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SAMMANFATTNING (svenska)

Hjartsvikt okar hos yngre patienter i aldern 18- 44 ar. Livshotande hjartsvikt kan uppsta
och patienten behdver da hjarttransplanteras. | vissa fall kan behandling med
cirkulationsunderstéd i form av en mekanisk hjartpump (MCS) vara ndédvandig for att
patienten ska oOverleva fram till hjarttransplantationen. Tidigare forskning har dels
beskrivit hur yngre patienter reagerar med chock och svarigheter att anpassa sig till sin
forandrade kropps- och sjalvbild, men att anpassning till den férandrade livssituationen
anda sker gradvis. Manniskans sjalvtillit spelar en avgorande roll for hur hon hanterar
stressreaktioner och hotande situationer. En djup oférmaga att klara av olika
livshandelser och utéva kontroll dver dessa ar det storsta hindret for att kunna anpassa
sig till den uppkomna situationen pa ett bra satt. Kunskap om vad behandling med MCS
innebar for yngre patienter ar begransad. Syfte: Att beskriva yngre patienters
upplevelser av att leva med mekanisk hjartpump med fokus pa sjalvtillit. Metod: En
intervjustudie med kvalitativ ansats. En pilotstudie med tre intervjuer har genomforts
for att kunna prova metodens lamplighet. Data har analyserat med kvalitativ
innehallsanalys. Resultat: Tre huvudteman med tillhérande subteman identifierades:
Att plétsligt befinna sig i en férdndrad verklighet beskriver en upplevelse av en
frammande kropp, en forlorad egenmakt och behovet av att sorja sitt trasiga hjarta. Att
finna kraft for att kimpa for sitt liv beskriver hur informanterna kampade for att bli
trygga med tekniken och att orka genomlida, liksom hur de kdnde hopp och tillforsikt,
samt behovet av att 6vervinna sjukdomens ensamhet och att aterta kontroll 6ver
situationen. Att fa kraft fran sin omgivning beskriver stodet fran omgivningen och vikten
av att fa vila fran sjukdomen men ocksad hur ett lidande kunde uppsta genom att
informanterna inte blev bemotta pa ett optimalt satt. Slutsats: Vardarna behover vara
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medvetna om de olika faser patienter som lever med MCS genomgar for att pa ett lyhort
satt kunna stotta dem till att aterta kontroll 6ver sin situation. Genom att stdrka
patienternas sjalvtillit kan de uppleva sin forandrade verklighet som hanterbar och
kontrollerbar, med ett 6kat valbefinnande som foljd.

Nyckelord: hjartsvikt, mekanisk hjartpump, hjarttransplantation, patienters upplevelse,
sjalvtillit, innehalls analys

ABSRACT (english)

Congestive heart failure is increasing in younger patients aged 18- 44 years. Life-
threatening heart failure may occur and a heart transplantation is needed in some cases.
Treatment with mechanical circulatory support (MCS) can be necessary for the patient
to survive until the heart transplantation. Previous research has briefly described how
younger patients react with shock and difficulties in adapting to their pre-modified body
and self-image, but some adapting to the changed life situation nevertheless occurs
gradually. Perceived self-efficacy plays a crucial role in how to handles stress reactions.
Knowledge about what treatment with MCS means for younger patients is limited. Aim:
To describe the younger patients' experiences of living with MCS with focus on self-
efficacy. Method: An interview study with qualitative approach. A pilot study with three
interviews was conducted to test the feasibility of the method. Data was analyzed using
qualitative content analysis. Results: Three main themes and associated subthemes
were identified: To suddenly find yourself in an altered reality's describes an experience
of a foreign body, a lost empowerment and the need to mourn their broken hearts.
Finding the strength to fight for your life describes how informants were struggling to
become confident with the technology and coping to suffer through, as well as how they
felt hope and confidence. Needs for overcome loneliness and to regain control of the
situation are also important. Getting strength from your surroundings describes the
support from the environment and the importance to rest from the disease but also how
informants suffered when they were treated badly. Conclusion: Caregivers should be
aware of the different phases patients living with MCS undergo, and to sensitively
support those to increase the probability of regain control over the situation. By
strengthening patients' self-efficacy, patients can experience their changed reality as
manageable and controllable, with increased well-being as a result.

Keywords: heart failure, mechanical circulatory support, heart-transplantation,
patient’s experience, self-efficacy, content analysis
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INLEDNING

Hjartsvikt 6kar hos yngre patienter i dldern 18-44 ar (Barasa et al., 2014). | en del fall utvecklas
sjukdomen och blir sa allvarlig att patienten blir aktuell fér hjarttransplantation.
Hjarttransplantation ar i nulaget den mest effektiva behandlingen av svar hjartsvikt. Eftersom
tillgdngen pa organ ar begransad sa kan vantan pa transplantationen bli Iang. Livshotande
hjartsvikt kan utvecklas och patienten kan bli i behov av cirkulationsunderstdd i form av en
hjartpump for att overleva fram till en hjarttransplantation (Ozbaran et al., 2013). Patienter
som behandlas med mekanisk hjartpump 6verlever i storre grad dn de som far optimal
medicinsk behandling. De har ocksa signifikant battre livskvalitet saval fysiskt som emotionellt
(Engin et al., 2011; Rose et al., 2001). En stark indikation for Mechanical circulatory support
(MCS) behandling foreligger vid grav hjartsvikt da patienten beddéms vara i NYHA-
funktionsklass IV enligt New York Heart Associations standardiserade klassifikation (Lund,
Matthews, & Aaronson, 2010). Vid en undersokning av registerdata fran Svenska
Hjartsviktsregistret mellan ar 2000 - 2013 fann man i dldersspannet < 65 ar 179 patienter med
NYHA funktionsklass IV och 1548 patienter med en ejektionsfraktion < 30 % (Thorvaldsen et
al., 2014).

Yngre patienter med behov av att behandlas med MCS har ofta insjuknat mycket plotsligt och
med ett dramatiskt sjukdomsforlopp. Att pl6tsligt drabbas av livshotande sjukdom med behov
av en hjarttransplantation innebar en traumatisk upplevelse (Zipfel et al., 1998). Att unga
drabbas av sa allvarlig hjartsvikt ar dock ovanligt. Under ar 2013 vardades 11 patienter med
nyimplanterad MCS pa kardiologkliniken vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset, varav tre var
under 25 ar. Amerikanska registerdata visar att av 483 patienter som behandlades med MCS
var 19 % i dldersspannet 19 — 39 ar (Holman, Pae, et al., 2009). En retroperspektiv studie fran
ett tyskt centra visar att under en 12-ars period till och med ar 2010 har 1456 patienter erhallit
MCS-behandling, varav 37 % var i aldrarna 13 — 50 ar. | denna aldersgrupp var 20 % kvinnor
(Potapov et al., 2012). Kunskap om vad det betyder foér unga manniskor att erhalla denna
behandling ar begrdansad. Det ar darfor angeldget att fa en fordjupad kunskap om hur yngre
manniskor reagerar och hanterar den nya livssituationen med MCS for att vardarna ska kunna
mota dessa patienter pa ett optimalt satt.

BAKGRUND
Hjartats fysiologi och patofysiologi vid akut hjirtsvikt

Genom ett seriekopplat kretslopp pumpar hjartats vansterkammare ut blod i det stora
blodomloppet i kroppen medan hégerkammaren pumpar ut blod till det lilla blodomloppet i
lungorna. Samma mangd blod som kommer till hjartat i diastolefasen bor dven i samma mangd
[damna hjartat i hjartats systolefas. Den mangd blod som pumpas ut i kroppen av hjartat under
en minut kallas for hjartminutvolym och den mangd blod som pumpas ut i kroppen varje
hjartslag kallas slagvolym (Andersson & Andersson, 2004). Vid hjartsvikt kan inte hjartat
uppratthalla en adekvat slagvolym i forhallande till behovet, detta kallas systolisk hjartsvikt.
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Termen ejektionsfraktion (EF) ar kopplad till systolisk hjartsvikt. EF anger blodvolymen som
[amnar kammaren i procent. Normalt pumpas 50 — 75 % av blodet ut ur kammaren vid varje
hjartslag (McMurray et al., 2012). Ejektionsfraktion ar en viktig parameter for att bedéma
graden av hjartsvikt. EF har en prognostisk betydelse da en allt lagre EF prognostiserar en allt
samre 6verlevnad (McMurray et al., 2012). Nar hjartat inte kan relaxera och fylla sig med blod
benamns detta som diastolisk hjartsvikt (Stromberg, 2005). De flesta manniskor med hjartsvikt
har en blandning av bade systolisk och diastolisk hjartsvikt. Vid séankt hjartminutvolym intrader
kroppens olika kompensationsmekanismer. De neurohormonella systemens dkade aktivering
leder till en O6kad hjartfrekvens, okad kontraktilitet i hjartmuskeln och omfdérdelning av
blodvolymen i kroppen, allt detta for att 6ka hjartats pumpférmaga (Lymperopoulos, Rengo,
& Koch, 2013).

Renin — Angiotensin — Aldosteron — Systemet, RAAS, aktiveras vid sjunkande blodtryck och
med hjalp av enzymet Angiotensin Converting Enzyme, (ACE) bildas hormonet Angiotensin Il
vilket har manga fysiologiska och patofysiologiska effekter. Dessa effekter leder bland annat
till att hjartats pumpformaga okar. En 6kad salt- och vattenretention leder till att hjartats
minutvolym okar liksom motstandet i kroppens perifera blodkarl. Hormonet Angiotensin Il
ger dven en O0kad vatskevolym i kroppen (Andersson & Andersson, 2004). Pa kort sikt ger dessa
neurohormonella system en kompensation for en nedsatt hjartfunktion men i ett langre
perspektiv kommer dessa mekanismer dock att paverka hjartmuskelns struktur och funktion
pa ett negativt satt. Hjartarbetet blir mer anstrangt och hjartsvikten 6kar (Lymperopoulos et
al., 2013).

Klassificering av hjirtsvikt

Den mest anvanda klassificeringen av hjartsvikt ar New York Heart Associations, NYHA. Denna
funktions- klassificering innebar fyra olika grader av hjartsvikt som beskriver patienternas
fysiska funktion i vardagen (Dahlstrom, Nystrom, & Jonasson, 2010). Den allvarligaste
funktionsklassen, det vill sdga funktionsklass IV, innebar att patienten ar beroende av inotropa
lakemedel, har en ejektionsfraktion (EF) < 25 %, ett systoliskt blodtryck < 80-90 mm Hg samt
forsamrad njur- och hogerkammarfunktion (Lund, Matthews, & Aaronson, 2010).

' Inga symptom

Latt hjartsvikt med andfdddhet och
trotthet efter mer &n mattlig
anstrangning (springa, ga i trappor)

Medelsvar hjartsvikt med symptom vid
|&tt till m3ttlig anstrangning
(pdkladning, promenad)

ﬂ Svar hjartsvikt med symptom i vila

Figur 1. NYHA- klassificering av hjdrtsvikt enligt New York Heart Association.
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Behandling av akut hjirtsvikt

Malet med behandling av hjartsvikt ar att lindra patientens symtom, optimera hjartats
pumpfunktion och att oka patienternas livslangd. De behandlingsmetoder som finns
tillgéngliga ar foljande: farmakologiskbehandling, syncroniseringspacemaker (CRT) och intern
defibrillator (ICD) samt mekanisk hjartpump eller kirurgisk behandling i form av rekonstruktion
av hjartat eller hjarttransplantation (McMurray, 2010).

Prevalensen av hjartsvikt ar mellan 1-2 % i utvecklade lander och 10 % av hjartsvikts-
populationen utvecklar en allvarlig hjartsvikt. Dessa patienter har en 1-ars mortalitet pa cirka
50 % (Lund et al., 2010). En hjarttransplantation som behandling ar “the golden standard” for
denna patientgrupp. Da det ar brist pa organ avlider patienter med grav hjartsvikt i vantan pa
ett lampligt organ. For att 6ka mojligheterna till 6verlevnad fram till en hjarttransplantation
sa har MCS de senaste aren blivit ett mojligt behandlingsalternativ (Ozbaran et al., 2013). En
Kaplan-Meyer analys visar att risken for att do6 reduceras med 48 % om patienten behandlas
med MCS som bridge till transplantation jamfort med optimal medicinsk behandling (Rose et
al., 2001).

Prevalens och 6verlevnad vid behandling med MCS

Holman med flera (2009) analyserade registerdata fran INTERMACS- databasen (Interagency
Registry for Mechanically Assisted Circulatory Support) fran juni 2006 — december 2007.
Registret tacker 75 centra i USA med ett pagaende MCS-program. Under den aktuella
tidsperioden erholl 420 patienter MCS, varav 336 patienter behandlades med MCS som bridge
to transplantation, (BTT). Sjuttiosju patienter av de totala 420 var sa svart sjuka i sin hjartsvikt
att de behovde behandlas med system som avlastade bade vanster och hoger kammare, bi-
ventricular assist device, (Bi-VAD). Dessa patienter hade en signifikant samre dverlevnad vid
sex och tolv manader jamfort med de som behandlades med endast vansterkammarassist, left
ventricular assist device, (LVAD), 69 % vs 82 % (Holman, Kormos, et al., 2009). | en
retroperspektiv studie dar patienter i kardiogen chock behandlats med Bi-VAD var 30-dagars-
overlevnaden 67 % och den vanligaste dodsorsaken var multiorgansvikt samt sepsis ( Potapov
et al., 2010).

For att 6ka Overlevnaden bor en noggrann patientselektion ske och tidpunkten fér MCS-
implantationen om mojligt évervagas. Om patienten ar stabil men beroende av inotropa
lakemedel berdknas 1-arsévelevnaden till 82 % jamfort med 65 % om MCS implanteras vid
kritisk kardiogen chock (Lund et al., 2010).

Olika pumpsystem har utvecklats under de senaste aren. Tekniken har forbattrats och i dag
har de system som anvands i huvudsak ett kontinuerligt flode, vilket har forbattrat resultaten.
Samtidigt har antalet implantationer okat. Som ett exempel har ett tyskt center (Deutche
Hertzzentrum) implanterat 160 pumpsystem ar 2009 jamfort med 60 ar 2005. Medeltiden for
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hur lange patienterna behandlades med MCS var 149 dagar och de flesta patienter kunde
vistas i hemmet med MCS (Krabatsch et al., 2011).

Excor®

Excor® dr en Bi-VAD och assisterar bade hoger och vanster kammare vid biventrikular
hjartsvikt dar lakemedel inte ger en tillracklig behandling, (Bilaga 1). Excor® drivs av ett
pneumatiskt tryck med hjalp av komprimerad rumsluft. Excor® ar en stérre pump an andra
pumpsystem som finns tillgangliga féor MCS-behandling, pa grund av sin tekniska konstruktion
da pumphusen finns utanfér kroppen. Blodpumpen har tva kamrar. En luftkammare och en
blodkammare, dessa skiljs at av ett membran. Ett 6vertryck och ett vakuumsug fran pumpen
skapas vilket ger ett pulsativt flode av blod fran vanster kammare respektive hoger formak ner
via blodpumpen och upp till aorta respektive pulmonalisartaren. | blodpumpen finns klaffar
som likriktar blodet och gor det omojligt for pumpen att pumpa blodet at fel hall. (Ozbaran et
al., 2013; Bruksanvisning IKUS V 5.0).

Ozbaran (2013) menar att patienter som behandlas med MCS far en battre livskvalitet, jamfort
med patienter som har en optimal medicinsk behandling av sin hjartsvikt. MCS medfér en 6kad
mojlighet till 6kad fysisk aktivitet, forbattrade vitala funktioner och 6kad aterhamtningiandra
organ. Patienter som behandlas med MCS har en forbattrad Overlevnad jamfért med de
patienter som endast erhaller medicinsk behandling vid grav hjartsvikt.

Teoretisk referensram

Kroppen

Att behandlas med och leva med en mekanisk hjartpump innebar att leva med ett val synligt
mekaniskt hjalpmedel knutet till kroppen. Hjartpumpens batteristation kan inte ddljas utan
finns alltid synlig som ett standigt narvarande bihang till patienten. Det kan darfor vara
vardefullt att studera hur kroppen framstalls i ett filosofiskt sammanhang. | litteraturen
beskrivs kroppen ur ett filosofiskt perspektiv av bland annat Svenaeus (2011) som menar att
kroppen ar inte bara levande utan levd. Det ar den levda kroppen som ar vart hem i varlden.
Vid sjukdom kan vi inte lamna var kropp bakom oss, da kroppen alltid ar med oss, denna kropp
som vid sjukdom bade ar frammande och valbekant for oss.

Det ar med kroppen vi star i kontakt med foremal och med sjélva livet (Merleau-Ponty, 1999).
Merleau-Ponty menar att var kropp ar var tillgang till varlden, vilket innebér att vid sjukdom
eller kroppsskada sa forandras varlden. Men var livsvarld kan utvidgas av olika instrument.
Dessa instrument eller foremal maste infoérlivas med kroppen och bli en del av den egna
kroppen for att vi ska kunna utvidga och omarbeta var egen véarld. Da féoremalen har blivit en
forlangning av den egna kroppen har en vana uppstatt. Darmed upplever manniskan inte



langre foremalet som fraimmande utan en del av den levda kroppen, av den egna varlden
(Bengtsson, 2001).

Enligt Merleau-Pontys uppfattning (1999) skulle behandling med MCS kunna innebéra att den
mekaniska hjartpumpen inledningsvis uppfattas som ett frammande instrument som
invaderar den levda kroppen, den egna livsvarlden. Patientens hela existens paverkas och den
forandrade kroppen upplevs fraimmande. Genom att pa ett 6ppet och foljsamt satt ta del av
vad patienten formedlar, kan forstaelsen oka for hur patienten upplever sin situation i
forhallande till sin livsvarld (Dahlberg, Todres, & Galvin, 2009).

Sjukdom ur ett fenomenologiskt perspektiv

Ett fenomenologiskt synsatt innebar en vilja att forstd manniskans tankar, varderingar och
upplevelser sa som den unika manniskan har levt och uppfattat sitt liv, vilket utgér dennes
livsvarld. Ett sddant synsatt bor ligga till grund for allt vardande (Dahlberg & Segesten, 2010).
Med ett fenomenologiskt synsatt kan vardarna pa ett naturligt férsta och mota patienterna i
deras livsvarld, under tiden de vardas och lever med MCS

Svenaeus (2011) beskriver den fenomenologiske filosofen Heideggers tankar om halsa vilket
innebar att den levda kroppen ar hemmalik da den bebor varlden, men da sjukdom uppstar
sa infinner sig en kdnsla av hemloshet. Sjukdomen avbryter det vardagliga livet och den
drabbade manniskan upplever da en hemloshet, eftersom hemmahdérandet i varlden upphor.
Det hemmastadda livet tillsammans med andra manniskor forsvinner och angestens
ensamhet, framkallad av att sjukdomen tar Over. Svenaeus (2003) beskriver dven hur
heml6sheten tar 6ver vara tankar da var kropp som &r var plats i varlden trasas sonder av
sjukdomen. Nar en manniska drabbas av sjukdom sa passar inte manniskans “jag”, den person
hon ar in i den sjuka kroppen, denna kropp som ger oss en plats i varlden.

Nar en akut livshotande svar hjartsvikt drabbar en manniska och dar enda mojligheten till
overlevnad innebar behandling med mekanisk hjartpump fram tills en hjarttransplantation
kan goras, paverkas plotsligt manniskans hela livssituation. Att koppla samman ett filosofiskt
synsatt med de existentiella fragor som uppstar under behandling med MCS kan ge en 6kad
forstaelse for patienternas utsatta och stressfulla situation. Svenaeus (2011) menar att nar
manniskans existens forandras, dndras aven de bilder som manniskan skapar oOver sitt
forflutna och sin framtid. Den sjukdomsdrabbade inser kroppens sarbarhet och kdnner sig
jagad av sjukdomens ensamhet. Eftersom den drabbade existerar i den sjuka kroppen maste
hon lara sig att anpassa sig till den och gora den till sin egen, for att i den finna en mer hemlik
plats i varlden.



Self-efficacy

Sjalvtillit (self-efficacy) spelar en huvudroll under stressreaktioner och hur manniskan kan
hantera hotande situationer. Varaktigheten och intensiteten i stressreaktionen paverkas av
graden av sjalvtillit (Benight & Bandura, 2004). Socialpsykologen Bandura lanserade teorin
self-efficacy belief under 1980-talet. Den beskriver betydelsen av hur manniskan upplever sin
formaga och tilltro till sig sjalv i olika situationer. Denna sjalvtillit paverkar hur manniskan
vagar ta sig an en uppkommen situation (Egidius, 2008). Att belysa yngre patienters
upplevelser av att leva med mekanisk hjartpump utifran betydelsen av sjalvtillit kan ge en
djupare forstaelse for vilka faktorer av betydelse som hjélper dessa patienter att klara av att
hantera den uppkomna situationen.

Benight och Bandura (2004) menar att sjalvtillit har en skyddande effekt da sjalvtilliten innebar
en tro pa att sjalv kunna utéva och uppratthalla kontroll vid en traumatisk hdandelse. De hot
som uppstar i en manniskas liv blir farliga for de manniskor som tvivlar pa att de kan klara av
en situation. De manniskor som tror att de kan klara av en situation upplever hoten som
mildare. Den som tror sig kunna kontrollera hot, eller en hotfull situation malar inte upp ett
varsta scenario, vilket ger en mindre uppjagad kansla. Den som daremot tror att situationen
ar okontrollerbar ser istdllet stora hot i sin omgivning vilket ger mdjlighet att befara ett
hotande varsta scenario. Erhallen kontroll innebar att tilltagande stressfaktorer kan
kontrolleras och hanteras.

Tidigare forskning kring upplevelse av MCS

Chapman, Parameshwar, Jenkins, Large, & Tsui (2007) har beskrivit att yngre patienter
reagerade med chock och en djup of6érmaga att anpassa sig till MCS, eftersom MCS-behandling
starkt paverkade deras sjalvbild och kroppbild. Vissa patienter kimpade for att acceptera den
nya kroppsbilden och den nya identitet som uppkommit. Andra patienter accepterade sin nya
sjalvbild da de var medvetna om att MCS hade raddat deras liv. Patienterna var ambivalenta
da de kdnde bade tacksamhet och frustration dver sin situation. De upplevde dven en stor
osakerhet infor sin framtid (Chapman, Parameshwar, Jenkins, Large, & Tsui, 2007; Hallas,
Banner, & Wray, 2009; Marcuccilli, Casida, & Peters, 2013).

En anpassning till den nya livssituation som uppstod vid behandling med MCS finns beskrivet
i tidigare studier. Anpassningen skedde i flera faser och en tidig anpassning innebar
forandringar avseende somn, hygien, pakladning och férandringar i hemmiljén. Vidare finns
en psykologisk anpassning beskriven som innebar skapandet av rutiner vilket gav en kadnsla av
kontroll. En kdnsla av kontroll var viktigt for att kunna hantera angest och radsla. En annan
form av anpassning skedde i forhallande till familj och vanner da dynamiken i férhallanden
forandrades. Den anpassning som skedde i en senare fas innebar ett nytt satt att leva da
patienterna accepterade den mekaniska hjartpumpen som en viktig del av deras liv och de
10



upplevde tillit och sjalvfértroende éver sin livssituation (Casida, Marcuccilli, Peters, & Wright,
2011; Chapman et al., 2007; Savage & Canody, 1999). Aldre patienter hade lattare att anpassa
sig till de begransningar som behandling med MCS innebadr an vad yngre patienter hade. Unga
vuxna upplevde att separationen fran foraldrarna avstannade samtidigt som familjen innebar
ett gott stod. Yngre patienter hade lattare an dldre patienter att lara sig hantera hjartpumpen
(Overgaard, Grufstedt Kjeldgaard, & Egerod, 2012).

Woray, Hallas och Banner (2007) fann att patienter som behandlats med MCS hade en hogre
grad av angest jamfort med patienter som var hjarttransplanterade. | jamforelse hade
patienter som transplanterats eller dar MCS explanterats en signifikant lagre grad av angest
enligt Hospital Anxiety and Depression Scale, (HADS) jamfért med patienter som hade en
pagaende behandling med MCS (r = - 0,833; p = 0, 01). Detta innebar att ju langre tid som
forflutit sedan diagnosen akut svar hjartsvikt satts, desto lagre grad av angest. (Wray, Hallas,
& Banner, 2007).

Det var viktigt att behalla ett oberoende men samtidigt var patienterna som behandlades med
MCS beroende av andra. Patienterna stavade efter att erhalla sa stor grad av oberoende som
mojligt och att uppna en kansla av kontroll Att klara av dagliga aktiviteter gav en kansla av
normalitet, vilket var viktigt, liksom att kdnna sig normal infér andra manniskor (Hallas et al.,
2009; Marcuccilli et al., 2013). For patienter som lever med MCS kan livskvalitet innebara att
vara tillrackligt vdlmaende for att kunna klara av de vardagliga aktiviteter som ar viktiga for
den enskilde patienten (Sandau, Hoglund, Weaver, Boisjolie, & Feldman, 2014).

| 6vrigt ar det sparsamt med vetenskapliga artiklar som beskriver patienters upplevelser och
erfarenheter av att behandlas med MCS, och speciellt utifran yngre patienters perspektiv. |
ovanstaende presenterade studier har endast enstaka patienter under 30 ar deltagit och den
genomsnittliga aldern for dessa studiepopulationer varierade fran 38 — 60 ar.

Problemformulering

Yngre patienter som behandlas med MCS har ofta insjuknat mycket pl6tslig och med ett
dramatiskt sjukdomsforlopp. Att plotsligt drabbas av livshotande sjukdom med behov av en
hjarttransplantation innebar en traumatisk upplevelse. Tidigare forskning har beskrivit
betydelsen av att uppna kontroll och oberoende for patienter som behandlas med MCS,
liksom betydelsen av anpassning till den uppkomna situationen. Aven en avstannad
frigorelseprocess fran foraldrarna for unga vuxna har belysts.

Manniskans sjalvtillit (self-efficacy) spelar en avgorande roll for hur hon hanterar
stressreaktioner och hotande situationer. En djup oférmaga att klara av olika livshandelser
och utova kontroll 6ver plagande, ihallande situationer ar det storsta hindret for att kunna
anpassa sig till den uppkomna situationen pa ett bra satt. Darfor ar fordjupade kunskaper om
yngre patienters upplevelser av att leva med MCS nédvandiga for att vardarna ska kunna mota

11



patienterna med férstdelse for deras utsatta situation. Okade kunskaper om vilka faktorer som
har betydelse for patientens sjalvtillit kan leda till ett forbattrat omhdandertagande som syftar
till att starka patienternas egna inre resurser. Tidigare forskning har inte fokuserat pa enbart
yngre patienters upplevelser eller betydelsen av sjalvtillit vid behandling med MCS.

SYFTE

Att beskriva yngre patienters upplevelse av att leva med mekanisk hjartpump, med focus pa
sjalvtillit.

Fragestillningar

Vilka strategier anvander patienterna for att kunna hantera sin livssituation?

Vilka faktorer av betydelse paverkar sjalvtilliten?

METOD

DESIGN

For att pa ett 6ppet satt kunna fanga patienternas upplevelser och erfarenheter av att leva
med mekanisk hjartpump och specifikt Excor® har en intervjustudie med kvalitativ ansats
utformats. Sahlgrenska Universitetssjukhuset ar det enda centra i Sverige som behandlar
patienter med svar bi-ventrikular hjartsvikt med Excor®, varfor lampliga studiedeltagare
endast kan rekryteras fran detta centrum.

URVAL

Vi planerar att inkludera 10 patienter i studien. Lampliga studiedeltagare kommer att
identifieras av ansvarig sjukskoterska inom verksamhetsomrade Kardiologi, Sahlgrenska
Universitetssjukhusets 6ppenvard, mottagningen for patienter med mekanisk hjartpump. Ett
konsekutivt urval kommer att ske. Patienterna kommer att tillfragas om deltagande skriftligt,
via brev innehadllande forskningspersonsinformation. Efter en vecka kommer informanterna
kontaktas via telefon av de forskningsansvariga sjukskoterskorna sjalva, for att tillfragas om
godkdannande till att delta i studien.

Inklusionskriterier:
- Alder: 18-40 ar
- Vardats med MCS i form av Excor®

- Behandlingen med hjartpump skall ha avslutats och patienten hjarttransplanterats
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- Maximalt skall 12 manader forflutit sedan hjarttransplantationen

Personer som inte kan uttrycka sig pa svenska eller engelska eller pa annat satt ar oformoégen
att besvara intervjufragorna kommer inte att kunna delta i studien. De medarbetare som
genomfor intervjuerna beharskar inte fler sprak och vi bedémer det som svart att genomfora
dessa intervjuer pa ett tillfredsstallande satt med hjalp av tolk.

DATAINSAMLING

Intervjuerna kommer att genomforas av de tva sjukskoterskor som medverkar i detta projekt
(KH, ML). Informanterna kommer att ha mojlighet att valja var de 6nskar att bli intervjuade.
En intervjuguide med fyra fragor kommer att anvandas. Intervjuguiden ar utformad for att
kunna tacka in informanternas hela vardforlopp, fran att de akut insjuknade och vardades
inom intensivvarden, tills de kunde skrivas ut fran sjukhuset och vistas i hemmet med MCS,
for att slutligen hjarttransplanteras. Intervjufragorna avser att belysa informanternas
upplevelser da de vaknade upp efter att ha fatt MCS inopererat och hur det sedan var att leva
med MCS. Ytterligare en fraga belyser situationer da informanten kdnde kontroll eller saknade
kontroll. Den sista fragan speglar nar informanten kant sig starkt och upplevt stéd, liksom det
motsatta. Att fragorna tacker studiens syfte har testats i en pilotstudie dar tre patienter
intervjuats. Bada intervjuarna kommer att narvara vid intervjuerna med deltagarna, men en
kommer att vara huvudansvarig for intervjun. Den medverkande som ar med som bisittare
kommer vid behov att kunna fora stddanteckningar om vad som hander under intervjun samt
stalla foljdfragor, vilket ger en 6kad mojlighet till fordjupning. Intervjuerna kommer att spelas
in digitalt och darefter transkriberas ordagrant. Vid intervjutillfallet kommer ett skriftligt
godkdannande for att delta i studien att inhamtas (Hermerén, 2011).

DATAANALYS

For att kunna fanga patienternas upplevelser av att leva med mekanisk hjartpump kommer
kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004) att anvdndas. Ansatsen
kommer att vara induktiv vilket innebar att forutsattningslost och Oppet ta emot
informanternas berdttelser om deras erfarenheter och upplevelser. Tolkningen av
informanternas berattelse utgar ifran informanternas livsvarld, det vill sdga deras verklighet
och dess kontext. Med kvalitativ innehallsanalys kan likheter, skillnader och variationer i
textinnehallet identifieras. Kvalitativ innehallsanalys kan genomfdras med olika abstraktions-
liksom tolkningsniva. En mer tolkande niva kan innebéra en fordel da det kan bli lattare att
identifiera olika monster och sammanhang och ddarmed kunna skapa en ny helhet. Graneheim
och Lundman (2004) belyser skillnaden mellan det manifesta och det latenta innehallet. Det
manifesta beskrivs som det synliga och uppenbara i en text medan det latenta beskriver den
underliggande meningen. Dessa olika tolkningsnivaer innebér att det latenta gar mer in pa
djupet av textinnehallet. Darfor avser vi att tolka inte bara det manifesta och utan dven det
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latenta innehallet i texterna fran informanternas beréattelser. Genom en mer tolkande ansats
ges mojligheter till en djupare forstaelse av informanternas upplevelser.

Analysprocessen vid kvalitativ innehallsanalys innebar att samtliga intervjuer genomlases vid
upprepade tillfallen for att fa en helhetsforstaelse av materialet. Darefter samlas all text fran
intervjuerna som beror syftet i ett sammanhadngande dokument, vilket utgér en analysenhet
(Graneheim & Lundman, 2004). Denna analysenhet kommer att genomsotkas efter
meningsenheter som beror de fragestallningar som presenterats ovan. De meningsbarande
enheterna kommer att kondenseras och i nasta steg kodas. Nar hela intervjumaterialet har
bearbetats pa detta satt samlas de koder som hér samman i kluster for att forma subteman
som i sin tur kommer att samlas under huvudteman. Subteman och teman anvands for att de
ar av en mer tolkande karaktar jamfort med subkategorier och huvudkategorier (Krippendorff,
2013). Slutligen kan ett 6vergripande tema som I6per som en roéd trad igenom hela resultatet
identifieras Det Overgripande temat beskriver en underliggande mening, det latenta av
upplevelserna och under huvudtemat passar huvudteman och subteman in (Graneheim &
Lundman, 2004; Krippendorff, 2013).

PILOTSTUDIEN

For att undersoka den tankta metodens lamplighet utférdes tre intervjuer under december
2013 - januari 2014. Informanterna hade behandlats med mekanisk hjartpump, Excor® och
hjarttransplantationen hade skett flera manader tidigare. Informanterna var vid
intervjutillfallet mellan 21-36 ar och intervjun skedde inom ett ar efter hjarttransplantationen.
De hade behandlats och levt med Excor® 6-9 manader innan de transplanterades. Mojliga
presumtiva informanter identifierades med hjalp av koordinator for patienter som behandlats
med MCS inom verksamhetsomrade Kardiologi, Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
Forfattarna kontaktade tre patienter som uppfyllde inklusionskriterierna, per telefon for att
undersoka om de var intresserade att deltaga i studien. Samtliga tackade ja till att medverka.
Datum och plats bestdamdes for intervjun, samtliga datum flera veckor framat i tiden.
Samtidigt skickades den skriftliga forskningspersonsinformationen tillsammans med skriftligt
samtyckesblankett till informanterna. Vid intervjutillfdllets borjan samlades underskriven
samtyckesblankett in. Intervjuerna genomfordes i en avskild miljo och spelades in digitalt, for
att darefter transkriberas ordagrant av forfattarna sjalva, vilket gav forfattarna en mojlighet
att lyssna pa insamlat material ytterligare en gang (Trost, 2010). Intervjuerna varade mellan
30 minuter och en timme. Vid varje intervjutillfalle var en av forfattarna huvudansvarig och
den andra bisittare, med mojlighet att i slutet av intervjun stdlla kompletterande fragor.
Huvudansvaret for intervjun varierade vid de olika intervjutillfallena sa att bada forfattarna
fick mojlighet att intervjua. En frageguide (Polit & Beck, 2008) med fyra 6ppna fragor som
tackte studiens syfte anvandes.
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Materialet analyserades enligt de olika stegen i kvalitativ innehallsanalys som beskrivits ovan.
Analysarbetet inleddes med att forfattarna var for sig laste igenom de transkriberade
intervjuerna flera ganger for att fa en kansla for innehallet. Meningsbarande enheter
identifierades av forfattarna var for sig och resultaten jamférdes sedan. Da forfattarna
diskuterade helheten i informanternas berattelser utkristalliserades flera domaner. Arbetet
fortsatte med att materialet gemensamt kodades for att uppna en kondensering. Nar hela
materialet kodats sorterades koderna utifran foljande domaner: insjuknande, kroppen,
pumpen, hantera for att acceptera, omgivningen och framtiden utan pumpen. Dessa domaner
gjorde att materialet blev overskadligt och det underlattade for att sakerstdlla att
identifierade koder var relevanta till forskningsfragorna. Nar intervjumaterialet bearbetats pa
detta satt samlades de koder som horde samman i subteman, for att darefter féra samman
dessa i huvudteman. Pa sa satt skapades en ny helhet (Graneheim & Lundman, 2004).

Kondensering Kod Subtema Huvudrema

Jag tycker att det ser Skrammande Frammande kropp

dckligt och brutalt ut

med pumpen

Att vakna upp och fa  Att fa veta Att mota sjukdomen  Att pl6tsligt befinna
veta att det dr fel pa sig i en forandrad
mitt hjdrta verklighet

Sorg éver ett sjukt Sorja Ett behov av att sorja

hjdrta sitt trasiga hjarta

Figur 2. Exempel pa hur huvudtemat Att plétsligt befinna sig i en férdndra verklighet utformades.

Vi valde att anvdanda oss av subteman och teman da de ar mer tolkande, vilket passade vart
material som blev mycket rikt trots att det bestod av tre intervjuer. Att anvanda tolkande
subteman och teman var ocksd lampligt da vi avsag att diskutera resultatet mot en
fenomenologisk livsvarldsteori.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

| designen av studien har eventuella risker for informanterna vagts mot nyttan av att lyfta fram
ny kunskap. Risker for deltagande skulle kunna vara att de upplever obehag av att minnas
sjukdomstiden, samtidigt som det kan upplevas som stdrkande att fa dela med sig av sina
upplevda erfarenheter. Informanterna kommer att informeras om att de nar som helst kan
avbryta intervjun. Ansvariga for intervjuerna kommer att vara uppmarksamma pa tecken som
visar pa att intervjusituationen medfor obehag, oro eller angslan hos informanten. Om en
sadan situation skulle uppsta kommer informanterna erbjudas uppféljande stédsamtal med
kurator inom verksamhetsomrade Kardiologi. Studiedesignen utgar fran Helsingsfors-
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deklarationens forskningsetiska principer. Skyddet for den enskilda individen ar
grundlaggande och innebar att forskaren ar skyldig att informera deltagarna om syftet med
studien och under vilka forutsattningar som deltagarna deltar i studien. Vidare finns ett
samtyckeskrav som innebar att deltagaren alltid har ratt att bestamma 6ver sin medverkan.
De forskningsetiska principerna innebar ocksa krav pa att sakerstalla konfidentialitet for
deltagarna samt ett nyttjandekrav som innebar att insamlat material inte far anvandas for
andra dndamal dn det i det avsedda i forskningssyftet (Hermerén, 2011). Manskliga rattigheter
och grundlaggande frihet for manniskan skall alltid beaktas och manniskans valfard har alltid
hogre prioritet an vetenskapens behov (SFS 2003:460). For att sakerstalla att studien uppfyller
ovan namnda forskningsetiska principer kommer en prévning av forskningsplanen ske vid
regionala etikprovningsnamnden i Goteborg.

Informanterna kommer att informeras om majligheten att stalla fragor efter den genomférda
intervjun. Bada intervjuarna har mangarig erfarenhet av att varda patienter med akut
hjartsjukdom vilket forfattarna anser vara en stor fordel da det finns en god forforstaelse av
informanternas vardsituation. De intervjuande sjukskoterskorna har olika roller i sin dagliga
verksamhet vilket innebar att en av dem kan ha vardat patienten under behandlingen med
MCS medan den andre inte har traffat patienten tidigare. Det kan ses som en fordel da det
innebar olika perspektiv och roller under intervjutillfallena. Att intervjuaren ar val insatt i det
omrade som intervjun behandlar ar trygghetsskapande, vilket ar viktigt for att kunna skapa
ett mote dar informanterna kdnner sig bekvdama med att delge sina erfarenheter och
upplevelser (Ahrne & Svensson, 2011). Da behandling med mekanisk hjartpump ar en ovanlig
behandlingsmetod stélls stora krav pa att avidentifiera patientberattelserna sa att
konfidentialitet uppnas. Inga patienter ska kunna identifieras nar forskningsresultatet
presenteras.

RESULTAT

Pilotstudiens resultat bestar av tre huvudteman och dess tillhérande subteman enligt figur
nedan. Resultatens olika teman och subteman kommer att presenteras i |6pande text och for
att askadliggora resultatet ytterligare kommer citat att anvdandas fran informanternas
berattelser. For att tydliggora fran vilken informant citatet harstammar finns P1, P2, P3 angivet
i slutet av varje citat, dar P1 star for patient ett, P2 for patient tva och P3 for patient tre.
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Att plotsligt befinna sig i en ’\

férandrad verklighet Att finna kraft fér att kunna kdmpa for
. sitt liv
En frammande kropp
Ett begransat liv Att bli trygg med tekniken Att fa kraft fran sin omgivning
Forlorad egenmakt Att finna sin inre styrka
Att mota sjukdomen Att orka genomlida
Ett behov av att sérja sitt Att Ifanna' hOpp. Att bli starkt av andra
trasiga hjarta Att dvervinna sjukdomens Att vila frén sjukdomen

ensamhet

Att aterta kontroll Gver Ett onddigt lidande

situationen

Figur 3: Resultat fran pilotstudien; tre huvudteman och dess tillhérande subteman.

Det forsta huvudtemat "Att plétsligt befinna sig i en férdndrad verklighet” och dess subteman
beskriver informanternas upplevelser av att plotsligt insjukna i en livshotande sjukdom och
hur sjukdomen paverkar hela deras tillvaro. Nasta tema” Att finna kraft for att kunna kdmpa
for sitt liv” visar pa hur informanterna kampar for att ga vidare och harda ut under tiden de
behandlas med den mekaniska hjartpumpen. Slutligen beskriver det tredje huvudtemat hur
informanterna finner kraft och stod eller det motsatta fran sin omgivning i ”"Att fa kraft fran
sin omgivning”. Pilarna i figuren illustrerar olika faser i informanternas forandrade livsvarld
och hur dessa faser delvis gar i varandra. Pilarna illustrerar dven informanternas stravan att
komma vidare i sin kamp for att aterfa livet, att 6verleva fram till hjarttransplantationen.

Att plotsligt befinna sig i en fordndrad verklighet

Alla tre informanter hade insjuknat mycket plotsligt, och urakut hamnat i ett livshotande
tillstand. Samtliga informanter hade vardats nedsévda pa en thorax-intensiv-vardavdelning da
beslut om behandling med MCS fattades, utan mojlighet for dem att vara delaktiga i beslutet.
Subteman beskriver en fraimmande kropp och ett begransat liv samt hur informanterna
forlorat sin egenmakt och behovet av att moéta sin sjukdom. Det framkom ocksa ett behov av
att sorja sitt trasiga hjarta.

En frammande kropp

Da informanterna vaknade upp efter flera veckors intensivvard fann de en fordandrad och
skrammande kropp. De upplevde tvivel till sin kropp och kroppen kdndes fraimmande da de
gatt fran att vara friska till mycket svart sjuka pa mycket kort tid:” Férst vill man inte visa upp
sig sa sjuk fér det dr ju inte jag....Jag vill inte se annorlunda ut men jag kan inte bestémma det
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sjélv” (P1). Kroppen upplevdes som forsvagad och annorlunda. Informanterna var medvetna
om att det inte var deras riktiga hjarta som holl dem vid liv, de var beroende av ett konstgjort
hjarta for att dverleva: “Orken var man inte néjd med, orken var helt slut.... du vet det dr inget
vanligt hjdrta som slar, ndd det ér pumpen som pumpar” (P 3).

Ett begrdnsat liv

Livet med pumpen innebar inskrankningar och begransningar i det dagliga livet. Vissa
situationer kunde informanterna anpassa sig till medan andra fick uteslutas helt. Livet fick hela
tiden levas genom de villkor som pumpbehandlingen innebar. Pumpen var hindrande: “Det
som var lite jobbigt var alla restriktioner man fick, det man inte far géra” (P 2). Informanterna
satt bade bokstavligt och bildligt fast. Att inte kunna vanda sig i séngen utan att vara hindrad
av hjartpumpen och dess slangar kunde ge upphov till starka panikkanslor: “Det var nog det
vdrsta att man var sG maktlés, nér man dr sd fast sG kommer det” (P 1). De restriktioner som
fanns pa grund av sjdlva tekniken och pumpens begransningar i den yttre miljon innebar att
det dagliga livet krympte och fick levas till stor del i den ndra hemmiljon: ”.... sG man var inldst.
Man fa inte ga ut om det regnar eller dr minus tio, sociallivet det dr kért” (P 3).

Férlorad egenmakt

Informanterna hade vardats inom intensivvarden under en langre tid. De hade upplevt ett
reellt dédshot och de var medvetna om livets skorhet. Informanterna upplevde att de var
tvungna att 6verlamna sig till vardarna, det fanns inget utrymme for ett eget val eller
inflytande: ” Dd kdnde man ju att man var tvungen att Iégga sitt liv i ndgon annans hénder,
man hade ju inte s mycket att vélja pa” (P 2). De var helt beroende av pumpen for att kunna
Overleva. Hjartpumpen var deras livlina fram till att hjarttransplantationen skulle kunna ske:
”..... det finns ju inget mer man kan géra fér man kan ju inte stdnga av den direkt....” (P 1). De
upplevde att egenmakten, kontrollen 6ver sin livssituation hade forlorats: ”Sa det var nog det
jobbigaste, man hade absolut ingen kontroll utan det var dom som styrde..... dom kéinde ju
inte det som jag kdnde” (P 2).

Att méta sjukdomen

Det var chockartat och overkligt for informanterna att fa vetskap om sin allvarliga sjukdom
och sitt sjukdomstillstand: “Det vdrsta med att vakna upp var att forst inte veta vad som héinde
och sen att dom stdr o berdttar att det dr fel pd mitt hjdrta och att det inte fungerar alls, det
tycket jag var riktigt jobbigt” (P 1).

Att inse allvaret kunde innebéara en ohanterlig panik men det var dven viktigt att fa veta vad
som hade hant och att kunna férlika sig med situationen. Informanterna tvivlade pa om det
overhuvudtaget fanns nagon framtid och kdnde stor oro: ”.....men ndr man vil férstod det sa
blev det ju ganska chockartat. Man gadr fran att vara helt frisk till att inte 6verleva utan den
hjdlpen” (P 2).
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Ett behov av att sérja sitt trasiga hjdrta

Informanterna mindes en forlorad tid. De upplevde att tiden var férsvunnen da de inte mindes
delar avintensivvardstiden. Detta gav upphov till grubblerier och ett behov att pussla samman
vad som hade hant: “.....jag kommer inte ihGg ndnting av tiden som har gatt. Man vill ga
tillbaka o frdga det dér men tiden dr forbi det ér svart” (P 3). Nar de sag tillbaka pa tiden da
de levde med MCS, hade de en kinsla av overklighet. Arren p& den egna kroppen gav en kinsla
av att allt verkligen hade skett, vilket de annars kunde tvivla pa: ”....ja det dr jétteknepigt att
hamna i det bara sa fort att man inte ens vet om att det hént fér man minns ingenting det dr
jétteoverkligt” (P 1). Det fanns ocksa genomgaende en sorg hos samtliga informanter over att
det egna hjartat inte fungerade utan var trasigt: ” ....och det dr dndad en sorg att hjértat inte
fungerar” (P 1) .

Att finna kraft for att kunna kdmpa for sitt liv

Detta tema belyser bade faktorer som har betydelse for att informanterna skulle orka kdmpa
for sitt liv men belyser dven vissa relevanta strategier som informanterna anvande i kampen
for sitt liv. Temat bestar av sex subteman.

Att bli trygg med tekniken

Informanterna beskrev att de vande sig vid den mekaniska hjartpumpen men att det tog tid:
” Jag kéinde mig ganska lugn, ja jag litar pd att den funkar” (P 2). Initialt var de ovana vid
pumpen da de aldrig forr hade sett nagot liknande. De upplevde en stor osdkerhet da de inte
kdnde sig bekvdma med sjalva tekniken och dess ljud och larm. S3 smaningom kom de att lita
pa pumpen: ” Jo jag litade pd den, jag litade pG den hundraprocentigt och jag var trygg, inga
problem” (P 3). Inledningsvis behdvdes en forsakran fran vardarna att pumpen fungerade for
att informanterna skulle kunna lita pa den och de var viktigt att vardarna inte visade sig osakra
pa tekniken: ”I stdllet for att fa panik sa ténkte jag att jag skulle varit mer orolig innan
hjdrtstoppet... nu har dom ju koll pG mig o man hér ju att maskinen gér som den ska, i alla fall
sd forsékte jag kdnna mig trygg i det....” (P 1).

Att finna sin inre styrka

Det var viktigt for informanterna att kanna beslutsamhet och tillforsikt. Till en bérjan kdndes
allt meningslost och det dréjde nagra dagar innan beslutsamheten infann sig:”....det tog ju en
stund innan man kénde att jag vill verkligen kdmpa och klarar det hdr liksom, det tog nog
ndgra dar for mig att kénna sa” (P 2). Det var viktigt att finna en mening i det som hade hént

I,//

daven om samtliga informanter uttryckte att de till en bérjan kdnde tvivel:”..... man ville liksom
inte ddr i bérjan, man kdnde ingen mening att férséka ens. Det var fér mycket grejer som hade
hdnt. Och sa visste man inte riktigt vart man skulle fG energin ifran att klara komma
tillbaka......” (P 2). Att leva i nuet och se framat var viktigt, liksom att fokusera pa sig sjalv:

” Fér man behéver mer stétta sig sjdlv.....” (P 1).
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Att orka genomlida

Informanterna beskrev att de behévde anpassa sig till situationen och for att orka med den
nya livssituationen med hjartpumpen var det viktigt att fa fokusera pa annat genom att
distrahera sig med att till exempel se pa film: ”....och férséka sysselsdtta mig under tiden for
annars blir man ju létt uttrdkad o kanske bérjar fundera pd om maskinen Idter annorlunda och
om ndt avviker frén det vanliga....” (P 1). Informanterna beskrev att de ventilerade sina kanslor
genom att till exempel skriva ned vad de kdnde och upplevde. Grubblerier dver livssituationen
kunde uppsta till exempel under tradningstillfdllen. Den kroppsliga sméartan var standigt
narvarande vilket gjorde det svart att harda ut: ” Det gér ju ont hela tiden... sG den gdr ju inte
riktigt att hantera, jag férséker bara ténka bort den o kér pd édnda” (P 1).

Att kénna hopp

Informanterna uttryckte att de kande tilltro och tillforsikt till sig sjalva. Att satta upp mal och
delmal starkte dem att komma framat bade psykiskt och fysiskt: “Da kénde jag shit, dé mdste
jag skynda mig sa jag blir av med den sa fort som mdjligt, det var sa jag gjorde. Jag tédnkte
inte ha den Idnge” (P 1). Det var viktigt att blicka framat mot tiden efter hjarttransplantationen
och det var viktigt att kdnna hopp: “.......0 dd kdnde jag okej det finns ndgot bdttre sen” (P 1).
En informant beskrev hur hon langtade tills hon hade fatt distans till allt som hade hant och
hur hon da skulle kunna blicka tillbaka och kdnna att hon hade bemastrat situationen: “A om
man klarar att ténka férbi en hjdrttransplantation sa dr det ju liksom, dd har man ju hela livet
framfér sig sen. Det var ju lite sd jag tdnkte att jag kommer nog till att bli frisk igen liksom. Om
man bara férséker” (P 2).

Att 6vervinna sjukdomens ensamhet

Informanterna beskrev en kansla av ensamhet och ett utanférskap orsakade av att de sag
annorlunda ut da de levde med den mekaniska hjartpumpen. De upplevde en odnskad
uppmarksamhet: ” Alltsd, det var ju vildigt jobbigt ndr det var mycket folk som stirrade,
liksom. Alltsé man kénde sig utstirrad hela tiden (P 2). Narstdendes fokus lades ibland pa
hjartpumpen och inte pa dem sjadlva. De beskrev hur pafrestande de upplevde frammande
manniskor reaktioner, och kravet pa att hela tiden férklara vad maskinen var for nagot: “Det
var inga problem att férklara men det blev f6r manga...och alla vill veta, @ da laste jag in mej
bara” (P 3). De upplevde ofdrstaelse fran vissa av vardarna, vilket gav en kansla av ensamhet.
Samtidigt var det mycket vardefullt att fa uppleva gemenskap med medpatienter i samma
situation.

Att dterta kontroll éver situationen

Informanterna ville aterfa kontroll genom att aterfa sina liv: “Det enda som gjorde att jag
kémpade var vdl att jag ville finnas kvar och va sd stark om mdjligt infér
transplantationen....”(P 1). For att fa en kansla av kontroll var det viktigt att se sina framsteg.
Ett viktigt steg till att kdnna kontroll var att kunna ga igen och sedan sjalv dra pumpen med
sig. Att kdanna kontroll och sjalvbestimmande kunde innebara att forsoka gora det de tyckte

om och klarade av att gora. Att kdnna sig stark innebar en kansla av att bemastra sin situation
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och att tro pa framtiden: "Jag bestdmde mig fér att om jag skulle fG mitt hjérta sé fort som
mdjligt sG maste jag bli stark sé fort som méjligt” (P 1).

Att fa kraft fran sin omgivning

Det tredje temat beskriver omgivningens betydelse for att informanterna skulle kunna
hantera sin situation pa ett sa bra satt som majligt. Men det visar dven vilket negativ inverkan
omgivningen kunde ha da informanterna motte oforstaelse och brist pa stod.

Att bli stdrkt av andra

Det var mycket betydelsefullt att kdnna stod fran sin omgivning. Framst upplevde
informanterna stdd fran sina narstaende men aven stodet fran vardarna var mycket viktigt:
”..... ja lyssna liksom, om man har ndgot att sdga, att man verkligen tar sig tid att lyssna......”
(P 2). Det var extra betydelsefullt om informanterna upplevde att de behandlades som en
vanlig manniska. Att fa kraft fran sin omgivning innebar att informanterna kdnde narhet och
trost. De kande sig bekraftade genom att vardarna lyssnade pa dem.......”"om man grét om nén
frdgade lite eller bara satt ddr, det var ocksa bra, sa det var lyxigt om de hade tid med det” (P
1). Det var tryggt att ha sina narstdende omkring sig. Informanterna hamtade aven kraft i
kontakten med medpatienter da de upplevde en stor gemenskap med dem: ” Det dr verkligen
ovdrderligt att fa kontakt med andra liksom... Det dr verkligen ingen annan som kan férstd om
man inte har varit med om det sjdlv.....” ( P 2).

Att vila fran sjukdomen

Att fa kdnna att det fanns ett vardagsliv var angelaget for informanterna, vilket kunde innebara
att vanner kom hem pa middag eller att fa gora sig fin. Att fa ha en egen plats och fa vara sjalv
i ett rum for att fa vara ifred var ocksa viktigt: “Jag kunde sitta i ett annat rum och jag Iérde
mig pyssla en massa” (P 1). Humor gjorde det ocksa mojligt att vila fran sjukdomen genom
att fa skdmta och smagnabbas med familjen eller vardarna:” Om ndgon bara kom in och sa
tjena, okej dd kunde man skémta lite mitt i allting......."” (P 1).

Ett onddigt lidande

Informanterna upplevde dven brist pa stéd och att omgivningen ocksa kunde ta kraft ifran
dem. Informanterna aterkom till intensivvardstiden i sina berattelser och de upplevde
intensivvardstiden bade betydelsefull men frustrerande, till exempel sa forklarade inte
vardarna alltid tillrackligt vad som skulle ske, och informanterna glémde snabbt bort vad som
sades eftersom de bland annat var paverkade av olika ldkemedel. Detta ledde till en kdnsla av
osakerhet. De upplevde att ny vardpersonal och bristande kontinuitet innebar en kansla av att
vara uteldmnad och de kdnde da ett bristande fértroende for den nya personalen,:”......dom
sa banka bara men de hér ju inte det....”(P 1). Att motas av oforstaende vardare och innebar
stor frustration for en informant: “Hon férstod inte alls att jag hade ont...hon var
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jatteoférstdende......Det var jéttejobbigt och tar mycket energi att va sd missnéjd éver en
person......” (P 1).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med den genomforda studien var att testa vald metod i en pilotstudie infor den
planerade fullskaliga studien. Da vi avsag att studera upplevelser av att leva med mekanisk
hjartpump anvandes en kvalitativ forskningsansats. Den teoretiska referensramen till detta
arbete belyser faktorer som kan ha betydelse for hur patienterna tar sig an den uppkomna
situationen i form av “Den levda kroppen” (Merleau-Ponty, 1999) och ”Self-efficacy-belief,
sjdlvtillit” (Benight & Bandura, 2004). Denna teoretiska forankring ger arbetet en viss deduktiv
vinkling men vid intervjutillfdllena anvandes en frageguide (Bilaga 2) med Oppna fragor,
utformade med en induktiv ansats for att pa ett Oppet och férutsattningslost satt kunna ta
emot informanternas berattelser. Att anvdanda 6ppna breda fragor gav oss mycket rika
berattelser. For att skapa ett fortroende och en avslappnad atmosfar inleddes intervjuerna
efter en stunds allmant samtal med en bred 6ppen fraga dar vi bad informanterna beratta om
hur det var néar de insjuknade och sedan vaknade upp och hade fatt MCS inopererat. Vi fann
att detta var en bra inledande fraga som gjorde att samtalen flot pa ett ledigt satt och
informanterna kunde pa sa satt borja fran boérjan med att beratta sin historia. Samtalet
fortskred pa ett naturligt satt och i intervjuaren kunde félja upp informanternas beréattelser
med foljdfragor utifran studiens syfte, for att sdkerstalla att erhallen data var relevant utifran
problemomradet (Polit & Beck, 2008).

Forfattare KH har genomfért tva av intervjuerna med férfattare ML som bisittare. Vid den
tredje intervjun hade ML ansvaret for intervjun och KH var bisittare. Vid samtliga intervjuer
fick bisittaren mojlighet att stdlla kompletterande fragor i slutet av intervjun utifran vad som
framkommit under intervjun, vilket bidrog till att berattelserna blev annu mer uttdommande
och djupa. Bisittaren var placerad lite avsides for att forhindra att informanten upplevde att
intervjuarna var i en maktposition. D3 vi upplevde att vi kunnat skapa en fértroendeingivande
atmosfar vid intervjutillfallet tror vi inte att resultatet paverkades negativt av att bada
forfattarna var narvarande vid intervjun, det kan istdllet givit en mer innehallsrik berattelse
(Trost, 2010). Att vara en god lyssnare och samtidigt folja upp informanternas beréattelser med
adekvata foljdfragor, ar angelaget for att ett fortroendeingivande mote mellan intervjuare och
informant ska kunna ske. Att skapa fortroende ar betydelsefullt da informanten kan uppleva
en kdnsloladdad stund da dennes erfarenheter aterupplevs (Polit & Beck, 2008). Vi anser att
det var lattare att verkligen lyssna pa informanternas berattelser da bada forfattarna var
narvarande vid intervjuerna. Omedelbart efter att intervjun avslutades kunde vi delge
varandra var spontana kdnsla for den data som framkommit under intervjun vilket vi upplever
vara en tillgang i det fortsatta analysarbetet.
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Infér metodvalet diskuterade vi olika analysmetoder och fann att kvalitativinnehallsanalys var
en lamplig metod for oss att anvanda da vi ville identifiera likheter, skillnader och variationer
i textinnehallet. Med utgangspunkt i livsvarlden och den levda kroppen skulle analys av data
kunnat ske med en strikt fenomenologisk metodologi dar essensen, kdrnan i informanternas
upplevelser fangas (Polit & Beck, 2008). Detta ar nagot som vi kommer att beakta infér den
fullskaliga studien men vi upplever att kvalitativ innehallsanalys har varit en utmarkt metod
for att sortera och analysera data. Vi har anvant en mer tolkande ansats da det ar lattare att
identifiera olika monster och sammanhang. En tolkande ansats ger aven mojlighet till att fa en
djupare forstaelse av informanternas upplevelse (Graneheim & Lundman, 2004).

Da materialet blev omfattande innebar kvalitativ innehallsanalys som metod att materialet
kunde kondenseras och abstraheras pa ett 6verskadligt satt. Analysarbetet paborjades redan
da forfattarna sjalva ordagrant transkriberade de inspelade intervjuerna. Detta gav en
mojlighet att lyssna pa informanternas berattelser ytterligare en gang. Det transkriberade
materialet lastes igenom flera ganger av forfattarna var for sig och meningsbarande meningar
markerades. Enligt Graneheim & Lundman (2004) okar tillforlitligheten om analysarbetet
granskas av personer som ar insatta i forskning och i dmnet utifran textinnehallet, samt ar
insatta i tolkningen av texten. Vi upplever det som en styrka att vi utfért analysprocessen
tillsammans och att vi dven har inhamtat synpunkter fran var handledare under analysarbetet.
Handledaren har dven last intervjuerna. Detta arbetssatt har gett en 6kad mojlighet att koder,
bendamningar och tolkningar av data ar rimliga och trovardiga mot orginaltexten.
Tillforlitligheten av resultaten 6kar dven om analysprocessen redovisas, da ldsaren ges
mojlighet att sjalv beddéma resultatets tillforlitlighet i foérhallande till den beskrivna
analysprocessen, var god se figur 2 (Graneheim & Lundman, 2004).

Da bada forfattarna har en mangarig erfarenhet av att varda svart akut sjuka kardiologiska
patienter ar vi medvetna om att var forforstaelse for informanternas vardsituation kan ha
paverkat analysprocessen, men med kvalitativ innehallsanalys kan forforstaelsen anvdndas
som ett redskap under analysprocessen (Graneheim & Lundman, 2004). Vi har stravat efter
att finna det latenta, underliggande i informanternas upplevelser av att leva med mekanisk
hjartpump. Darfor har vi upplevt var forforstaelse som en tillgang i analysarbetet. Hade vi valt
en strikt fenomenologisk metodologi sa skulle vi varit tvungna att asidosatta forforstaelsen
genom epoché, parentessattning av tidigare kunskap (Fejes & Thornberg, 2009), vilket vi anser
kan vara svart. En alternativ analysmetodologi skulle kunna vara att analysera data med en
tolkande hermeneutisk ansats, dar forskarens forforstaelse ar nodvandig for att kunna forsta
och tolka data, for att darefter presentera ny kunskap genom den hermeneutiska cirkeln (Polit
& Beck, 2008).

Da resultatets giltighet kan paverkas av val av deltagare ar vi medvetna om att det
bekvamlighetsurval som skett inte ger en optimal variation och en heterogen spridning i
studiepopulationen, men da behandling med MCS och med Excor® i synnerhet dr en mycket

sdllsynt behandling, ar det inte mojligt med ett strategiskt urval. Sahlgrenska
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Universitetssjukhuset dr det enda centra i Sverige som implanterar Excor® pa vuxna patienter,
> 18 &r och med svar bi-ventrikuldr hjartsvikt. Ovriga centra i landet behandlar patienter
endast med vansterkammar-assist (LVAD), varfor det inte ar nagot alternativ att soka
studiedeltagare utanfor Sahlgrenska Universitetssjukhusets upptagningsomrade. | den
fullskaliga studien kommer vi att ha ett konsekutivt urval och darmed erhalla den variation
som finns tillganglig. Giltigheten i pilotstudien begransas av fa studiedeltagare, men en stérre
giltighet forvantas att uppnas i den planerade fullskaliga studien. De tre informanterna som
deltagit i pilotstudien identifierades via Sahlgrenska sjukhusets mottagning for patienter med
mekanisk hjartpump. Informanterna kontaktades via telefon med forfragan om att deltaga i
studien. Samtliga tre tackade omedelbart ja till deltagande. Datum sattes for intervjun och
informanterna valde sjalva tid och plats for intervjun. Informanterna upplystes om att skriftlig
information om studien skulle skickas omgaende. Samtliga intervjuer dgde rum pa enskilt rum
pa Sahlgrenska sjukhusets Hjartmottagning, enligt informanternas 6nskan. Vi har medvetet
valt att inte beskriva deltagande informanter mer ingadende, da patientgruppen ar mycket liten
vilket innebar att konfidentialiteten latt kan réjas. Att annars noggrant beskriva urvalet ar
viktigt for att kunna bedéma giltigheten (Graneheim & Lundman, 2004).

De genomférda intervjuerna gav mycket rika berattelser vilket vi tror beror pa att
informanterna inte langre levde med MCS, da de vid intervjutillfallet redan hade
hjarttransplanterats och paborjat en bearbetning av sina upplevelser. Vi bedémer att om vi
utfort datainsamlingen under pagaende MCS behandling sa hade utfallet blivit mer slutet och
avskdrmat. En intressant framtida forskningsstudie vore att jamfora om patienternas
berattelser av sina upplevelser skiljer sig at, beroende om de har en pagaende behandling med
MCS eller om de avslutat sin behandling med MCS.

Resultatdiskussion

Pilotstudien resulterade i tre teman som beskriver yngre patienters upplevelser av att leva
med mekanisk hjartpump. Det férsta temat Att plétsligt befinna sig i en férdndrad verklighet
beskriver hur informanterna vaknade upp med en foérandrad kropp som var frammande for
dem da kroppen hade invaderats av ett fraimmande instrument i form av den mekaniska
hjartpumpen. MCS var standigt narvarande i informanternas livsvarld och de kunde givetvis
inte fly fran den. Informanterna beskrev att de inte var van med pumpen och att den inte var
en del av dem, vilket belyser att MCS inte inforlivas med den egna levda kroppen, som en
naturlig del av deras férandrade verklighet. Merleau-Ponty (1999) menar att det kan ske nar
manniskan har vant sig vid det frammande féremalet, sa att hon inte langre férnimmer
foremalet utan det har blivit en del av den levda kroppen. Att acceptera och inférliva MCS
som en naturlig del i den fordndrade tillvaron, i den egna livsvarlden skulle saledes enligt
Merleau-Ponty (1999) innebara att kroppen inte langre upplevdes fraimmande. | Casidas med
flera (2011) studie upplevde patienterna med tiden att de accepterade hjartpumpen som en
naturlig del av deras tillvaro. Detta resultat skiljer sig fran vart vilket kan bero pa att
patienterna i Casidas studie (2011) behandlades med en annan mindre mekanisk hjartpump

24



som inte lika patagligt fordandrade patienternas kroppsuppfattning och utseende. | var
pilotstudie var informanterna yngre, vilket kan ha medfort en starkare kansla av en férandrad
och annorlunda kropp jamfort med aldre patienters uppfattning. Att yngre patienter
reagerade med chock och en djup oférmaga att anpassa sig till MCS, da den starkt paverkade
unga patienters bade sjalvbild och kroppbild fann dven Chapman med flera (2007).

Att insjukna urakut med en livshotande sjukdom innebar fér samtliga tre informanter att de
vaknade upp flera veckor senare, mycket fysiskt forsvagade och beroende av teknisk
apparatur for att overleva. Detta medférde att egenmakten forlorades. Informanterna i
pilotstudien behovde komma till insikt om sin sjukdom, vilket var chockartat da de gatt fran
att vara friska till att fa vetskap om att de behovde ett nytt hjarta for att kunna éverleva. De
upplevde en sorg over att deras hjarta inte fungerade och de sérjde den tid som var borta.
Dessa fenomen stammer val 6verens med hur Svenaeus (2011) beskriver hur manniskors hela
existens forandras da sjukdom avbryter det dagliga livet. Hur manniskan ser pa sitt forflutna
och sin framtid forandras vid allvarlig sjukdom och den sjukdomsdrabbade ar medveten om
den egna kroppens sarbarhet. Tidigare forskning har pavisat att tiden sedan patienten
diagnostiserades med hjartsvikt var betydelsefull avseende graden av angest. Ju langre tid
som forflutit sedan diagnosen satts, desto lagre grad av angest enligt Hospital Anxiety and
Depression Scale, HADS (Wray et al., 2007). Detta visar pa att patienter med pagaende MCS-
behandling upplever angest och depression samt att tiden ar en viktig faktor for att kunna
anpassa sig och acceptera den uppkomna livssituationen med MCS, vilket styrker vart funna
resultat om behovet av att sorja sitt trasiga hjarta. Dessa fenomen ér viktiga att kdnna till for
att kunna stérka och stotta patienterna i en svar och utsatt situation pa ett optimalt satt.

Vart andra tema Att finna kraft for att kimpa for sitt liv beskriver den kamp som pagick for
pilotstudiens informanter, da de kimpade for att aterfa sitt liv. Att orka kdmpa for sitt liv
uppfattar vi vara en betydelsefull faktor for att kunna hantera den uppkomna livssituationen.
Liksom tidigare forskning (Overgaard et al., 2012; Savage & Canody, 1999) pavisat var det
viktigt att informanterna kdnde sig trygga med tekniken da de var helt beroende av den for
att Overleva. Att lita pa tekniken och inte mala upp ett varsta scenario av vad som kan handa
avseende tekniken ar intressant att diskutera utifran sjalvtillit enligt self- efficacy-belief- teorin
eftersom Benight och Bandura (2004) menar att manniskor med god sjalvtillit inte malar upp
ett varsta scenario vid stressfulla situationer, utan istallet tror sig klara av att hantera dem.

Informanterna beskrev att de till en bérjan kdnde att allt var meningslést och att det inte var
nagon idé att forsoka kimpa men att de anda efter nagra dagar bestamde sig for att forsdka
att aterfa sitt liv. Informanterna fann sin inre styrka da de bedémde det som mojligt att forsoka
klara av den svara situationen. Detta menar vi belyser informanternas sjalvtillit, da deras tilltro
till sig sjdlva gjorde det mojligt for dem att forsoka ateruppratta kontroll. Pa sa satt kunde den
traumatiska och stressfulla situationen, den nya verkligheten hanteras och sa smaningom
kontrolleras, vilket kdnnetecknar en god sjalvtillit enligt definition (Benight & Bandura, 2004;
Egidius, 2008). Att orka genomlida genom att sysselsatta sig, for att pa sa satt kdanna kontroll
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var viktigt for informanterna, liksom att kanna fortréstan och hopp. Dessa fenomen; att finna
sin inre styrka, att kdnna fortrostan och hopp for att kunna aterta kontroll éver situationen
kan vara faktorer som speglar en god sjalvtillit hos patienter som lever med MCS. Ovanstaende
fynd ar dven viktiga delar for att beskriva halsa ur ett filosofiskt perspektiv. Att kdnna vital
kraft innebar att manniskan ar kapabel att klara av en situation och att hon finner en mening
i livet. Manniskan 6verkommer hinder for att kunna forbattra sin halsa da hon kdnner en
forbattrad livslust (Strandmark, 2006). Dock har vara fynd en begrdnsad giltighet eftersom
underlaget i pilotstudien ar mycket litet. Det ar darfér nodvandigt att studera dessa fenomen
ytterligare for att kunna sakerstalla vad de star for.

Intressant ar aven att lyfta fram hoppets betydelse for informanterna i pilotstudien: Hoppet
om att det snart skulle komma ett hjarta som passade. Hoppet om att livet ater skulle bli
normalt efter hjarttransplantationen. Hoppet har stor betydelse vid livshotande situationer
och paverkar den drabbades formaga att ta sig an sin livssituation, varfor vardarna bor vara
lyhoérda och foljsamma for patienternas upplevelse av hopp (Benzein & Saveman, 1998).

Det var patagligt att informanterna kande sig ensamma och annorlunda da de behandlades
och levde med MCS. Dessa fenomen ar de samma som Svenaeus (2003) beskriver vilket
innebar att dd manniskan upplever halsa, da ar kroppen hemmalik men att kroppen blir en
frammande ensam plats da hon drabbas av sjukdom. For att ater bli hemmastadd i den egna
varlden maste darfor patienter som lever med MCS anpassa sig och dvervinna sjukdomens
ensamhet for att orka fortsatta kimpa for sitt liv.

Det tredje temat Att fa kraft fran sin omgivning belyser vilka strategier som informanterna
anvande for att hantera sin uppkomna livssituation, till exempel genom att anvanda humor i
det dagliga livet och att fa leva vardagsliv, vilket gav en kinsla av normalitet. Aven tidigare
forskning i amnet har beskrivit patienters stravan efter anpassning och normalitet (Casida et
al., 2011; Hallas et al., 2009; Marcuccilli et al., 2013; Overgaard et al., 2012; Savage & Canody,
1999).

| pilotstudien framkom aven vikten av stod, da informanterna blev starkta av sina narstaende,
medpatienter och av flera av vardarna. Men det uppstod adven ett onddigt lidande da
informanterna mottes av of6rstaelse fran vissa av vardarna vilket gav upphov till stor
frustration och osdkerhet. Genom att inte lyckas mota patienten i dennes livsvarld skapades
ett onddigt lidande. Patienten ar utlamnad till vardarnas valvilja att gora gott och ar sarbar pa
grund av sin sjukdom. Patienten kan tvingas att visa tillit da en beroendestallning uppstatt, pa
grund av behovet av fortsatt vard. Halso-och sjukvarden kan orsaka ett lidande hos patienten
och darmed ett vardlidande om patienten upplever att hon inte blir tagen pa allvar eller
negligerad. Att inte bli erbjuden vard kan leda till en kansla av osakerhet och utanforskap,
vilket skapar otrygghet och en kdnsla av maktléshet (Arman & Rehnsfeldt, 2006; Dahlberg &
Segesten, 2010).
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Det satsas stora resurser pa denna lilla patientgrupp. Det dr angelaget att patienten kan uppna
en sd god livskvalitet som mojligt under tiden de lever med MCS. Det ar dven viktigt att
patienten under sin vardtid bemots med kvalitet och professionalitet av vardarna. Genom en
tvarprofessionellt organiserad vard och omvardnad kan patientens individuella behov lattare
identifieras, genom att vardarna ser och moter patienten med ett helhetsperspektiv.

Konklusioner och implikationer

Studien pekar pa flera intressanta resultat som har betydelse for hur patienter som behandlas
med MCS, i detta fall Excor®, hanterar sin livssituation. Genom att vardarna skapar en
tilldtande atmosfar dar patienternas upplevelser under tiden de lever med MCS inte
bagatelliseras, ges patienterna mojlighet att sorja for att bearbeta sin férandrade livssituation.
Patienternas inre resurser kan starkas och deras kadnsla av ensamhet 6vervinnas. Om vardarna
pa ett lyhort satt ser den unika manniskan och moter denne pa ett personligt professionellt
satt, kan patienterna stottas att aterta kontroll Gver sin situation. Genom att starka
patienternas sjalvtillit kan de uppleva sin férandrade verklighet under tiden de lever med MCS
som hanterbar och kontrollerbar, med ett 6kat vdlbefinnande som foljd. Nar patienter som
behandlas med MCS upplever kontroll éver sin situation och behandling kan patienterna
fortsattningsvis vardas inom Kardiologens 6ppenvard och patientens mycket langa vardtillfalle
inom slutenvarden kan avslutas. Detta ar betydelsefullt for patienten da det ar ett steg mot
oberoende och en kénsla av normalitet. Samtidigt frigdors en vardplatsresurs for andra
patienter med behov av kardiologisk specialistvard, vilket ar angeldget ur ett
samhallsekonomiskt perspektiv da vardplatsresurserna ar begransade inom slutenvarden. Att
fortsatta beforska ovan angivna fenomen och aspekter ar saledes angeldaget da ny och
fordjupad kunskap behovs ur flera perspektiv.
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BILAGOR

Bilaga 1

Excor®

EXCOR VAD with the Excor mobile driving system

Bild pé Exor-systemet fran Bruksanvisning IKUS V 5.0 .
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Bilaga 2

GOTEBORGS UNIVERSITET

Forskningspersonsinformation

Tillfrigan om deltagande i studie om upplevelsen av att behandlas med mekanisk hjartpump infor
hjarttransplantation.-” Yngre patienters upplevelser att leva med mekanisk hjartpump”

Studiens bakgrund

Behandling med mekanisk hjartpump vid akut mycket svar hjartsvikt dr i dag en etablerad metod.
Syftet med behandlingen ar att stodja hjirtats pumpférmaga fram till att en hjarttransplantation
kan genomforas. Patienterna som behandlas med mekanisk hjirtpump har ofta insjuknat mycket
plotsligt. Det finns flera studier som visar pa en mycket gynnsam effekt av behandlingen. Det
saknas dock studier som belyser unga vuxnas upplevelser av att behandlas med mekanisk
hjartpump och hur det paverkar deras livssituation.

Forfragan om deltagande

Vi tillfragar Dig om att delta i denna studie, eftersom Du har genomgatt behandling med
mekanisk hjartpump. Vi har fatt ditt namn fran den 6ppenvardsmottagningen som skott
uppféljningen av Din behandling under tiden som Du behandlades med hjartpump. Tillstand
fran verksamhetschef har givits till detta andamal. Vi kommer att kontakta Dig per telefon inom
en vecka for att hora efter Ditt eventuella deltagande.

Studiens genomférande

Om Du viljer att delta i studien kommer Du att intervjuas av oss. Vid telefonkontakten kommer
vi 6verens om var och nir intervjun ska dga rum. Intervjun kan genomféras hemma hos Dig eller
pa sjukhuset om Du sa vill. Virt samtal kommer att spelas in digitalt och kommer att ta 30-60
minuter. Under intervjun kommer fragor att stillas om Dina upplevelser av att behandlas och
leva med mekanisk hjartpump. Den inspelade intervjun kommer att skrivas ut och innehallet
analyseras. Resultatet kommer att redovisas i en uppsats vid Goteborgs Universitet och eventuellt
utgora en grund for fortsatt omvirdnadsforskning som kan komma att publiceras i en
vetenskaplig tidskrift. Resultatet av studien kan Du ta del av genom att kontakta nedan angivna
personet.

Risker och férdelar

Vi hoppas inte att samtalet skall vara obehagligt f6r Dig och Du viljer sjilv vad Du vill delge oss.
Att dela med Dig av Din erfarenhet kan eventuellt kidnnas positivt. Om Du skulle kidnna oro och
obehag under intervjun kan Du nér som helst vilja att avbryta samtalet for att fa stéttning.
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Hantering av data och sekretess

Den utskrivna texten av vart samtal kommer att vara avidentifierad. Nir studien eventuellt
publiceras kommer enskilda personer inte att kunna identifieras i materialet. Hanteringen av Dina
personuppgifter regleras av Personuppgiftslagen (SFS1998:204). Varken i uppsatsen eller vid
eventuell publicering kommer enskilda individer att kunna identifieras. Ljudinspelningen fOrvaras
elektroniskt pa 16sa medier som ir inldst och den utskrivna texten kommer att forvaras i ett last
och brandsikert skap, dit inga obehoriga har tillgang. Det insamlade materialet kommer att sparas
1 minst 10 ar f6r att mojliggora granskning.

Utforarstyrelsen for Sahlgrenska Universitetssjukhuset dr ansvarig for behandlingen av
personuppgifter. Du har ritt att begira ett utdrag 6ver de uppgifter som registreras om Dig och
fa hjilp till eventuell rittelse. Du kan vinda Dig till sjukhusets personuppgiftsombud pa
informationssikerhetsavdelningen:

Susan Lindahl
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Informationssikerhetsavdelningen

Torggatan 1a
43135 Molndal

Ttn. 031-3432715
susan.lindahl@vgregion.se

Frivillighet

Studien bygger pa att allt deltagande ar frivilligt. Du kan nirsomhelst under studiens giang avbryta
Ditt deltagande utan att beh6va forklara varfor. Det kommer inte att paverka Din eventuella
framtida vard.

Studiens resultat
Resultatet av studien kommer att redovisas 1 en uppsats pa institutionen fér vardvetenskap och

hilsa pa Goteborgs universitet.

Ersittning
Ingen ekonomisk ersittning kommer att utga.

Frigor
Om Du har ndgra fragor ir Du vilkommen att ringa ndgon av nedanstaende personer.

Ansvariga for studien

Karl Hederstedt Maria Lachonius Asa Axelsson
Leg. sjukskoterska Leg. sjukskoterska Handledare, Universitetslektor
Ttn.031-3427470 Ttn. 031-3477467 Ttn. 031- 786 23 31

karl.hederstedt@veregion.se

maria.lachonius@veregion.se Sahlgrenska Universitetssjukhuset, VO Katdiologi 41345 Goteborg
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Jag har fatt muntlig och skriftlig information angaende en studie om hur jag har upplevt att

behandlas med mekanisk hjirtpump. Jag har fatt mojlighet att stélla frigor och har fatt dessa

besvarade. Jag dr medveten om att mitt deltagande dr frivilligt och att jag nir som helst kan
avbryta mitt deltagande.

Jag samtycker till att delta i studien: Yugre patienters upplevelser att leva med mekanisk hjartpump”

Datum

Namnunderskrift Namnfortydligande
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Bilaga 3

Frageguide
Beratta om hur du insjuknade- beslut om hjartpump

Beskriv kdanslan da du vaknade och hade en hjartpump?
Beratta hur det var att leva med hjartpumpen?

Beratta mer

Forklara ndarmare

Utveckla mera

Hur kdnde du da?

Kan du ge exempel pa situationer da du kdnde kontroll?
Kan du ge exempel pa situationer da du inte kdnde kontroll?

Kan du ge exempel pa situationer da du kdnde dig starkt och upplevde st6d?
Kan du berdtta om en situation dar du hade behovt stod men inte fick nagot?

Nagot mer du vill beratta om?

Hur kdandes det att bli intervjuad?
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