (Blogg 1)

Flera av kvinnorna beskrev att nar de var inneliggande pa sjukhuset forlorade de vardefull
tid med sin familj som inte kunde aterfds. Nagra av kvinnorna hade smabarn och kande
stor sorg och frustration Gver att inte ha mojlighet att vara nérvarande i deras uppvaxt och
vara en bra mamma

Hela min familj var splittrad och jag fick bara traffa mina barn under vissa
tillfallen, eftersom jag var sa kanslig for infektioner, vilket var en valdigt tuff tid.
Det som gjorde allra ondast i allt det har var att vara sa langt ifran barnen. Men
samtidigt ar pojkarna det som gett mig styrkan att kdmpa och faktiskt klara av det
manga andra inte skulle ha 6verlevt. (Blogg 2)

Sjukvardspersonal

Samtliga kvinnor beskrev att de kande en stor tacksamhet till sjukvardspersonalen och den
vard de gav. Genomgaende i blogginlaggen framkom det att kvinnorna fick ett gott
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bemotande. De kom sjukvardspersonalen valdigt nara och blev som en familj, vilket bidrog
till okad kansla av trygghet och tillit. Att sjukvardspersonalen var insatta i deras
sjukdomshistoria och hade en forstaelse for deras situation upplevdes som valdigt viktigt.
Sjukvardspersonal som spred positivitet runt sig och hade humor gjorde tillvaron lattare for
bade kvinnorna och deras anhoriga.

... alla sjukskéterskor som gjorde sitt béista for att jag och mina anhériga skulle fa
det sa bra som mojligt pa sjukhuset. Jag minns hur dom pratade med oss, forsokte
halla oss lugna och tog hand om oss pa béasta satt. Jag minns att dom blev som
vara familjemedlemmar nastan... (Blogg 5)

Mestadels beskrevs positiva upplevelser om sjukvardspersonalen i bloggarna men det
forekom ocksa negativa upplevelser. En del hade svarigheter att prata med de unga
kvinnorna om det som hant och vad som véntade dem, vilket var frustrerande da de kande
att de inte fick den hjalp de behovde. Kvinnorna ansag ocksa att det var svart att ha
sjukvardspersonal runt sig som de inte var vana vid. De behovde da ta onddiga
diskussioner kring saker som aldrig annars ifragasattes. En av kvinnorna beskrev hur hon
var orolig infor att behdva byta avdelning da sjukvardspersonalen pa den tidigare
avdelningen hade blivit som hennes familj och det var dar tryggheten fanns.

Det ar sa jobbigt nar det inte ar "ratt" personal som arbetar. Alltsd inte sddana
som kéanner mig speciellt mycket. D& kanner jag mig sa ensam och att jag ens ska
behdva ta en diskussion kring att jag vill ha smartstillande ska inte ens kunna
forekomma. Sa nu ligger jag hér, ledsen och langtar tills skiftbyte sa varldens basta
sjukskaoterska K ska borja for jag vet att hon jobbar natten. Jag formodar att allt
kommer kannas béttre sa fort hon kommit hit. Jag hoppas det iallafall. (Blogg 2)

Omgivningen

I bloggarna framkom det att kvinnorna kunde ha svart att hantera omgivningens reaktioner.
En kvinna berattade hur hon pa omvagar fatt hora att folk pratade utan att riktigt veta.
Manga trodde att hon var frisk bara for att hon hade fatt komma hem i véntan pa
hjarttransplantationen, vilket gjorde henne ledsen da de inte verkade forsta vad hon gick
igenom. En annan kvinna beskrev att hon inte bemottes av respekt fran olika myndigheter
och bara slussades vidare. Detta gjorde att hon upplevde situationen mer kaotisk och
ogripbar. De kvinnor som hade en hjartpump fick utharda an mer reaktioner fran
omgivningen da manniskor viskade till varandra och stirrade pa dem. Detta var pafrestande
vilket fick kvinnorna att undvika stora folksamlingar.

De var precis innan lunchtid sa vi var nastan ensamma déar. Jatteskont. Sen kom de
vdldigt manga... Jag har trottnat pa att folk glor. Vart jag dn tar mig i offentlig
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miljo sa glor folk. Jag har inte valt detta, jag har inte sjalv valt att hamna i denna
situation, jag har inte valt att bli uttittad... (Blogg 3)

Sociala medier i form av Facebook och deras bloggar gav kvinnorna stéd, mojlighet att fa
ventilera och na ut till andra. Det upplevdes som skont att sjalv fa beratta vad som hade
hant och pa sa vis slippa undan udda fragor. Dock poéngterade en kvinna att hon ocksa
upplevde det skont att skriva av sig pa bloggen men att tillvaron egentligen inte blev sa
mycket lattare. Bloggen forandrade inte situationen, det var dnda samma sak hon gick
igenom. Sociala medier kunde ocksa inverka negativt pa kvinnornas valbefinnande. Flera
av kvinnorna jamforde sig och sitt liv med vénner och bekanta som ofta uppdaterade och
publicerade bilder pa sin vardag pa till exempel Facebook. En kvinna berattade hur jobbigt
hon tyckte det var vid fars dag att se alla lyckliga familjebilder pa Facebook medan hon
sjalv tillbringade sin dag i sjukhusséngen. For att fa en battre forstaelse for sin situation var
det viktigt for kvinnorna att traffa andra som hade varit med om samma héandelse. Det
fanns ett behov av att se hur livet skulle se ut som transplanterad och att traffa manniskor
som genomgatt en transplantation gav dem hopp. Flera av kvinnorna engagerade sig i en
organisation kallad for Mer organdonation (MOD). Dar kunde de utbyta erfarenheter om
hur det var att vanta pa ett organ och ge varandra stéttning.

Tio dagar efter att vi kom ner for utredning var jag uppsatt pa vantelistan.

Det forsta jag sa var att jag ville traffa ndgon som var transplanterad. Jag ville se
hur man s&g ut, hur man levde, hur man fungerade. Samma kvall pratade jag tva
timmar i telefon med en kvinna som bytte hjarta for tio ar sedan. (Blogg 4)

Vantetiden paverkar kanslolivet

Oro och radsla

Samtliga kvinnor beskrev att det fanns en konstant radsla och oro kring hela situationen
och att detta gav dem mycket mardrommar. | bloggarna marktes en tydlig rdadsla infor
doden, bade att inte hinna fa sitt organ i tid och att inte vakna upp efter operationen. De var
mitt i livet och alldeles for unga for att riskera att do. Tanken pa att tvingas forsvinna fran
sin dlskade familj besvdrade dem enormt.

... Jag dr enormt rddd for att bli samre. Om det gar vill jag undvika det till varje
pris ... Ju samre jag blir, desto svdrare blir transplantationen. Det handlar inte om
jag blir samre, utan nar. Hinner jag fa ett nytt hjarta i tid?... (Blogg 4)

Tre av studiens totalt fem inkluderade kvinnor hade fatt sin hjartsvikt i samband med sin
forlossning. Tva av dessa kvinnor hade mycket oro och radsla for barnens framtid och vad
som skulle hdnda om de sjélva skulle d6. Den tredje kvinnan forlorade sitt barn och hade
forutom sin sjukdom en stor sorg att bearbeta. En annan oro kvinnorna upplevde i samband
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med att sta pa vantelista for ett nytt organ var oron att alltid vara tillganglig pa sin telefon.
Manga av kvinnorna berattade om radslan att férlora den, att batterierna skulle laddas ur
samt att missa ett samtal. Att alltid kanna den i fickan blev som en tvangstanke for en av
kvinnorna. En annan av kvinnorna berattade hur hon tankt tanken att hon blir ranad och att
hon da i sa fall skulle 6verlamnat kontokort och allt hon agde bara hon fick behalla
telefonen.

Skuldkanslor

Skuldkénslor kring att fa nagon annans hjarta var vanligt férekommande bland de
bloggande kvinnorna. Tankar som beskrevs var att de undrade vad som hade hant och vem
som hade gatt bort. De hade dven skuldkénslor for anhériga som samma stund som de
sjalva skulle fa ett gladjebesked skulle nas av ett dodsbesked. Det var ocksa jobbigt att veta
att donatorn var i samma alder och ocksa hade hela livet framfor sig.

Det jag tycker har vart varst under denna tid &r att jag vet att nagon annan maste
do for att jag ska fa leva. Det maste bli en tragedi for att jag ska fa min lycka.

(Blogg 1)

Forandrad syn pa livet

Att std pa vantelista innebar en oviss vantan och en vetskap om att telefonen kunde ringa
narsomhelst. Det var svart och jobbigt att hantera och kvinnorna beskrev denna tid som en
mardrom dar livet stod stilla. Alla kvinnor i studien ndmnde att de saknade sitt gamla liv
dar de kunde leva ett normalt liv. De jamforde sig ofta med sina vanner och bekanta och
onskade att deras liv sag likadant ut. En kvinna skrev hur hon saknade att kunna mota upp
sina vanner och ga ut och dansa eller ta en fika som de gjorde innan hennes sjukdom. En
annan kvinna uttryckte att hon bara ville vara sig sjalv och att hon nu var nagon som hon
inte kande igen. Det som hon tidigare ansag vara vardag var numera bara drémmar som
hon langtade efter. De kvinnor som drabbades av hjartsvikt i samband med graviditet skrev
mycket om hur livet egentligen skulle varit som mammaledig och k&nde en stor sorg och
saknad Over att inte fa uppleva detta. Samtidigt som kvinnorna i studien beskrev en stor
saknad av deras gamla liv sa beskrev de ocksa en langtan till det nya livet som véantade
efter hjarttransplantationen. Trots sin svara situation sag kvinnorna framat och forestallde
sig hur livet skulle se ut som frisk. Flera av kvinnorna skrev att framtidstron om att bli frisk
och fa ett fungerande vardagsliv igen var en av sakerna som fick dem att orka kampa.
Kombinationen av dessa upplevelser samt att de k&nde en stor oréttvisa Over att ha
drabbats forandrade deras syn pa livet. Sjukdomen hade fatt dem att inse att de inte var
odddliga och flera av dem pratade om att det inte langre fanns nagon mening med att hanga
upp sig pa smasaker. Kvinnorna beskrev att de fatt en storre tacksamhet till livet. De sag
hjarttransplantationen som en ny chans till livet och méjlighet som de skulle ta tillvara pa
det fullt ut. Under véntetiden skapade kvinnorna nagon form av acceptans till sin situation.
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Flera av kvinnorna skrev i sina bloggar att allt hade en mening och fyllde en funktion.
Detta var en tanke de utvecklat for att orka fortsatta kdmpa.

Andra strategier for att orka kdmpa som kvinnorna anvande sig av var att ta en dag i taget,
satta upp delmal for att klara av tillvaron samt att sysselsatta sig med saker som skingrade
tankarna. En kvinna malade naglarna i fargglatt nagellack da hon upplevde att det fick
henne att ma battre. Kontroll var ocksa viktigt for kvinnornas valmaende. | och med den
ovissa vantan som var svar att kontrollera blev det som gick att kontrollera i livet &n
viktigare. En kvinna skrev i sin blogg att hon pa ett maniskt satt borjade planera allt i
minsta detalj. VVaskan hon skulle ha med da transplantationsteamet ringde angaende nya
hjartat innehdll omsorgsfullt valda saker, hon skrev instruktioner om hur hennes husdjur
skulle skotas samt listade alla uppgifter som behdvdes for att betala rakningar. Hon
planerade dven sin egen begravning.

... Livet dir inte att fd fler dagar, utan snarare att fa mer liv i de dagar du har. Livet
i stort ger mig hopp. Jag jobbar pa att slappa kontrollen och inse att jag bara kan
paverka hur jag mar i den héar stunden — jag har ingen aning om hur nésta blir, om
doden ligger nara eller langt bort. Det enda sékra ar att doden finns. Och att jag
lever nu. (Blogg 4)
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DISKUSSION

Metoddiskussion

| denna studie anvandes kvalitativ innehallsanalys beskriven av Lundman och Hallgren-
Graneheim (2012). Graneheim och Lundman (2004) skriver att trovardighet, tillforlitlighet
och overforbarhet ar begrepp som anvands for att beddma kvalitativa studiers kvalitet.
Begreppet trovérdighet syftar till att resultatet &r rimligt och har giltighet (Wallengren &
Henricson, 2012). Aspekter som enligt Graneheim och Lundman (2004)  stérker
trovardigheten pa en studie ar passande val av metod, lamplig méangd datamaterial samt att
resultatet svarar mot studiens syfte. Denna studies syfte var att beskriva och analysera unga
kvinnors upplevelser infor en hjarttransplantation. Att analysera bloggar anser vi var
lampligt da bloggar enligt Shelton (2012) beskriver personers centrala upplevelser med
egna ord. Lundman och Hallgren-Graneheims (2012) beskrivning av kvalitativ
innehallsanalys anser vi ocksa var relevant att anvanda da denna metod skapade en god
struktur for hur analysen skulle genomféras. Ett av urvalskriterierna for studien var till en
borjan att blogginldaggen skulle vara skrivna under tiden de véantade pa sin
hjarttransplantation och inte vara aterberattad text. Detta for att minimera risken att
bloggforfattarna glomde av kénslor och tankar. Vid datainsamlingen upptécktes dock att
det var en begréansad tillgang pa bloggar inom detta &mne och for att fa tillrackligt med
material fick detta urvalskriterie utokas till att dven inkludera aterberattande bloggar.
Datamaterialet bestod av fem stycken bloggar vilket var relevant for att fa svar pa studiens
syfte samt att det var en hanterbar méngd data att analysera inom den begrénsade
tidsramen. Antalet bloggar méjliggjorde ocksa en fordjupad analys av materialet.

Begreppet tillforlitlighet handlar om hur noggrann forskaren har varit under hela
forskningsprocessen och en utforlig redogorelse av analysarbetet stdrker en studies
tillforlitlighet (Thornberg & Fejs, 2009; Lundman & Héllgren-Graneheim, 2012) Vi har i
var analys forsokt ha ett Gppet och neutralt sinne under hela analysprocessen for att inte
overtolka eller forega vart resultat. Detta medfdrde att till en bérjan markerades stora delar
av ursprungstexterna for att inte ga miste om nagot, vilket kanske forsvarade vart arbete.
Datamaterialet blev da néastintill ohanterbart och en ytterligare genomgang fick goras flera
ganger vilket i efterhand kan tyckas ha varit en onddig och tidskravande process. Dock har
detta inneburit en flitig genomlasning av datamaterialet vilket kan starka bade
tillforlitligheten och trovérdigheten. Urvalskriterierna, inhdmtningen samt bearbetningen
av data har noggrant beskrivits och utvalda bloggar har presenterats med tillhérande
webbadresser. Detta har starkt bade studiens tillforlitlighet och trovardighet da lasaren ges
mojlighet att aterga till ursprungskallan for kontroll. Studiens trovardighet har ocksa starkts
genom utdrag hamtat fran bloggarna samt att ett exempel pa analysschema presenteras som
bilaga till studien.
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Kvalitativa studiers resultat har inte ambitionen att generalisera daremot anvands begreppet
Overforbarhet inom kvalitativ forskning, vilket innebér att beskriva hur Overférbart
studiens resultat ar till andra kontexter (Danielsson, 2012). Delar av vart resultat skulle
kunna Overforas till andra situationer involverade individer som befinner sig i
transplantationssituationer. Dock finns en medvetenhet om att &verforbarheten kan
begransas da denna studie ar gjord pa unga kvinnor i Sverige. Det ar oklart om vart resultat
kan appliceras till andra aldersgrupper och andra lander.

Att anvanda bloggar som datamaterial hade bade fordelar och nackdelar. Fordelar med
denna metod kan vara att bloggforfattarna utforligt har beskrivit sina unika upplevelser
utifran vad de ansag var viktigt. Nackdelen med bloggar kan vara att ingen mojlighet gavs
till att fordjupa materialet genom att stilla foljdfragor. Dock kan det vara en fordel att
bloggforfattaren inte paverkas av intervjuaren vilket skulle kunna ske vid en intervjustudie
(Lundman & Hallgren-Graneheim, 2012). En annan aspekt kring bloggar som Jones (2000)
papekar ar att beaktande bor tas utifran att bloggforfattaren kan censurera sitt eget
textinnehall da de har vetskap om att det publiceras offentligt. Ett problem vi fick erfara
under datainsamlingen och som kan uppkomma med denna metod var att en
bloggforfattare avslutade sin blogg och materialet forsvann. Detta medférde att vi fick ett
bortfall och endast fem inkluderade bloggar kvarstod i studien. | relation till ovanstaende
argument kan diskussion foras hur analys av bloggmaterial &r vetenskapligt. Vi anser att
likval som intervjuer kan ses som vetenskapligt material bor bloggar ocksa kunna ses som
det. Detta under forutséttning att forskarna grundligt har redovisat ett systematiskt och
kritiskt reflekterande tillvagagangssatt samt kan pavisa ett etiskt forhallningssatt genom
hela studien.

Resultatdiskussion

Fran analysen kunde tre kategorier identifieras; Fysiska begransningar, Sociala
upplevelser och Vantetiden paverkar kanslolivet. Fysiska begransningar aterspeglas
genom beskrivning av hur de unga kvinnornas vardagsliv och livsvéarld drastiskt féréandras.
Detta fynd aterfinns dven i tidigare forskning (Yorke & Cameron-Traub, 2008; Haugh &
Salyer, 2007) men denna studies resultat aterspeglar unga kvinnors upplevelse innan en
hjarttransplantation, vilket har varit svart att hitta i tidigare forskning. Upplevelserna &r
likartade den forskning som finns pa andra aldersgrupper. Dock anser vi att resultatet i
denna studie visar att begransningarna blir mer patagliga som ung. Detta styrks aven av
McMurray et al. (2012) som skriver att situationen kring en hjarttransplantation &r mer
pafrestande for unga manniskor. Kvinnorna i denna studie ar mitt i livet och flera har
precis borjat bilda familj eller har en tanke pa det. De ar vana att tidigare kunna vara
spontana, leva livet fullt ut och har aldrig haft en tanke pa att kroppen inte skulle orka med
aktiviteter eller att de inte skulle klara sig sjalva. De kvinnor som har hjartpump upplever
ytterligare begransning i vardagslivet vilket dven Sandau et al. (2014) beskriver i sin
forskning dar patienten tvingas anpassa sin vardag utifran hjartpumpen. Kvinnornas vardag
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i var studie fungerar inte vél oavsett om de har hjartpump eller inte. De kan inte vara
hemma med sin familj i den utstrackning som de 6nskar, de begrénsas i vardagslivet och
plagas av besvarande symtom. Livsvarlden forandras och enligt Dalberg och Segesten
(2010) &r det svart for en manniska att kanna valbefinnande om inte vardagslivet fungerar.
Vi anser att detta argument talar for vikten av att sjukvardspersonalen ser till helheten av
patientens livssituation for att kunna framja en sa fungerande vardag som majligt.

| kategorin “Sociala upplevelser” betonas stod fran narstaende, sjukvardspersonal och
omgivningen. | en studie av Ivarsson, Ekmehag och Sjéberg (2011) beskrivs att patienter
som vantar pa en hjarttransplantation upplever att manniskor i deras omgivning pa grund
av radsla undviker att prata om den kommande transplantationen eller helt undviker att
traffa dem. Detta fenomen ar dock inget som kan pavisas i var studie da kvinnorna
upplever ett stort stod fran deras narstaende. Utifran studiens resultat ar var teori att unga
kvinnor kan hitta en starkare drivkraft i de narstdende, speciellt om barn finns inblandat.
Detta grundas pa att kvinnorna beréttar att det var barnen som var deras drivkraft. De vill
inte missa deras uppvéxt samt vill finnas dar som mamma. Sjukvardspersonalen ger ocksa
stdd till kvinnorna och blir som deras familj, vilket dven visar sig i tidigare forskning
(Haugh & Salyer, 2007). Dock framkommer det i denna studies resultat att vissa kvinnor
upplever att det finns sjukvardspersonal som inte vagar prata om det som hant. Utifran ett
livsvarldsperspektiv kan detta ses som att sjukvardspersonalen inte ar villiga att berora hela
livsvarlden hos kvinnorna och enligt Dalberg och Segesten (2010) uppstar det da inget
verkligt vardande.

| studiens resultat framkommer det ocksa att sociala medier kan inverka bade positivt och
negativt pa kvinnornas viélbefinnande. Vi anser att i dagens samhalle pagar en standig
jamforelse med andra. Lyckliga bilder fran vanner och bekantas vardag laggs upp pa
sociala medier och paminner dem om att deras livsvarld forandrats till nagot de inte har
onskat. Darfor ar det viktigt att sjukvardspersonalen har kdnnedom om sociala mediers
negativa paverkan och vagar lyfta problemet med patienten. Sjukvardspersonalen kan &ven
underldtta kdnslan av att vara annorlunda genom att forsdka astadkomma en sa ’normal”
vardag som majligt for patienten. Denna studies resultat visar ocksa betydelsen av att fa
traffa andra transplanterade. Det ger stod och okar forstaelsen av situationen, vilket dven
bekraftas av Ivarsson et al. (2011). Detta behov kan tolkas som en 6nskan om att pa ett
konkret satt se hur livsvarlden kan komma att d&ndras i och med en transplantation.

| kategorin “’Vantetiden paverkar kanslolivet” framkommer att kvinnornas vardag préaglas
av radsla och oro och att deras upplevda situation bidrar till en ny syn pa livet. Att tiden
innan en hjarttransplantation praglas av osékerhet och oforutsdgbarhet har &ven
framkommit i tidigare forskning (Haugh & Salyer, 2007). Detta framkommer dven i var
studie da kvinnorna skriver om radslan for doden och att inte hinna fa sitt hjarta i tid.
Seteren, Lindstrom och Naden (2011) har studerat svart cancersjuka patienter och deras
tankar och upplevelser kring att moéta doden. Deras resultat visar att nar manniskor
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konfronteras med doden infinner sig en starkare vilja till livet. Detta blir &n starkare hos de
manniskor som pratar 6ppet om sin radsla for doden. Vi menar att det &ar viktigt som
sjukvardspersonal att lyfta den tunga fragan om doden, vara lyhérd samt motivera
patienten att vaga tala om detta. Vi menar ocksa att upplevelsen av att vara svart sjuk och
att konfronteras med sin egen dod kanske kan vara svarare som ung da dessa personer har
hela livet framfor sig och darmed mycket att forlora. Som ung kvinna kanske det inte ingar
i ens livsvarld att fundera pa sin egen dod. Den stunden ligger alldeles for langt fram i
tiden. Med detta menas inte att bagatellisera aldres upplevelser av att riskera att d6 men
dessa manniskor har forhoppningsvis haft ett innehallsrikt liv, fatt se sina barn vaxa upp
och hunnit férverkliga manga drommar. Unga riskerar att inte fa uppleva saker i livet som
de tidigare tog for givet. Kvinnorna i var studie beskriver att de blir mer tacksamma for
smasaker och tanker leva livet fullt ut da de inte vet hur lange det varar. Detta styrker dven
Seeteren et al. (2011) da personerna i deras studie beskriver vardet av varje 6gonblick i
vardagen.

Kvinnorna i denna studie beskriver att vantan pa sitt nya hjarta innebar en okontrollerad
tillvaro dér den lilla kontroll som kan skapas blir mycket viktig. Behovet av att ha kontroll
har dven framkommit i Haugh och Salyers (2007) studie och de ger forslag pa hur
sjukvardspersonalen kan bidra till 6kad kéansla av kontroll hos patienterna. Detta till
exempel genom sjalvadministrering av ldakemedel och ansvar for matning av den egna
dagliga vikten. Utifran var studies resultat ses ett tydligt behov av att 6ka kanslan av
kontroll i vardagen hos kvinnorna. Vi anser darfor att forslaget ar bra da patientens
delaktighet framjas och valbefinnandet kanske Okar i takt med att de far mer kontroll.
Forslaget skulle aven kunna leda till en forbattrad vardrelation mellan patient och
sjukvardspersonal vilket tidigare forskning papekar ar viktigt for att uppna ett optimalt
resultat av hjarttransplantationen (Ivarsson et al., 2012). Sjukvardspersonalen har ocksa
ansvar for att uppmarksamma de svarigheter och forandringar som kan ske i livsvarlden i
och med svar sjukdom och utifran dessa unika upplevelser ge ett fullgott stéd och framja
god vard. Att ha skuldkanslor for den kommande donatorn och donatorhjartat ar vanligt
visar bade denna studie och tidigare forskning dar de studerar upplevelser efter en
hjérttransplantation (Kaba, Thompson, Burnard, Edwards, Theodosopoulou, 2005).
Skillnaden med var studie ar att vi kommit fram till att dessa kanslor infinner sig redan
innan transplantationen agt rum. Som sjukvardpersonal &r det en viktig kunskap att ha for
att mota dessa kanslor och kunna stotta patienterna i ett tidigt skede vilket skulle kunna
underlatta for dem i det psykiska maendet.

Slutsats

Resultatet visar att unga kvinnors livsvarld drastiskt forandras vid véantan pa
hjarttransplantation och de far en forandrad syn pa livet dar tacksamhet, acceptans och
kontroll Gver situationen 4ar viktiga aspekter. Unga kvinnor som vantar pa en
hjarttransplantation upplever fysiska begransningar i vardagen vilka far dem att kanna
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osjalvstandighet och besvikelse Over sin kropp. Socialt stod fran narstaende,
sjukvardspersonal och omgivningen ar viktigt for att kunna hantera situationen och orka
kampa vidare. Unga kvinnors vardag praglas av en konstant oro och radsla dar de tvingas
att konfronteras med sin egen dod langt tidigare an de tankt.

Kliniska implikationer

Resultatet i var studie visar att sjukskoterskan bor utgad fran den unga kvinnans unika
livsvarld, vara insatt i hennes sjukdomshistoria och ha en forstaelse for den upplevda
situationen da detta bidrar till ett battre vardande. Det &r ocksa viktigt att sjukskoterskan
vagar prata med den unga kvinnan om det som hant och vad som véantar for att ge basta
mojliga stottning i vantan pa en hjarttransplantation. Det framkommer dven i var studie att
det var viktigt for de drabbade kvinnorna att traffa andra i samma situation da det gav en
okad forstaelse och ett bra stod. Denna kunskap &r viktig for sjukskoterskan att ha och
darmed forsta vikten av att upplysa sina patienter om olika stodorganisationer som kan
underlatta deras vardag. Resultatet visar att unga kvinnor har ett behov av att ha igenkand
personal kring sig och inte flera olika. Detta pekar pa behovet av kontinuitet i varden vilket
ar viktigt for bade sjukskoterskan och hogre befattningar att ta hansyn till.

Forsknings implikationer

For att forbattra sjukskoterskans kunskap kring patienters upplevelser infor en
hjarttransplantation behdvs vidare forskning kring bade tiden innan en hjarttransplantation
och utifran det unga patientperspektivet. Detta skulle kunna bidra till utvecklandet av
omvardnaden kring dessa patienter. Som tidigare namnts visar resultatet i var studie att en
del sjukvardspersonal inte vagade prata med de unga kvinnorna om vad som hade hant. For
att kunna ge basta mojliga stottning anser vi att vidare forskning ocksa bor goras kring
varfor sjukvardspersonal inte vagar hantera detta.
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Bilaga 1, Exempel pa analysschema

Meningsbarande enhet Kondenserad Kod Under- Kategori
meningsenhet
kategori
Jag borjar kdnna radsla | Borjar kdnna radsla. | Rédsla for Oro ochrédsla | Véntetiden
for det nu.. nu &r det ju Nu &r det pa allvar. operationen paverkar
pa allvar, och det &r ju | Det & mig dom ska kanslolivet

mig det handlar om. Det
ar MIG dom ska saga
sonder brostbenet pa
annu en gang och 6ppna
upp mig. Plocka ut mitt
hjarta och sétta dit ett
nytt. Det &r val kanske
inte sa konstigt att man
ar lite radd.

saga sonder
brostbenet pa annu
en gang och dppna
upp. Plocka ut hjartat
och satta dit ett nytt.
Inte konstigt att man
ar radd.

Det jag tycker har vart Jag vet att nagon Skuldkénslor | Skuldkéanslor
varst under dennatid & | annan maste do for for det nya

att jag vet att nagon att jag ska fa leva. hjértat

annan maste do for att Det maste bli en

jag ska fa leva. Det tragedi for att jag ska

maste bli en tragedi for | fa min lycka.

att jag ska fa min lycka.

Jag planerar att komma | ...livet 4r hdr och nu | Allt har en Férandrad syn
ut annu friskare och och blir inte som mening pa livet

starkare pa andra sidan.
Det finns ingen rattvisa
eller orattvisa. Det finns
bara livet. Har och nu.
Och livet blir inte som
man har tankt sig. Sa
slépp det. Utan
hjértsvikten och
vantelistan skulle jag
inte vara den jag ar idag.
Den jag blivit det
senaste halvaret. Och
inte bli den jag kommer
att bli genom hela den
hér cirkusen. Det fyller
en funktion, och det
kommer att innebéra
nagot bra. Det maste det
gora.

man ténkt sig... Utan
hjértsvikten och
vantelistan skulle jag
inte vart den jag ar
idag...Och inte bli
den jag kommer att
bli genom hela den
héar cirkusen. Det
fyller en funktion...




