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SAMMANFATTNING (svenska)

Bakgrund: Varije ar diagnostiseras cirka 30 000 svenskar med hjartsvikt. Antalet drabbade
forvantas 6ka i samband med en aldrande befolkning. Omhandertagandet av dessa patienter
medfor hoga kostnader, framst inom slutenvarden. Hjartsvikt ar i sig ingen sjukdom, utan en
bendmning pa ett sjukdomstillstand orsakat av annan sjukdom eller en storning av hjartats
funktion. Det innebér att hjartats pumpformaga har forsamrats, vilket medfor att hjartat inte
klarar av att pumpa ut tillrackligt med blod och syre till kroppens vévnader och organ.
Oberoende av vad som ligger bakom hjartsvikten kan prognosen generellt beskrivas som
allvarlig. Overlevnaden i hjartsvikt minskar i takt med sjukdomens svarighetsgrad.
Svarighetsgraden skattas enligt New York Heart Association (NYHA). Patienter som lider av
hjartsvikt upplever generellt sett en storre nedsatt livskvalitet an patienter som lider av andra
kroniska sjukdomar. Syftet var att undersdka patientens upplevelse av att leva med hjartsvikt.
Metod: Denna litteraturstudie ar en sammanstallning av tio vetenskapliga, kvalitetsgranskade
artiklar. Resultatet illustrerar att hjartsvikt ar ett tillstand som kan orsaka stora forandringar i
patientens vardag, och leda till férsamrad livskvalitet. De tre teman som framkom efter
sammanstallning av materialet var: forandrad fysisk formaga och dess konsekvenser i det
sociala livet, patientens upplevelse av varden och att hantera en ny vardag. Slutsats: Utifran
patienternas upplevelser framkom att det finns forbattringsmojligheter inom omvardnaden av
hjartsviktspatienter. Det finns ett behov av stdd, rad och information for att 6ka patienternas
mojligheter att kunna hantera sin vardag. Genom att arbeta med personcentrerad vard samt ha
en god teamsamverkan finns det goda mojligheter att stodja patienten till att kunna hantera
utmaningarna i vardagen, och uppleva livskvalitet och k&nsla av sammanhang.

Nyckelord: Hjartsvikt, KASAM (kansla av sammanhang), livskvalitet, personcentrerad vard,
upplevelse
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INTRODUKTION
INLEDNING

Vi har under var studietid métt manga patienter som diagnostiserats med hjartsvikt, alla med
olika erfarenheter och livssituationer. Vi har som sjukskéterskestudenter upplevt att det inom
omvardnaden av dessa patienter funnits ett starkt medicinskt fokus, vilket har forsvarat for en
personcentrerad omvardnad. Genom att i denna litteraturéversikt fokusera pa patientens
upplevelser av att leva med hjértsvikt hoppas vi kunna belysa patientens situation ur ett
helhetsperspektiv, och utifran detta d&ven kunna identifiera eventuella forbattringsomraden som
kan finnas i omvardnaden av dessa patienter. Eftersom hjartsvikt ar ett sa stort problem i
dagens samhalle, samt att forekomsten dven forvantas éka med den stigande medelaldern anser
vi att kunskap kring patientens upplevelse av att leva med hjartsvikt kommer att vara vardefull
for var kompetens som sjukskéterskor. Vi vill med denna litteraturstudie belysa patientens
upplevelse av att leva med hjartsvikt.

BAKGRUND

Prevalens

Cirka 250 000 manniskor lider i Sverige av kronisk hjartsvikt (Hjart-lungfonden, 2014), och
omhandertagandet av dessa patienter medfor varje ar hoga kostnader, framst inom slutenvarden
(Socialstyrelsen, 2008; Strdmberg, 2005). | Sverige &r hjartsvikt den vanligaste orsaken till att
individer dver 65 ar blir inlagda pa sjukhus (Ericson & Ericson, 2012). Antalet drabbade i hela
varlden berdknas vara minst 23 miljoner (Wikstrom, 2014). Hjartsvikt utgor en stor del av
sjukdomsbordan i véstvarlden. | de lander som representeras av European society of cardiology
berdknas antalet drabbade uppga till ca 15 miljoner. Tillstandet drabbar i stérre utstrackning
man an kvinnor (European society of cardiology, 2008). Risken att drabbas ckar med aldern
och man raknar med att cirka tio procent av den totala populationen éver 80 ar i Sverige lider
av hjartsvikt (Karason, 2012). Forekomsten forvantas 6ka i takt med en allt mer aldrande
befolkning samt storre mojligheter till livsforlangande behandlingar (European society of
cardiology, 2008; Wikstrom, 2014).

Patofysiologi

Hjartsvikt klassas inte som en sjukdom i sig utan ar en bendmning pa ett sjukdomstillstand
orsakat av annan sjukdom eller en stérning av hjartats funktion. Det medfér en forsamrad
cirkulationsformaga, vilket orsakar tillstandet hjartsvikt. Hjartsvikt innebar att hjartats
pumpformaga har forsamrats, vilket gor att hjartat inte orkar pumpa ut tillrackligt med blod och
syre till kroppens alla vavnader och organ (Ericson & Ericson, 2012). Hjartat bestar av tva
kamrar och tva formak, och hjartsvikt kan uppsta pa bade hoger och vanster sida (Dahlstrom,
2005). Hjartsvikt beror ofta pa antingen systolisk eller diastolisk dysfunktion (beskrivning
foljer nedan), det kan dock upptrada funktionsstorningar pa bade den systoliska och diastoliska
funktionen samtidigt (Ericson & Ericson, 2012).

e Systolisk dysfunktion — innebaér att hjartat har en forsamrad pumpformaga, vilket medfor
att en otillracklig méngd blod per slag pumpas ut.

e Diastolisk dysfunktion — innebér att hjartats formaga att vidga myokardiet
(muskulaturen som omger hjartat) till en adekvat niva under den diastoliska fasen ar



forsamrad, vilket medfor att otillracklig méngd blod kan pumpas ut under den
systoliska fasen (Ericson & Ericson, 2012).

De vanligast forekommande orsakerna till vansterkammarsvikt ar klaffel och hjartinfarkt.
Vansterkammaren har da inte fullgod formaga att utfora det arbete som kravs, vilket leder till
att vatska ansamlas i lungorna och kan orsaka lungédem. Nagra vanliga orsaker till
hogerkammarsvikt kan till exempel vara fel pa de hogersidiga hjartklaffarna eller kronisk
lungsjukdom. Nar hoger kammare sviktar innebéar det att hjartats formaga att pumpa ut blod
fran venerna till lungorna ar nedsatt (Dahlstrém, 2005; Braun & Anderson, 2012).

Riskfaktorer

De vanligaste orsakerna till hjartsvikt ar ischemisk hjartsjukdom och hypertoni. Tillsammans
utgor dessa cirka 80 % av de bakomliggande orsakerna till tillstandet. Andra orsaker som kan
leda till hjartsvikt &r hjartmuskelsjukdom eller klaffsjukdomar, om dessa upptacks i tid kan de
dock oftast botas med hjalp av kirurgiska ingrepp. Hjartsvikt kan ocksa uppkomma sekundart
till foljd av andra sjukdomar sasom till exempel anemi, diabetes, infektioner, rytmrubbningar
samt tyreoideasjukdomar. Ytterligare riskfaktorer for hjartsvikt ar ofta livsstilsrelaterade
faktorer sasom overvikt, rokning, hogt alkoholintag samt diabetes (Ericson & Ericson, 2012;
Dahlstrém, 2005).

Symtom och tecken

Kronisk hjartsvikt kan ge upphov till en mangd olika symtom, sa som fatigue, nedsatt
prestationsformaga, nattlig hosta och 6kad diures. De vanligast forekommande symtomen ar
andningsbesvar, trotthet och 6dem (Ericson & Ericson, 2012; Karason, 2012). Odem i ben och
armar, som orsakas av stasbildning i kroppens stora kretslopp, ar vanligast, men
vatskeansamlingar kan dven uppsta i andra organ (Dahlstrém, 2005; Braun & Anderson, 2012).
En forstorad lever (som kan pavisas via réntgen), ett forstorat hjarta (som kan pavisas via
rontgen), blodprover som visar forhjda hjartmarkorer samt rassel i lungorna ar nagra andra
tecken som kan tyda pa att en patient drabbats av hjartsvikt. En patient som drabbats av
hjartsvikt marker oftast detta vid fysisk anstrangning, eftersom det medfér en belastning pa
hjartat och darmed leder till forsamrad fysisk formaga. Symtomen accelererar med tiden, vilket
tillslut resulterar i att patienten upplever symtom édven vid knappt nadgon anstrangning, eller till
och med vid vila (Karason, 2010). Hjartsviktspatienter upplever ofta &ven psykosocial-, samt
existentiell problematik pa grund av forsamrad livskvalitet och valbefinnande i samband med
att sjukdomen utvecklas och symtombilden férvarras (Martensson, 2005).

Diagnostik

Vid symtom och tecken pa hjartsvikt kravs objektiva undersékningar av hjartat for att
sakerstalla diagnosen (Socialstyrelsen, 2009). Det &r ocksa av stor vikt att utredningen &r
individuellt anpassad for varje patient, eftersom hjartsvikt i sig inte &r en sjukdom, utan orsakas
av annan bakomliggande faktor. Férutom basala undersokningar sa som kontroll av blodtryck,
puls, andningsfrekvens, syreméttnad och lungaskultation tas dven blodprover (sasom
hemoglobinvérde, CRP, el-status, lever- och njurvarden, p-glukos, &mnesomséttning samt
LPK), elektrokardiografi (EKG), ekokardiografi (UCG) och lungrontgen. Sjalvklart &r en
noggrann anamnes ocksa av mycket stor vikt vid diagnostiseringen. Utifran resultaten av
undersokningar och provsvar kan graden av hjartsvikt sedan klassificeras enligt New York
Heart Association (NYHA). Dér beskrivs hjartsvikt fran grad I-1V, dér grad | innebar latt
hjartsvikt och grad 1V svar hjartsvikt (Dahlstrém, 2005), se nedan.



NYHA I: Nedsatt hjartfunktion utan symtom.

NYHA I1: Latt hjartsvikt med andfaddhet och trétthet endast efter fysisk anstréangning av mer an
mattlig grad.

NYHA I11: Medelsvar hjartsvikt med andfaddhet och trétthet vid latt till mattlig fysisk aktivitet,
alltifran gang i latt motlut till av- och pakladning. Denna grupp ar relativt vid och latta fall
hanfors ibland till klass 111 A och svarare till klass 111 B. Klass 11 A klarar att ga mer an 200 meter
pa plan mark utan besvar.

NYHA IV: Svar hjartsvikt med andfaddhet och trétthet redan i vila. Okande symtom vid minsta
anstrangning. Patienten ar ofta séngbunden (Dahlstrém, 2005, s. 18).

Behandling

Behandlingen vid hjartsvikt bestar av bade en farmakologisk och en icke farmakologisk del.
Den farmakologiska behandlingen bestar av tre delar: ACE-hdammare, loopdiuretika samt
betablockerare. Hjartsvikt gar inte att bota och malet med lakemedelsbehandlingen &r att
forbéattra prognosen, lindra symtom, férlanga 6verlevnad, forebygga férsamring och
sjukhusinlaggning samt forbéttra livskvalitet. FOr att kunna ge patienten den basta mojliga
behandlingen for de upplevda symtomen &r det darfor viktigt att den bakomliggande orsaken
till hjartsvikten kartlaggs innan behandling paborjas. Den icke farmakologiska behandlingen
syftar till att ge patienten information och uthildning om sin sjukdom for att fa patienten att
forsta vikten av att folja ordination och rad (egenvard). Fokus laggs pa att fa patienten att forsta
vikten av att leva ett halsosamt liv vad galler till exempel kost och motion. Det &r ocksa av stor
vikt att patienten, for att undvika att bli socialt isolerad och nedstdmd, informeras om vikten av
att till sa stor del som mojligt fortsatta med de sociala och fysiska aktiviteterna som denne
utévade innan hon blev sjuk (Dahlstrom & Strémberg, 2005; Persson & Wikstrom, 2014).

Prognos

Generellt & prognosen for patienter som lider av hjértsvikt, oberoende av vad som orsakar
tillstandet, allvarlig. Overlevnaden i hjartsvikt minskar i takt med sjukdomens svarighetsgrad
(skattning enligt NYHA). Hos patienter som blivit diagnostiserade med NYHA | beréknas
ettdrs Gverlevnaden vara cirka 95 %, for patienter med svar hjartsvikt, NYHA IV, beraknas den
vara cirka 50 % (Socialstyrelsen, 2009; Dahlstrém, 2005). | dagsléget beréknas
sexarsoverlevnaden vara cirka 50 % (Hjart-lungfonden, 2014). For att kunna uppna bésta
tankbara prognos ar det av stor vikt att sjukdomen kartlaggs och upptécks sa tidigt som mojligt,
att behandlingen &r ratt anpassad samt att patienten ges en bra omvardnad (Dahlstrom, 2005).

CENTRALA BEGREPP

Den fysiska funktionsnedsattning som aterfinns hos patienter med hjartsvikt uppges vara det
som paverkar vardagen mest. Denna fysiska dimension paverkar andra aspekter av patientens
liv, till exempel den psykiska hélsan. De olika dimensionerna kan beskrivas som
sammankopplade i ett msesidigt forhallande dar de paverkar varandra (Martensson,
2005).Nedan presenteras begreppen personcentrerad vard, livskvalitet samt kéansla av
sammanhang (KASAM). Dessa begrepp ar relevanta for denna litteraturstudie da de alla kan
kopplas till ett subjektivt forhallningssatt med individens upplevelser i fokus, samt beror bade
fysiska och psykosociala dimensioner.



Personcentrerad vard - forhallningssatt i omvardnaden.

Willman (2009) beskriver halsa ur ett humanistiskt perspektiv som en upplevelse rotad i
valbefinnande, meningsfullhet och kansla av sammanhang. Detta innefattar vidare att det ar
individens upplevelse av hélsa som &r vagledande i omvardnaden, och det innefattar mer &n
enbart franvaro av sjukdom. Tillvaratagandet av patientens berattelse &r darmed en
forutsattning for att kunna bedriva en personcentrerad vard (GPCC, 2014). Denna syn pa héalsa
kraver ett helhetsperspektiv i motet med patienten, vilket innebér ett hansynstagande till bade
kropp, sjal och ande. Vidare betonas inom omvardnadsvetenskapen dven vikten av att ha
forstaelse for att varje individ ar unik och darmed besitter varierande forutsattningar.
Manniskan beskrivs som ett handlande subjekt med formaga att ta ansvar och friheten att gora
egna val (Willman, 2009). Ett begrepp som ofta foreknippas med personcentrerad omvardnad
ar empowerment. Detta begrepp innefattar just tanken att patienten sjalv har kapacitet att
identifiera och hantera problem i vardagen (Fors, 2014). Vardpersonalens uppgift ar da att
uppmuntra och starka patientens egen auktoritet, formaga, och delaktighet i omvardnaden
(Eldh, 2009).

Inom den personcentrerade varden beskrivs forhallandet mellan patient och vardare som ett
partnerskap, dar bada parternas kunskap och bidrag till motet skall respekteras (GPCC, 2014).
Patientens bidrag till detta partnerskap berdr de egna erfarenheterna och upplevelserna, medan
vardpersonalen bidrar med en professionell kunskap (Ekman, Norberg & Swedberg, 2014).
Vidare tar Hedman (2014) upp att d&ven narstdende bor ses som en del i detta partnerskap inom
den personcentrerade varden. Detta da anhoriga vid langvarig sjukdom och vid behov av
egenvardsatgarder i hemmet ofta blir involverade i omvardnaden. Enligt Welstand, Carson &
Rutherford (2009) ses att vardens roll i hjartsviktpatienternas upplevelse kan variera. Patienter
beskriver bland annat att de inte blivit horda av vardpersonal. Detta hade i samband med en
upplevd okunskap inom varden en negativ inverkan pa patienterna och deras upplevelse av sin
situation.

Livskvalitet

Dahlstrém (2005) menar att patienter som lider av hjartsvikt generellt sett upplever en storre
nedsatt livskvalitet &n patienter som lider av andra kroniska sjukdomar. Utgangspunkt nar man
talar om begreppet livskvalitet ar den individuella upplevelsen. Det ar den egna upplevelsen av
livet, och den egna beddmningen av livets varde, som skall betonas i métet med, och
omvardnaden av, patienten. Med tanke pa begreppets subjektiva betoning varierar ocksa de
beskrivningar och definitioner av vad livskvalitet innefattar (Rustgen, 1992). Rustgen (1992)
tar upp fyra dimensioner som beskrivs genomsyra begreppet livskvalitet; hopp, mening,
gemenskap samt identitet. Dessa dimensioner k&nns bl.a. igen i den norska psykologen Siri
Naess definition av livskvalitet. | denna definition kan en god livskvalitet kopplas till om
individen &r aktiv, har gemenskap, har sjalvkénsla och har en grundstdmning av gléadje (i
Rustgen, 1992). Att vara aktiv innefattar komponenter sasom att ha intressen som upplevs som
meningsfulla samt att ha energi till att genomféra/halla fast vid dessa intressen. Har beskrivs
aven vikten av att kunna k&nna att man har kontroll 6ver sitt liv och valfrihet i sina handlingar.
Att vara aktiv genomsyras av kanslan av meningsfullhet. Gemenskap innebér hér att kdnna
samhorighet med andra manniskor. Det kan till exempel vara vanner, familj eller
arbetskamrater. Vikten av att ha kvalitativa relationer betonas, det &r inte méngden bekanta
som framjar god livskvalitet utan istéllet férekomsten av minst en relation som &r néra och
omsesidig. Den upplevda sjalvkanslan berérs bland annat av mojligheten att acceptera sig
sjalv och sin situation samt att kunna leva upp till sina egna normer. Kénslan av att vara till
nytta och att géra nagonting som upplevs som vardefullt beskrivs ocksa ha en inverkan pa var



sjalvkénsla. Den sista aspekten i denna definition kopplas till att kdnna gladje. Att ha en
grundstdmning av gladje innefattar att k&nna sig trygg och i harmoni med livet. N&r dessa
kanslor dvervager kanslor sasom oro, nedstamdhet och rastldshet infinner sig en
grundstamning praglad av gladje (i Rustgen, 1992).

KASAM (kansla av sammanhang)

Kénsla av sammanhang beskrivs av Antonovsky (1987) innefatta tre centrala begrepp;
begriplighet, hanterbarhet samt meningsfullhet. Dessa begrepp ska ses som sammanlénkade
och beroende av varandra. Begriplighet beror en individs formaga att sortera och organisera
bade inre och yttre stimuli till upplevelser som gar att forsta och forklara. Motsatsen blir en
individ som upplever handelser som oforklarliga, da man inte lyckas skapa ordning i den
information som mottagits. En individ med hdg kénsla av begriplighet beskrivs klara av att
skapa forstaelse aven for ovantade, svara upplevelser. Nasta begrepp bendamns hanterbarhet och
innefattar individens upplevelse av mojliga resurser for att hantera de stimuli som man utsatts
for. Dessa resurser kan finnas hos individen sjalv, men det kan ocksa vara familj, religion eller
till exempel varden som upplevs erbjuda behdvda resurser. En person som har hog kansla av
hanterbarhet upplever sig ha de resurser som kravs for att hantera en given situation.
Meningsfullhet beskrivs som en motivationskomponent. Den beror i vilken utstrackning en
individ finner att livet har en kansloméssig innebdrd, det vill sdga till vilken grad man upplever
att de problem och krav man kan tankas stota pa i livet ar varda att lagga energi pa for att I6sa.
Att ha en hog kansla av meningsfullhet kan i vissa situationer vaga upp mot lag begriplighet
och hanterbarhet da man har motivationen att arbeta vidare for att till exempel soka resurser.
Om en individ istallet har 1ag kéansla av meningsfullhet men hog kénsla av begriplighet och
hanterbarhet ar risken stor att det till slut blir svarare och svarare att skapa forstaelse och
identifiera resurser da man inte har ndgon motivation att gora sa. Baserat pa detta identifierar
Antonovsky (1987) meningsfullhet som den mest centrala komponenten. Vidare betonas dock
vikten av att alltid fokusera pa KASAM i sin helhet. Welstand et al. (2009) presenterar i sin
oversiktsstudie ett antal teman som reflekterade patienters upplevelse av att leva med
hjartsvikt. Manga patienter med hjartsvikt hade svart att acceptera och hantera sin nya
situation, med sviktande sjalvkénsla som foljd. Vidare identifierades ett antal copingstrategier,
varav en av de mest framgangsrika innebar ett meningsskapande av sin situation. De patienter
som lyckades skapa en mening i sin situation var de som sedan hade stérst framgang med
egenvard.

PROBLEMFORMULERING

Tidigare forskning illustrerar utmaningar och majligheter utifran patienternas beréttelser, vilket
ger en bild av en komplex situation som paverkar patienterna pa flera plan. Denna komplexitet
ar inte utforligt beskriven i litteraturen rérande omvardnad av patienter med hjartsvikt.
Litteraturen redogor for omvardnad i relation till vanligt forekommande symtom sasom
andningsproblematik, 6dem och fatigue. Omvardnaden som beskrivs i litteraturen relateras
vidare i stor utstrackning till dessa fysiska symtom och den medicinska aspekten av
omvardnad, dock ges sallan en anknytning till hur patienterna sjalva kan uppleva sin situation.
En kunskapslucka kan darmed ses i litteraturen. Med utgangspunkt i tidigare forskning finns
det ytterligare kunskap att hamta i patienternas upplevelser. Genom att fokusera pa hur
hjartsvikt kan paverka det dagliga livet, i relation till begreppen livskvalitet, KASAM och
personcentrerad vard, hoppas vi kunna beskriva fenomen som kan vara ett stod i ett
helhetsfokuserat omvardnadsarbete.



SYFTE

Att beskriva patientens upplevelse av att leva med hjartsvikt.

METOD

Vald metod for denna uppsats ar litteraturstudie i form av en beskrivande metasyntes. Denna
metod innebdr ett sokande efter litteratur, i detta fall vetenskapliga artiklar, for att
sammanstalla tidigare forskning och 6ka forstaelsen for det valda fenomenet, som ar att
beskriva patientens upplevelse av att leva med hjértsvikt. Resultatet blir darmed en
sammanstallning och beskrivning av redan analyserat material (Friberg, 2012).

DATAINSAMLING OCH URVAL

Till denna litteraturstudie har databaserna Scopus, PubMed och Cinahl anvénts. Sokningarna
pabdrjades med sokorden "heart failure™ och "living", som kan kopplas till syftet. Denna
sokning genererade 3532 tréffar i Scopus, 15076 traffar i PubMed respektive 734 traffar i
Cinahl. Vid dessa sokningar anvéndes boolesk sokteknik for att koppla ihop sékorden. Vald
operator var "AND”. Detta genererar ett sokresultat som kan kopplas till bdgge anvanda sékord
(Ostlundh, 2006). De begransningar som valdes darefter var att de vetenskapliga artiklarna
skulle ha publicerats inom de senaste 10 aren, vara av dokumenttyp "article" samt att valda
sokord skulle aterfinnas i titel alternativt i abstrakt eller nyckelord (dar majlighet till detta
gavs), se tabell 2. Dessa begransningar valdes for att 6ka chanserna att fa resultat som var
relevanta for syftet och for varden idag. Vid sokning i Cinahl och PubMed valdes ocksa
begransningen "peer review". Begransningen "free full text" var enbart mojlig i PubMed, dar
den valdes. Den forsta sokningen med begransningar genomférdes med s6korden “heart
failure” AND living”. Detta gjordes i alla tre databaser for att fa en uppfattning om
forskningslaget samt att fa uppslag till andra lampliga s6kord. Sokningen i Scopus bedémdes
som representativ for de artiklar som sedan aterfanns i bade PubMed och Cinahl. Genom
Scopus fanns storst mojlighet att hamta de artiklar som valts for granskning i fulltext, och de
sOkresultat som presenterades dar stdmde generellt bast 6verens med syftet. Darfor valdes att
genomfdra vidare sékningar framst inom denna databas.

Under genomgangen av de abstrakt som genererats i de forsta sokningarna framkom tva sékord
som beddmdes som ldampliga att anvénda for vidare sokningar; "quality of life" och
"experience". Dessa sokord anvindes i separata sokningar i kombination med sokordet heart
failure”. Vidare genomfordes ocksé sokningar dér "heart failure" byttes mot synonymen
"cardiac failure" for att se om ytterligare relevanta studier kring problemomradet kunde hittas.
Aven i dessa sokningar anvindes operatorn ”AND” for att kombinera sékorden.

Tabell 1. Exklusions- och inklusionskriterier.

Exklusionskriterier Inklusionskriterier
Patienter i ett palliativt skede Bade manliga och kvinnliga deltagare
Upplevelsen hos patienter med olika kroniska Kvalitativ design
sjukdomar
Enbart partner/vardares perspektiv Deltagarna >30 ar

De artiklar som bedémdes som relevanta och uppfyllde inklusionskriterierna
kvalitetsgranskades déarefter enligt ett antal punkter beskrivna av Willman, Stoltz och
Bahtsevani (2011), se bilaga 1. I denna granskning ingick bl.a. bedémning av metodens



lamplighet, analysens tillforlitlighet samt férekomst av ett tydligt presenterat resultat som
stdmde dverens med studiens syfte. De artiklar som valdes bort efter granskning motsvarade
antingen inte syftet pa ett adekvat satt, eller sa uppfylldes inte samtliga inklusionskriterier.

DATAANALYS

Denna analys utgar ifran Fribergs (2012) analysmetod for genomforande av en beskrivande
metasyntes. Analysen genomfardes genom upprepad inlasning och diskussion. Efter att ha fatt

en helhetsbild av studierna genom inl&sning och kvalitetsgranskning inleddes en mer

djupgaende analys av studiernas resultat. Fokus lag pa att soka efter likheter mellan studierna
rorande patienternas upplevelser, i relation till studiens syfte. Detta gjordes genom att forst

sammanstalla alla forekommande subteman och teman som presenterades i de valda

vetenskapliga artiklarna. Alla teman lastes gruppvis upprepade ganger och sorterades sedan
efter innebdrd och relation till patientens dagliga liv. Alla beskrivna upplevelser som bedémdes
relatera till studiens syfte togs med for vidare analys. Detta for att kunna belysa eventuella
nyanser av en upplevelse. Enstaka teman som berdrde vara exklusionskriterier valdes bort. De
huvudteman som kunde relateras till varandra sammanfogades till ett huvudtema. Detta
resulterade i tre huvudteman. Vidare sammanfogades aven subtemana pa samma sétt, for att
sedan sorteras under relevant huvudtema. Dessa teman presenteras under resultat.

Tabell 2. Litteratursdkning.

Datum/databas | Sokord Begransningar Antal Léasta Granskade | Valda
traffar | abstract | artiklar artiklar
140903 Heart failure + | Utgivningsar 2004-2014, | 17 11 9 Nordgren et
Scopus living + article, "heart failure" al (2007).
qualitative och "living" finns i titel, Boyd et al
"qualitative” finns i (2004).
titel/abstract/nyckelord. Pattenden et
al (2007).
Thornhill et
al (2008).
Dougherty
et al (2007).
Sacco et al
(2014).
Ryan et al
(2009).
140903 Heart failure + | Utgivningsar 2004-2014, | 42 5 0 0
Cinahl living peer review, research
article, samtliga sokord
aterfinns i titel.
140903 Heart failure + | Utgivningsar 2004-2014, | 17 2 0 0
PubMed living gratis fulltext, samtliga
sokord aterfinns i titel.
140903 Heart failure + | Utgivningsar 2004-2014, | 5 1 1 Heo et al
Scopus quality of life | article, "heart failure" (2009).
+ qualitative och "quality of life" finns
i titel, "qualitative” finns
i titel/abstrakt/nyckelord.
140909 Heart failure + | Utgivningsar 2004-2014, | 7 2 1 Rodriguez
Scopus experience + article, samtliga sokord et al (2008).
qualitative aterfinns i titel.
140909 Cardiac Utgivningsar 2004-2014, | 24 1 0 0
Scopus failure + article, samtliga sokord

quality of life

aterfinns i titel.




140909 Cardiac Utgivningsar 2004-2014, | 28 0 0 0

Scopus failure + article, samtliga sokord

experience aterfinns i titel.
140910 Heart failure + | Utgivningsar 2004-2014, | 16 2 1 Pihl et al
Cinahl experiences + | research article, “heart (2010)

quality of life | failure” som exact
subject heading, peer
review.

ETISKA OVERVAGANDEN

Under arbetet med denna uppsats har forfattarna reflekterat ver de etiska stéllningstaganden
som kan uppsta under presentationen av tidigare forskning. Det resultat i de valda
vetenskapliga artiklarna som beddmts som relevant for syftet presenteras utan att ha
forvanskats. Det resultat som inte tagits med i denna 6versikt bedomdes ej paverka 6versiktens
resultat. Oversittningen av de vetenskapliga artiklarnas resultat har genomférts med varsamhet
och ett kritiskt forhallningssatt for att inte inneborden skulle férandras. Anvanda citat har
presenterats pa originalsprak for att sakerstalla att inneborden ej forandrats. Samtliga studier
som anvants i denna litteraturstudie har fatt etiskt godkannande fran lampliga instanser.

RESULTAT

Resultatet nedan presenteras under tre huvudteman: Férandrad fysiska formaga och dess
konsekvenser i det psykosociala livet, patientens upplevelse av varden samt att hantera en ny
vardag. Dessa teman kan inte ses som isolerade fran varandra da de tenderar att ga in i
varandra.

FORANDRAD FYSISK FORMAGA OCH DESS KONSEKVENSER | DET
PSYKOSOCIALA LIVET

Att uppleva sig fangen i den egna kroppen

De forandringar i fysisk formaga som patienter med hjartsvikt genomgar beskrevs i studierna
av Sacco, Park, Suresh & Bliss (2014)., Ryan & Farrelly (2009)., & Nordgren, Asp &
Fagerberg (2007) vara en stor utmaning for patienten i dennes vardag. Deltagande patienter i
dessa studier beskrev att sjukdomen inneburit radikala forandringar i det vardagliga livet och i
utdvandet av diverse fritidsaktiviteter. Fysisk fatigue och bristande energi var stora anledningar
till att patienterna inte upplevde sig kunna genomféra dagliga rutiner och aktiviteter. Detta
beskrevs av patienterna som att leva ett liv med restriktioner (Sacco et al., 2014; Ryan et al.,
2009; Nordgren et al., 2007). Dessa restriktioner resulterade i en kénsla av att vara fangen i den
egna kroppen, dér den ’nya” kroppen upplevdes som frammande och odnskad (Sacco et al.,
2014). En patient beskrev den fysiska nedséttningens effekt med citatet:

[ just can’t do the things I used to be able to do.” (Sacco et al., 2014, 5.216)

En annan deltagare beskrev sin fysiska nedsattning och kanslan av att vara fangen i den egna
kroppen med citatet:

"But as | said before, this is not a life. I'm in prison; I'm imprisoned within my own body"
(Nordgren et al., 2007, s. 7)

De fysiska nedsattningarna ledde ibland till, att man istéllet for att forsoka anpassa sitt liv till
de nya forutsattningarna, blev passiv och struntade i de aktiviteter man tidigare utévat. De




aktiviteter som utévades var enbart de som var absolut nédvandiga for éverlevnad, medan
aktiviteter som man tidigare haft ett intresse for, foll bort (Pihl, Fridlund & Martensson, 2010;
Dougherty, Pyper, Au, Levy & Sullivan, 2007; Rodriguez, Appelt, Switzer, Sonel & Arnold,
2008; Thornhill, Lyons, Nouwen & Lip, 2008; Pattenden, Roberts & Lewin, 2007). Detta
illustrerades av en patient pa foljande satt:

"A lot of things you’d like to do around the house you can’t do.” (Rodriguez et al., 2008, s.
261).

Deltagande patienter menade vidare att rddslan och osékerheten kring sjukdomen gjorde att
man istallet for att utsatta sig for allt for stora fysiska pafrestningar lat bli att anstranga sig
Overhuvudtaget. De beskrev att faktorer som orsakar rédsla och osékerhet kring sjukdomen var
bristande sjukdomsinsikt, vilket kan harledas till dalig information/utbildning fran sjukvardens
sida. Forlusten av fysisk formaga beskrevs av patienterna leda till en forsamrad livskvalitet och
en osaker framtid (Pihl et al., 2010; Dougherty et al., 2007; Rodriguez et al., 2008; Thornhill et
al., 2008; Pattenden et al., 2007). Radslan infor en osaker framtid var ocksa en orsak till att
patienterna undvek att anstranga sig i onddan (Pihl et al., 2010; Dougherty et al., 2007). En
patient beskrev sin rédsla och osékerhet infor sitt liv och framtid med f6ljande citat:

”I don’t think I dare to dig and rake and | don’t really know how much | dare to do because of
my heart” (Pihl et al., 2010, s. 7)

Att uppleva sig vara en boérda fér omgivningen

Enligt Ryan et al. (2009), Pihl et al. (2010) och Dougherty et al. (2007) ledde de fysiska
nedsattningarna ocksa till att man upplevde ett 6kat beroende av sin familj och sina narstaende
for att klara av det vardagliga livet. Detta var for manga patienter frustrerande, eftersom de
upplevde sig vara en borda (Ryan et al., 2009). Vid jamfdrelse av studierna gjorda av Ryan et
al. (2009) och Pihl et al. (2010) sa visade det sig att de patienter som hade formagan att
anpassa sitt liv till sina nya forutsattningar sag behovet av familj och anhériga ur positiv
synvinkel, da sjukdomen fort dem narmare, medan de patienter som inte hade kunnat anpassa
sitt liv till de nya forutsattningarna enbart upplevde behovet av sin familj och anhériga som
negativt, vilket ledde till att de upplevde sig sjalva som en borda. Flera av patienterna beskrev
ocksa att de ibland kande sig misstrodda av omgivningen vad galler de fysiska nedsattningarna,
da deras symtom ibland inte var synliga utat. Samtidigt upplevdes det som att de forlorade sin
vardighet nar omgivningen faktiskt markte av att de madde daligt. Detta kunde da leda till
forvirring kring den egna kroppen da den egna upplevelsen inte alltid stimde med
omgivningens uppfattning (Nordgren et al., 2007; Pihl et al., 2010). Forvirringen kring den
egna kroppen och den férsamrade fysiska formagan ledde till en forlorad vardighet och
sjalvstandighet. Manga patienter uttryckte en radsla for att bli helt beroende av sin familj och
sina anhdriga och att totalt forlora sin autonomi (Dougherty et al., 2007).

Ett liv med restriktioner

Flera av de deltagande patienterna beskrev svarigheter att tolka kroppens signaler kring de
olika symtomen som kan uppkomma vid hjartsvikt, och menade att detta hade en negativ
inverkan pa livskvaliteten (Nordgren et al., 2007; Heo, Lennie, Okoli & Moser, 2009; Boyd,
Murray, Kendall, Worth, Benton & Clausen, 2004; Pattenden et al., 2007; Pihl et al., 2010).
Vanligt forekommande symtom sasom andndd och fatigue visade sig i stor utstrackning kunna
paverka livskvaliteten negativt. Just livskvalitet kopplades av manga patienter ihop med att
kunna genomfora dagliga aktiviteter, bade fysiska och sociala. De symtom som forekom



hdmmade patienternas majlighet att genomféra 6nskade aktiviteter, vilket i sin tur férsdmrade
livskvaliteten (Heo et al., 2009; Boyd et al., 2004; Pattenden et al., 2007; Pihl et al., 2010;
Thornhill et al., 2008).

Biverkningar och effekten av medicineringen skapade ocksa problem for flera patienter.
Patienterna beskrev komplicerade behandlingsprogram som for manga var svara att félja pa
grund av att de krdvde stora livsstilsforandringar. Detta ledde i sin tur till utebliven forbattring
av symtom. Diuretikabehandling var for flera ett problem pa grund av de frekventa
toalettbesoken som kravdes, vilket hdmmade patienterna i sin vardag och var en orsak till
minskad social och fysisk aktivitet (Boyd et al., 2004; Pattenden et al., 2007; Pihl et al., 2010;
Dougherty et al., 2007; Rodriguez et al., 2008). Flera patienter beskrev ocksa en konflikt
mellan viljan till att bibehalla sjalvstandigheten gentemot att folja rad och direktiv fran
sjukvarden roérande behandling och livsstil. For manga innebar medicinering m.m. ytterligare
begransningar i livet, samtidigt som behandlingarna var nédvéndiga for att 6verleva (Nordgren
et al., 2007).

Psykosocialt tillbakadragande

De fysiska begransningarna hos individer med hjartsvikt beskrevs paverka det sociala livet
negativt (Boyd et al., 2004). Att kunna ha méjlighet att uppratthalla ett socialt liv efter
insjuknande beskrevs ha en positiv inverkan pa den upplevda livskvaliteten (Heo et al., 2009).
Detta illustrerades av en av de medverkande som beskrev vad som kan frdmja en god
livskvalitet:

"To be around your friends, have the opportunity to go out...and having things to do" (Heo et
al., 2009, s. 103).

En forsamrad fysisk formaga innebar dock for manga att det inte var mojligt att medverka i
sociala aktiviteter pa samma satt som innan insjuknande (Ryan et al., 2009; Pihl et al., 2010;
Boyd et al., 2004). Nagra faktorer som upplevdes forsvara mojligheten till énskat socialt liv &r
bristande ork/fatigue (Pihl et al., 2010), minskad mobilitet (Thornhill et al., 2008),
anpassningssvarigheter (Sacco et al., 2014) samt pagaende diuretikabehandling (Rodriguez et
al., 2008). Att genomga diuretikabehandling samt upplevelsen av att vara mindre mobil
beskrevs skapa en kansla av att vara bunden till hemmet (Rodriguez et al., 2008 & Thornhill et
al., 2008):

“[ used to have a very active social life and now my social life is non-existent. | very rarely
leave the house, sometimes I don’t leave the house for ten days” (Thornhill et al., 2008, s. 162).

Att behdva anpassa sig till ett nytt liv och nya rutiner innebar for manga en psykisk
pafrestning. Det var svart att acceptera de forandringar som var oundvikliga, vilket hade en
negativ inverkan pa vardagen och det sociala livet (Sacco et al., 2014). Aven forhallandevis
enkla uppgifter i hemmet kréavde mycket planering (Boyd et al., 2004). Upplevelsen av att ha
ett bristande socialt liv ledde till k&nslor av ensamhet och isolering (Ryan et al., 2009;
Nordgren et al., 2007; Pihl et al., 2010). Kénslorna av ensamhet och isolering relaterades
vidare av patienterna aven till hur de betraktades av sin omgivning. Manga upplevde att de fatt
en annan identitet i relation till omgivningen, och att de darmed bemottes pa ett annorlunda séatt
an innan. Detta resulterade i en ovilja att medverka i sociala ssmmanhang (Thornhill et al.,
2008), och &ven till ett minskat sjalvfortroende (Boyd et al., 2004).
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En forandrad roll och ett skiftande kansloliv

Den roll patienten haft inom familjen och 6vrig omgivning var for manga inte mojlig att
uppratthalla efter insjuknande (Ryan et al., 2009; Nordgren et al; 2007; Boyd et al., 2004;
Pattenden et al., 2007; Pihl et al., 2010). Denna upplevelse av att inte kunna vara den man varit
tidigare beskrevs orsaka ett stort lidande (Nordgren et al., 2007). Orsakerna till att den egna
rollen forandrats kopplades bland annat till bristande férmaga att genomfora 6nskade
vardagliga aktiviteter och uppgifter (Ryan et al., 2009., Pattenden et al., 2007; Pihl et al.,
2010). Pa grund av detta fanns det for manga ett 6kat behov av hjalp i vardagen, vilket av flera
beskrevs som att leva i ett beroendeforhallande (Boyd et al., 2004; Pattenden et al., 2007; Pihl
etal., 2010):

"1 could do absolutely nothing - B got me out of bed and dressed me, | couldn't put on a pair
of socks - I'd lie on the couch while B ran around after me" (Ryan et al., 2009, s. 227) .

Detta beroendeforhallande lag till grund for kanslor av skuld och forlorad vérdighet hos en stor
del av patienterna (Boyd et al., 2004; Pattenden et al., 2007; Thornhill et al., 2008). Viljan att
kunna prestera och uppfylla de eventuella forvantningar som fanns, bade egna och fran
omgivningen, var hos manga stor (Nordgren et al., 2007). Att vilja prestera mer an vad som var
mojligt skapade dock kanslor av frustration och angest (Rodriguez et al., 2008). Nar nagot
visade sig inte vara genomforbart upplevdes det som ett personligt misslyckande (Nordgren et
al., 2007). Att da behova forlita sig pa sin omgivning forstarkte kanslan av att inte duga eller
racka till (Thornhill et al., 2008). Att inte kunna hjalpa till i hemmet som tidigare resulterade
aven i en vardag som upplevdes som trakig och menlés (Ryan et al., 2009; Thornhill et al.,
2008). Vardagen beskrevs ibland begréansas ytterligare pagrund av en upplevd
overbeskyddande mentalitet och oro hos narstaende (Ryan et al., 2009; Nordgren et al., 2007):

"She won't LET me - | don't DO anything! She's all 'I'll do this, I'll do that' and I'm all the time
sitting and just sitting there eh - I get a bit bored” (Ryan et al., 2009, s. 227).

Flera av de deltagande patienterna uppgav att deras tillvaro genomsyrades av en kansla av
meningsléshet. Kanslolivet beskrevs som véldigt skiftande mellan bland annat hopp och
hoppldshet, tilltro och fortvivlan samt tillfredsstéllelse och missndje (Nordgren et al., 2007).
Hopploshet beskrevs vara sarskilt pafrestande, och illustrerades av en patient som att ha
forlorat:

"I've lost - | can't be bothered about things and when I'm lying there feeling desperate and
hating everybody - nurses included - | don't pay much attention to anything I just lie there with
no energy to do anything” (Ryan et al., 2009, s. 226).

Vidare beskrevs radsla vara vanligt forekommande hos flera patienter. Radslan kunde relateras
till en oro kring vad som skulle kunna handa fran dag till dag, framst kopplat till férvarrade
symtom och risk for akuta incidenter (Pattenden et al., 2007; Ryan et al., 2009). Vetskapen om
att det inte finns nagot botemedel kunde verka angestframkallande (Pattenden et al., 2007). Det
fanns ocksa en radsla kopplad till tankar om framtiden och den ovisshet som genomsyrar
tillvaron, som for en stor del av patienterna var mycket kravande:

"I just feel, you know, next week I might not be here... that’s my initial sort of fear, you know,
oh my God how much longer have I got” (Pattenden et al., 2007, s. 276).
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En del patienter i studien utav Thornhill et al. (2008) beskrev dock att de inte upplevde sig som
allvarligt sjuka. En patient illustrerar sina tankar om sin situation med foljande citat:

"I don’t think [ am ill... just something gone wrong with the works!” (Thornhill et al., 2008, s.
161).

PATIENTENS UPPLEVELSE AV VARDEN

Behov av stdd och information

Flera patienter ansag att stod, rad och uppmarksamhet fran sjukvarden vad galler bade
information om sjukdomen och deras medicinféljsamhet var viktiga faktorer som spelade stor
roll for valmaendet samt for en god livskvalitet (Sacco et al., 2014; Pihl et al., 2010). | de fall
dar stod, rad och information var bristfalligt var detta orsaker till stress och oro hos patienterna.
Att inte veta hur sjukdomen kunde paverkas av olika val som man stélldes infor i livet, vad
galler till exempel fritidsaktiviteter, forhindrade enligt patienterna dem fran att leva sitt
vardagliga liv sa som de 6nskade. Detta upplevdes av patienterna leda till minskad livskvalitet
och en osaker framtid (Sacco et al., 2014; Pihl et al., 2010; Dougherty et al., 2007).
Okunskapen samt den daliga informationen kring sjukdomen, symtomen samt behandlingen
skapade oro och angest hos patienterna. Detta kunde exempelvis relateras till att de inte visste
om det upplevda symtomet var orsakat av hjartsvikt eller om det berodde pa nagon annan
sjukdom (Rodriguez et al., 2008; Thornhill et al., 2008; Boyd et al., 2004; Pattenden et al.,
2007). En patient illustrerade i studien av Rodriguez et al. (2008) sin bristande forstaelse kring
sina symtom med citatet:

"Well I'm still having the shortness of breath. I don’t know whether it’s my heart or it is my
pulmonary condition.” (Rodriguez et al., 2008, s. 261).

Okunskapen kring symtom beskrevs ocksa vara en faktor som ledde till medicinsk oféljsamhet,
vilket i sin tur kunde leda till ett forvarrat sjukdomstillstand, och aven till att man blev inlagd
pa sjukhus i onddan (Rodriguez et al., 2008). Okunskaperna kring sjukdomen beskrevs dven av
deltagare i flera studier leda till stress och forvirring infor framtiden (Dougherty et al., 2007,
Rodriguez et al., 2008; Thornhill et al., 2008; Boyd et al., 2004; Pattenden et al., 2007). En
patient i studien av Dougherty et al. (2007) illustrerade sin oro kring en oséker framtid med
citatet:

”... how long that I can go without having anything major happen or anything?” (Dougherty et
al., 2007, s. 483).

Trots okunskapen kring sjukdomen, var det dock fa patienter som ifragasatte eller diskuterade
sin medicinering, av radsla for att varden skulle misstycka (Boyd et al., 2004; Dougherty et al.,
2007):

"She did not say anything about the tablets, and neither did I, because | would not like them to
think that I was doing their job, because that can put them off you". (Boyd et al., 2004, s. 588).

Behov av gott bemoétande

Vissa patienter 6nskade inte vara delaktiga i beslut och i sin vard, medan andra aktivt sokte
information. De patienter som upplevde att de hade en god relation med varden beréattade att de
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upplevde det som att vardpersonalen hade ett genuint intresse av patientens
valbefinnande/valmaende, samt att de hade goda kommunikationsfardigheter. Bristen pa
kontinuitet i varden beskrevs som ett problem av manga. Att standigt behdva upprepa sig
beskrevs av patienterna vara en bidragande faktor till irritation (Ryan et al., 2009; Boyd et al.,
2004). | motet med vardpersonal beskrev ocksa flera patienter i studien av Ryan et al. (2009)
att de ibland upplevde det som att personalen inte trodde pa att de verkligen madde daligt nar
de kom till sjukhuset, ofta akut. En patient beskrev att personal fragat om det som upplevdes
inte bara var inbillning. Eftersom patienternas besok i manga fall var frekventa upplevde de
vidare att personalen ansag att de slosade pa vardens tid (Ryan et al., 2009).

ATT HANTERA EN NY VARDAG

Att klara av att hantera en ny vardag efter insjuknande kunde vara en stor utmaning.
Anpassningsformaga, en stodjande omgivning samt en positiv installning var faktorer som
beskrevs kunna ha en inverkan pa mojligheterna att hantera forandringar i vardagen.

Anpassningsformaga

For att kunna genomféra 6nskade aktiviteter i vardagen kréavdes anpassning (Thornhill et al.,
2008; Pihl et al., 2010; Nordgren et al., 2007). Genom att lara k&nna sin kropp och dess
signaler mojliggjordes anpassning av aktiviteter till en genomfdrbar niva, vilket gjorde det
lattare att forskjuta negativa tankar och uppratthalla en positiv attityd (Nordgren et al., 2007;
Pattenden et al., 2007). Anpassningen kunde ske genom att planera for sina aktiviteter innan
utforande, samt att dela upp aktiviteten i flera steg (Pihl et al., 2010). Anpassning kunde ocksa
innebdra att man sokte nya aktiviteter for att kunna hantera vardagen (Thornhill et al., 2008;
Pihl et al., 2010). Att kunna genomfdra 6nskade aktiviteter medforde kanslor av valbefinnande
(Nordgren et al., 2007; Sacco et al., 2014), och ledde till en forhojd livskvalitet (Pihl et al.,
2010):

"I mean, one...one can learn to live a good life even though one has a chronic illness...(l:
Yes)...as long as you believe it yourself” (Nordgren et al., 2007, s. 9)

Vidare beskrevs anvandning av medicinska hjalpmedel och laékemedel som ett sétt att kunna
anpassa sig till sin sjukdom (Sacco et al., 2014), samt till att uppna en god livskvalitet
(Rodriguez et al., 2008). Till denna utrustning ndmndes bland annat pacemaker (Sacco et al.,
2014), syrgas samt andningsmaskiner (Rodriguez et al., 2008). Genom att folja
rekommendationer fran varden angaende fysisk aktivitet upplevde manga att de kunde hitta
nya sétt att aktivera sig som skapade meningsfullhet i deras vardag, och &ven framjade en hog
livskvalitet (Rodriguez et al., 2008). For att kunna genomféra énskade aktiviteter uppgav en
del av deltagarna att de bland annat anpassade sin diuretikabehandling efter de egna rutinerna
(Boyd et al., 2004).

Egenvard beskrevs vara ett bra satt att bli medveten om sin situation, och att kunna uppratthalla
en god hélsa. Regelbundna blodtrycksméatningar namndes som en lamplig egenvardsinsats
(Rodriguez et al., 2008), men &ven foljsamhet till medicinering, viktkontroll, fysisk aktivitet
samt att halla en lamplig diet betonades som viktiga komponenter i symtomkontroll (Heo et al.,
2009). En god symtomkontroll kopplades samman med en hdg livskvalitet (Heo et al., 2009).
Egenvard kunde ocksa innebara anvandning av metoder som patienterna sjalva beskrev som
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daliga. Rokning och alkohol beskrevs till exempel som satt att hantera sin situation och finna
trost i vardagen (Ryan et al., 2009).

Att lyckas med att anpassa sin vardag utefter den nya situationen upplevdes dock av flera som
svart (Pattenden et al., 2007; Thornhill et al., 2008; Nordgren et al., 2007). Detta beskrevs
kunna bero pa bristande kunskap kring hur man kunde aktivera sig pa ett sakert satt, samt kring
egenvard rérande till exempel kontroller av vikt och vitske- och saltintag (Pattenden et al.,
2007). Forsok till anpassning, genom exempelvis planering av aktiviteter (Pihl et al., 2010),
kunde ocksa ligga till grund for negativa tankar da forsoken att hantera den nya situationen
ledde till jamforelser med det liv man haft innan insjuknande (Sacco et al., 2014; Pihl et al.,
2010). Att jamfora situationen idag med det liv man haft innan kopplades till en lagt skattad
livskvalitet (Heo et al., 2009). De som uppgav svarigheter att acceptera sjukdomen beskrev
kanslor av frustration och angest kopplat till upplevelsen av att leva ett hammat liv, och
anpassning beskrevs som svart (Thornhill et al., 2008).

Stddjande omgivning

Att ha en stodjande omgivning underlattade for manga deltagande patienter att hantera och
anpassa sig till den nya situationen (Nordgren et al., 2007; Boyd et al., 2004; Pattenden et al.,
2007). Att kunna bibehalla en positiv attityd var lattare nar det fanns stod i omgivningen (Boyd
et al., 2004). Familj och vanner beskrevs som ett viktigt emotionellt stod, som aven gav en
forhojd livskvalitet (Thornhill et al., 2008):

"It cheers you up... to have them rally around” (Thornhill et al., 2008, s. 165)

Att ha stod i omgivningen beskrevs dock inte enbart som positivt, da det kunde paminna om de
egna nedsatta formagorna i relation till personerna i narheten. Oro hos anhériga kunde verka
hammande for patientens aktiviteter, vilket resulterade i en balansgang mellan sjalvstandighet
och en vilja att inte besvara sina narstaende (Nordgren et al., 2007).

Positiv installning

Att ha en positiv attityd beskrevs som en viktig faktor for att kunna hantera sin situation efter
insjuknande (Sacco et al., 2014; Heo et al., 2009). Positivt tinkande kopplades &ven samman
med att kunna k&nna hopp infor framtiden (Dougherty et al., 2007). En positiv installning
relaterades till en hog livskvalitet (Heo et al., 2009). For att kunna uppratthalla denna attityd
kunde man bland annat fokusera pa det som var genomforbart istallet for det som inte var
mojligt (Heo et al., 2009; Pattenden et al., 2007).

"I don't let it [heart failure] bother me. I just go out and do what | can do. When | get tired, |
rest”. (Heo et al., 2009, s. 102)

Att jamfdra sin situation med andra som man upplevde hade det vérre &n en sjalv framjade
ocksa ett positivt tankande, da det illustrerade att situationen kunde varit varre (Heo et al.,
2009; Sacco et al., 2014). Flera av patienterna uppgav att de kande en stor tacksamhet for livet
och pa sa satt kunde de bibehalla en positiv attityd (Sacco et al., 2014). Andlighet och religion
upplevdes vidare vara en kélla till trost och vélbefinnande for flera patienter (Pattenden et al.,
2007; Rodriguez et al., 2008; Sacco et al., 2014). Att ha ett andligt liv beskrevs som ett satt att
kunna hantera sin situation (Pattenden et al., 2007; Sacco et al., 2014). Genom att ha en tro
framjades ocksa en kansla av hopp infor framtiden (Sacco et al., 2014).
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DISKUSSION

METODDISKUSSION

En litteraturstudie i form av en beskrivande metasyntes valdes for att fa en dverskadlig bild
over befintlig forskning om patienternas upplevelser. Efter genomfort arbete anser vi att
studiens syfte har besvarats, och tycker darfor att en litteraturoversikt som metod var relevant.
Litteraturen eftersoktes i tre databaser; Cinahl, PubMed samt Scopus. Anvandandet av dessa
tre databaser grundades pa att vi vid genomférande av litteraturdversikter med ett kvalitativt
perspektiv fatt relevanta resultat darigenom, samt att vi upplevde oss ha en relativt god
forkunskap kring databasernas sokfunktioner. Genom att begransa sokandet till enbart dessa tre
databaser ar det mojligt att studier med relevans for studiens syfte inte har uppmérksammats.
Dock upplevdes inte att vidare eftersokningar i andra databaser var nédvandiga, da vi efter
inlasning av den befintliga litteraturen ansag att vi kunde besvara vart syfte pa ett
tillfredsstéllande sétt.

Under litteratursokningen fanns en del svarigheter med att hitta lampliga s6kord.
Litteratursokningen inleddes med s6korden "living" och "heart failure" for att fa en uppfattning
om hur forskningslaget sag ut i ett brett perspektiv. De sokord som sedan anvandes hittades via
abstrakten och nyckelorden i de artiklar som upplevdes intressanta. Dessa sokord anses darfor
vara relevanta utifran syftet. Detta arbetssatt fungerade bra pa sa satt att vi fick en uppfattning
om vilka ord som var frekvent anvanda i vetenskapliga artiklar inom vart intressecomrade.
Synonymer eftersoktes till varje sokord som hittades med foérhoppningen att kunna variera
sokningarna ytterligare. Detta gav dock inte en sa stor variation av ord. Eftersom vi dnda
upplevde oss fa tillrackligt med material med de s6kord som anvants beslutades att vidare
sokningar efter fler anvandbara sokord inte var relevant att genomfora. Nagot som skulle
kunna ha gjorts var att anvanda MeSh for att hitta lampliga soktermer. Det & mojligt att detta
hade genererat en annan typ av sokord, som hade resulterat i ett annat sokresultat. Databasen
Scopus, dér litteratursokningarna koncentrerades, har dock ingen tesaurus kopplad till sig, men
det hade dnda kunnat vara ett satt att fa vidare uppslag. Kombinationen av de sékord som
anvéndes var till stor del olika i de olika databaserna. Det kunde ha varit av varde att
genomfora mer systematiska sokningar och da anvanda samma kombinationer i alla databaser.

Forutom begransningar rérande "peer review" och kostnadsfri tillgang dar majlighet gavs
valdes dven att artiklarna skulle vara publicerade inom de senaste tio aren, vara av
dokumenttyp "article" samt att sokorden som anvandes skulle aterfinnas i titel och/eller
abstrakt (beroende pa vilka sokinstéallningar som var maéjliga). Efter att ha anvant dessa
begransningar erholls ett hanterbart antal traffar att ga igenom, och dessa begransningar
anvandes genomgaende. Genom att enbart anvanda studier genomforda under de senaste tio
aren ar det mojligt att vi gatt miste om betydelsefull kunskap. Eftersom vi fick tillrackligt med
material utifran dessa begransningar bedomdes det dock inte vara relevant att soka efter studier
gjorda langre tillbaka i tiden. Vi tyckte dven att det var viktigt att ha ett sa nytt material som
mojligt for att kunna sakerstalla att det resultat som presenteras ar applicerbart i varden idag.
Att sokorden skulle aterfinnas i titel/abstrakt valdes for att enbart fa resultat som hade en tydlig
koppling till dessa ord/begrepp. Boolesk sokteknik anvéandes for att ytterligare fa ner antalet
traffar och enbart fa fram resultat som motsvarade vart syfte. Operatorn "AND" anvéndes for
att koppla ihop sdkorden. Under sokningarna erholls ett antal artiklar som upplevdes ha
relevanta abstract men som inte fanns i fulltext utan kostnad. Pa grund av detta valdes de bort,
vilket innebér att vardefull kunskap kan ha gatt forlorad.
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Endast kvalitativa artiklar eftersoktes till denna studie, da fokus lag pa patienternas
upplevelser. Tio vetenskapliga artiklar har anvants, vilket ar i underkant, men vi upplevde dnda
att tillrackligt med material hittats. Dessa artiklar granskades, enligt bilaga 1, for att méata
vilken kvalitet de hade. Alla artiklar bedémdes vara av medel- eller hog kvalitet, vilket gor att
vi anser att ett tillforlitligt resultat kan presenteras. | och med att kvantitativa studier valdes
bort kan det vara svarare att fa ett generaliserbart resultat, da kvalitativa studier ofta har ett
mindre antal deltagare. Dock var syftet med denna litteraturstudie inte att fa ett generaliserbart
resultat, utan att belysa hur patienter kan uppleva sin vardag, darfor ses detta inte som en brist.
De kvalitativa artiklar som valdes var alla genomférda i véastvarlden. Detta ses som en positiv
sak da hjartsvikt framst forekommer i vastvarlden, och att resultatet da blir lattare att jamfora.
Majoriteten av de medverkande patienterna i de studier som valts & man. Eftersom hjartsvikt
ar mest forekommande hos man ses inte detta som negativt, da det reflekterar verkliga
forhallanden. I artiklarna har inte nagra skillnader i upplevelser mellan man och kvinnor
kunnat urskiljas. Majoriteten av de medverkande hjértsviktspatienterna var i stadie I1-1V enligt
NYHA-klassifikationen. Nar artiklarna valdes ut fanns inga 6nskemal om att patienterna skulle
vara i ett sarskilt stadie, vilket har resulterat i ett material fran en bred population. Stadie |
enligt NYHA-Klassifikationen innebar enligt litteraturen en nedsatt hjartfunktion utan symtom.
Pa grund av att manga av hjartsviktpatienternas svarigheter i de analyserade studierna kunde
kopplas till den fysiska nedséttningen, anser vi darfor att det inte fanns ett behov av att ha med
fler studier som beskrev patienter i stadie 1, eftersom de inte upplevde nagra fysiska symtom
till foljd av sin hjartsvikt. Ett hogre antal deltagande patienter med hjértsvikt i stadie I skulle
dock kunna ha resulterat i ett annat resultat.

Utav de tio analyserade artiklarna hade atta anvant sig utav strategiskt urval. Detta ses som
positivt da ett strategiskt urval pa ett bra sétt kan ge sa bred variation som mojligt bland de
deltagande patienterna (Kunskapscentrum for halso- och sjukvarden, 2010). Genom
anvandning av ett strategiskt urval ar det dock mojligt att forfattaren skulle kunna vélja
deltagare vars beréttelse 6verensstdammer med det resultat som forfattaren 6nskar eller
forvantar sig, vilket da forsamrar tillforlitligheten. I de analyserade artiklarna beskrivs dock pa
vilka grunder och hur det strategiska urvalet skett, vilket visar pa att risken for att ett vinklat
resultat presenterats ar liten. | de dvriga tva studierna anvandes bekvamlighets- respektive
slumpmassigt urval, vilket skulle kunna innebdra mindre variation, och darmed minskad
overforbarhet. Validitet i ett kvalitativt sammanhang innefattar hur vél resultatet representerar
verkliga forhallanden, samt om resultatet ar verforbart till liknande situationer (Patel &
Davidson, 2011). | det presenterade resultatet ses liknande upplevelser oberoende av kén, alder
och socioekonomisk status. Detta visar pa att denna litteraturstudie har en hog validitet, da det
skulle kunna 6verforas till andra hjartsviktspatienter, eller patienter med andra kroniska
sjukdomar dar liknande fysisk nedsattning kan ses. Det valda tillvagagangssattet for analysen
av de vetenskapliga artiklarna anses vara relevant for en litteraturstudie med ett kvalitativt
fokus. Pa grund av den noggranna inlasningen och uppdelningen av befintliga teman fick vi en
god forstaelse for innehallet. De begransningar som kan ses med anvandandet av denna metod
kan kopplas till var ovana rorande analysarbete, da material som kunde ha varit av intresse i
den slutgiltiga presentationen av resultatet kan ha forbisetts. De teman som togs bort under
analysens gang anser vi dock ej kunna ha paverkat resultatet i sin helhet. Vidare ar
forforstaelsen nagot som skulle kunna paverka utforandet av studien (SBU, 2013). Den
kunskap och forforstaelse som vi hade innan pabdrjad litteraturstudie harrérde fran litteratur
samt moten med hjartsviktspatienter. Utifran detta upplevdes att det fanns ett medicinsk fokus i
omvardnaden. Denna forforstaelse skulle kunna ha paverkat studiens resultat, dock har en
medvetenhet rorande risken for detta funnits under arbetets gang. Genom att vara noggranna i
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oversattandet av materialet samt att anvanda citat pa originalsprak anser vi att det presenterade
resultatet har en hog reliabilitet. En hog reliabilitet innebar bland annat att nagon annan i ett
liknande sammanhang skulle finna samma fenomen eller strukturer som presenterats i denna
studie (Patel & Davidson, 2011), vilket enligt ovanstaende resonemang ses som troligt.

RESULTATDISKUSSION

Det presenterade resultatet illustrerar att hjartsvikt ar ett tillstand som kan orsaka stora
forandringar i patientens vardag. Den situation som uppstar efter insjuknande fargas av en
komplexitet som blir tydlig forst da man antar ett helhetsperspektiv i omvardnaden av
patienten.

Forandrad fysisk formaga och dess konsekvenser i det psykosociala livet

Resultatet visade tydligt att patienternas upplevelser genomsyrades av k&nslan av forlust.
Forlusten av fysisk kapacitet, ledde for manga patienter till stora inskrankningar i det sociala
livet, vilket i sin tur skapade psykiska pafrestningar. Det var ocksa tydligt att det hos
patienterna fanns en kansla av att forlora den egna identiteten, och darmed ocksa en del av sin
autonomi da man blir beroende av hjalp fran omgivningen. Majligheten till att uppratthalla en
god livskvalitet anser vi utifran det presenterade resultatet vara nara sammankopplat med en
kénsla av att ha kontroll och att sjalv kunna ta beslut rorande sin vardag. Detta resonemang
kanns ocksa igen i Siri Nass (i Rustgen, 1992) definition av livskvalitet, dar just kontroll och
valfrihet i handling betonas som viktiga komponenter. Mgjligheten att sjalv valja sina
aktiviteter och styra dver hur vardagen skall se ut ar ocksa starkt sammanlankat med begreppet
kansla av sammanhang, och med komponenten meningsfullhet i synnerhet. Denna kamp
mellan sjalvbestimmandet och de krav som stélls i och med den nya situationen illustreras val i
patienternas upplevelser rérande den medicinska behandlingen. Trots att patienterna hade
insikt i att behandlingarna i manga fall var direkt livsviktiga, kunde det anda vara svart att
acceptera pa grund av bade lakemedlens effekt och biverkningar, som manga upplevde ha en
negativ inverkan pa det dagliga livet (Nordgren et al., 2007; Boyd et al., 2004; Pattenden et al.,
2007; Pihl et al., 2010; Dougherty et al., 2007; Rodriguez et al., 2008). Har stélls da
meningsfullhet, som av Antonovsky (1987) beskrivs som en motivationskomponent, pa sin
spets. Vinsten som uppnas med att félja medicineringsplaner i form av symtomlindring, stélls
emot den vinst som kan uppnas i form av sjalvbestimmande och upplevelsen av att kunna
genomfora aktiviteter, genom att inte folja den behandling som rekommenderas. Denna mycket
komplexa konflikt uppstar saval inom patienten sjalv, som mellan sjukvarden och patienten.
Konfliktforhallandet bor belysas i vardmotet. Vad som far en individ att uppleva sin tillvaro
meningsfull, kan vara nagot helt annat for en annan. Detta kraver att varden utgar ifran
patientens beréttelse, en forutsattning for personcentrerad vard (GPCC, 2014). For att kunna
stodja patienten i att uppna en god livskvalitet kravs att sjukskoterskor har kunskap om
individens uppfattning av sin situation, och om vad livskvalitet innebér. Det partnerskap som
beskrivs inom den personcentrerade varden skapar forutsattningar for att bada parternas
kunskap och upplevelser varderas lika, och att urskilja vad som prioriteras av patienten &r helt
avgorande for att kunna arbeta tillsammans for att frimja en god livskvalitet. Denna
multidimensionella paverkan som hjartsvikt kan ha i en individs vardag, kraver darmed en
individanpassad omvardnad.

Patienternas upplevelser och behov stracker sig 6ver ett brett spektrum inom varden, rérande
bade kropp och sjél. Det fanns en stor variation pa de fragor, problem och behov som
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identifierades hos patienterna. Behov av stod och rad rérande lamplig traning och aktivitet,
oklarheter kring egenvardsatgarder och livsstilsforandringar, fragor om medicinering samt
nedstamdhet och negativa kanslor ar nagra av de foreteelser som patienterna brottades med i
sin vardag. Ett brett vardbehov fodrar ocksa en bred kompetens. Sjukskoterskor har en bred
kunskapsbas, men med hjartsviktspatienten som exempel synliggdrs behov av en
multiprofessionell samverkan kring patienterna. Detta blir en nédvéandighet for att pa ett
adekvat satt kunna tillmotesga patienternas behov pa ett professionellt sétt. Detta stods av Rich,
Beckham, Wittenberg, Leven, Freedland & Carney (1995), som i sin studie pavisar att ett
multiprofessionellt teamarbete i varden av hjértsviktspatienter bland annat kan reducera antal
vardtillfallen och aven oka livskvaliteten hos patienterna. Livskvalitet beskrivs av Neess (i
Rustgen, 1992) och omfattar komponenter kopplat bade till fysiska- och psykosociala
dimensioner, vilket Overensstammer med det presenterade resultatet, och kan kopplas till
patientens upplevelser i flera dimensioner. Att arbeta i team bor darmed underlatta for att
identifiera och bemota patienten i relation till dessa olika dimensioner och behov, da man inom
de olika professionerna bidrar med olika kompetenser och fokus i varden.

Patientens upplevelse av varden

Resultatet visar att patienterna beskrev en forsamrad livskvalitet kopplad bade till kropp, sjal
och socialt liv, trots berattelser om avancerade behandlingsplaner. Det har dven pavisats att
hjartsviktspatienter har en markant lagre skattad livskvalitet jamfért med patienter som lider av
andra kroniska sjukdomar (Reidinger, Dracup & Brecht, 2002). For personer dver 65 ar ar
hjartsvikt den vanligaste anledningen till behov av sjukhusvard (Ericson & Ericson, 2012).
Detta faktum reflekteras i patienternas berattelser, som beskriver varierande upplevelser fran
frekventa besok inom sjukvarden. Eftersom dessa patienter ofta har kontakt med sjukvarden pa
olika satt, ar det av stor vikt att reflektera dver de brister som patienterna upplever i vardmotet
och vilka effekter det far i deras vardag. | resultatet framkommer att stod och rad fran
sjukvarden ar viktiga faktorer for att kunna uppréatthalla en god livskvalitet. Att inte ha
tillracklig kunskap om sin situation och sjukdom beskrevs som ett hinder i vardagen da
patienterna inte kénde sig sdkra med att genomfora dnskade aktiviteter (Sacco et.al, 2014; Pihl
et.al, 2010; Dougherty et.al, 2007). Upplevelserna rérande bristande information och daligt
bematande fran sjukvarden far en direkt inverkan pa livskvaliteten och patientens kénsla av
sammanhang. For att kunna uppratthalla och genomféra meningsfulla aktiviteter kravs en viss
kunskap. For patienterna i de analyserade studierna horde aktivitet nara samman med bade
kanslan av gemenskap, och dven sjalvkanslan. Att inte sjalv kunna valja sina aktiviteter, och
darigenom underlatta for att uppratthalla relationerna i sin omgivning, leder till en forsamrad
sjalvkansla. Om inte ovanstaende komponenter finns representerade pa ett 6nskvart satt i
patientens liv blir det ocksa svart att kunna uppratthalla en grundstamning av gladje, vilket
illustreras i flera studier (Pihl et al., 2010; Dougherty et al., 2007; Rodriguez et al., 2008;
Thornhill et al., 2008; Pattenden et al., 2007; Ryan et al., 2009; Nordgren et al., 2007). Det
finns darmed en tydligt koppling mellan patienternas behov av stod fran sjukvarden och
dimensionerna i Siri Naess (i Rustgen, 1992) definition av livskvalitet.

| relation till sjukvardens roll i patientens upplevelser far ocksa begreppet begriplighet,
beskrivet av Antonovsky (1987), en viktig roll for att belysa vikten av tillrackligt stdd och
information. FOr att kunna ha en god kansla av sammanhang krévs att man kan skapa en
forstaelse for det som sker, dven gallande svara och ovéantade upplevelser. Med tanke pa
hjartsviktens karaktar kan akuta incidenter intraffa utan stérre forvarning, vilket av de flesta
patienterna upplevs som mycket obehagligt och svart att hantera. Resultatet visar att det &r
mycket patienterna inte vet om sin sjukdom (Sacco et al., 2014; Pihl et al., 2010; Dougherty et
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al., 2007; Rodriguez et al., 2008; Thornhill et al., 2008; Boyd et al., 2004; Pattenden et al.,
2007). Behovet av att ha en fungerande kommunikation dar information utbyts och stod ges, ar
darfor av stor vikt for att patienten skall ha maojlighet att forsta sin egen kropp och sin situation,
och uppleva kansla av sammanhang och livskvalitet. Resultatet visar alltsa att bristande
kommunikation och delaktighet i sin egen omvardnad, i sin tur minskar begripligheten och i
forlangningen aven hanterbarheten, vilket beskrivs av Antonovsky (1987). For att kanna sig
trygg och kunna hantera en akut forsamring i sitt tillstand, behéver patienten ha kunskap.
Genom information om egenvard utifran de individuella behov som patienten har, kan vi som
omvardnadspersonal forhoppningsvis 6ka patientens kunskap om sitt tillstand, och darmed
ocksa ge patienten verktyg for att kunna hantera sin situation och uppleva meningsfullhet, trots
sin kroniska sjukdom.

Resultatet visar vidare att patienternas behov staller krav pa hur information kommuniceras. |
dagens samhalle 6verdses vi av ett nastan konstant flode av information. For att vi skall kunna
ta till oss informationen kravs att vi kan satta den i ett sammanhang dar den blir forstaelig
(Eldh, 2009). Patienten maste da ses som en aktiv mottagare. | resultatet blir det tydligt att
patienterna istéllet ofta varit passiva mottagare av information. Patienterna beskrev upplevelser
av att de inte gavs mojlighet att diskutera, eller ifragasatta sjukvardens insatser (Boyd et al.,
2004; Dougherty et al., 2007). Ett ojamlikt férhallande i kommunikationen mellan patient och
vardgivare kan allts fa negativa konsekvenser pa patientens livskvalitet. Som passiv mottagare
av information, ar det inte sékert att patienten tillgodogor sig den kunskap man behdver ha, om
sin sjukdom. Detta kan i sin tur leda till att patienten far svart att aktivera sig i vardagen.
Dérmed finns en risk att patienten upplever forsdmrad livskvalitet enligt Naess (Rusteen, 1992)
definition av begreppet, dar meningsfulla aktiviteter ar en bidragande faktor till upplevd
livskvalitet. Ett forhallningssatt som kan vara relevant i omvardnad av hjartsviktspatienter ar
empowerment. Vikten av att sjukskdterskans och patientens bidrag till ett mote ses som
likvardiga, och att det sker ett dmsesidigt utbyte av information och kunskap, betonas (Eldh,
2009). Detta partnerskap mellan patient och sjukskdterska betonas inom personcentrerad
omvardnad (GPCC, 2014). Ekman, Wolf, Olsson, Taft, Dudas, Schaufelberger & Swedberg
(2011) visar i sin studie, att man genom att arbeta personcentrerat i omvardnaden, bland annat
kan reducera vardtiden for hjartsviktspatienter. Resultatet visar att tata vardtillfallen kan
kopplas till en 1&gre livskvalitet. Bristande kunskap hos patienten kan leda till s&mre
symtomkontroll, och darmed ocksa till en del onddiga vardtillfallen (Rodriguez et al., 2008).
Genom att arbeta personcentrerat och anvanda empowerment i omvardnaden, ges patienten
mojlighet till att kanna sjalvstandighet och kontroll, samtidigt som sjukvardens resurser
anvands pa ett effektivt sitt.

Att hantera en ny vardag

| resultatet visas att de patienter som upplever sig ha en god livskvalitet, har lyckats hitta
strategier for att bland annat kunna uppratthalla en 6nskad aktivitetsniva (Nordgren et al.,
2007; Pihl et al., 2010). Att kunna genomfdra 6nskade aktiviteter kopplas av Nass (i Rustgen,
1992) ihop med att kanna meningsfullhet. | samtliga granskade artiklar fanns exempel pa
strategier patienterna anvande for att kunna hantera sin vardag, nagot som framstar som en stor
resurs. Att strava efter att skapa en meningsfull vardag illustrerar férekomsten av motivation.
Meningsfullhet beskrivs av Antonovsky (1987) som just en motivationskomponent, vilket
beskrivs som en central del for att kunna uppna en god kansla av sammanhang. Hos
majoriteten av patienterna i de granskade studierna, kunde en 6énskan och en motivation till att
sjalva soka efter 1osningar pa sina upplevda problem i vardagen ses. Trots detta uppgav flera
patienter att de hade svarigheter med att hitta fungerande I6sningar och kunna anpassa sin
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vardag (Pattenden et al., 2007; Thornhill et al., 2008; Nordgren et al., 2007). De fall dar
patienterna upplevde svarigheter att finna fungerande bemastringsstrategier kunde relateras till
bristande hanterbarhet och/eller begriplighet.

Hanterbarhet beskrivs av Antonovsky (1987) som den upplevda férekomsten av anvéndbara
resurser. Dessa resurser kan aterfinnas bade hos den egna personen likval som i omgivningen.
Genom att sjukskoterskan som vardar patienter med hjartsvikt har ett holistiskt synsatt och
fokuserar pa den subjektiva upplevelsen av halsa och vélbefinnande kan hon vara en resurs for
patienten i dennes forsok att hantera sin vardag, och da dven mojliggora for patienten att finna
resurser hos sig sjéalv. Detta kan innebéra att ge patienten mer kunskap och information, och
darmed framja patientens mojligheter att kunna anpassa sina aktiviteter. Det kan ocksa
innebara att stodja narstaende, for att de i sin tur ska kunna vara ett stod for patienten. Den
narmsta omgivningen upplevdes av en stor del av de medverkande patienterna som nagot
positivt, och narstaende sags som ett stod i hanteringen av vardagen. Resultatet visar att
patienterna kande sig hammade i vardagen pa grund av att deras narstaende var oroliga dver
deras tillstand (Ryan et al., 2009; Nordgren et al., 2007). Detta kan illustrera vikten av att se
patienten i relation till sitt hela sasmmanhang, vilket da innefattar att d&ven de narstaendes
upplevelser och behov tas i beaktande i omvardnaden. En forandring i livssituationen hos en
individ kommer aven att paverka de som star personen nara, vilket kan vara bade positivt och
negativt (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012). For att omgivningen skall kunna vara en resurs
for patienten i dennes forsok att finna en hanterbar vardag kravs att de ocksa har kunskap kring
patientens tillstand. Vikten av att involvera narstaende belyses ocksa av Fors (2014) som
beskriver att narstaende bor involveras i det partnerskap som efterstravas inom den
personcentrerade varden. Genom att dven fokusera pa att gora patientens narstaende delaktiga i
omvardnaden tror vi darmed ocksa att chansen okar for att en god livskvalitet kan
uppratthallas.

En forstaelse for patientens tillstand och de begransningar som kan finnas, kan vidare
underlatta anpassningen av sociala aktiviteter till en lamplig niva. Resultatet visar att bristande
kunskap hos narstaende kan gora att patienter med hjartsvikt anpassar sin aktivitetsniva efter de
narstaendes 6nskemal, vilket kan paverka sjalvkéanslan negativt (Ryan et al., 2009; Nordgren et
al., 2007). Naess (i Rustgen, 1992) menar att minskad aktivitetsniva och lag sjalvkansla ar
kopplad till en lagre livskvalitet. Trots att narstaende kanner omsorg och vérnar om patienten,
sa verkar denna omsorg ibland kunna ge patienten lagre livskvalitet. Ett personcentrerat
arbetssatt skulle kunna motverka dessa effekter, da den stravar att se patienten i sitt hela
sammanhang, med narstaende som en viktig resurs saval i omvardnaden, som i vardagen. Det
skulle vara intressant att vid framtida forskning studera hjartsviktpatientens narstaendes
upplevelser.

Slutsats

Att leva med hjartsvikt kan innebara stora forandringar, bade fysiskt och psykosocialt. Dessa
forandringar kan innebara en forsamrad livskvalitet och ha en negativ inverkan pa individens
kansla av sammanhang. Att arbeta med personcentrerad vard och darmed ta till vara pa
patienternas individuella upplevelser kan ge goda mojligheter till att skapa forutséattningar for
patienten att hantera sin vardag. Ett behov av en vélfungerande teamsamverkan kring
hjartsviktspatienter finns. Det &r tydligt att kvalitativ forskning rérande patienters upplevelser
ar av stor vikt for att 6ka forstaelsen for hur det ar att leva med hjartsvikt och kunna ge en god
omvardnad utifran individens berattelse. Framtida forskning bor inriktas pa att vidare belysa
bade individens och nérstaendes upplevelser. Fokus i omvardnaden bor ligga pa att stodja
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patienten i den dagliga utmaningen att leva med hjértsvikt, ett liv dar patienten kan uppleva en
god livskvalitet och k&nsla av sammanhang, trots sin kroniska sjukdom.
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