Mailardalenshdgskola

Akademin for hélsa, vard och valfard

”Jag maste nog bli sjukare forst.....”
Hjartsviktspatienters erfarenheter av uppfoljning och hélsoinformation

Examensarbete: Fordjupningsarbete 1
Vardvetenskap

Nivé: Avancerad

Hogskolepodng: 15
Program/information: Vardvetenskap
Kurskod: OV 2790

Datum: 110517

Forfattar: Lena Andersson
Handledare: Henrik Eriksson
Examinator: Lena-Karin Gustafsson



SUMMERING:

Bakgrund Hjéartsvikt ar ett viktigt problem i primérvarden. Inom priméarvéarden ar inte
uppfoljning via specialistsjukskoterskemottagningarna lika mycket utbyggd som inom
slutenvarden 1 Sverige

Syfte Syftet med denna studie &r att beskriva erfarenhet av information och eftervard hos nagra
ménniskor som lever med hjértsvikt.

Metod: Intervjuer genomfordes med 4 patienter som besokt bade specialist och primarvarden
for sin hjartsviktsdiagnos.

Resultat: Alla informanter uppgav att de fatt muntlig och skriftlig information via
hjartsviktsskoterskan men nér uppfoljningarna togs dver av primédrvarden s kallas bara en av
patienterna. Alla patienter upplevde att de blev bra bemdétta av sin behandlande
primérvérdsldkare som besvarade eventuella frdgor men inte informerade aktivt. Trots detta
de upplevde alla att de médde bra och har en god upplevd livskvalitet. Informanterna
beskriver att upplevde att de inte har stdd ifran sjukvédrden for sin behandling idag men
samtidigt ar det inte nagot som de saknade.

Slutsats: Resultatet i foreliggande studie visar pa att hjartsviktspatienter upplevde att de inte
var med i varden langre. Resultatet visar att de har accepterat sin situation och att de nog
maste bli sjukare forst innan vi inom vérden f6ljer upp patienterna for att bistd med kunskap
om sjukdomen samt behandlings alternativ.

Nyckelord: eftervard, hjértsvikt, information, primérvérd,



ABSTRACT:

Background: Heart failure is a major problem in primary health care. Patients ' experiences
with information and aftercare in primary health care is received if the patient received
follow-up on a specialist nurse reception. Primary health care have not organize a specialist
nurse care as in hospital in Sweden

Purpose: The purpose of this study is to describe the experience of information and after care
of some people living with heart failure

Method: Interviews were conducted with 4 patients who visited both specialist and primary
care for their heart failure diagnosis.

Results: All informant indicated that they received both oral and written information through
the specialist nurse care but when follow-ups was taken over in the primary health care only
one of the patient in the primary care was following up without itself having to get in touch.
All patients feel that they become good part of their treatment by the primary health care and
the doctor answer any questions but not actively informs. Informant describes that feel that
they have support from health care for its treatment today, but at the same time, it is not
something that they don't have.

Conclusion: The results of this study suggest that heart failure patients feel that they were not
in the care longer. The results showed also a resignation, that they have accepted their
situation that they probably have to got sicker before we in the health care follow up patients
to assist with knowledge about there disease and treatment options.

Keywords: aftercare, heart failure, information, primary healthcare,
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1. INLEDNING

Efter att ha arbetet manga ar med patienter med kardiologisk diagnos inom slutenvarden och efter
att genomgétt en magister i Amnet kardiologi, borjade jag arbeta som distrikts skoterska inom
primirvarden. Ganska snabbt pa den nya tjénsten upplevde jag att patienter som besokte mig var
samre informerade om sin hjartsvikt och sin hjartmedicinering 4n jag upplevt med de patienter som
jag tréffat nér jag jobbade inom sluten varden. Min erfarenhet av patienter ned hjartsvikt frdn
primdrvarden dr att manga patienter dr omedvetna om att de har hjértsvikt. De saknade ocksa
kunskap om hur hjartsvikt paverkar deras kropp.

Hur kommer det sig att denna sjukdom, med en dalig 6verlevnad &dnda &r sa relativt okdnd for
befolkningen och far s lite uppmirksamhets i den mediala debatten. Frdn min sida en

upplevd problematik. Antalet patienter som insjuknar i hjértsvikt kar for varje ar som &r och
denna situation stiller 6kade krav pa oss inom sjukvarden bade inom specialist sjukvard och
primérvard. Hjértsvikt &r ett tillstind dar diagnosen baseras pé objektiva undersokningar samt
kliniska symtom. Kénnetecknande for hjirtsvikt dr att dodligheten &r hdg och att symtomen

kan variera fran person till person samt dven att personens symtom kan variera fran ena dagen
till den andra. Denna situation stéller krav pé sévil de som virdar som pa organisationen av
varden. Varden kriver en tvéarprofessionell kompetens, samverkan och en vélfungerande
organisation runt dem som har hjartsvikt. Det finns lite forskning gjord som belyser om det ar
nagon upplevd skillnad pa information till patienter med hjértsvikt beroende pa uppfoljande
enhet. Jag tror att det &r mycket viktigt att dessa patienter fangas upp tidigt och inte att bara

ratt medicinsk behandling sétts in utan dven att patienten far information om vad han/hon

sjdlv kan gora. Det &r dven av stor vikt att patienten ldr sig att kiinna igen sina symtom och vet
vart han/hon skall vdnda sig i ett tidigt skede av forsdmring. Det dr ocksa av stor betydelse att
patienten kénner trygghet. Information till hjdrtsviktpatienterna &r viktigt for att undvika en
forsamring i hilsotillstidndet och for att undvika inldggning pé sjukhus. Genom att informera
hjartsviktspatienterna bor de uppleva en béttre livskvalité.

2. BAKGRUND

I detta kapitel belyses foljande avsnitt patientinformation, informationens betydelse for egenvérd,
hjartsvikt- nationella demografi och vanligaste orsaker, patofysiologi, behandling samt att leva
med hjartsvikt. Hjartsvikt kan forekomma bade som ett akut och kroniskt tillstdnd, men i detta
arbete har alla patienter ett kroniskt tillstand.

2.1 Patientinformation

Definitionen av patientinformation dr enligt Stroémberg (2005) en process dir kunskaper och
fardigheter formedlas for att pverka attityder och beteenden for att forbattra eller bibehélla hélsa.
Patientinformation bedrivs inom hela hélso- och sjukvardens ansvarsomrdden men kanske
framforallt inom de verksamheter som &r riktade mot egenvérd i det egna hemmet.

Miénga ménniskor lever idag med kroniska sjukdomar i det egna hemmet med stodresurser som
utgar frdn anhoriga och sjukvéarden. Patientinformation pétalas ofta vara en viktig del i virden av
patienter med hjartsvikt. Det har i studier visat sig att patienterna som deltar i information lattare
kan anpassa sig till att leva med en kronisk sjukdom, samt deltaga i beslut kring vérd och
behandling och utféra egenvard (Stromberg, 2005).



Stromberg (2005) menar att information 6kar kunskap som i sin tur leder till en forbattrad
egenvérd som 1 sin tur leder till minskad sjuklighet och forbattrad 6verlevnad och ddrmed minskat
behov av sjukvérdsresurser. Detta leder till minskade kostnader for landstinget och samhéllet.
Majoriteten av patienter med hjartsvikt ges dock inte denna typ av uppfdljning.

2.2 Informationens betydelse for egenvard

Egenvardskapaciteten definieras som formégan att utova egenvérd (Grundberg, Rooke, &
Wentz, 1995). Egenvard ér saledes de aktiviteter en individ sjdlv utfor for sin egen skull 1
syfte att upprétthalla liv, hilsa och vélbefinnande. Egenvérdsaktiviteterna har som mal att
mota patientens egenvardskrav eller egenvardsbehoven. Att inte fa vara delaktig i sin vard och
sina egna val innebér att man stélls infor en maktloshet, dir patienten &r 1 ett
beroendeforhallande till vardaren (Dahlberg, 2003). Det &r alla vuxna personers réttigheter
och ansvar att utova egenvérd, ndgot som dven kan innefatta ansvar for andra personer.

Den vuxne kan ibland behova hjélp att utfora egenvéard. Personer med bristféllig
skolinformation kan exempelvis ha svarare att skaffa sig information om hilsovérd &n mera
vilutbildade personer.

Egenvardsbrist definieras som “ett forhallande mellan egenvérdskapacitet och egenvardskrav
dér patientens kapacitet for egenvard, till f6ljd av befintliga begransningar, inte racker for att
tillgodose négra eller alla komponenter i patientens egenvéardskrav.” Man dr dé i behov av
omvardnad. Egenvardsbristen kan vara partiell eller fullstindig. Vid egenvérdsbrist maste
andra manniskor sdsom anhdriga eller professionella, ta dver ansvaret for personens egenvard.
(Orem, 2001). Mc Entee, Cuomo och Dennison (2009) visade i sin studie att patienter kan ha
begrinsat med kunskap om hjirtsvikt och hjértsviktsvard. Aven studier har visat att
egenvardsstrategier kan minska mortalitetsgrad och sjukhusvérdsgrad hos patienter
(Armbrister, 2008).

Ekman, Norberg och Lundman (2000) Beskriver patienternas upplevelser av osédkerhet i
samband med hjartsvikt. Osékerheten var till stor del relaterad till nya eller férdndrade
symtom, behandling eller funderingar om livskvalitet och doden.

Patienterna upplevde ocksa vissa sakforhallanden oklara nér det géller informationen kring
hjartsvikt (Laitinen, Olsson, & Karlberg, 1999). Dessutom upplevde patienterna bristande
kontinuitet i varden (Laitinen, et al., 1999).

Niér informationen var otillrdcklig och kénslan av forlorad kontroll 6ver sjukdomen férekom,
uppstod osédkerhet. For att kunna minska patienternas osidkerhet och diarigenom forbattra
egenvirdskapaciteten framkom det att det var viktigt med en 6ppen kommunikation mellan de
som var inblandade i patientens behandling och patienten. Studier visade att
patientinformation méste vara en del i ett behandlingsprogram for patienter med hjirtsvikt.
Positivt resultat har redovisats i ett flertal studier (Stromberg, Ahlen, Fridlund, & Dahlstrom,
2002). Information till patienter med kronisk hjartsvikt ar viktig och dér spelar
sjukskdterskan, i sin yrkesprofession, en viktig roll for att hjélpa patienten till en bra
livssituation (Stromberg, et al., 2002). Ni, Nauman, Burgess, Wise, Crispell och Hershberger
(1999) fann att patienterna inte alltid forstod den informationen de fick. Trots att de fatt
egenvardsinformation sd rapporterade 40 % att de hade liten eller ingen kunskap alls om
hjértsvikt.



Artinian, Magnan, Sloan och Lange (2002) konstaterade genom en egenvéards undersokning
att hjértsviktspatienter tar sina foreskrivna mediciner, gar till ldkaren nér de far tid hos denne,
att vila nir patienten lider av dyspne’, att 1dgga upp fotterna pa en stol vid sittande, samt att
dricka mindre alkohol. Patienterna kontaktar dock inte sin behandlande l4kare nir de svullnar
om fotterna eller magen, patienterna dricker inte mindre vétska och kontrollerar inte sin vikt
dagligen samt tar inte heller kontakt med behandlande ldkare vid 6kning av kroppsvikten.
Detta da hjartsviktspatienterna inte har forstatt att detta &r symtom péa hjartsvikt.

Enligt Jaarsma, Abu-Saad, Dracup och Halfens (2000) och Jaarsma, Halfens et al (2000)
kunde missforstand mellan vardgivaren och patienten i senare skede leda till besvir med
egenvardsbehandlingen. Exempel pa detta ar patienter som stod pé vétskedrivande medicin
trodde att de skulle dricka mycket. Detta da patienten lést i veckotidningar att dldre behdver
dricka 2-3 liter/dag. Efter en adekvat information och undervisning till patienter och
nirstdende om hjartsvikt, erholls dock en signifikant forbéttrad situation.

Att egenvardsformagan minskat med tiden tyder pa att det troligtvis behdvs upprepade
informationskontakter kring hjartsviktsfragestéllningar (Jaarsma, Halfens, et al., 2000).
Information dr viktig for att patienten ska kunna bli delaktig i sin egen hélsoprocess
(Dahlberg, 2003). Martensson, Karlsson och Fridlund (1998) menar att patienten behdver
kontinuerlig fortbildning och rddgivning eftersom det handlar om att leva med en kronisk
hjértsjukdom.

Jaarsma et al. (1999) sag att intensiv systematisk planerad information och stod till
sjuskoterskor gor patienterna mer bendgna till egenvérd. Informationen av patienten har
positiv effekt pa till exempel fodointag och motionsvanor. Att patienterna dter mindre salt,
forsoker rora sig lite mera utifran eget ork.

Information och stod méste fortsétta sa linge som patienten har behov av detta. Patienter som
ar utbildade 1 egenvard runt hjartsvikt, kan tidigare identifiera symtom och ta kontakt med sin
sjukskdterska eller lakare. Genom detta har man sett att inldggningsfrekvensen minskar och
overlevnaden okar. Stromberg et al. (2002) beskriver att information kan ges genom olika
metoder sd som muntligt, skriftligt, genom videoband samt skriftlig i kombination med
interaktiv information.

Stromberg et al. (2002) visade att information som kombineras med ett interaktivt
informationsprogram var ett bra sétt att f4 information pa. Personen som var sjuk uttryckte att
den interaktiva informationen var ett bra sétt att 14ra om sjukdomen, i jimforelse med att bara
ta del av innehéllet i ndgon broschyr. Studien visade dven att det ibland fanns en ridsla och
oro for att stilla dumma fragor eller for att stélla fel fragor.

Vid inldrning med hjélp av dataprogrammet kunde denna rédsla elimineras eftersom personer
med hjértsvikt kunde ga tillbaka i programmet och fa svar pa sina funderingar.

Personer som var sjuka kunde dé sjdlva styra sin information och fi information utifran sina
onskemal. Programmet dr dven latt att anvénda for personer med mindre vana vid datorer.
Muntlig information i kombination med skriftlig via informations broschyrer, video och CD
ROM kan alltsa anses som en bra undervisningsniva for dessa patienter.

Vidare problem med bristande kommunikation och kontinuitet mellan vardgivare och
vérdtagare, detta beroende pa att ménga olika ménniskor hade varit inblandade 1
informationsprocessen (Jaarsma, et al., 1999).

Jaarsma et al. (1999) och Stromberg et al. (2003) sag att sjukskdterskor péd
hjartsviktsmottagningar och patienter med hjértsvikt, varderar olika innehall som viktiga att fa



information om respektive informera om. Darfor ar det av vikt att patienter sjdlva kan vilja
intresseomraden for sin information (Stromberg, et al., 2002). Det &r dven av stor betydelse att
man ldgger upp en individuellt anpassad information for varje enskild person och deras
anhoriga. Informationen behdver upprepas och foljas upp, ofta ar personer med diagnosen
hjartsvikt dldre. Fortlopande och upprepad patientinformation &r ett sétt att mottaga och
bevara informationen (Jaarsma, Abu-Saad, Dracup, & Halfens, 2000).

2.2 Hjartsvikt — nationell demografi och vanligaste orsaker

Hjirtsvikt dr en hjirtsjukdom vars prevalens dkar i den industrialiserade virlden. Okningen beror
bland annat pa 6kad medellivsldngd och forbattrad overlevnad efter hjartinfarkt och hogt
blodtryck. Baserat pd epidemiologiska undersokningar i USA, Storbritannien och Sverige,
berédknas prevalensen for hjéartsvikt vara 2 till drygt 3 %. Detta innebér att 180 000- 300 000
svenskar har hjirtsvikt. Varje ar insjuknar minst 30 000 personer i symtomgivande hjartsvikt.
Median aldern for hjartsviktspatienter i Sverige ar 75 r. Mén insjuknar omkring tio &r tidigare 4n
kvinnor, bland annat pé grund av att de drabbas av hjértinfarkt tidigare dn kvinnor.

Sjukdomens prevalens dr nagot hogre hos kvinnor beroende pé deras langre livslangd
(Socialstyrelsen, 2004).

Hjéartsvikt dr forenat med stora hidlsoekonomiska kostnader for samhéllet, samt d6kad sjuklighet,
dodlighet och forsdmrad livskvalitet for de personer som drabbas. Totalkostnaden for
hjértsviktssjukvérden i Sverige idag berdknas ligga kring 2 miljarder arligen, vilket motsvarar ca 3
% av sjukvardsbudgeten (Socialstyrelsen, 2004). Personer som drabbas av hjéartsvikt utgor en stor
del av patienterna inom slutenvarden, med allt lingre och tétare vardtillfillen (Socialstyrelsen,
2004), och det dr den ledande orsaken till sjukhusvérd for individer dldre dn 65 ar (Artinian,
Magnan, Christian, & Lange, 2002). Befolkningsutvecklingen for de éldre under den senaste
tioarsperioden utmirks av en kraftig 6kning (27 %) av antalet personer bland de allra dldsta, 85 ar
och éldre. Storleken pa gruppen 65-74 ar var ddremot sd gott som oforidndrad under perioden
medan de som var 75-84 ar minskade med 2 %, vard konsumtionen 6kar med stigande alder(SKL,
2007). I Sormland var folkmédngden per 31 december 2006 263 099 personer, 81 % av dessa var
under 65 ér, 9,5 % var i aldersspannet 65-74 ar, 6,6 % i aldern 75-84 ar och 2,7 % var dldre dn 85
ar (SKL, 2007).

2.3 Patofysiologi

Ischemisk hjértsjukdom och hypertoni ér de klart dominerade orsakerna till hjartsvikt. De star
tillsammans for minst 75 % av etiologin till hjértsvikt (Socialstyrelsen, 2004).

Andra viktiga orsaker dr klaffsjukdomar, kardiomyopatier, myocarditer, priméira arytmier,
thyroideasjukdomar och kollangeoser (Socialstyrelsen, 2004). Vid hjartsvikt stdrs normala
kardiovaskuléra reflexer och samtidigt aktiveras neurohormonella mekanismer framfor allt det
sympatiska nervsystemet och renin- angiotensin — aldosteron systemet (RAAS). Detta
paverkar utvecklingen av hjartsviktssyndromet genom salt och vattenretention, genom direkt
paverkan pé koronarblodflodet och myocyter, proliferation av interstitiell bindvév, dkat
perifert kiarlmotstdnd och nedsatt vivnadsmetabolism. Detta leder bl.a. till remmodellering av
hjirtats kammare och celldéd som ytterliggare forsdmrar hjartsvikten (Ldkemedelsverket,
2000).

Graden av hjértsvikt ir starkt korrelerad till patientens funktionsforméaga. Aven om denna
dven paverkas av andra faktorer. Genom att uppskatta funktionsférméagan kan man pa ett



enkelt sétt viardera graden av hjartsvikt. Om patienten har en sddan fysik aktivitetsgrad att han
eller hon nér gransen av sin funktionsformaga kan funktionsférmégan skattas enligt en skala.

Det mest anvinda systemet dr den sa kallade New York Heart Association (NYHA-skalan),
(The criteria committee, 1973). Trots att NYHA skalan &r mycket subjektiv och odistinkt i
klassindelning anvédnds den oftast for att den korrelerar vil till prognosen, samt att den dven
gér att anvianda utan sofistikerade hjdlpmedel. (Andersson, 2000, Andersson, 2002,
Lakemedelsverket, 2000).

Symtomklassificering enligt NYHA:

NYHA I = hjartsvikt utan symtom (mérkbar endast med
UKG, EF <40 %)

w,

o
NYHA II = létt hjartsvikt med andfaddhet och trotthet endast ’ﬁ_r'_r

vid fysisk aktivitet av mer dn mattlig grad

NYHA III = medelsvér hjartsvikt med andfdddhet och trotthet -4

vid latt - mattlig fysisk aktivitet. Denna grupp delas ofta upp 1
[IIa som utgors av nagot lindrigare fall (kunna g& 200 m pa

plan mark utan besvir), och IIIb som utgor nagot svarare fall

NYHA IV = svar hjartsvikt med andfaddhet och trotthet redan
i vila, 6kande symtom vid minsta aktivitet och patienten ar
ofta bunden till séng eller vilstol

Figur 2. Indelning enligt NYHA.

Kalla: Jan Mértensson Professor, Medicine doktor Hogskolan
Jonkoping, bilden publicerad med tillstand.

2:4 Behandling

Syftet med behandlingen &r att undanrdja bakomliggande orsak, reducera symtom, minska
sjukligheten, forbéttra Gverlevnaden och 6ka livskvalitén (Socialstyrelsen, 2004).

Eftersom hjértsvikt inte dr en sjukdom i sig utan symtom pé en bakomliggande hjértsjukdom
maste denna behandlas (Persson, 2003). Behandlingen dr bade farmakologisk och icke
farmakologisk.

2.5 Att leva med hjartsvikt

Personer som drabbas av kroniska sjukdomar beskriver kroppsliga fordndringar, smértor,
somnldshet och trotthet. De upplevde ocksé svarigheter vid fysisk anstrangning.



Sadant som de tidigare tagit for givet ar inte langre sjalvklart att kunna utfoéra. Hos personer
som drabbas av kronisk sjukdom kommer kroppen i fokus pa ett annat sétt &n tidigare.
Smartor och kroppsliga fordndringar kan inte ldngre ignoreras.

Nér man drabbas av t ex hjirtsvikt sd stdr man ansikte mot ansikte med sin egen sérbarhet och
kan kénna att man inte har ndgon kontroll pa kroppen och over sitt liv (Thygesen, 2001).

Niér begriansningarna gor att de inte langre klarar av fysiska aktiviteter avskdrmar de sig fran
omvirlden. Det innebér att deras sociala liv blev drabbat och detta leder till en sdnkt
livskvalitet (Martensson, Karlsson, & Fridlund, 1998).

Patienterna blev kénsloméssigt paverkade av bade sina fysiska symtom och begransningar 1
fysiska symtom (Martensson, et al., 1998). De kan uppleva en svar trotthet, vilket ar en kélla
till frustration for dem, speciellt om de tidigare haft en aktiv livsstil.

Det ar svart att hélla modet uppe samtidigt som de méste trosta eventuella anhoriga. Till f6ljd
av sin hjértsvikt upplevde kvinnor att de inte ldngre kunde vara den i familjen som stottade
och tog ansvar for de dvriga familjemedlemmarna.

Kvinnorna tyckte att de var en borda for sina sldktingar och vénner, och att de orsakade dem
en onddig oro. Det sociala livet fordndrades och det var inte langre som innan insjuknandet.
Istdllet drog sig kvinnorna undan fran sitt sociala umgéinge for att inte vara till besvér
(Martensson, et al., 1998). Eftersom patienterna upplevde att de inte klarar av ndgot fir de
ocksa en kinsla av vardeldshet och irritation 6ver sin oférméaga (Martensson, et al., 1998).

Nordgren och Asp (2008) har 1 sin studie sett att patienterna haft hjartsvikt langre och de har
sokt vard upprepade génger for detta men ldkarna har forklarat att symtomen inte kommer
ifran hjartsvikt utan har andra idéer om vilka sjukdomar patienten lider av. Patienterna
upplevde sig inte sedda eller tagna pa allvar. Nordgren, Asp och Fagerberg (2008) beskriver
dven patienterna har en upplevelse att inte bli sedd av oss inom hélso- och sjukvarden, att de
inte fir vara delaktiga i vard och behandling, att man tréffar olika vardgivare vid varje
sjukvérdstillfalle. Att inte forstd sjukdomen eller behandlingen kan hos patienten véckta
tankar med existentiell karaktér och sjélvfortroende hos patienten (Nordgren & Asp, 2008).
De patienter som forstar sjukdomens innebord har en starkt kédnsla av att hantera sin
livssituation (Nordgren, Asp & Fagerberg, 2008).

2:6 VAard lidande och vard relation

En kronisk sjukdom paverkar vardagen. Tidigare hade vardagen och dess aktiviteter tagits for
givna. Kroppens formaga att klara av vardagens péfrestningar var en sjdlvklarhet.
Hjartsviktssymtomen sétter nu granser for kroppens funktionsférmaga, vilket i sin tur
paverkar hela livssituationen. P4 grund av sin sjukdom s lever man ett mer och mer inaktivt
liv med sdmre kondition som f6ljd. Detta i sin tur leder till att aktiviteterna ytterliggare
begrdnsades. Man befinner sig i en oldslig cirkel. Att vara patient i en virdande relation
innebdr att situationen i sig ar specifik och upplevelsen som uppstéar i motet mellan patient och
vardare ar specifikt i varje mote. Patientrollen med upplevd ohélsa innebér en position av
utsatthet och storre sarbarhet vilket ledet till att det i vard relationen existerar ett speciellt
beroende. Rollen som patient innebir ett underldge och upplevelse av fortvivlan och vanmakt
kan férekomma. Patienten dr utlimnad till ndgon annans vilja att gora gott. Vard relationen ar
en Omtélig situation dér ett fornekande av den lidande patienten fér storre innebord (Dahlberg
et al. 2003). Ett vard lidande uppstir om patienten inte forstar vardandet som sker och/eller
inte forstar meningen med detta. Vardaren kan saledes orsaka vard lidande genom att inte
hjélpa patienten till att f4 en gynnsam hélsoutveckling (Dahlberg, 2003). Den vard relation



som uppstar mellan vardare och patienten innebdr att vardaren gar in i den, med ett
professionellt engagemang och diarmed inte sjélv kan rdkna med att f ut ndgot for egen del.

I detta vardande mote maste vardaren anvinda sin erfarenhet och personliga kunskap for att
kunna erbjuda patienten en absolut nérvaro. Den nédrvaron och relationen dr nddvéndig for att
den goda vardaren ska kunna ge patienter ett vialbefinnande och ett lindrat lidande.

I en professionell vird relation maste virdaren visa pa en dppenhet som medfor att
forhallningssitt préglas av reflektion. Att vard relationen blev positiv dr vardarens ansvar
(Dahlberg, 2003).

Den centrala inneboérden 1 vird lidande, innebér att patienten fornekas som lidande individ.
Patientens varderingar krinks genom att denne inte blev sedd eller hord.

Detta lidande uppstér pd grund av vardandet i sig eller om det finns brist pd virdande. Det
innebdr att ménniskan i en djup mening blev asidosatt. I vard lidande finns ett bemdtande som
inte uppmarksammar patientens vardighet, patienten krinks och mdjligheten att vara delaktig
i varden och de beslut som ror den egna hélsoprocessen, tas ifran patienten (Dahlberg, 2003).
Att vara patient innebdr att situationen i sig dr specifik och upplevelsen som uppstar i métet
mellan patient och vardare forstirks i detta mote. Patientrollen med upplevd ohilsa innebir en
position av utsatthet och storre sarbarhet, vilket ledet till att det 1 vard relationen existerar ett
speciellt beroende. Rollen som patienten innebdr ett underldge och en upplevelse av fortvivlan
och vanmakt kan forekomma. Patienten ar utlimnad till ndgon annans vilja att géra gott.

Vérd relationen dr en Omtélig situation dér ett fornekande av den lidande patienten fér storre
innebdrd dn om fornekande inte forekommer (Dahlberg, 2003).

2.7 Hjartsviktssjukskoterskans uppgifter — en nationell och regional 6verblick

Hjéartsvikt &r ett viktigt problem i primérvérden. D4 befolkningen 6kar i dlder 6kar incidensen
(Grauer, 1999). Hjartsvikt ar ett syndrom dér diagnostik baseras pa kliniska och objektiva
undersdkningar av hjdrtat. [ primirvarden uppvisar patienterna sillan nagra tydliga och kliniska
symtom och differential diagnoserna ar flera (Socialstyrelsen, 2008). Patienters behandling for
hjartsvikt 1 primdrvarden skiljer sig pé flera sitt mot om patienten fitt behandling pa en specialist
sjukskoteskemottagning. Socialstyrelsen (2008) talar om i sina nationella riktlinjer att patienter
som har besokt hjartsviktsmottagningen dr mera motiverade och vélutbildad, detta i sin tur leder
till forbattrad egenvard, foljsamhet till behandling och forbéttrad livskvalitet.

P& 1990 talet har utvecklats sjukskdterskemottagningar for patienter med diabetes, kroniskt
obstruktiva lungbesvar(KOL), astma, kranskarlssjukdom och hjértsvikt.

Inom primédrvéarden har framfor allt diabetes sjukskoterske baserade mottagningar byggts upp men
aven for KOL och astma patienter.

Med forebild for denna mottagningsverksamhet har hjértsviktsmottagningar blivit allt vanligare pa
kardiologkliniker runt om 1 landet, men inom primarvarden har man inte uppmarksammat denna
patient grupp pd samma sitt(Martensson, 2005). Sverige har pa sd vis kommit att bli Europa
ledande med antalet hjartsviktsmottagningar inom sjukhusen pa 85 % men endast 111 av Sveriges
939 vérdcentraler har denna typ av specialist mottagning ( Stromberg, 1998).

I Sverige svarar hjartsviktsdiagnos for 18 257 ldkarbesok, vilket motsvarar 0,2 % av totalt
genomforda ldkarbesok 2006 och 0,3 % av vard tillfallena. (SKL, 2007) Hjértsvikt dr den
vanligaste orsaken till sjukhus vard > 65 é&r ( Stromberg, 1998) Om patienter dr optimalt
behandlade enligt riktlinjer s& kan man tro att antalet vard tillfdllen minskar och dér med minskar
vérdkostnaderna ( Agvall, Borgqvist, Foldevi & Dahlstrom, 2005).



Kostnaden for en hjartsviktspatient dr 37 100:- i Sverige, som ger en total kostnad av 5-6,7
billioner kronor for hjédrtsviktspatienter inom primérvarden vilket 4r mycket hogre dn vad som
tidigare dn ként ( Agvall & Borgqvist, 2005). Primérvarden stér for en hdgre kostnad &n vad man
tidigare riknat med (Agvall & Borgqvist, 2005). Majoriteten av primérvéirds centran i1 Sverige har
sjukskoterskemottagningar for patienter med astma och diabetes men inte for hjartsviktspatienter.
Primérvarden stdr for de hogsta kostnaderna men samtidigt en simre patientupplevd kvalitet. 18 %
av primérvardens enheter har minst 1 sjukskoterska med avsatt tid for hjartsviktspatienter ca 1
dag/vecka. 42 % har telefon tid. Inriktning hos hjértsviktssjukskoterskorna: Information om
egenvard var 83 % medicinjustering hos 68 % tidig uppfoljning efter utskrivning ifran sjukhuset
58 %. De centran med speciell tid for sjukskoterske ledd uppfoljning signifikant mera gav
patienten hjértsviktsinformation bade muntlig via sjukskdterska och skriftligen.

Det skilde dven i om man gav information till anhériga, de har dven signifikant mera intresserad
lakare for hjartsvikt (Martensson, Dahlstrom, Johansson, Lernfeldt, Persson & Willenheimer,
2009).

Inom Landstinget S6rmland finns idag specialist sjukskoterskemottagningar, dir
hjértsviktspatienter pa sjukhus traffar 1dkaren eller en special utbildad sjukskoterska for
konsultation och information, bara en virdcentral har specialist sjukskoterskemottagning for dessa
patienter (Andersson, 2010). Andersson (2010) ség att de patienter som besokt specialist
sjukskoterskemottagningen upplevde dem sjidlva som mera vélinformerade och de som besokt
primdrvarden kénde sig oinformerade. Samtidigt &r det viktigt att patienten forstar informationen
som de far. Syn och horsel kan vara nedsatt nér man blev dldre och detta kan paverka hur patienten
upplevde informationen. Det &r viktigt att patienten forstdr den information som han/hon far.

Blue och McMurray (2005) har i en litteratur genomgéang identifierat sjukskdterskors huvudsakliga
ansvarsomraden vid specialiserade hjartsviktsmottagningar. Dessa dr att ta anamnes, utreda och
undersoka, initiera och upptitrera medicineringen, kontrollera kliniskt status samt blodprover,
patientundervisning.

2:8 TIDIGARE FORSKNING

Tidigare studie visar att patienter som besokt primirvarden upplevde att de inte erhaller
information i samma utstrickning som de som besokt specialist varden (Andersson, 2010).

De flesta patienter med hjartsvikt i aldern dver 75 ar, diagnostiseras och behandlas 1 primirvarden
(Mértensson, 2005).

Under 00 talet har 9 sjukskoterskor i Sverige skrivit avhandlingar i hjartsvikt &mnet.
(Brostrom, 2004; Brannstrom, 2007; Holst, 2008; Hagglund, 2007; Mértensson, 2002;
Nordgren, 2008; Patel, 2008; Stromberg, 2001; Agren, 2010). En av dessa tittar pa livs
situation hos patienter med hjartsvikt inom primarvard (Martensson, 2002). Att fa en djupare
forstaelse for livssituationen hos patienter med mild till svar hjértsvikt och att undersdka
effekten av sjukskoterskeledd intervention for patienter med hjéartsvikt inom priméarvérden.

De 6vriga handlar om att databaserad hjértsviktsinformation och sjukskoterske led
hjartsviktmottagning (Stromberg, 2001), Att beskriva och utvirdera patientutbildning och
sjukskdterskebaserad mottagning for uppfoljning for patienter med hjartsvikt. Ett interaktivt
data baserat program for utbildning av patienter med hjartsvikt skapades och testades ,
effekten av kunskap, compliance och livskvalitet utvecklas. Effekten av sjukskoterskebaserad



baserad sjukskdterskemottagning pa mortalitet, morbiditet, hédlso-relaterad livskvalitet och
egenvird utvirderades. Datorbaserad utbildning och sjukskdterskeledd hjértsviktsmottagning
ar effektiva och effektiva komponenter i varden av patienter med hjértsvikt och bor darfor
implementeras i rutin virden.

Patienters sjdlvskattade och berittade erfarenheter av att leva med kronisk hjartsvikt
(Hagglund, 2007). Att & 6kad kunskap om patienters erfarenheter av att leva med hjértsvikt,
ndr man bor i eget boende och vardas i primirvarden. Fynden i denna avhandling understryker
vikten av att i den kliniska verksamheten noggrant utreda vilken betydelse olika symtom och
besvér har for den enskilde patienten. Framfor allt tyder vara resultat pa vikten av att skilja
mellan tecken pa depression och olika dimensioner av trotthet. Atgérder som kan minska den
fysiska trottheten bland patienter med hjértsvikt behover utvecklas, och dven utvérderas
utifran effekt pa upplevd fysisk och psykisk livskvalitet.

Hur méinniskor med hjértsvikt i medelaldern lever med sin sjukdom (Nordgren, 2008).

Det 6vergripande syftet med denna avhandling var att beskriva innebdrden av att leva med
hjéartsvikt i medeléldern. I synnerhet forhallandet mellan de personer som "livssituationer och
formell omsorg undersoktes. Ett ytterligare syfte var att avsldja innebdrden av stdd som
upplevs av ménniskor som lever med hjértsvikt i medeléldern. I studien anvidndes en
omtinksam vetenskap perspektiv och en reflekterande livsvérldsansats, som bygger pé
fenomenologisk filosofi. Avhandlingen belyser paverkan och foréndringar i livssituationen
som méanniskor leva med hjartsvikt i medeléldern kan uppleva. Stéd fran andra ger manniskor
som lever med hjartsvikt i medeldldern inre styrka som de behdver om de ska anpassa sina
livsmal. Resultaten visar ocksa att formella varden ibland &r otillrdcklig och det stod dér
patientens behov dr 6vergiven. Nar ménniskor lever med hjértsvikt i medeldldern &r det att ta
sitt eget ansvar for sin hdlsoprocess som de behdver géllande information, kunskap och att fa
delta i varden.

Att fa vard i det egna hemmet ar lika bra som att fa vard pa sjukhus nir patienter med

hjartsvikt forsdmras (Patel, 2008). Undersoka faktorer att ska vérd, beskriver sambandet

mellan trotthet och utvalda symptom, validera en metod for att upptdcka symtom utvardera

vard 1 hemmet med avseende pa hélsorelaterad livskvalitet (HRQL), medicinsk sidkerhet och
kostnadseffektivitet hos patienter med forsdmrad kronisk hjartsvikt.

Patienterna skél for att soka akut uppmarksamhet var framst pa grund av symtom de upplevt
(58%), foljt av rekommendationer fran antingen anhoriga eller vardgivare (42%). Skal till att inte
sOka vard tidigare var fordelningen av sina symtom till externa faktorer, osdkerhet, hog alder,
tidigare obehagliga upplevelser med hilso-och sjukvard, och hopploshet. Endast 5% kunde relatera
sina nuvarande symptom forsdmring av hjirtsvikt. Angest var forenat med psykisk trotthet, medan
depression var associerade med allmin trotthet, minskad aktivitet och minskad motivation.
Resultaten frdn denna avhandling tyder pa att kénslomaissig stress kan paverka patientens formaga
att identifiera och svar for att soka vard.

Studier om hur livet blev for personer med den hér sjukdomen nér de far palliativ avancerad
hemsjukvard (Brannstrom, 2007). Hjartsvikt 1 palliativ avancerad hemsjukvard (PAHS)
utifran patienters, nérstaendes och sjukskoterskors beréttelser. Resultatet visar att innebdrder
av att leva med svar kronisk hjartsvikt i PAHS ér att vara 1 *’dédens vantrum’ och trots allt
overleva. Det innebdr att aldrig veta vad som véntar i morgon, eftersom man lider av
komplexa, méngfacetterade och oforutsédgbara symtom, ibland svara att sirskilja.
Sjukdomsforloppet tvingar en att leva ett liv i ’berg och dalbana’ dvs. pendla mellan att ma
béttre och sdmre. Helhetsforstaelsen ér att inneborder av att leva med svar kronisk hjartsvikt i



PAHS ér att vara fangad i ett liv i ’berg och dalbana’, med vidxlande perioder av oforutsdgbar
forsdmring och forbittring av kroppen resten av livet. Att leva med den oforutségbara
forsimrade kroppen innebér att pendla mellan att utharda lidandet i *dalarna’ och njuta av
livet under. Att vara positivt beroende av PAHS mdjliggor ett s vanligt liv som mojligt i
gemenskap hemma.

Egenvérd och erfarenheter fran det dagligt liv hos patienter med kronisk hjéartsvikt(Holst
2008) Syftet med denna avhandling var att beskriva och utvirdera egenvardsbeteendet samt
att beskriva hur det dagliga livet upplevs av patienter med kronisk hjartsvikt, med speciellt
intresse riktat mot vitskeintaget. Sammanfattningsvis visar denna avhandling att hjértsvikt
paverkar den hélsorelaterade livskvaliteten och det dagliga livet bade fysiskt och psykiskt .
Foljsamheten till den egenvédrd som rekommenderas ér relativt god men ska den forbéttras
ytterligare kridvs mer dn ett utbildningstillfdlle. Den torst som manga patienter med hjartsvikt
upplevde som besvirande kan utan markbara negativa effekter minskas genom att
rekommendera en mindre strikt vitskerekommendation. Darmed kan en begrénsning i livet
tas bort och det dagliga livet bli lite ldttare att leva for patienter med hjartsvikt

Somn och hilso- relaterad livskvalitet hos patienter med hjértsvikt (Brostrom, 2004). Somnen
kunde paverkas av aktiviteter och problem i det dagliga livet, rddsla och oro skapades som en f6ljd
av att patienterna upplevde en forsdmring av sin hjértsvikt. Nattlig dyspne och hosta hade ocksa
negativ inverkan pd somnen da det skapade oro.

Partners borda, hilsa och upplevd kontroll och behov nér patienten har hjirtsvikt (Agren,
2010). Det 6vergripande syftet var att beskriva hur den livssituation patient-partner var
paverkad av hjartsvikt och for att avgora effekterna av en intervention for uppfoljning med
utbildning och psykosocialt stod for patient-partner Patienterna hade ldgre hilsorelaterad
livskvalitet jamfort med sina partner i alla dimensioner utom i psykisk hélsa i SF-36 och légre
livskvalitet jamfort med sina partner. Det fanns ingen skillnad i nivan av upplevd kontroll
eller kunskap om kronisk hjirtsvikt mellan patienter och partner. Det var heller inga
skillnader i1 patienternas egenvard beteende och partners erfarenheter av vardgivare borda.
Partners till patienter med kronisk hjartsvikt I6per risk for minskad psykiskt vélbefinnande.

Sammanfattningsvis ger den genomforda forskningen viktigt kunskap om hur hjéartsviktspatienter
far information hur personerna lever med sin sjukdom dock saknas det fortfarande forskning om
den allt mer centrala egenvarden och sjukvardens uppfoljning och delaktighet i denna.

2.9 PROBLEMOMRADE

Eftervardsbehandling av patienter med hjértsvikt kan vara ett vardkrdvande och komplicerat
problem sett ur sévil ett vard perspektiv som ett patientperspektiv.

Antalet patienter som insjuknar 1 hjértsvikt 6kar for varje ar som gér och denna situation
stdller 6kade krav pd sjukvirden bade inom specialist sjukvarden och bade primérvarden.

Det finns fa studier publicerad angéende hjartsviktspatienter erfarenheter fran uppfdljning och
information efter diagnosen hjértsvikt inom primérvarden.

Da hjartsvikt dr en kronisk sjukdom med en délig 6verlevnads prognos dr det viktigt att ta del
av vad patienterna och deras anhoriga 6nskar for stottning, vard och information av oss inom
primdrvarden.



Att fa insikt vad patienter har for erfarenheter runt information och eftervérd skulle kunna 6ka
forstaelsen for den enskilda patienten. Darmed kan anpassning ske i1 varden for att tillgodose
patientens behov och onskemal.

Det ér erfarenheter runt information och eftervard som hjértsviktspatient, som dr min
forskningsfraga i detta arbete. Hur beskrivs denna information och eftervard av ménniskor
som lever med hjartsvikt?

3. SYFTE

Syftet med denna studie ar att beskriva erfarenhet av information och eftervard hos nagra
méinniskor som lever med hjértsvikt.

4. METOD

4.1 Kvalitativa metoder

En kvalitativ ansats med semistrukturerade intervjuer valdes. En intervju som metod ansags
relevant for studiens syfte. Lindseth och Norberg (2004) menar att beréttande intervjuer dr en
lamplig metod for att f4 del av ménniskors upplevelser. Styrkan med en kvalitativ studie med
djupintervjuer ar dven dess storsta brist dd man inte 1 forvdg har kunskap om intervjuerna leder till
svar pa fragestéllningen. Kvalitativa studier kan inte generaliseras pa ndgot sitt som gor ansprak pa
att gélla i allminhet. Ddremot kan kvalitativa studier foresla nyanserade forstaelse for monster pa
olika sitt. Tolkningar av intervjuerna utifran forforstdelsen som beskrivs i bakgrunden.
Patientcitaten &r fOr att vara 6ppen och visa vad som ligger till grund for slutsatserna.

Styrkan 1 arbetet ar att informanterna sjélva har fatt komma till uttryck med 6ppna fragor samtidigt
som det kan vara svart som bearbetare att sitta samma ord med samma innebdrd utifran att jag som
bearbetare tolkar informantens ord.

4.2 Kvalitativa intervjuer

Examensarbete har en kvalitativ forskningsansats och fenomenet ér av intresse for att studera
erfarenhet av information och eftervard hos manniskor som lever med hjartsvikt.

For att fa svar pd syftet valdes som metod en kvalitativ intervju studie for att hjartsviktspatienten
Oppet och med egna ord skulle kunna beritta om sin upplevelse géllande vilken information de fatt
pa respektive uppfoljande enhet.

Med en kvalitativ intervju studie dr det mojligt att studera fenomen sédsom erfarenheter, inneborder
och upplevelser. Genom intervju kan informanterna férmedla sin situation till andra, med egna ord
ur ett eget perspektiv.

Intervju dr sédrskilt [dmpat att anvinda som metod for att beskriva ménniskors egna upplevelser och
uttryck. Enligt Hartman (2004) och Sjoberg (2008) karakteriseras kvalitativa undersdkningar av att
man forsoker fi forstielse for livsvirlden hos en eller flera individer att klassificera efter
egenskaper. Genom att anvinda sig av 6ppna fragor 14ggs fokus pa patientens livsvirld for att
utforska ett fenomen. Nir fenomenet beskrivs ar det viktigt att intervjuaren intar en reflekterande
attityd som inte bygger pa ens tidigare kunskaper inom dmnesomrédet.



4:3 Datainsamling

Av informanter till denna studie dr gjord genom ett strategiskt urval genom en riktad forfrégan till
de informanter som deltog i en retrospektive genomford av Landstinget Sormland (Andersson,
2010). Fem patienter som besokt bdda specialist sjuskdterskemottagning och priméarvards
mottagning for eftervard av sin hjartsviktsdiagnos valdes ut i det strategiska urvalet pa basis av att
de hade erfarenhet fran bade specialist och 6ppenvard.

Ett introduktionsbrev skickades till dessa fem informanter innehéllande syftet med studien, hur
data insamlingen skall ga till (se bilaga). Informanterna bads skicka skriftligt svar tillbaka,
informanter som ej svarat skriftligen efter 2 veckor fick ett paminnelsebrev med uppfoljande
telefonsamtal.

Fyra av informanterna valde att medverka i studien och stillde upp pa att genomfora en 6ppen
forutsittningslos intervju om sitt liv och sin sjukdom. Informantgruppen bestod av bdde mén och
kvinnor 1 &ldrarna 60-84 &r. Informanterna har lidit av hjértsvikt i 6-17 &r. Bdide smahuségare och
personer boende i ldgenhet finns i urvalet. Samtliga lever idag pensionirsliv och har tidigare varit
verksamma inom olika yrkeskategorier.

Intervjuerna tog mellan 30-60 minuter och genomfordes pé plats som informanterna valde. Alla
intervjuer genomfordes i informanternas hem, och de kan liknas med ett samtal Gver kaffe bordet
med diktafonen pé, ett avslappnat samtal med semistrukturerade halv 6ppna frigor.

Den inledande fragan var: Kan du beskriva vad hjartsvikt ar for dig? Fragor och fortydligande
foljdfragor stéilldes under samtalet.

Alla intervjuer bandades och skrevs ut ordagrant av forfattaren efter intervjuernas avslut. Totalt
blev det 15 a-4 sidor intervjuutskrift.

4.4 Analysansats

Analysen dr beskrivande och de kvalitativa intervjuerna som ligger till grund har analyserats
med avsikt for att forstd inneborden eller meningen i de intervjuades livsvarld.

Som utgang punkt for analysen av materialet valdes Burnards analysmodell (1991). Burnard
(1991) beskriver att syftet men en innehalls analys &r att undersoka text, data for att gruppera
liknande typer av nyckelord.

Innehallsanalysen dr influerad av Grundad teori. Grundad teori dr en form dér empirisk
forskning har iakttagelser av vekligheten som den enda killan till kunskap (Strauss & Corbin,
1997), dér analysen startar redan da man samlat en mindre méngd data, genom att g till
patientens egna erfarenheter av den upplevda verkligheten.

Resultatet av den analysen paverkar undersdkningens fortsatta inriktning och pa det séttet
fortskrider relationen mellan datainsamlingen och teorigenerering.

Innehéllanalysen som metod 4r designad for att bearbeta och analysera intervjuer. Burnards
fragar sig i sin metod: Ar det rimlig att jimfora en persons uttalande med en annans? Ar
teman som aterkommer i intervjuerna verkligen gemensamma for de intervjuade individerna?



Enligt innehallsanalysen dr detta rimligt medan att forskaren maste ha ovanstdende
frdgestéllningar 1 dtanke under processen.

Metoden &r en innehallsanalys i steg, dér vissa delar av analysen valdes till innehallsanalys
delen.

Steg 1-3. Korta anteckningar gjordes efter varje intervju om de &mnen som berdrdes i intervjun
som kunde relateras till syfte och fragestéllningar .

De inspelade intervjuerna lyssnades igenom 4 génger och viktiga ord noterades. Transkriptionen
laste igenom 4 ganger parallellt med inspelningarna for att kontrollera att allting tagits med.

Da samtliga utskrifter var klara listes varje intervju i sin helhet flera ganger och anteckningar
gjordes fortlopande under ldsningen om allminna d&mnen for att fa en kénsla av innehallet i texten
och av helheten. Fokus lades pé att identifiera budskap som intervjuerna formedlade.
Transkriptionen léste igenom och meningsbédrande enheter markerades med dverstryckningspenna
och kodades. Varje intervju lédstes igenom i sin helhet separat ett flertal ganger for att fi en kénsla
av utsagorna, och samtidigt markerades meningsbarande enheter ut.

De meningsbdrande enheterna bearbetades till kodord dir nésta steg var att overfora dessa
meningar till en matris, de meningar som liknade varandra sorterades ihop.

Steg 4-5. Efter denna uppstillning vidtar en kondensering av de meningsbérande
meningar som bands samman till de olika teman som framkommer 1 materialet. Koder med
liknande innebdrd fordes samman och grupperades i dverordnade teman.

Texten léstes aterigen ett flertal ganger for att fa en kdnsla for helheten och for att {2 forstaelse
for de grundlaggande sdrdragen i texten. Hér skedde dter en rEducationering av antalet teman
med nérliggande innebord. En lista av underkategorier och huvudkategorier skapades. Den
huvudsakliga betydelsen och inneboérden tolkades.

Steg 7-10.  Utskrifterna lédstes dterigen tillsammans med den slutliga listan av underkategorier
och huvudkategorier for att kontrollera att kategorierna tackte innehéllet 1 intervjuerna. Alla delar
sattes thop fOr att utgora en ram till arbetet.

Resultatet ssmmanfordes kategori for kategori. Nér resultat delen sedan skrev valdes passande citat
ut och fordes in 1 resultatpresentationen.

Steg 12-14. Under skrivandet atergick forfattaren till originalbandinspelningarna och till de
kompletta utskrifterna av intervjuerna.

Detta forfarande gjorde det mojligt att forhélla sig ndrmre det ursprungliga innehallet och
inneborden.

Steg 6 Innebar enligt Burnard att tva kollegor ska l4sa utskrifterna och stilla samman teman.
Det ska ske oberoende av varandra och utan att se forfattarens lista och Steg 11. Hér far
utvalda kritiker stélla fragor om varfér man har kategoriserat de olika temana under just dessa
rubriker. Justeringar gors vid behov. Valde jag att hoppas Gver 1 analysen.



Tabell 6ver strukturanalys exempel

Konden
sering steg 4-5
Mirker ingen
skillnad, gora
saker som de
alltid gjort,

Meningsbarande Kategorier
Steg 7-10
Forsoker leva

som vanligt

enhet steg 1-3

Idag marker jag inte
skillnad mot fore
sjukdomen, jag
upplever det som okej.
Kan gora samma saker | vardagen

som jag alltid har
gjort”. Min vardag
paverkas inte av min
sjukdom.

paverkas ej

Ingenting, inte
ett dugg, jag har
& andra sidan
inte heller varit

Ingen ting, inte
ett dugg, ej
sokt stod, ingen
fragat.

Saknar
information

aktiv och sokt
nagot stod,
ingenting annat
an att man far
nya recept pa
medicinerna,
ingen som ifraga
satt nagot nar
jag far nya
mediciner/recept.

4.5 Etiska 6vervaganden

Tillstdnd fran verksamhetschef och sektionschef samt ett radgivande yttrande fran forskningsetiska
kommittén p&d Mailardalens hogskola inhdmtades for att genomfora intervju studien for denna del
av projektet (CF 33-302/06).

Att deltagandet var helt frivilligt och de kunde av bryta deltagande om de sa onskade utan att deras
vard péaverkas. Helsingforsdeklarationen (2004) innehaller de riktlinjer som ska ligga till grund for
all forskning om ménniskor. Enligt samtyckeskravet inhdmtades intervjupersonernas samtycke att
intervjuerna bandades precis innan intervjuerna.

Att deras deltagande skedde helt frivilligt och de kunde avbryta intervjun nér de ville.

Enligt konfidentitets kravet kommer inte intervjumaterialet obehoriga till del. Namn pé intervju
personerna forekommer inte ndgonstans i datamaterialet dd det avidentifierats och ersatts med
fingerade namn och levnadsvillkor utan att for den skull forvringa studiens resultat.

Efter intervjun stannade jag kvar for att forsdkra mig om att informanterna fétt chans att stilla
eventuella fragor som uppkommit utifran intervju tillfallet.

I beredskap fanns dven en ldkare kopplat till projektet som skulle kunna anvindas vid uppkomst av
medicinska fragor, denna resurs behovde ej anvédndas.



5. RESULTAT

Efter strukturanalys av intervjuerna bildades de olika teman som centrala i resultatet: Jag lever
precis som tidigare, jag har inte att klaga pd alla har varit trevliga, det dr lugnast att inte l4gga sig 1
for mycket och man dr inte med i sjukvéarden lidngre . Dessa teman som presenteras nedan
summerar syftet med intervjuerna och beskrivs med text och for att stidrka upp varje tema anvénds
citat fran intervjupersonerna som lyfts ur intervjuerna. Informanterna bendmns med fingerade
namn fOr att f4 en mer personlig ansats. Rubrikerna i resultatet 4r himtade ifrdn teman som
informanterna uttryckt.

5:1 ”Jag lever precis som tidigare”

Informanterna i studien bor idag hemma i sina egna hem utan ndgon form av hjilp frén
samhadllet. De lever trots sin sjukdom ett liv som kan efterliknas med det livet som de har levs
1 hela sitt liv, det vill sdga deras insjuknande i hjértsviktssjukdomen har inte paverkat vardags
sysslorna de kan gora de sakerna som de alltid gjort. Det som de brukar klara av fortsétter de
med bade arbete och umgénge med vénner och bekanta forsvaras inte eller upphor pd grund
av begriansningar. Erik sdger

’ldag marker jag inte skillnad mot fore sjukdomen, jag upplever det som okej.
Kan géra samma saker som jag alltid har gjort™. Min vardag paverkas inte av
min sjukdom”.

Samtliga informanter vidhéller precis som Erik vid att de kunnat behalla hilsan trots sin kroniska
sjukdom. Innebirande att man oftast kan leva sitt normala liv och utfora de aktiviteter som man
onskar, men ibland gor sig sjukdomen sig pdmind, informanterna betonar da att man inte orkar
samma sétt som en dag ndr sjukdomen inte gor sig pamind. Ibland kan man behdva anpassa sina
sysslor eller planera sitt liv annorlunda. Elsa sdger

?Jag lever precis som om jag inte skulle ha den sjukdomen,

Sjukdomen &r ett ont som jag kanner utav ibland. Det & mera mina ben som gor
mig pamind om att jag har en sjukdom. jag ar raddare for eller tar med, det ar att
jag inte orkar béra sa tungt men det gor jag i alla fall, jag lever precis som jag
inte hade sa mycket ont™.

Att leva precis som tidigare innebér att vardagen inte har fordndrats eller att man ombetts av nagon
att tinka sin vikt, vad man dter och dricker, att man méiste ta sina mediciner, att man ror sig.

5:2 ”Jag har inget att klaga pa alla har varit trevliga”

Informanterna i studien uppger inga krav, eller egna behov av att besdka sin behandlade ldkare
med regelbundenhet. Informanterna upplevde att kontakterna med varden sker genom att recept pa
medicinerna skrivs ut utan alltid vara foranlett av ett 1akarbesok och i de fallen som kontakten via
telefon leder till ett ldkarbesok sa ar det svart for informanterna att fraga fragor runt sin sjukdom.
Informanterna klagar inte pd virden utan dr ndjda med den behandlingen som de erbjuds och de
har stort fortroende for ldkare. Elsa sidger



”Nej men det ar val sa, jag maste séga att den som klagar pa sjukvarden blir jag
arg pa, jag har forsokt att leva sa att jag far rakna med att jag bemoter andra som
jag vill bli bemétt sjalv. Jag har inget att klaga pa alla har varit trevliga nar jag
traffar dem, dr X honom har jag haft sedan dess, det ar en harlig kille for honom
kan man prata han ar faktiskt duktig for honom kan lita pa, men det ar 1 gang per
ar, nej han ar sa snéll och han undersoker och han, det ar ingen fara, han brukar
fraga skall du inte borja fraga, jag vill veta vad det ar det har med alla prover
som tas, jag vill veta alla prover, pa papper”,

Elsa upplevde att alla inom sjukvarden &r snilla. Att man kan lita pd dem, hon upplevde
personalen som hirliga och ndgra som man kan prata med vid besoken. Hon betonar att s&
som man bemoter oss inom sjukvarden blev man bemott sjdlv som patient, att hon blev arg pé
dem som klagar pa varden. Elsa uppvisar i intervjun en instillning som finns hos samtliga
intervjuade ndmligen forndjsamhet med den vird man far. De sdger alla att de inte har nagot
att klaga pa nér det géller sjukvéarden. Jag fragar Erik hur han ser pa uppfoljningen och stodet
ifrdn sjukvarden. Han blev tyst en stund innan han svarar.

’Ingenting, inte ett dugg, jag har & andra sidan inte heller varit aktiv och sokt
nagot stod, ingenting annat &n att man far nya recept pa medicinerna, ingen som
ifrdga satt nagot nar jag far nya mediciner/recept”.

Erik beskriver att som patient soker man sig sjélva till sjukvarden ndr man onskar fa recept eller
ndr man har upplevelse om sjukdom. Om man kénner sig frisk och kan gora saker utan att ens
livskvalitet eller dagliga liv paverkas kan man som patient kénna att detta inte &r nddvéandigt och 1
samband med att medicinerna dr slut ha personlig kontakt med sjukvarden utan det ricker med
telefonkontakt. Informanterna upplevde sig sjélv som friska trots att de har symtom i vardagen.
Nar kontrollerna fran en enhet gar dver till en annan och rutinerna for kontroller foérandras uppleva
man sig sjilv som frisk det vill sdga att man inte lider av nagon sjukdom.

Edvin sédger att nir det géller mediciner ringer jag bara och fornyar dem. Utifran att det kan gd
aratal mellan kontrollerna om ldkaren skriver ut nya recept utan att traffa patienten, kan patienten
vara kraftigt forsdmrad i sin funktions klass utan att ha sokt vird for detta. Speciellt om
forsamringen kommer gradvis sa anpassar kroppen sig ofta till de aktiviteter som man orkar gora
utan att personen forstdr/inser att man blivit samre, Edvin séger

*Ja det vore inte fel, att kanske inte vara ar, men kanske vartannat ar men jag
lider inte eller har ndgra besvar men visst man kan vél aktivt soka hjalp om man
behdver. Gick pa regel bundna kontroller nar gick pa sjukhuset och inom
primarvarden inga kontroller, tva skilda saker. S& ar det for mig”.

Edvin upplevde att kontrollerna fordndrats sedan sjukhuset remitterade 6ver kontrollerna till
primdrvarden fran att kallas med regelbundenhet till att inte bli kallad alls. For &ven om han
upplevde att han madde bra skulle han gédrna vilja bli kallad till primérvardsldkaren. Kanske inte
varje ar men vartannat ar kanske for kontroll. Informanterna beskriver att de kvaliteter som de
vardesitter dr att bli bra bemotta av trevlig personal inom varden. Men nir det kommer till sjidlva
innehallet av varden har de inga uppenbara idéer om vad de skulle vilja att den innehdll eller hur
uppfoljningen skulle ske.



5:3 ”Det ar lugnast att inte lagga sig i for mycket”

Alla informanter uppgav att de fatt muntlig och skriftlig information via hjartsviktsskdterskan men
nér uppfoljningarna togs dver av primirvarden sa kallas bara en av informanterna till besok inom
primérvarden utan att sjdlv behdva ta kontakt. Informanterna upplevde att uppfoljningen bestar i en
telefonkontakt med radgivningsskdterskan och ldkaren fornyar receptet via telefonkontakten, via
den kontakten kan man inte forsikra sig om att det habituella tillstdindet inte har fordndrats och
ingen fordndring av medicineringen behover ske. Som patient kan man sjélv da borja spekulera 1
om man har rétt behandling eller behover om man dverhuvudtaget behdver medicinera. Trots dessa
kontakter upplevde alla att de médde bra och har en god livskvalitet. Genom en kontinuerlig
uppfoljning av sjukdomen kan forsdmring av sjukdomstillstandet upptéckas mycket tidigt och
dérmed forbéttra behandlingsmdjligheterna som vi har vid hjértsvikt, genom fordndrad
medicinering. Informanterna i studien uttrycker inget behov av att forsta sin sjukdom pa ett djupare
plan, de &r ndjda med sina liv och kan utfora sina vardagssysslor. Elias sdger

Tycker inte att det paverkar mig sjukdomen, jag skall inte klaga.
Det finns alltid dem som har det sémre an jag, jag har haft sjukdomen 10-15 ar,
sd, jag har inte lagt mig i, det &r lugnast att inte lagga sig i for mycket”.

Elias upplevde att hans hjartsviksdiagnos inte har paverkat hans sitt att leva, att det alltid
finns de som é&r sjukare och behdver sjukvédrden béttre 4n han, och han uppfattar det som om
man som patient inte skall ifrdga sétta utan att den information som man fatt géller tills nagon
annan sdger nagot annat. Ingen av de intervjuade personerna framholl att deras livskvalitet
paverkats negativt av diagnosen hjartsvikt och paféljande behandling.

Som hjértsviktssjuk dr upprepad information angéende sitt sjukdomstillstand och sin
medicinering ndgot som man som patient kan uppleva att man har behov av medan andra ér
ndjda med den information som de eventuellt har fatt ndgon gang nir de erhallit diagnosen
hjértsvikt. Informanterna beskriver ndgon slags kunskapsbrist. Utifran den saknade kunskapen
om hur hjartsvikt paverkar kroppen kan detta leda till utebliven egenvérd. Edvin siger:

FOr hora varje gang att jag har hjartsvikt, men inte nagon riktig information,
Det enda jag vet att jag medicinerna ar till for att jag skall kunna andas
ordentligt.

Den informationen jag har racker mycket, det kan jag i alla fall svara dig.

Jag ar dalig pa att beréatta, annars ar jag dalig pa att forklara. Men det racker at
mig det jag vet

Vi pratar fram och tillbaka, jag fragar och far svar, det ar ingen som sétter sig
och informerar, det hinner de inte”.

Edvin upplevde att ingen riktigt informerade honom om hans hjirtsviktdiagnos att vi inom
sjukvarden inte riktigt har den tiden att ldgga vid besoket, men trots detta upplevde han dnda
att det rdcker det som han vet om sitt sjukdomstillstand. Edvin ldgger sin tillit till
véardpersonalens omsorg, att den informationen som han fétt skall ricka. Att lagga sitt liv i
vardpersonalens hinder utan att ha information kan leda till att man som informant kan kinna
sig obekriftad och otrygg. Att inte forstd sambandet mellan symtom och sjukdom kan till slut
leda till att man som patient maste sdka sjukvérd akut. Detta skulle kunna undvikas om
uppfoljning av patienten sker och att vid dessa uppfoljningar att information sker sé att
patienten har ett egenvéardsprogram att folja emellan patient och sjukvards kontakter.



5:4 ”Man &r inte med i sjukvarden langre”

Samtliga informanter pratar om specialist sjukskoterskan, men ingen har reflekterat att det skulle
kunna finnas i primédrvarden. Saknaden av en specialist sjukskoterska inom primérvarden ar det
ingen av informanterna som uttrycker men samtidigt har de inte tankt tanken att detta skulle kunna
finnas. Samtliga informanter madde idag bra i sin sjukdom. God kunskap om sjukdomen samt
behandling och stdd gor patienten mer motiverad att delta i beslut gédllande egenvérd och genom
det littare kunna leva med sin sjukdom. Information och utbildning maste anpassas sé att varje
patient dr unik. Elsa siger

’Nej jag maste nog bli sjukare forst, jag raknar mig sjalv som frisk forutom mina
fotter, det har med att jag blir andfadd, jag har mina astmatiska besvéar, och om
det &r, det &r inte riktigt sékra pa om det ar hjarthosta eller astma, inte Gverens
om i Eskilstuna heller”.

Elsa ser sig sjdlv som frisk och de andra sjukdomarna hon har dr det som hon bekymrar sig
for, samtidigt som hon ger en bild av att ingen vet orsaken till hennes upplevda symtom. Ar
det hjértat eller lungorna som dr orsaken, samt att olika ldkare har olika uppfattning till
orsaken av hennes symtom. Trots att Elsa inte fatt veta orsakerna till hennes symtom och att
lakarna har olika uppfattningar till orsaken till symtomen kédnner hon sig frisk och har tillit till
oss 1 varden. Informanterna upplevde att nidr man inte kallas aktivt till primédrvarden for sin
hjartsviktsdiagnos sa finns man inte med i sjukvardsregistret langre. Erik sdger

”Jag upplever lite att man akt ut att man inte &r med i sjukvarden langre men
samtidigt sa behdver man inte vard sa soker man inte vard sjalv.

Hur langt skall de ga innan man soker vard, kan man mota Olle vid grind?
Sjukhuset har inte med mig att géra langre, bara den akuta sjukvarden, daremot
Vardcentralen skall man vanda sig i férsta hand, det vore inte hel fel med en
sjukskoterska eller motsvarande att vanda sig till, med fragor. Tycker &nda helt
allméant att jag far den hjalp som jag behover, jag trivs med livet och mar bra™.

Informanterna upplevde trots att de inte 4r med i sjukvarden ldngre da sjukhuset bara tar emot om
man har akuta problem och vardcentralen inte kallar for kontroll och uppf6ljning av sjukdoms
tillstdind och medicineringen att de far den hjalp som de behover och att de trots allt madde bra i
sina sjukdomstillstand och lever som de alltid tidigare gjort. Informanterna beskriver att de lever
sina egna liv utan ndgon inblandning fran oss inom varden, att de inte har gett upp sitt oberoende
och sin sjdlvstdndighet trots sin sjukdomsdiagnos dér 5 &rs Overlevanden dr 1&g enligt statistik.

6. DISKUSSION

I metoddiskussionen reflekteras kring valet av metodansatsen. I resultatdiskussionen stills
resultatets generella struktur i relation till examensarbetets syfte och forankras sedan i tidigare
forskning for att lyfta fram informanternas olika utsagor.

6.1 Metoddiskussion

En kvalitativ ansats med semistrukturerade intervjuer valdes. Intervjumetoden ansags relevant
for studiens syfte. Lindseth och Norberg (2004) menar att beréttande intervjuer dr en lamplig
metod for att fa del av manniskors upplevelser. Metod valet styrdes av syftet med studien



(Kvale & Brinkman, 2009). Att beskriva hjértsvikts drabbade eftervards erfarenhet fran bade
primér och specialist vard avseende information. Innehallsanalysen grundar sig pa Burnards
analysmodell (1991). Innehéallsanalysen syfte dr att undersoka text, data for att gruppera
liknande typer av nyckelord. Burnard stiller sig fragor som Ar det rimlig att jimfora en
persons uttalande med en annans? Ar teman som &terkommer i intervjuerna verkligen
gemensamma for de intervjuade individerna? Svaren pa dessa fragor dr enligt min mening ja,
man kan jamfora olika personers uttalande med nidgon annans for att hitta likheter, olikheter,
gemensamma drag i svaren frdn informanterna och genom en innehallsanalys bearbetning
anser jag att teman kan bilads utifran informanternas uttalanden.

Den teoretiska datainsamlingen som kom att inga var en blandning mellan kvinnor och mén, 1
olika aldrar. Férdelen med denna sammanséattning ar att man kan anse detta som en representativ
grupp dé de representerar olika aldrar och en varierande blandning av konet.

Ett mer fylligt material hade eventuellt kunna ha erhallits genom att genomfora flera intervjuer.
Styrkan med en kvalitativ studie med djupintervjuer ar dven dess storsta brist dd man inte i forvéig
har kunskap om intervjuerna leder till svar pé fragestéllningen.

Men utifrén inklusions kriterierna, att besok skulle ha skett bade hjéartsviktsmottagning inom
specialist varden och primdrvéarden sa var patient underlaget begréansat.

Angreppssittet ger mdjlighet till djup insikt hos de fyra personer som ingar i studien men samtidigt
kan fynden vara svara att overfora pa en storre patient grupp. Kvalitativa studier kan inte
generaliseras pa nagot sitt som gor ansprék pa att gélla i allminhet. Daremot kan kvalitativa
studier foresla nyanserade forstaelse for monster pa olika sitt. Tolkningar av intervjuerna utifrdn
forforstaelsen som beskrivs i bakgrunden. Patientcitaten dr for att vara dppen och visa vad som
ligger till grund for slutsatserna.

Generaliserbarhet &r inte efterstrdvat, jag menar att resultatet pa ett intressant sitt speglar vardagen
for hjartsviktspatienten. Styrkan i arbetet dr att informanterna sjélva har fatt komma till uttryck
med 6ppna fragor samtidigt som det kan vara svart som bearbetare att sétta samma ord med samma
innebord utifrén att jag som bearbetare tolkar informantens ord.

6.2 Etisk diskussion

Min avsikt under detta examensarbetets skrivande har varit att f6lja vetenskapsradets
forskningsetiska principer inom humanistisk och samhéllsvetenskaplig forskning (Forskningsetiska
principer, 2002).

Samtliga informanter upplevde det positivt att samtal, utifran att &mnet handlar om kronisk
hjartsvikt med en délig 5 ars 6verlevnads prognos fanns risken under intervjuerna att man vacker
olustfulla minnen till liv.

Resursen som fanns att ta hand om eventuella fragor runt hjartsvikt som jag inte kunde svara pa
behdvde ej anvéndas.

Enligt lagen om etikprovning skall forskning etikprovas innan genomforandet, men undantag finns
1 lagen nér det giller forskning som bedrivs pa avancerad informationsniva (SFS 2003:460). I
texten har namn pé informanterna fingerats for att inte rdja patient identiteter samt att inspelat
material kommer efter uppsatsens avslutande att forstoras. De har under tiden forvarats inldsta pa
en plats som bara forfattaren till detta arbete vetat om.



6.3 Resultatdiskussion

Resultatet i denna kvalitativa studie pekar framfor allt pa tvd saker som nu vidare skall
diskuteras i detta avsnitt. For det forsta uppvisar informanterna i sitt sitt att prata om sin
sjukdom en hog grad av eftergivlighet 1 frdgor som ror uppfoljning och eftervard i relation till
sin hjéartsvikt infor sjukvardens behandlingsresurser sasom likare, vardcentraler och
sjukvarden. For det andra kan man i deras svar ana en dverskattning av deras
egenvardskapacitet fran sjukvéardens sida. Titeln pa arbetet ’jag méste nog bli sjukare forst”
avspeglar det ingenmansland i frdgan om uppf6ljning och eftervard dessa patienter riskerar att
hamna i om man utgér fran de monster som framkommer i denna kvalitativa studie.

Under rubrikerna nedan ska detta mer genomgaende diskuteras.

6.3.1.”Man ar inte med i sjukvarden langre”- Den dverskattade egenvardskapaciteten.

Vid intervjuerna framkommer att samtliga informanter pratar mycket om specialist
sjukskdterskan inom slutenvarden och att varden forandrades helt nédr primarvarden tog dver
handldggningen. Frin att ha kallats aktivt till att sjalv {4 soka vard nér man uppfattar sig sjilv
behdva detta. Nér varden gick over till primédrvarden ramlade man ur registren sé att séga.

Med tanke pa prognosen efter att ha erhallit diagnosen hjartsvikt 14gger vi inom sjukvarden ett
stort ansvar pa att patienten sjdlv har en egenvérdskapacitet med kunskap om vad hjirtsvikt
ar, tecken pa forsdmring av sin diagnos och ddrmed Overlevans prognos, varfor man dter sina
mediciner och nir det ur symtom synvinkel dr dags att &ndra medicinering, vikten av att dta
ritt kost och att motionera trots att allméntillstdndet har forandrats, utifran att en progress kan
ske successivt kanske det dr sa att patienten inte alltid 4r medveten om att en forsdmring av
hélsotillstdndet har skett. Kunskap som man fatt kan man litt glomma samt att man inte alltid
heller har uppfattat den ritt frdn borjan vilket kan leda till att egenvérden ger en forsdmring av
sjukdomstillstaindet och ddrmed patientens livskvalitet. Hjartsviktspatienter ar ofta dldre och i
den generationen har man lirt sig att inte ifraga sétta och en ldkare har alltid rétt i vad han/hon
sager eller gor, sa tycker ldkaren att man inte behover triffa sjukvarden som hjartsviktspatient
maste han/hon ha ritt i detta.

Fé studier finns publicerade angdende information till hjértsviktspatienter 1 priméarvard. Det &r
darfor svart att bekrifta data ifran denna studie med andra studier. Andersson (2010) sag att
det fanns signifikant skillnad 1 information som patienten upplevt om de erhéllit information
eller ¢j vid besok pa specialist sjukskoterska péd sjukhus eller inom primédrvarden. Detta géller
bade information om hjartsviktssjukdomen och information om medicineringen. I resultatet av
denna studie upplevde informanterna stor skillnad i handldggningen av sin sjukdom mellan
uppfoljningen i1 primdrvarden mot uppfoljning hos specialist sjukskoterskan pa sjukhuset.
Fran att ha regelbunden kontakt till att sjélva aktivt f4 soka vard/uppfoljning. Det kan ibland
vara svart att veta nar man skall sdka vérden for sin sjukdom, samtidigt som det ibland kan
vara problem med att komma fram till sina vardgivare och &ven om man kommer fram kan
det vara problem att fi en ldkartid da man inte kanske bedoms som akut sjuk. Det ar
forvanads vért att en sé allvarlig sjukdom fortskrider 1 det tysta. Patientinformation &r en
viktig del 1 varden av patienter med hjartsvikt. Patienterna behdver information for att léattare
kunna anpassa sig till att leva med sin kroniska sjukdom och utéva egenvard. Genom
resultatet kan man dra slutsatser om att det saknas mycket i varden runt hjartsviktspatienter.



Alla informanter uppgav att de fatt muntlig och skriftlig information via hjértsviktsskterskan
men nér uppfoljningarna togs 6ver av primirvarden sa kallas bara en av patienterna utan att
sjdlv behova ta aktiv kontakt. Information &r av vikt om det kan leda till en bittre egenvard
hos hjartsviktspatienter detta for att minska antalet varddagar och vardtillfillen. Man kan
misstinka att detta i sin tur dven leder till minskade samhallskostnader (Stromberg et al,
2003).

Informanterna beskriver att de inte har stdd ifran sjukvarden i sin behandling idag men
samtidigt dr detta inget som de saknade. Informanterna upplevde att de lever i det glomda, att
de inte 4r med 1 sjukvarden, trots att de upplevde att de inte 4r med i sjukvarden ldngre frigar
de sig om de maste bli sjukare forst innan vi inom vérden foljer upp patienten. Samtidigt
uttrycker patienterna att det dr bést att inte ifrdga sétta oss inom vdrden. Samtliga intervjuade
i denna studie uppfattar att de kan leva precis som tidigare, mdjligen med nagra problem i
vardagen men mer storande dn sa &r det inte. Sjukdomen upplevs inte som ett patagligt hinder
till att utféra vardagliga arbetsuppgifter.

Socialstyrelsen (2008) ser kommunikation och information till patienter med hjartsvikt som
en mycket viktig frdga. Patientens delaktighet och med inflytande &r ocksa forutsittningar for
att hilso- och sjukvérden ska kunna ge en god vard. Trots att alla informanter i studien uppger
att de erhéllit information om vad hjartsvikt &r och information om hjértsviktsmedicinering
som de dter, sa har de svart att berédtta om vad hjartsvikt &r, det har ndgot med hjirtat att gora,
uppger alla i studien gjord av Andersson (2010) sdg man véldigt varierande svar om vad
hjartsvikt dr. Detta skulle kunna tyda pa att informanterna skulle behova 6kade — upprepade
kunskaper inom omrédet.

Egenvérdskapaciteten definieras som formagan att utova egenvéard (Grundberg, et al., 1995).
Egenvird ér séledes de aktiviteter en (kapabel vuxen) individ sjélv utfor for sin egen skull 1
syfte att upprétthalla liv, hédlsa och vélbefinnande. Egenvardsaktiviteterna har som mal att
mota patientens egenvardskrav eller egenvardsbehoven. Teorin betonar patientens ansvar for
sin hilsa. I teorin framhélls att omvérdnadens mal &r att ge stdd &t patienten och utveckla
dennes forméaga till egenvard s& han/hon kan klara av det dagliga livets aktiviteter s bra som
mojligt samt framja liv, hélsa och vilbefinnande.

Egenvardsbrist definieras som “ett forhallande mellan egenvérdskapacitet och egenvardskrav
dér patientens kapacitet for egenvard, till f6ljd av befintliga begransningar, inte racker for att
tillgodose négra eller alla komponenter i patientens egenvardskrav.” Man dr da i behov av
omvardnad. Egenvérdsbristen kan vara partiell eller fullstdndig. Vid egenvardbrist méste
andra manniskor sdsom anhdriga eller professionella, ta 6ver ansvaret for personens egenvard
(Hartweg, 1991).

Patientinformation har blivit en viktig del i1 hjartsviktsbehandlingen for att patienter skall lira
sig egenvard (Stromberg, et al., 2002). Studierna visar att patientinformation maste vara en
del i ett behandlingsprogram for patienter med hjartsvikt. Positivt resultat har redovisats 1 ett
flertal studier dir upprepad information leder till att patienterna genom egenvard inte behdver
soka vard eller ldggas in lika ofta pd sjukhus for sina hjéirtsviktssymtom(Stromberg, et al.,
2002). Vissa patienter, speciellt de dldre med svar hjartsvikt, méste ha kontinuerlig
information och uppfoljning for att upprétthélla sin kunskap om sin sjukdom. Detta kan ske
med regelbundna besok pa sjukskoterskemottagning eller telefonuppfoljning.

Andra patienter racker det kanske med att forse med ldmpliga instrument som hjélper dem att
bibehalla kunskaper om hjartsvikt och egenvérd, som till exempel olika typer av
hjartsviktbocker, skrifter eller CD- ROM skivor enligt Stromberg (2002) och Jaarsma (1999).



Information till patienter med kronisk hjartsvikt dr viktig och dér spelar sjukskoterskan en stor
roll for att hjdlpa patienten till en bra livssituation. Darfor dr det viktigt att
hjéartsviktspatienterna tillhor en special enhet som kallar patienten med jdmna mellan rum for
information. Men viktigt dr att vi pd dessa enheter tar reda pa vilken typ av information som
patienten sjalv dnskar och dr behov av, for att anpassa informationen till patientens och
anhorigas onskningar. Livssituationen med en kronisk sjukdom kan innebéra stindig oro och
angest pa grund av bristande kunskaper och svarigheter att hantera sjukdomen. Man behover
lagga mera resurser pé hjartsviktspatient gruppen, det som behovs ér information och
uppfoljning av dessa patienter med regelbundenhet, man vet att information behover ges
upprepat och med jimna mellan rum for att patienten skall minnas och f6lja givna
ordinationer, idag ar hjartsviktspatienter ingen grupp som driver sina egna fragor utan nagon
annan maste gora detta at denna diagnos kategori.

Kroniska hjértsviktspatienter uttrycker ofta brist pa rak kommunikation som berdr deras
framtid. Detta orsakade att patienten bildade sig egna slutsatser och 1 vissa fall falska
forhoppningar vilket bidrog till osékerhet. Bristfalliga baskunskaper om sjukdomstillstandet
och tillhérande behandling/omvardnad var ett hinder for att patienten skulle kunna
tillgodogdra sig informationen. Vilket i sin tur kan leda till att man inte f6ljer behandlings
scheman, rapporterar symtom eller forstar vikten av viktkontroller eller
vitskeintagsrestriktioner. Jaarsma et al (2000) visade i sin studie att egenvardsbeteendet
forsdmras med tiden om inte information och undervisning i egenvard ges.

Orem (2001) anser att egenvard har ett syfte som medverkar till médnsklig integritet, funktion
och utveckling. Enligt Orem (2001) vill vuxna méinniskor normalt ta hand om sig sjélv och
ménniskan har en féormaga att géra val och ta ansvar for sin egenvérd, bade for egen del och
for sin familjs del. Vidare pdstir Orem att mélet med omvardnad &r att hjélpa patienten att bli
sjdlvstandig. Egenvard definieras som frivillig kontroll av den egna kroppens funktion och
utveckling som ar nodvindig for att kunna upprétthalla livet, hilsan och vilméende hos
individen. Effektivt utford leder egenvérd till en vél fungerande och hanterbar livssituation
(Orem, 2001). Omvardnadsteoretikern Orem (2001) menar att sjukskoterskan bland annat
skall frimja egenvarden genom stodjande och undervisande system dér sjukskdterskan hjilper
patienten att dvervinna sina begrinsningar i egenvard. Sjukskoterskan dr i den unika
situationen att kunna forstd sjukdomsupplevelsen som patienten erfar.

En kronisk sjukdom paverkar vardagen. Tidigare hade vardagen och dess aktiviteter av dessa
patienter tagits for givna. Kroppens forméga att klara av vardagens péfrestningar var en
sjalvklarhet. Hjartsviktssymtom sétter nu grianser for kroppens funktionsforméga, vilket i sin
tur paverkar hela livssituationen. P4 grund av sin sjukdom sé lever man ett mer och mer
inaktivt liv med sdmre kondition som foljd. Detta i sin tur leder till att aktiviteterna
ytterliggare begransas. Man befinner sig i en oloslig cirkel.

6.3.2 Jag maste nog bli sjukare forst- Den osunda eftergivligheten.

Samtliga informanter 1 studien upplevde sig som friska, samtliga bor i eget boende utan hjilp,
att samliga de kan leva som innan de fick sin diagnos, de kan utfora sina dnskade aktiviteter
samtidigt har samtliga uppnétt pensions alder frigan dr om detta kan pdverka takten som man
g0r saker pa d4 man inte har samma tidspress oftast som pensionir som nér du ar
yrkesarbetande. Kan tiden som du utfor dina aktiviteter, fordndras med tiden p.g.a. férsdmring
i din sjukdom, men som patient upplevde man inte detta sjalv for man har dnda tiden framfor
sig. Samtidigt som de dagar som sjukdomen gor sig pdminn anpassar man sitt liv sa att man
inte upplevde att man inte madde bra och resonerar runt det finns alltid dem som har det



sdmre dn mig s jag skall inte klaga. Samtidigt kan jag inte vara speciellt sjuk for da skulle vél
varden fortfarande kalla mig pd uppfoljningsbesok som jag tidigare gick pa i samband med att
jag fick en diagnos. Som patient dr man helt utlimnad till oss inom varden. Om man som
patient far sina mediciner genom att bara ringa till primirvarden och fa ett nytt recept utan att
traffa ndgon lakare eller sjukskoterska, skulle jag som patient tinka att jag dr "frisk” och ar
ndjd och glad att den som sitter i telefonen &r trevlig och ser till att jag fér ett fornyat recept
och kanske dven forhoppningsvis fragar hur det star till d.v.s. hur jag madde. Jag som patient
skulle nog som de flesta andra patienter uppge att jag madde ganska bra for symtom som
dndras under en langre tid kanske jag inte ens kinner av. Samtidigt kan det vara sé att har jag
inte nagra andningsproblem men svullna fotter, men inte sitter detta samman till en
forsdmring av min hjértsvikt. Jag som patient kanske inte forstér att svullna fotter kan vara ett
symtom.

Samtidigt kan det vara s& som patient att om man inte upplevde sig som sjuk s& onskar man
inte traffa oss inom sjukvarden utan man ar n6jd med att fi sina problem atgérdade via ett
telefonsamtal d.v.s. att man far féornyade mediciner nér de ar slut. Alla patienter upplevde att
be blev bra bemotta av sin behandlande primérvardslékare som besvarade eventuella fragor
men inte ger information aktivt. Eftersom patienterna sjilva, aktivt méste soka kontakt, kan
det ga 1ang tid mellan triffarna med sin behandlande ldkare. Kontakten bestar ofta i ett
receptfornyande som sker via telefon och mottagningsskoterskan. Vid dessa telefonkontakter
uppger patienten sina behov och dessa dtgédrdas, men det ér sdllan som nédgon ger information
eller foljer upp patientens vélbefinnande. Trots detta upplevde alla att de madde bra och har
en god livskvalitet. I socialstyrelsens rapport om hjirtsvikt (Erhardt, 1994) rekommenderar
man 6kad information av vardpersonalen och en riktad information till patienterna och
anhoriga. Detta torde kunna leda till ett minskat insjuknande och forbattrad prognos samt dkat
vélbefinnande.

Socialstyrelsen rekommenderar ocksé ett 6kat samarbete mellan olika nivaer i sjukvarden.
Detta samarbete sker vildig sporadiskt idag mellan primirvarden och specialist varden, man
har telefon konsultationer, remittering forfarande vid forsdmring av patienten hjirtsvikt. Men
ndr patienten varit inlagd pé sjukhus, remitteras de inte ater till primédrvarden med
utskrivningsmeddelande om vidare planering géllande mediciner, information osv. De
faktorer som talar for att hjartsviktmottagningar borde utvecklas i storre skala d&ven inom
primdrvarden dr ménga: ett 0kat antal patienter med hjirtsvikt, som ofta &r gamla och
multisjuka, otillfredsstdllande uppf6ljning, diagnossittning och ldkemedelsanvéndning, samt
en dalig foljsamhet till behandling och egenvérds rdd (Méartensson, 2005). Att patienten har
fortroende for sin behandlande ldkare men ingen kontinuerlig kontakt med priméarvarden.
Patienterna beskriver att man inte vill lagga sig 1 varden samt att man upplevde att man nog
maste vara sjukare fOr att ha rétt till sjukvérd. Att patienten har fortroende och kontinuerlig
kontakt med sin behandlande ldkare och att inte ha kontakt med sjukvérdspersonal som har
specialistkunskap inom omradet minskar informantens fortroende for sjukvarden.

Patienterna upplevde att det ar lugnast att inte ldgga sig i for mycket. Patienterna upplevde att
de inte 4r med 1 sjukvarden léngre. Patienten stéller inga krav ifran oss inom sjukvarden, det
finns inget incitament fran patienten med hjartsvikt att soka sjukvard kan det vara sa att
sjukvarden ser dessa patienter som en extra kostnad. Ar det s att hjirtsviktspatienter ir en
grupp med sma eller inga krav alls pa oss inom sjukvéarden? Trots att de lider av en sjukdom
med en prognos som dr simre dn for de patienter med cancer diagnos. Patienter med kroniska
sjukdomar behover ha regelbunden uppfoljning av oss inom sjukvérd, dels for att de skall
forsté sin sjukdom, dels for att vi inom virden maste ha kontroll pd eventuella forsimringar
av hjartsviktssymtom for att patientens upplevda livskvalitet skall upprétthallas. Forsdmring



av sjukdomstillstdndet kan ske snabbare dn vad man tror. For att 6ka forutsdttningarna for att
kunna erbjuda en vard med sé& god kvalitet som mgjligt for patienten, sa bor patienterna kallas
regelbundet till ndgon form av uppfoljning. Viktigt ar i en patientkontakt, att patienten far den
tiden som den behover for att f& information runt sin sjukdom. I dag inom sjukvérden &ar det
inte speciellt stora variationer i tiden som bokas for patientbesoket. Eftersom patienten ar en
individ s kan det vara svért att anvinda samma standardiserade tids boknings och
informations system for alla besdkare. Att inte veta hur symtomen ska undvikas gor att det &r
omdjligt att ha kontroll 6ver symtomen. Detta hindrar en person att leva det liv de vill leva
och ddrmed den upplevda livskvalitén. Patienterna beskriver att de inte har stéd ifran
sjukvérden 1 sin behandling idag. Stodet har fordndrats med sjukdomstiden, men samtidigt dr
detta inget som de saknade vid intervjuerna, de upplevde att de accepterar och har kontroll
over sin sjukdom. Resultatet visar att &ven om man lever med kronisk hjirtsvikt med hog
dodlighet géllande femérsoverlevnaden, sé lever patienterna som vanligt som innan man fick
sin hjartsviktdiagnos. Nér patienter f6ljs upp av priméirvarden far patienten inte samma
kontinuerliga uppféljning, som av specialist sjukvérden. Aven om uppfoljningen forindras
ndr patienterna overfors frn specialistsjukvarden till primdrvarden sa har patienterna inget att
klaga p4, utan man upplevde att alla inom sjukvarden &r trevliga och man har en tilltro till sina
behandlande ldkare.

7. SLUTSATS

Resultatet i foreliggande studie visar pa att hjartsviktspatienter upplevde att de inte dr med 1
varden langre. Resultatet visat ocksa en resignation, det vill sdga att de har accepterat sin
situation och att de nog maste bli sjukare forst innan vi inom vérden foljer upp patienterna for
att bistd med kunskap om sjukdomen samt behandlings alternativ.

8. FORSLAG TILL VIDARE FORSKNING

Inom Landstinget S6rmland finns det idag fyra nyligen startade vardcentraler som har specialist
hjartsviktsmottagning.

Pé dessa enheter skulle man kunna ga vidare och djupintervjua patienter som besokt vardcentralen
innan specialist sjukskoterskemottagningen startades och som nu besoker specialist
sjukskoterskemottagningen, for att se vad patienterna upplevde for skillnad avseende information
om sitt tillstdnd och medicineringen. Samt intervjua sjukskoterskor som arbetar med
hjartsviktsmottagningar.
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