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Att vixa upp och leva med komplext hjirtfel
— en intervjustudie med ungdomar

Kim Leijen

Sammanfattning. 1 foreliggande uppsats undersoktes upplevelser av att vixa
upp och leva med komplext hjirtfel genom semistrukturerade intervjuer med
sju ungdomar i &ldrarna 15-18 &r. Genom en tematisk analys aterfanns flera
tondrstypiska aspekter och teman. Resultaten visade @ven pa psykosociala
aspekter och potentiella utmaningar specifikt relaterade till hjartfelen, vilka
ungdomarna forsoker hantera pa flera olika sétt. Majoriteten uppgav att de
idag lever relativt opaverkade av sitt komplexa hjartfel, att de anser sig vara
som andra jidmndriga samt uppfattar vardagen som hanterbar. Ur ett
tidsperspektiv noterade flera att det har blivit lattare att leva med sitt hjértfel
som dldre. Eftersom ungdomarna uppvisade stor variation i flera avseenden
bor bemdtandet av dem préglas av dppenhet och utgd fran deras upplevelse
av tillvaron.

Hjartfel utgoér den vanligaste typen av medfodda missbildningar. 1 Sverige
uppticks dessa vanligtvis tidigt och kan opereras framgangsrikt, mycket tack vare stora
genombrott inom bade diagnostik och hjartkirurgi (Thilén & Bjorkhem, 2014).
Framstegen har inneburit en markant 6kning 1 dverlevnad vid hjértfel, vilket bidrar till
att skapa en relativt ny och sténdigt vixande patientgrupp (van der Linde et al., 2011).
Barn och ungdomar med hjirtfel forvintas idag kunna leva normala liv (Hjért- och
lungfonden, 2013; Thilén & Bjorkhem, 2014). Fér dem med komplexa hjértfel anses
operationerna dock inte botande, utan bara korrigerande (Thilén & Bjorkhem, 2014).
Det innebédr att gruppen med komplexa hjartfel kan behova leva med olika
funktionsnedsattningar och besvir till f61jd av sin sjukdom, i vissa fall med regelbunden
kontakt med hélso- och sjukvérd (Hjért- och lungfonden, 2013). Luyckx et al. (2014)
argumenterade 1 sin artikel for att hjartfel medfoljs av sjukdomsrelaterade stressorer och
utmaningar, vilka kan vara sérskilt péfrestande under tondrstiden. Flera forfattare
(McMurray et al., 2001; Shearer, Rempel, Norris & Magill-Evans, 2013; Tong et al.,
1998) har dock lyft fram att forskning kring psykosociala aspekter av att vixa upp och
leva med hjartfel 4r mycket begrinsad. Birks, Sloper, Lewin och Parsons (2006) har
noterat att den hér typen av studier har hamnat i skymundan for forskning som nistan
uteslutande fokuserat pd de rent medicinska aspekterna av sjukdomen.

Den hér uppsatsen véxte fram ur ett intresse for tonarsutveckling och eventuella
konsekvenser av att vdxa upp och leva med kronisk sjukdom, och motiverades starkt av
det annu begrinsade utbudet av vetenskapliga studier géllande psykosociala aspekter av
hjértfel hos ungdomar. Syftet med studien har dérfor varit att undersdka upplevelser och
erfarenheter av att som tondring véxa upp och leva med ett komplext hjartfel.

Ungdomséren — en 6vergingstid

I internationell litteratur bendmns ungdomséren ofta som the transitional age, en
overgangsdlder dér tonaringen inte lingre &r ett barn, men dnnu inte dr en vuxen (Berg



Kelly, 2014). Hwang och Nilsson (2011) har beskrivit den psykosociala utvecklingen
som grundldggande 1 Overgangen till vuxenlivet, en dvergang som enligt Berg Kelly
(2014) kretsar kring identitetsutveckling, autonomi och sjélvstdndighet. Forfattaren
betonade tondringens behov av att utforska livets alla omraden samt chansen att fa
experimentera och prova olika livsstilar i syfte att hitta och forsta sig sjdlv. Hon menade
att véigen till vuxenlivet dr l&ng, svir och riskabel for ménga. Utforskandet sker med
stor energi, men med begrdnsade kunskaper om verkliga risker. Under manga &r
domineras tankarna av osarbarhetsmyten, tankar om att vara sérskilt speciell, att vara
osérbar och att kunna klara allt. Dértill préglas perioden av att tondringen soker sig
utanfor ursprungsfamiljen for att hitta sin egen plats i virlden. Det &r déarfor foga
forvanande, enligt Berg Kelly, att den sociala utsattheten ségs vara sérskilt stor under
ungdomséren. Den psykosociala utvecklingen som sker i puberteten, eller dess
psykologiska motsvarighet adolescensen, ska inte leda till att den unge blir absolut
sjdlvstindig och klarar sig sjdlv, utan bor dven resultera i att den unge lar kinna sina
begriansningar och vet var eller hos vem hjilp och stdd finns att tillgd. Erling och
Hwang (2003) pekade salunda pd vagspelet mellan intimitet och autonomi som centrala
utvecklingspsykologiska aspekter for den hér perioden.

Hwang och Nilsson (2011) héanvisar till Erik Erikson, pionjdr inom
identitetsforskning, som understrok identitetsutveckling som en viktig bestdndsdel av
adolescensen. Utvecklingskonflikten under ungdomséren (cirka 12-20 ar) benimns
identitet kontra identitetsforvirring. Erikson menade att en positiv 16sning pa konflikten
ligger 1 samspelet med andra, bdde med jamnariga och vuxna. Andra méinniskor agerar
som speglar for tondringen och genom interaktion med dessa skaffar sig den unge en
mer stabil upplevelse av vem han eller hon &r. I tonarstiden far jamnariga avsevért storre
betydelse och vdnner kommer dé att agera modeller och bollplank i sddant som ror
identitetsutvecklingen, exempelvis gillande frdgorna Vem dr jag? och Hur uppfattar
andra mig?. Till dldern hor dven fragor kring huruvida tonaringen duger som person
och platsar bland jamnariga. I tondren uppvisas en ldngtan efter ndrhet som kan ténkas
hénga samman med 6nskan om att fa hora till och ta del av samma erfarenheter som
andra. D4 jamnariga utgdr en viktig kélla till ndrhet och gemenskap i den har aldern
sdgs det vara sdrskilt sméirtsamt ndr relationerna inte fungerar under den hér perioden.
Tonarstiden beskrivs ibland som den ensammaste perioden i livet da det stora behovet
av ndra relationer kan vara svrt att helt tillfredsstilla (Hwang & Nilsson, 2011).

Litteraturen framhaller dven kropp och kroppsutveckling som viktiga pusselbitar
i det sociala livet. Ungdomséren innebér att individer mer &n ndgonsin rangordnas
utifran sitt utseende. Det visuella intrycket kan spela stor roll i huruvida tonaringen
omfattas eller stots ut ur gruppen (Berg Kelly, 2014). Utanforskap och utfrysning fran
den sociala gemenskapen kan fa negativa konsekvenser for tondringens psykiska hilsa
och psykologiska utveckling med okad risk for savél depression, problemskapande
beteenden och skolrelaterade problem (Erling & Hwang, 2003).

Notera att ovanstdende avsnitt speglar en normativ och schablonartad bild av hur
den psykosociala utvecklingen ser ut under ungdomsaren. Erling och Hwang (2003)
samt Hwang och Nilsson (2011) uppmanade i sina bocker till forsiktighet ndr det
kommer till att tala om ungdomar som en homogen och enhetlig grupp. De individuella
variationerna inom denna aldersgrupp dr storre d@n under nagon annan period i livet,
bland annat beroende pa att puberteten startar vid olika tidpunkter for olika individer.



Hjirtfel — en kort beskrivning

I den senaste arsrapporten frain SWEDCON (Nationellt register for medfodda
hjértsjukdomar), skrev registeransvariga Thilén och Bjoérkhem (2014) att det i Sverige
fods cirka 750-1000 barn/ar med strukturella fel pd hjéartat. Metaanalysen fran van der
Linde et al. (2011) visade att hjértfel internationellt sett gar att finna vid cirka 9 av 1000
fodslar. De flesta uppticks tidigt, oftast vid fodseln eller under barnets forsta levnadsér.

Hjartfel kan uppvisa stora variationer i bade svarighetsgrad och péverkansgrad.
Manga ér lindriga och behover varken opereras eller behandlas. I andra fall dr hjartfelen
svérare och kriver korrigering med kirurgiska ingrepp eller sd kallad kateterteknik.
Medicinering forekommer 1 vissa fall och hjérttransplantation kan vara aktuellt 1 de fall
da hjédrtat 4r omdjlig att operera eller ett tidigare opererat hjirtfel har forvarrats. Som
tidigare ndmnt dr operationerna inte botande for dem med komplexa hjartfel, utan anses
enbart vara korrigerande. Personen kan d& behdova leva med olika besvir och
funktionsnedsattningar, ibland med tit och regelbunden kontakt med hélso- och
sjukvérd. Personer med komplexa hjirtfel anses ha en mer oséker 1dngtidsprognos. Det
finns en Overhdngande risk for komplikationer, varpd de kan behdva genomga
ytterligare operationer som dldre (Hjart- och lungfonden, 2013).

Det har skett stora genombrott inom kardiovaskuldr diagnostik och thoraxkirurgi
under det senaste rhundradet. Okad kunskap och bittre behandlingsmetoder av hjirtfel
har inneburit en markant 6kning i 6verlevnad hos denna patientgrupp (van der Linde et
al., 2011). De flesta som fods med hjértfel kan i dagslidget opereras framgangsrikt och
forvintas darefter kunna leva ett normalt liv. Andelen som Gverlever till vuxen élder
ligger idag over 90 procent (Thilén & Bjorkhem, 2014). Det innebér att allt fler med
medfodda hjértfel nar dldre aldrar, vilket bidrar till att skapa en relativt ny patientgrupp
— vuxna med medfédda hjartfel (van der Linde et al., 2011). Kunskap och erfarenhet av
hur hjértsjukdom ter sig i vuxen alder anses av naturliga skél darfor vara begrénsad
(Thilén & Bjorkhem, 2014). Idag lever cirka 30 000 personer i Sverige med medfott
hjértfel och den 6kade dverlevnaden har resulterat i att antalet vuxna idag overskrider
antalet barn och ungdomar med samma sjukdom (Hjért- och lungfonden, 2013).

Ett liv med hjértfel som har behandlats i barndomen innebér i méinga fall en
normal tillvaro. Enligt Hjart- och lungfonden (2013) &r det @nda inte riktigt som for
andra, da flera av dem kan sédgas leva med ett fysiskt handikapp som inte syns pa ytan.
Symtom vid hjértfel inkluderar trétthet, andfdddhet, frusenhet, begransad kondition och
délig viktuppgéng. Cyanos anses vara ett allvarligt symtom och ar vanligare vid svéra
hjartfel. Det innebdr att hud och slemhinnor antar en blaaktig farg pa grund av syrebrist
1 blodet som fors ut i kroppen. Dessutom finns det en risk for ytterligare komplikationer
som bottnar i hjértfelet, bland annat hjartrytmrubbningar och plotsligt hjartstopp.

Att vixa upp och leva med hjartfel

Enligt Berg Kelly (2014) maste ungdomar med funktionsnedsittning eller
kronisk sjukdom hitta ett sétt att integrera sitt sjukdomstillstdnd i sin identitet; det blir
en frdga om hur tondringen vill definiera och presentera sig sjdlv for omvérlden. Hon
menade att en forutséttning for adekvat tondrsutveckling dr mojligheten att {4 testa sin
formaga under olika omstdndigheter, att fa experimentera med olika livsstilar och
utveckla sitt sociala nitverk. Olika sjukdomstillstdind kan komma att forsvara detta i



olika utstrdckning. Aspekter som kan tdnkas paverka tondrsutvecklingen inkluderar
bland annat behandlingsintensitet, om sjukdomsforloppet dr jamnt eller varierar, om
tillstdndet &r livslangt och/eller forkortar livstiden, samt huruvida personen &r beroende
av omvérlden pd ett sitt som motverkar dennes frihet eller sjilvstandighet. Sjukdomar
som innebdr dodshot eller risk for akuta forsdmringar anses paverka individen starkt.

Flera forfattare (McMurray et al., 2001; Shearer et al., 2013; Tong et al., 1998)
har beskrivit att det finns mycket fa studier kring hur ungdomar med hjértfel upplever
och hanterar sin tillvaro. Tidigare forskning har till stor del fokuserat pd de rent
medicinska delarna av hjértfel, sdsom fysiska begriansningar och sjukhusvistelser. Till
foljd av att en storre andel médnniskor med hjartfel nu overlever, sdgs mer fokus nu
riktas mot sjukdomens paverkan pé psykosocial utveckling och funktion. Som tidigare
ndmnt, menade Luyckx et al. (2014) att hjértfel innebédr sjukdomsspecifika stressorer
och utmaningar, vilka kan vara sirskilt pafrestande under tonérstiden. Det rader dock
ingen konsensus inom omradet och forskningsldget har beskrivits som mycket
inkonsekvent (Karsdorp, Everaerd, Kindt & Mulder, 2007; Vanhalst et al., 2013).
Schearer et al. (2013) argumenterade foljaktligen for behovet av att vidare undersoka
psykosociala aspekter av livet med hjartfel.

Normalitet. Under adolescensen utvecklas generellt sett en medvetenhet om
normer och normalitet. Onskan om att passa in r 6nskvirt for nistan alla tondringar och
strdvan efter normalitet prioriteras ofta. Inte sdllan praglas ungdomskultur déarfor av
konformitet (Berntsson, Berg, Brydolf & Hellstrom, 2007). Tonaringar med hjértfel
anser sig pa méinga sitt vara som andra jimnariga; ungdomarna i studien av Shearer et
al. (2013) beskrev till exempel att hjértfelet inte definierar deras liv. De sdg sig sjilva
som normala, de tyckte sig passa in bland andra och anpassade sig till en vardag med
hjartfel. Motsatsen gér ocksé att finna, dar ungdomarna upplevde och beskrev sig sjdlva
som annorlunda jimfort med jaimnariga (Birks et al., 2006; Lee & Kim, 2012).

Tonérstiden innebdr vanligtvis en upptagenhet av kroppen, och under en period
som priglas av konformitet d4r ungdomar i regel mana om att inte uppfattas som
annorlunda, framfor allt inte fysiskt annorlunda (Falvo, 2005). Shearer et al. (2013)
noterade att ungdomar med hjértfel ofta relaterade till sina fysiska egenskaper nér de
beskrev sig sjdlva eller jamforde sig med jimnériga. Ungdomarna sags ofta tala kring
sina drr, vilka majoriteten av dem har haft sedan fodseln. Vanligtvis betraktade
ungdomarna dessa som en del av sig sjilva, varpa sjélva drren inte nddvéndigtvis
innebar nagot lidande for dem. Istéllet framholls omgivningens uppmérksamhet och
kommentarer, till f6ljd av drren, som ett storre problem i vardagen (Birks et al., 2006).

I studien av Shearer et al. (2013) talade ungdomarna dven om kroppens funktion
och fysisk aktivitet. Enligt McMurray et al. (2001) &r begransad kondition och
uthéllighet den storsta begridnsningen hos personer med hjértfel. Det visar sig i
andfaddhet, trotthet, begransad mojlighet att delta i fysiska aktiviteter samt ett behov av
regelbunden vila. Forfattarna menade att den har gruppen kan komma att uppleva social
exkludering 1 de fall d& umgénget kretsar kring fysisk aktivitet. Birks et al. (2006)
menade att kdnslor av att vara annorlunda kan komma ur en begrénsad forméga att hélla
samma tempo som jamnariga. Flera av ungdomarna i deras studie menade att andra
méste vinta eller sakta ned pa grund av dem; flera beskrev i anslutning till detta kinslor
av utanforskap, skam och upplevelser av att vara bortglomd. Hos ungdomarna noterades
strategier for att maximera sitt deltagande och forsok till att finna andra sdtt att
interagera med jdmndriga, antingen genom att hitta hanterbara aktiviteter eller genom
att ha vinner som anpassar sina aktiviteter for att inkludera dem. Genomgéende for



ungdomarna var betydelsen av att ha vinner som fOrstar deras situation. Flera dnskade
vanner som anpassar sig efter dem och deras sjukdomsspecifika behov, erbjuder dem
stottning och stannar upp nér de blir trotta eller andfadda.

Ungdomar med hjértfel, likt andra jamnariga, antas dérfor stindigt hantera
frigan om normalitet i sin vardag, med stindig risk for att kdnna sig annorlunda.
Generellt sett dr adolescensen dock en period da ménga kénner sig bade annorlunda och
ensamma. Tong et al. (1998) diskuterade i sin artikel att det eventuellt kan vara sé att
ungdomar med hjértfel kopplar samman sina kédnslor av att vara annorlunda med sitt
hjértfel och dérigenom far en mer specifik forklaring for dessa kénslor.

Stigmatisering och sirbehandling. Stigmatisering anses vanligt vid kronisk
sjukdom eller funktionsnedsittning. Normer for utseende, aktiviteter och roller ar
socialt bestimda och individer som avviker frdn fOrvdntan blir ofta mérkta som
annorlunda av omgivningen. Stigmatisering kan 1 sin tur leda till diskriminering och
sarbehandling, mobbning, social isolering, samt kdnslor av att bli ignorerad eller vara
mindre vird &n andra (Falvo, 2005). Det hidr kan tdnkas vara sirskilt relevant for
ungdomar, for vilka de psykosociala aspekterna av sjukdomstillstdnd anses vara minst
lika viktiga som de rent fysiologiska aspekterna (Wheeler Cardillo, 2010).

I studien av Tong et al. (1998) menade ungdomar med hjéartfel att det i regel ar
omgivningen som har svart att se dem som normala. De sade sig ha upplevt bade
sarbehandling och stigmatisering, dar jdmnariga ibland uppfattades som kritiska och
domande. Enligt McMurray et al. (2001) kopplade ungdomarna i deras studie samman
sarbehandling med bristfillig forstaelse hos omgivningen; de talade d& om bristande
empati och intolerans bland jimnariga, Overbeskyddande fordldrar och framlingars
okunnighet. Ungdomarna beskrev att sdrbehandling kan ge upphov till oréttvisa
situationer, till exempel om de utesluts fran sportaktiviteter eller far stanna inne pa
rasterna i skolan. De betraktade vanligtvis sadana tillfdllen som onddiga begransningar
utifran en felaktig eller ofullstindig forstéelse av sjukdomen och dess konsekvenser.
Omgivningen upplevs da underskatta vad de kan eller far gora. I vissa fall har dven
mobbning forekommit, vilket vanligtvis har uppstatt till f6ljd av att ungdomarna eller
deras kroppar har avvikit frdn normen, exempelvis till foljd av kortvixthet, tecken pa
cyanos eller bristande kondition. Mobbning ansdgs dock vara vanligare i grundskolan.

Flera har beskrivit att de fir mycket uppmairksamhet till foljd av sitt hjértfel,
exempelvis att fordldrar tolkar minsta symtom som tecken pa allvarlig sjukdom eller att
de upplever sig vara overvakad av larare och vénner. Andra upplevs gora visen av
smésaker, vilket bidrar till att markera skillnader mellan dem och andra jadmnériga
(Birks et al., 2006). Diskriminerande uppmaérksamhet anses vanligt bland ungdomar
med hjartfel, vilka i Lee och Kims studie (2012) noterade att frimlingar ibland l4gger
maérke till deras &rr i simhallar och da verkar tycka synd om dem. Det vicker ilska och
fdr ungdomarna att vilja undvika att ga tillbaka dit. Enligt Berntsson et al. (2007)
betonade flera av ungdomarna att de vill slippa st i centrum till foljd av sina hjartfel.

Mainniskor med funktionsnedséttning eller kronisk sjukdom kan méta stereotypa
antaganden och fordomar om att vara ett offer eller ha forlorat nagot. Det kan 1 sin tur
skapa en motreaktion i form av att vilja motbevisa dessa antaganden. Inte sédllan gors det
pa bekostnad av utforskande och uttryck av det egna sjélvet, varpd dessa ménniskor kan
tvingas definiera sig sjélva 1 opposition, det vill sdga, utifran vad de inte dr. De kan
standigt forsoka leva ett ”icke-funktionshindrat™ liv, exempelvis genom totalt oberoende
av andra eller genom en stindig strévan efter att vara stark, allt for att bestrida bilden av
att vara svag och hjilpsokande. Ofta riacker det inte att bara motbevisa stereotyperna,



utan ménga ser da till att undanrdja minsta tecken pa att den stereotypa bilden skulle
vara sann (Watermeyer, 2009). De kan dda komma att férneka, minimera eller ignorera
sitt sjukdomstillstdnd eller sin behandling (Falvo, 2005). Flera deltagare i studien av
Chiang et al. (2014) sag mycket negativt pa sitt hjartfel och sina fysiska begransningar.
Néstan hilften av dem sade sig vélja att ignorera sin sjukdom och dgnade sig at
riskfyllda beteenden for att visa att hjértfelet inte paverkar dem. Det inkluderade bland
annat alkohol, rokning och droger, samt dveranstringning vid fysisk aktivitet.

Oppenhet — vem bor veta? Sjukdomstillstind varierar vanligtvis i synlighet och
i vilken grad de uppfattas av omgivningen. Likt Hjért- och lungfonden (2013), menade
Chiang et al. (2014) att ungdomar med hjértfel lever med ett relativt osynligt tillstand.
Joachim och Acorn (2002) refererar till Goffman (1963) som beskrev att personer med
osynlig sjukdom stills infor ett val vid hantering av information med potentiellt
stigmatiserande effekt. Valet kring att berdtta om sin sjukdom berdr fragor om huruvida
tillstdndet bor avsldjas alls, hur mycket information som bor erbjudas, samt till vem det
1 sddana fall skall ges. Watermeyer (2009) hidvdade att personer med mindre uppenbara
sjukdomar har storre valmdjlighet i denna fradga. Beslutet kring dppenhet anses ménga
génger paverkas av i vilken utstrickning omgivningen uppfattas som stereotypt fargad.
Forfattaren menade dven att personer med mer uppenbara tecken pa sjukdom tenderar
att vicka mer stereotypa forestéllningar hos andra.

I flera studier har ungdomar med hjértfel gett exempel péd dilemmat kring
oppenhet (Birks et al., 2006; McMurray et al., 2001; Shearer et al., 2013; Tong et al.,
1998). Hjartfelet upplevdes av manga som en personlig del av dem sjdlva som inte
avslgjas for vem som helst. Tillit har beskrivits som en viktig aspekt, ddr ndgra
deltagare enbart kdnde sig bekvima med att berdtta for vissa manniskor. Vanligast ar
darfor att de berdttar for sldkt och ndra vanner. I studien av Shearer et al. (2013)
framkom att ungdomar med hjértfel var mest tveksamma till att berétta for
klasskamrater och jamnariga som de inte kinner s& vil. De uppvisade oro gillande
sociala konsekvenser och jimnérigas potentiella reaktioner pa sjukdomen. Rédsla for att
eventuellt bli utstott eller utfryst sdgs vara en viktig del i frigan om Oppenhet. Halften
beskrev att de tidigare ville ticka sina drr i skolan for att slippa mobbning. Det visade
sig dock vara vanligare i ldgre dldrar, da flera av dem berittade att de inte langre bryr
sig lika mycket om hur andra reagerar. I Tong et als. studie (1998) beskrev samtliga en
langtan efter att f berétta om sitt hjértfel och en 6nskan om att bli accepterade, men att
de undanhéll information av radsla for att bli utfrysta eller hdnade av andra. Flera av
ungdomarna menade dock att de foredrar att andra kénner till sjukdomen och att det inte
borde paverka relationen dem emellan. I studien av McMurray et al. (2001) beskrevs det
dessutom som mycket ovilkommet och genant om négon annan, sasom forédldrar eller
larare, skulle avslgja deltagarnas sjukdom. Forfattarna kunde 1 sin studie inte se nagot
samband mellan instéllning till 6ppenhet och alder, kon eller hjértfelets svarighetsgrad.

Psykosocial hilsa bland ungdomar med hjirtfel. Vanhalst et al. (2013)
menade att relationer till jimndriga kan vara sérskilt krdvande for ungdomar med
hjértfel, vilka kan anses moéta icke-normativa och sjukdomsspecifika utmaningar. De
undersokte darfor om denna grupp uppvisar 6kad risk och kénslighet for kdnslor av
ensamhet. Deras longitudinella studie visade dock att de flesta med hjértfel inte kdnner
sig sdrskilt ensamma. Studien visade inga signifikanta skillnader mellan patient- och
kontrollgrupp; inga skillnader sigs heller inom patientgruppen vad géller kon,
sjukdomens svarighetsgrad eller mattillfille. Resultaten pekade dock pé att cirka en
fjdrdedel av patientgruppen upplevde mattliga nivder av ensamhet; det var en grupp som



ocksé uppvisade fler depressiva symtom och sdmre upplevd hilsa. Bland dem noterades
dven storre svdrigheter i att kommunicera med vérdpersonal, samt svarigheter i att
acceptera sitt (sjukdomsspecifika) utseende. Luyckx et al. (2014) fann liknande resultat,
men betonade att fi deltagare visade tecken pa psykopatologi. Forfattarna skrev att
ungdomarna som upplever besvér i termer av ensamhet eller depressivitet méste fingas
upp av hélso- och sjukvérd, sérskilt da sémre upplevd hilsa inte sdgs ha nagot samband
med sjukdomens svarighetsgrad. De menade att vard av ungdomar med hjartfel inte
enbart kan centrera kring fysisk hélsa, utan ocksa bor berora psykosocial hélsa.

I sin enkitstudie 14t Fredriksen, Diseth och Thaulow (2009) ungdomar med
hjértfel skatta emotionella och beteendemaissiga svérigheter, varefter dessa skattningar
sedan jaimfordes med jimndriga utan hjartfel. Inom patientgruppen observerades inga
samband mellan upplevda svérigheter och hjirtfelets komplexitet. Resultaten visade
dock att tjejer med hjartfel i1 flera avseenden rapporterade farre svarigheter dn tjejer utan
hjértfel. Bland killar sdgs inga skillnader mellan patient- och kontrollgrupp. Forfattarna
spekulerade kring huruvida detta beror péd att patientgruppen fatt mer omsorg och
uppmaérksamhet &n andra jimnériga. En annan hypotes var att barn och ungdomar med
hjértfel 1 tidig dlder moter stora livsfrdgor och gér igenom svarhanterliga situationer.
Det skulle kunna bidra till en annan syn péd livet och problem, jamfort med
kontrollgruppen. Forfattarna fann &ven att ungdomar med hjértfel rapporterade fler
svérigheter dn sina fordldrar, en mdjlig indikation pa att dessa ungdomar upplever
psykosociala svérigheter som forédldrarna inte 4r medvetna om. Forfattarna betonade
darfor att sjukvarden inte enbart kan forlita sig pa fordldrarnas beskrivning, utan ocksa
bor ta 1 beaktning hur ungdomarna sjélva upplever sin livssituation.

Sjukhusvistelser och kunskap om sin sjukdom. Nigot som sérskiljer vardagen
for ungdomar med hjértfel 4r den mer regelbundna kontakten med hélso- och sjukvard
(Shearer et al., 2013), vilket sérskilt antas gédlla dem med komplexa hjartfel (Hjirt- och
lungfonden, 2013). Manga av ungdomarna siger sig vara bade vana och bekvima med
sjukhuspersonal och sjukhusmiljoer (Shearer et al., 2013). Birks et al. (2006)
uppmirksammade dock att flera av deltagarna i deras studie inte var bekvidma med att
stdlla frdgor om sin sjukdom. 80 procent av deltagarna i en annan studie (Chiang et al.,
2014) berittade att de inte har stillt en enda fraga kring sitt behandlingsforfarande, trots
att sjukdomen var medfodd. Birks et al. (2006) fann att manga upplevde ldkarsamtal
som svdrt, flera forstod inte vad ldkaren sade och menade att de skulle uppfattas som
dumma om de bad om fortydliganden eller forklaringar. De upplevde dven att likaren
talade mer med fordldrarna och kédnde sig dérfor inte inkluderade i samtalet.

Veldtman et al. (2000) hévdade i1 sin artikel att hélso- och sjukvérdspersonal
verkar hélla fordldrar ansvariga for att formedla kunskap till sina barn. Ett sddant ansvar
forutsatter dock att fordldrarna sjdlva forstdr diagnosen och att de i sin tur dr formogna
att fora kunskap vidare pé ett 1dmpligt sitt. Enligt flera (Chiang et al., 2014; Lee & Kim,
2012) ar en mgjlig konsekvens av detta att ungdomarna uppvisar bristande kunskap om
sin sjukdom. Veldtman et al. (2000) fann att en tredjedel i deras studie hade felaktig
eller bristfillig kunskap om sitt hjértfel, medan en annan tredjedel bedémdes ha god
forstaelse kring sin sjukdom. Enbart en femtedel kunde namnet pa sin diagnos.
Forstdelsen sdgs inte ha ndgot samband med varken &dlder, kon eller hjartfelets
komplexitet. Birks et al. (2006) fann att méanga istdllet pratade om operationer,
undersokningar och konkreta saker som de inte far gora till f61jd av hjértfelet.

Coping hos ungdomar med hjirtfel. Hur minniskor hanterar sin sjukdom
beskrivs ofta i termer av coping. Copingstrategier anviands for att hantera, tolerera eller



minska stress 1 tillvaron eller vid specifika hdndelser. Uppsittningen av strategier ar
hogst individuellt; dessa ldrs in och fordndras dver tid beroende pé deras effektivitet vad
géller minskad stress eller angest. En bred repertoar av copingstrategier ses som positivt
dé de har ett adaptivt syfte och stravar efter psykologisk balans. Manniskor kan darfor
uppvisa stor variation i hur de hanterar sitt sjukdomstillstdnd. Vissa personer soker
konfrontera, kontrollera och aktivt hantera sin sjukdom, exempelvis genom inhdmtning
av kunskap eller delaktighet i sin behandling. Andra skyddar sig sjédlva genom att
forneka sjukdomens allvar eller genom att ignorera sin behandling (Falvo, 2005).

Coping kan dels forstds utifrdn en individuell kontext, utifran vad personen har
varit med om, men ocksé ur en social kontext. Omgivningen anses pé olika sdtt kunna
frdmja en persons upplevelse av kontroll och hanterbarhet i tillvaron (Falvo, 2005). Ett
exempel pa detta dr Lee och Kim (2012), vilka foresprakade att hélso- och sjukvérd bor
formedla information direkt till patienterna for att understodja deras copingmojligheter.
Lee, Kim och Choi (2014) undersokte i sin studie sambandet mellan specifika
copingstrategier och motstandskraft hos ungdomar med hjértfel. Motstandskraft (eng.
resilience) beskrevs av dem i termer av minskad oro och en mer flexibel anpassning vid
stress, vilket foljaktligen anses leda till storre mojlighet att upprétthalla sin individuella
livskvalitet och hélsa. Studien visade positiva samband mellan motstandskraft och
uppgiftsorienterad coping, respektive motstdndskraft och undvikandebaserad coping.
Savil uppgiftsorienterad och undvikandebaserad coping bedomdes séledes bidra till
storre motstandskraft hos ungdomar med hjartfel. Det starkaste sambandet med
motstandskraft dterfanns dock bland ungdomarna med mer uppgiftsorienterad coping.
Mgjliga strategier innefattar da att soka killan till ett sjukdomsrelaterat problem, hitta
16sningar till det givna problemet, samt genomfora de lo6sningar som identifierats.
Forfattarna framholl saledes kunskap som en grundlaggande byggsten i mdjligheten att
hantera sin hilsa och tillvaro.

Forstaelse av sjukdomsrelaterade problem och mojliga atgarder vid dessa medfor
en kénsla av hanterbarhet och det finns evidens for att det leder till 6kad livskvalitet,
minskad &ngest, 6kad formaga att hantera sin sjukdom, storre tillfredsstéllelse med
behandling, samt minskat antal sjukhusvistelser (Berntsson et al., 2007; Veldtman et al.,
2000). I takt med att ungdomarna blir dldre okar ockséd forvintningarna pa att de sjdlva
ska borja hantera och ta dver ansvaret for sin sjukdom. Veldtman et al. (2000) beskrev
overlatandet av ansvar som problematiskt, givet att ungdomarna saknar kunskap om sin
sjukdom. Forfattarna menade att bristen pa information kan f allvarliga konsekvenser
for dem om det inte finns ndgon annan som kan forklara tonaringens specifika hjértfel.
Det anses dirfor efterstravansvért att ungdomarna ér vélinformerade om sitt medicinska
tillstand, samt dess konsekvenser och behandling. Birks et al. (2006) understrok darfor
vikten av god kommunikationen mellan patienter och hélso- och sjukvérdspersonal.

Ungdomar som ges minimala restriktioner av ldkare och foréldrar till f6ljd av sitt
hjértfel lar sig oftast att acceptera dessa och inkorporerar dem i sin livsstil. De vars
hélsotillstdnd krédver mer 6vervakning och fler begransningar kan ibland ifragasétta och
testa instruktioner for att bevisa sin normalitet och osarbarhet. Genom att utmana sina
begrinsningar upplever tondringen sig fysiskt stark och kompetent och kan d& dven
uppnd en kénsla av kontroll éver sin sjukdom (Tong et al., 1998). Birks et al. (2006)
menade att ungdomarna sjdlva upplever det som att andra séllan uppméarksammar eller
tillskriver dem egen expertis ndr det kommer till deras sjukdom och vardag. Forfattarna
foresprakade sdledes att barn- och ungdomsvard, likt vuxenvérd, bor genomsyras av ett
forhallningssitt dar patienten betraktas som expert pa sin egen sjukdom. Berntsson et al.



(2007) fann att ungdomar med kronisk sjukdom eller funktionsnedséttning uttryckte en
onskan om att bli mer involverade i sin vard samt visas respekt och tillit for den egna
kompetensen. Delaktighet och mojligheten att kunna ge uttryck for sina egna &sikter
anses bidra till 6kat vdlbefinnande och personlig utveckling hos dessa ungdomar.

Birks et al. (2006) beskrev i sin studie att det vanligaste sittet att hantera sin
sjukdom utgjordes av forsok att inte tinka pé det. Mdjligheten till detta sdgs vara
beroende av ungdomarnas nuvarande hélsotillstaind; de som vintade pd operation eller
var mycket sjuka var av naturliga skil mer upptagna av sitt hjartfel. Chiang et al. (2014)
beskrev hur deras deltagare forsokte hitta sétt att hantera och kontrollera sin sjukdom,
snarare an att sjukdomen skulle kontrollera dem. Ungdomarna ansdgs av forfattarna
utveckla positiva sétt att hantera sin sjukdom, exempelvis genom att identifiera sina
begrinsningar och skydda sig sjdlva och sin fysiska hédlsa. Liknande strategier gar att
finna i studien av McMurray et al. (2001), vari ungdomarna anvinde sig av strategier
baserade pé att kénna till sina begridnsningar och undvika situationer som &r potentiellt
skadliga for dem. De sade sig stundtals uppleva sorg, ilska och rddsla, men pépekade
samtidigt att livet andad maste fortsitta. Wheeler Cardillo (2010) menade att personer
med kronisk sjukdom eller funktionsnedsittning stdndigt arbetar pa att hitta sétt att
integrera sitt tillstdnd i ett positivt och starkt sjdlv. Forhallningsséttet hos de som lyckas
med det utmaérks av ett lugn och en acceptans infor verkligheten. I studien av Berntsson
et al. studie (2007) betonade ungdomarna vikten av att acceptera sin sjukdom eller sitt
funktionshinder som en naturlig del i livet. Manga var medvetna om de begridnsningar
som sjukdomen eller funktionshindret utgjorde samt det 1dngsiktiga perspektivet i att ha
en kronisk sjukdom, till exempel att en behandling kan komma att fortgé resten av livet.
Genom att acceptera att sjukdomen inte &r forhandlingsbar uppvisades storre
motstdndskraft mot potentiella svarigheter.

Syfte. Mot bakgrund av att det finns relativt fa studier som undersoker
psykosociala aspekter av hjértfel bland ungdomar, syftade foreliggande studie dérfor till
att undersoka upplevelser och erfarenheter av att som tonaring véxa upp och leva med
ett komplext hjartfel.

Metod

Deltagare

Inklusionskriterier for studien var att personen var 18 ar eller yngre och hade ett
komplext hjértfel. Genom ett strategiskt urval hittades tio potentiella deltagare via
psykolog Carmen Ryberg vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus (DSBUS),
ansvarig for projektet Psykologisk utveckling och livskvalitet hos barn och ungdomar
som behandlas med kirurgi och kateterteknik pa grund av medfott hjdrtfel. Deltagarna
kontaktades inledningsvis via brev vari de kort informerades om studiens syfte. En
familj avbojde tidigt deltagande. Resterande familjer kontaktades via telefonsamtal till
fordldrarna, varav flera hanvisade till ungdomarna som sjélva fick besluta om de ville
delta. Sju av nio ungdomar ville delta i studien. En person angav inget skil till varfor
denne avbdjde deltagande, medan en avbojde av medicinska skil. Skriftligt samtycke
inhdmtades frin deltagaren sjdlv eller frdn fordldrar om deltagaren var under 18 ar.

Urvalsgruppen bestod av sju deltagare, fyra unga mén och tre unga kvinnor, som
var mellan 15 och 18 ar (M = 16,3 ar) vid intervjutillfillet. Samtliga &r diagnostiserade



med komplext hjartfel. Sex av sju deltagare har komplexa hjértfel som dr medfodda,
vilka har kénts till sedan fodseln. Den sjunde deltagaren har genetiska anlag for hjartfel,
men det upptiacktes forst i tondren i samband med att hjirtfelets symtom debuterade.
Samtliga har genomgatt korrigerande hjértkirurgi, i de flesta fall som mycket unga. Tre
av deltagarna har behovt nya hjirtan och foljaktligen genomgétt transplantationer; tva
av dem genomgick sin hjérttransplantation under barndomen, den tredje i tonaren. I de
fall da skillnader mellan medfédda och icke-medfédda hjértfel visar sig i materialet
kommer det att markeras, i 6vriga fall bendmns samtliga hjartfel som komplexa hjértfel.

Eftersom det dr en liten urvalsgrupp kommer ingen vidare information att ges om
deltagarna. Utifran etiska Overvdganden har uppgifter, namn och berittelser
genomgdende anonymiserats i uppsatsen. [ de fall dd dialog &terges som citat i
resultatdelen anvénds I for intervjuare och ”D” for deltagare.

Instrument

Intervjuerna var semistrukturerade och syftade till att fokusera pd psykosociala
aspekter av att som tonaring vixa upp och leva med hjirtfel. Intervjuguiden utvecklades
i samarbete med Carmen Ryberg och Malin Broberg. Intervjun kretsade kring det
specifika hjartfelet och huruvida det paverkade tondringens vardag, relationer till
jdmnariga och maende/hélsa. Intervjuguiden bestod av dppna fragor som valdes ut mot
bakgrund av relevant litteratur, samt med det pagaende projektet i atanke. Exempel pa
fragor fran intervjun &dr: ”Vill du beskriva for mig hur det ar for dig, just nu, att leva
med ett hjartfel?”, ”Kéanner du att andra forstar vad det betyder att ha ett hjartfel?”,
samt "Om du tidnker pa en vanlig dag, finns det situationer som du moéter som
ungdomar utan hjartfel inte moter?”. Fler exempel hittas vid citaten 1 resultatdelen.

Instrumentets anvindbarhet testades genom en provintervju, varefter vissa fragor
omformulerades i1 syfte att gora dem mer lattforstaeliga och konkreta. Provintervjun
bedomdes vara av sadan kvalitet att den kunde inkluderas i studien.

Tillvigagangssitt

Intervjuerna genomfordes individuellt och pa avskild plats. Plats for intervjun
bestimdes i samrdd med den enskilda deltagaren. Fyra av intervjuerna dgde rum pa
Psykologenheten barn pa DSBUS. En intervju genomfordes i kafémiljo, en i ett
konferensrum péd deltagarens fordlders arbetsplats och en dgde rum pé ett bibliotek.
Dessa skillnader berodde pa att en deltagare hade svart att ta sig till sjukhusomréde,
medan de andra tva inte bor i Goteborgsomradet. Bade deltagarna och deras fordldrar
informerades om att studien kretsade kring psykisk hédlsa och vélbefinnande hos
ungdomar med komplexa hjértfel. Samtliga deltagare lovades anonymitet och blev
informerade om att deltagandet var frivilligt och kunde avbrytas ndr som helst.
Intervjuerna varade mellan 52-112 minuter, med ett genomsnitt pad 74 minuter.
Intervjuerna spelades in och transkriberades ordagrant.
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Databearbetning

Eftersom forskningsomradet till stor del &nnu dr outforskat har arbetet skett
utifran en explorativ och deskriptiv forskningsansats, varpd hela processen har praglats
av ett undersbkande och beskrivande forhdllningssatt. Det transkriberade materialet
analyserades genom tematisk analys, sd som den beskrivs av Braun och Clarke (2006).
Tematisk analys beddmdes som lamplig utifran studiens syfte och valdes utifran dess
metodologiska flexibilitet. Kodning och analys har skett parallellt med inldsning av
relevant litteratur, ett forsok till en kombination mellan induktiv och deduktiv metod.

Intervjutranskripten ldstes inledningsvis flera ganger i syfte att bekanta sig med
materialet. Kommentarer och initiala tankar hos forfattaren skrevs under tiden ned i
marginalerna. Efter flera genomldsningar inleddes kodningen. Den initiala kodningen
lag mycket ndra materialet, flera av koderna gjordes in vivo, som direkta citat och
uttryck fran texten. Kodningen gjordes inte utifrdn fOrutbestimda kategorier eller
teoretiska konstrukt, vilket har inneburit en frihet och en ppenhet i kodning och analys
med avseende pé vilka teman som kunde éterfinnas i materialet. Efter bearbetning av
kodningen och ytterligare genomldsningar av materialet utformades kategorier, vilka
jamfordes, kopplades samman eller sirskildes. Genom ytterligare bearbetning, samt en
kontinuerlig rorelse mellan material, koder och kategorier, utkristalliserades
kategorierna mer och utmynnade i 6ver- och underteman. Materialet och tematiseringen
lamnades 1 cirka en vecka, i ett forsok for forfattaren att distansera sig och komma
tillbaka med en mer objektiv blick. Efter slutférd analys och tematisering har forfattaren
dgnat sig at en verifikationsprocess och aterigen ldst materialet i syfte att bekréfta att
kategorierna gar att finna i materialet. De teman som framkom sammanstélldes och
samlades 1 varsitt dokument med relevanta citat fran intervjuerna. For kodning och
tematisering anvindes ATLAS.ti 7, en programvara for kvalitativ dataanalys.

I den férdiga rapporten har deltagarnas svar ibland anpassats till skriftsprak for
att gora texten mer lisbar. Eventuella utfyllnadsord eller pauser har i flera fall uteslutits.

Resultat

Den kvalitativa analysen resulterade i fyra huvudteman och tretton underteman (tabell
1, se nista sida). Dessa beskrivs ndrmare nedan.

Fragan om normalitet

Ett 6vergripande tema som framkom bland ungdomarna med komplexa hjértfel
kretsar kring normalitet. Genomgéende i materialet var att deltagarna stindigt verkar
forhélla sig till vad som &r normalt, dels utifrdn sin egen synvinkel och upplevelsevérld,
vad som dr normalt for dem, men ocksa ur ett storre normativt perspektiv.

Ar jag normal? Ungdomarnas skildringar av tillvaron priglades av sddant som
kan anses typiskt for tonérstiden, utan att for den delen vara specifikt for ungdomar med
komplexa hjértfel; de &r till exempel arga pa sina foréldrar, de brakar med sina syskon
och de upplever stress dver att dnnu inte ha sitt mopedkdrkort. Majoriteten berittade att
deras liv 4r som for vem som helst och att hjértfelet séllan paverkar dem eller vardagen.
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Tabell 1

Sammanfattning av de teman och underteman som framkom i intervjuerna

Fragan om normalitet
- Arjag normal?
- Hjirtfelets synlighet
- En annorlunda normalitet
Fysiska konsekvenser av hjértfelet
- Hjartfelets paverkan som situationsspecifik
- Kroppen som begriansning
- Hjartfelet kréver anpassning och planering
Oppenhet kontra 4terhallsamhet kring hjirtfelet
- Dilemmat kring 6ppenhet
- Frégor, blickar och forklaringssituationer som del av vardagen
- Andras bemétande och forhallningssitt vid hjartfel
- Forsok att reglera 0ppenhet
Psykologiska konsekvenser av hjértfelet
- Hjartfelet som kroniskt
- En tillvaro priglad av ovisshet
- Coping med hjértfelets premisser
Att so6ka information och kunskap
Att vara delaktig och ta ansvar
Att inte tdnka pa det
Att soka socialt stod

I tre av sju intervjuer utgjorde hjirtfelet en del av ungdomens inledande
presentation av sig sjélv. Bland dessa noterades en storre bendgenhet att i sitt berdttande
jdmfora sig sjdlva och betona likheter med jimnariga. Bland annat beskrev nagra av
dem sig sjilva och sin vardag som “vildigt normala”. Ovriga deltagare framstillde sig
sjdlva mer fristdende fran normalitetsbegreppet. Hos dem forekom jamforelser med
andra jimndriga mer séllan, ord som “vanlig” och “normal” anvéndes inte lika ofta.
Hjartfelet verkade hos dem sérskiljas mer fran den egna personen och identiteten; det ar
ndgot som de ansdg sig fa leva med, men inte ndgot som definierar dem som personer.

Jamforelser med jidmnériga, bade med och utan hjértfel, var dock regelbundet
aterkommande i materialet. Ungdomarna hidvdade dock att de inte bara jaimfor sig med
andra till f6ljd av hjértfelet, utan ocksd jamfor “normala” saker, sdsom snygghet,
intelligens och allmin forméga. I sina jamforelser pekade majoriteten pd mediciner och
sjukhusbesok som utmirkande for vardagen med komplext hjértfel. Flera hdnvisade
dven till sina &rr, sin begrinsade kondition och trotthet som andra sérskiljande drag.
Deltagarna podngterade déremot att trotthet dr vanligt bland alla tonaringar i puberteten,
varpa en sddan aspekt ofta normaliserades. En sddan skillnad mot jimnariga ansags
darfor inte som sérskilt betydelsefull. I de fall d& kénslor av att vara annorlunda
forekom, framstod dessa som situationsspecifika for sjukhusbesdk, vid medicinintag, i
situationer dd ungdomarna inte orkar lika mycket som jimnériga eller dd omgivningen
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ser eller uppmirksammar deras érr. En deltagare beskrev att hjirtfelet visserligen bidrar
till att hon kanner sig lite annorlunda, men att hon inte féster stor vikt vid det.

“Jag tycker vdil att alla borde kinna sig lite annorlunda pd ndgot sdtt... men
man kdnner vdl sig lite extra sdrskild. Oftast dr det pd ett ddligt sdtt, men
vad ska man gora dt det? Det finns andra... alltsd, dven om hjdrtfelet gor att
jag kdnner mig annorlunda, sa finns det andra grejer som ocksad far mig att
kdnna mig annorlunda, grejer som inte alls dr pa grund av hjdrtfelet, vilket
gor att kdanslan man fdr av att vara annorlunda pd grund av hjdrtfelet inte
blir lika farlig eftersom det finns massa andra anledningar.”

Hjértfelets synlighet. Ungdomarna noterade att hjirtfelet till stor del dr osynligt
for andra, vilket enligt dem innebir att det sdllan uppmérksammas av nadgon annan én
dem sjéilva. Hjirtfelets synlighet infor omgivningen kopplades bade till kroppens
utseende, framst till deltagarnas respektive drr, men ocksa till kroppens funktion.
Hjartfelet blir synligt infor andra nér de inte orkar lika mycket som andra, till exempel.
Manga lade storst vikt vid de rent utseendemaissiga aspekterna av hjartfelet. Jimforelser
rorande det egna utseendet var vanligt i intervjuerna och avvikelser frdn normen
framholls av majoriteten som svért. Flera sade sig dérfor vilja bli av med sina &rr.

“Det jobbigaste jag vet dr vil drret, det dr vil det jag jamfor mest. Hade jag
inte haft drret och dnda hade varit hjdrtsjuk, hade det varit okej. Men i och
med att jag har det drret sd har jag ett annat utseende dn vad de andra har
och det dr vdl det jag tdinker vdldigt, vildigt mycket pd, att jag inte hade
velat ha det drret for det blev som jobbigast for mig.”

Négra deltagare talade kring hjartfelets synlighet ur ett tidsperspektiv. De
forklarade att umgénget i tonaren skiljer sig frdn barndomens pé sé sétt att det 4r mindre
fysiskt kridvande. Deltagarna berittade att de som dldre umgés med sina vinner genom
mer passiva aktiviteter, sdsom att laga mat tillsammans, fika, se pa film eller bara prata.
Négon talade for intelligens som avgdrande egenskap for grupptillhorighet i tondren och
att hon 1 detta inte skiljer sig sdrskilt mycket frdn andra. Hon behdver dé& “inte langre
sticka ut” fran gruppen. Detta stélls i kontrast till barndomen, vilken ofta kopplades
samman med mer fysiskt krdvande aktiviteter. Med okad alder tycks hjartfelets
synlighet infor andra ha minskat, vilket i sin tur har gjort att ungdomarna numera kinner
sig mindre annorlunda. Trots att hjértfelet var mer synligt for andra som yngre, pa sa
sdtt att andra kunde notera den begridnsade konditionen och det storre behovet av att
vila, framstilldes barndomen som ldttare i vissa avseenden. Det sades bero pa att
utseendemaissiga jamforelser inte gjordes i lika stor utstrackning som yngre.

En annorlunda normalitet. Till f6ljd av att de flesta deltagarna har medfodda
hjartfel, vilka diagnostiserades och éatgirdades tidigt i deras liv, beskrev gruppen
hjértfelet som ett faktum. Bortsett frdn personen vars hjartfel upptécktes i tonaren, hade
resten av deltagarna svért att minnas eller redogora for en “aha”-upplevelse vad giller
eventuell sjukdomsinsikt. Hjértfelet framstills som ndgot som alltid funnits dér, nagot
som for dem &r och alltid har varit normalt.

D: Jag har liksom alltid fatt hora “nej, men du orkar inte lika mycket som
alla andra” och sdana grejer, och jag har ju alltid trdffat doktorer varje ar i
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hela mitt liv. Det har alltid varit en del av min vardag, en vanlig del av mitt
liv. Det var ju liksom inte en “surprise!”.

1: Och det finns heller inget ogonblick ddir du kinde "aha”?

D: Det enda jag kan komma pd dr méjligtvis dd mamma sade det ddir med
att "lika jobbigt som det dr for dem att springa dr det for dig att ga”. For
hur jobbigt dr det da for mig ndr jag gdr, eller ndr jag springer? For det
fastnade ganska rejdlt.

Manga beskrev livet med komplext hjértfel som en vana, exempelvis vad giller
mediciner, sjukhusbesok och undersokningar relaterade till hjdrtfelet. Det forstarktes
ytterligare nér en av ungdomarna lyfte fram hur annorlunda det kindes att vara pa
sjukhuset for ndgot annat 4n sitt hjéartfel. Flera beréttade att de dérfor sillan tdnker pé att
de har hjértfel. Flera ansdg att de inte kédnner till ndgon annan verklighet, ndgot annat
satt att vara, varpd jimforelser med jamnariga utan hjértfel stundtals kan bli svart.
Andra ungdomar med hjirtfel sdgs 1 vissa fall utgora en referensgrupp med vilka
deltagarna jamforde och identifierade sig sjdlva med.

En acceptans infOr att vara sig sjilv forekommer hos vissa, dér jimforelser med
jdmnariga upplevdes som oviktiga. Kénslan av att vara annorlunda, eller sig sjilv, sades
dérfor inte vara ett problem. Vissa framholl hur de, i alla fall i viss utstrdckning, har
slutat strdva efter normalitet eller konformitet. Nigra av deltagarna uppvisade stolthet
over sitt hjértfel, sin sjukdomshistoria och sitt arr.

“Jag har tiejkompisar som bara “dh, hon var snygg, jag mdste se ut som
henne”, men det dr ganska normalt tror jag. Men nd, jag... jag dr en vildigt
glad person, jag dr jag, jag dr sd glad att jag dr jag och ingen annan. Jag
gor mitt bésta hela tiden, jag lever och jag tinker att varje dag dr en gava.
Nej, for som jag sade, det dr vildigt normalt att manga tinker “dh, jag vill
se ut som henne”, men jag dr glad att jag dr jag... for att jag dndd har gatt
igenom det jag gdtt igenom liksom.”

Fysiska konsekvenser av hjirtfelet

Ungdomarnas redogorelser relaterade ofta till kroppen och dess funktion vid
beskrivningar om hur det komplexa hjértfelet paverkar dem i deras vardag. Paverkan
ansdgs vanligtvis vara situationsspecifik, men det finns tillfillen d& kroppen beskrevs
som en mer bestdende begriansning som kréver anpassning och planering i vardagen.

Hjartfelets paverkan som situationsspecifik. Flera av ungdomarna beskrev
symtom och fysiska konsekvenser av hjartfelet och deras mediciner, exempelvis hur de
latt blir kalla, kénner sig trotta, har svart att koncentrera sig, samt uppvisar tecken pé
cyanos. Vissa sade sig dven uppleva att hjirtat slir extraslag och att de har daligt
immunforsvar till foljd av sin sjukdom. De flesta sade sig dock vara vana vid detta och
ansdg sig darfor inte vara sidrskilt pdverkade av de rent fysiska foljderna av hjértfelet.
Majoriteten menade att hjértfelets méirkbara paverkan i huvudsak ar situationsspecifik,
framst vid situationer relaterade till trotthet, kyla eller anstringning. En person hdvdade
att hans hjértfel inte ens kan jamforas med migrén eftersom han bara stors av sitt hjartfel
en gidng 1 veckan — ndr han springer upp for en trappa. Dértill menade flera av
deltagarna att de fysiskt sett inte skiljer sig frdn andra och att de ar kapabla till att rent
konditionsmissigt prestera pad samma niva som jamnariga. Vissa av dem redogjorde for
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en aktiv livsstil som dgnades &t bade sport och aktiva fritidsintressen. Cirka hélften av
ungdomarna &dr regelbundet med pa gympan i skolan, men understrok i intervjuerna
vikten av att vdrma upp ordentligt och att de vanligtvis har ett stdrre behov av vila.
Kroppen som begrinsning. Det komplexa hjértfelets begrinsande natur
aterkom 1 olika utstrickning i ungdomarnas berittelser. Det berérde kondition, trotthet
och ork, men ocksa eventuella risker for den fysiska hdlsan. Bland dem som har varit
mycket sjuka under senare &r beskrevs behovet av rullstol eller permobil, samt att
minsta anstrdngning kunde fa dem mycket trotta och andfidda. Dessutom berdttade
ungdomarna att de inte kan halla pa med extremsporter eller dyka med syrgastuber pa
grund av sin déliga syreséttning. For vissa verkade hjértfelet pdverka mer vardagliga
saker; nagra far inte dta grapefrukt pd grund av en specifik medicin, andra bor inte &ta
mjukglass eller buffémat pa grund av sitt déliga immunforsvar. Flera beskrev dven
tatueringar och piercingar som riskmoment till foljd av sin sjukdom och medicinering.
Aterkommande var hiinvisningar till vad de intervjuade inte bér, far eller kan
gora till 61jd av sina hjartfel. Deltagarna redogjorde for rad, instruktioner och masten,
bade fran sig sjdlva och frdn minniskor i sin omgivning. De upplevde att andra
stundtals Overdriver och begrinsar dem onddigt mycket, vanligtvis géllde det
ungdomarnas fordldrar. Det har dock hdnt att de struntar i detta, precis som andra
tonaringar gor, och dd agerat tvartemot vad andra séger, tycker eller reckommenderar.

”Det finns vissa saker jag inte far géra. Men jag gor de flesta sakerna dndd.
Nu har jag tinkt pierca mig i ndsan. Jag har jdttemdanga vdnner som gjort
det. Jag fragade likaren, dd sa de “Férsok att inte gora det, du har inget
bra immunforsvar, det kan bli en infektion” /.../ Jag goér allting, jag bara
gor det ibland faktiskt. Och just det hir med att firga hdret, de sa liksom
“det dr inte bra”. Det var typ en mdnad efter operationen. Jag kom hem och
tinkte "Vad ska jag gora de hdr sex mdnaderna? Jo, jag kan bleka haret”,
sd jag kopte firg for tre tusen och fdrgade hdret hela tiden.”

Mainga bedomde att hjértfelet och vardagen har blivit lattare att hantera som
dldre, 1 takt med att kroppen har utvecklats och blivit starkare. De betraktade sig inte
lingre som lika begridnsade i vad de fér eller kan gora. Ungdomarna ansig inte att
hjértfelet var hindrande i deras vardag, utan hjértfelet sades snarare innebira att
vardagen blir lite mer krdvande. Flera menade darfor att det skulle vara skont att ha
béttre kondition och att slippa vara sd trott. Manga génger kan de kompensera for
hjértfelet, exempelvis genom att trdna upp sin kondition eller genom ytterligare
anstrangning. Vissa beskrev i anslutning till detta att de vanligtvis anstridnger sig sa
mycket de orkar, men att kroppen till slut har sina begriansningar. Upplevelser av att inte
orka lika mycket som andra eller att till slut halka efter konditionsmaéssigt aterfanns hos
de flesta. Det handlade dels om att nivan har varit for hog for dem, men dven om att
andra ungdomar kommit ifatt, blivit battre eller mer uthélliga som éldre. Hos flera har
dessa begrinsningar accepterats som en naturlig del av vardagen, men hos vissa
ungdomar har det gett upphov till ilska och sorg. Nagra redogjorde for hilsorelaterade
incidenter dir de anstrangt sig till den grad att de har ramlat ihop. Deltagarna relaterade
erfarenheter av att kroppen sviker till upplevelsen av att vara svag eller sjuk.

D: Det dr nog i sana égonblick, ndr benen forsvinner, som jag verkligen far

slaget i magen. /---/ Det dr dd det verkligen kinns, ndr man inte kdnner sina
ben, da kdnner man sig svag.
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1: Att det blir extra tydligt da, menar du?

D: Ja, precis. Lite andfdddhet gdr oftast att ignorera, men ndr man inte
kédnner sina ben sd gdr det inte att ignorera. Sdrskilt om det dr folk som gdr
forbi en och ser helt okej ut — nu pratar jag inte om deras utseende — men de
ser ut att klara sig ganska okej. Dad blir det att man fdr, dels att man kdnner
sig sjuk, dels att man kdnner sig lite sdahdr, utanfor liksom... och utsatt av
ndgonting som ingen kan pdverka. Jag tinker inte pd hjdirtfelet sd himla
ofta, men ndr sana 6gonblick kommer, da dr det allt jag kan tinka pa.

Négra av ungdomarna menade att de kénner av sitt hjértfel hela tiden; ndgon
bendmnde sitt hjartfel som ett stindigt hinder i vardagen. Det komplexa hjértfelet
bedomdes i regel vara ofrdnkomligt pa sé sétt att sjukdomen och kroppen sténdigt finns
med dem och stiller krav pd hantering och uppf6ljning. Regelbundna sjukhusbesdk och
mediciner dr ett maste for flera med komplexa hjértfel, vilket for ungdomarna har
inneburit missad skoltid och mindre tid for mer lustfyllda aktiviteter. Samtliga i studien
medicinerar i dagsldget for sitt hjartfel, dock i1 olika utstrickning. Nagra beskrev hur de
standigt maste halla koll pa sina mediciner och att det kan vicka bade stress och oro,
framst Gver att gldomma av att ta sin medicin. Manga forklarade att det skulle vara skont
att slippa ténka pa sina mediciner och att de girna skulle vilja bli av med dem.

Hjartfelet kriaver anpassning och planering. Deltagarna delade generellt sett
en uppfattning om att tillvaron med komplext hjirtfel krdver anpassning och planering.
Flera har dragit ldrdom frén sin sjukdomshistoria och situationer dir de anstréngt sig for
mycket och det verkar som om de kontinuerligt ldr sig hur de bor hantera och anpassa
sin vardag for att klara av den. Enligt ungdomarna sjélva kunde det handla om att vélja
styrketrdning framfor konditionstrdning samt att undvika att springa till bussen pa
morgonen, trots risken for att komma forsent till skolan. Nagra berittade att de har valt
bort vissa uttrottande aktiviteter eftersom aterhdmtningsperioden fran dessa vanligtvis dr
mycket langre dn fOr jdmnariga utan hjértfel.

“Jag vdljer ju bort eller minskar pd uttréttande aktiviteter sa mycket som
maojligt. Aven om det dr lite sdhdr lathet, sd dir det ocksd ett sdtt att anpassa
vardagen sd att man faktiskt klarar av den. Forut sd var det mer sd att en
gympalektion kunde det ta en vecka att daterhdmta sig ifran. Jag behover inte
ta ut mig pa samma sdtt, dven om min kondition i stort sett dr densamma
som den var da.”

Aterigen ansig flera att det har blivit littare att leva med hjirtfel som ildre, av
den anledningen att det som yngre var svérare att kénna till och uppmérksamma andra
om sina fysiska begridnsningar. Ndgon menade att anpassningen till ett liv med
komplext hjértfel inte har varit oproblematisk eftersom det har tagit tid att lara kénna sin
sjukdom, sina mediciner och deras eventuella biverkningar. Deltagarna tyckte sig
generellt sett vara mer forsiktiga géllande sin fysiska hilsa i dagslaget, de forsoker sidga
till nér de inte orkar och lyfte vikten av att sjilv kdnna efter hur mycket man orkar.

Intervjuerna med dessa ungdomar askidliggjorde att de i sin vardag behover
relatera och forhélla sig till sin kropp och sin fysiska hélsa, sérskilt i de fall di patagliga
hilsorisker forekommer. Ungdomarna beskrev situationer dir de, utifran det faktum att
de har ett komplext hjdrtfel, tvingats ta stéllning till huruvida nagot dr lampligt eller
inte. Dessa handelser har vanligtvis kretsat kring att personen inte bor, fér eller kan gora
vad jamnariga gor. Nadgra kommenterade att de skiljer sig fran jimnériga utan hjirtfel i
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detta avseende, att andra inte behover forhalla sig till sin kropp pd samma sétt. Nagon
malade upp vardagen som en riskbedomning, dir hon sade sig uppleva begrinsad
spontanitet till foljd av sitt hjartfel.

“"Men att dricka och sd, det har jag inte gjort och det tinker jag inte gora.
Jag tycker det dr jitteddligt. Aven om jag har vinner som har forsokt fi mig
att dricka, "ja, men ta en cigg med oss” eller sd. Jag gillar det inte, utan jag
tinker jdttemycket pa hjdrtat. Pd kvillar ndr de vill gora ndgot vildare,
“kom med oss sd dker vi moped” eller sd, da sdger jag alltid nej, for att det
kan vara riskabelt. /---/ De behéver inte oroa sig sd mycket for saker, for
dem dr det bara att géra. For mig mdste jag tinka flera ganger, Ska jag
gora det eller inte? Ar det bra for hjirtat? Ar det daligt for hjdrtat?”. Man
kan ju inte komma ifran sitt hjdrtfel. Man kan tinka bort det en stund, men
man kan inte komma frdn det. Man kan inte bara stinga ner alla kénslor for
hjdrtfelet. Man mdste respektera det (...) Jag kan inte vara sd spontan med
ett hjdrtproblem, jag mdste dndd planera. For dem dr det bara att gora.”

Oppenhet kontra iterhillsamhet kring hjirtfelet

Alla deltagare diskuterade 1 intervjuerna fragan om oppenhet och aterhallsamhet
i relation till sin omgivning vad giller information om sitt hjértfel. Resonemangen
kretsade kring vilka som bor kénna till sjukdomen, vad de bor veta, samt nédr och hur de
bor fa reda pa det. Ungdomarnas svar varierade stort i den hir fragan.

Dilemmat kring 6ppenhet. Ungdomarna uppvisade tydlig ambivalens rorande
oppenhet och dnskan om att berdtta om sin sjukdom. Vanligast var att de pratar om
hjértfelet med sina fordldrar och nira védnner. Flera papekade att de inte forsoker dolja
sin sjukdom for omgivningen, men sade sig bara vilja prata om sitt hjértfel nér det
kommer pa tal. Ungdomarna berédttade att de séllan tar eget initiativ till att prata om det.
Majoriteten talade om andras fragor som en forutséttning for att berétta, ocksé 1 de fall
dé personen gérna ville prata om sitt hjirtfel. Flera havdade att andra gérna far fraga om
de undrar ndgot och uttryckte dd dven en villighet infor att berdtta om sin sjukdom.

Manga beskrev dock svarigheter i att berdtta om sitt sjukdomstillstand.
Deltagarna vittnade om viss oro kring den egna formagan att kunna forklara tillrdckligt
vél och att eventuellt sakna svar pa andras fragor. Dessutom framstélldes livet med
hjértfel av vissa ungdomar som en unik upplevelse, ndgot som andra inte kan forsté fullt
ut. Egna, liknande erfarenheter bedomdes av deltagarna vara en fOrutséttning for att
kunna forstd vad man som ungdom med ett komplext hjirtfel gar igenom; andra med
egen hjartsjukdom eller likartade erfarenheter sades kunna forsta battre.

Jag tror inte att ndgon vet hur det kdnns att vara tondring, ha ett hjdrtfel
eller leva med mediciner och ha sd mycket oro. Jag tror inte ndgon vet. Bara
kanske hon Rebecca, hon forstar mig, eller ndgon annan som gar igenom
det. Faktiskt. Jag tror inte riktigt att folk kan forstd, jag tror inte det gdr att
forstd. Aldrig fullt ut. /.../ For vissa som jag berdttar till, de har inte varit pd
sjukhus pd kanske tio ar, de har inte tagit ett enda blodprov pa flera
mdnader. De sdger alltid att "vi slipper sdnt” eller “varje gdng vi
kontrollerar oss sa dr vi helt friska”. Hur ska de forstd hur sjukhuslivet dr?
/.../ Till och med min bdsta vin sa det, "Hur mycket jag dn grdter och pratar
med dig om det sd kommer jag aldrig veta hur det kdnns for dig egentligen”.
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Vissa hdvdade att andra séllan sitter sig ned och verkligen pratar med dem om
hur det faktiskt &r att leva med hjértfel. Nagra menade att de inte vill forklara for sddana
som bara dr nyfikna och egentligen inte bryr sig. Sjukdomen ansags dartill vara en
personlig del; det &r inte ett vardagligt samtalsdmne och det sdgs ta tid att forklara.
Négon sade sig enbart vilja prata om det ordentligt, ’eye-to-eye”. Flera vill dven
undvika den uppmérksamhet som det innebér att gora ett tillkinnagivande infor en stor
grupp, exempelvis infor den egna skolklassen. De flesta foresprakade dock Sppenhet
och menade att de onskar berdtta om sin sjukdom. Flera av dem uttryckte vid intervjun
en lattnad Over att fa Oppna upp sig och prata om sina sjukdomsrelaterade erfarenheter.

Fragor, blickar och forklaringssituationer som del av vardagen. Fréagor,
blickar och forklaringssituationer bedomdes vara vanligt forekommande i vardagen for
dessa ungdomar; nadgot som vissa inte dr helt bekvdma med. Andras fragor, blickar och
kommentarer relaterades ofta till hjirtfelets synlighet och utseendeméssiga egenskaper,
alltsa 1 de fall d4 andra uppfattat avvikelser frdn normen pa nédgot sétt. Deltagarna
forklarade att det framst giller framlingar eller ytligt bekanta eftersom familj och
vinner 1 regel kdnner till bade sjukdomen och dess konsekvenser. Flera anvénde
omklddningsrum som ett exempel pa en vanlig plats for fragor och blickar, ofta da andra
har sett deras drr. Andra beskrev fragor och kommentarer i samband med trotthet pé
gympalektionen och vid tecken pé cyanos (exempelvis blda ldppar). Fragorna sades ofta
handla varfor ungdomarna ser ut som de gor, men kunde &ven berora till exempel
operationer och medicinering. Upplevelser av att stindigt behdva forklara sig och att ha
gjort detta hela sitt liv forekom séledes hos nigra av deltagarna.

"Pa gympan ndr man byter om till gympakidder kan folk kolla, “oj, har du
ett drr, vad har hdnt med dig?”. Just den situationen dr vildigt, vildigt
jobbigt, for att dd mdste man forklara allt. Och det dr klart, det dr sdkert
svdrt for den personen att forstd allting, men man forsoker ju forklara sa
mycket som mdjligt. Sd har det varit hela livet.”

Andras bemotande och forhallningssitt vid hjéartfel. En betydelsefull och
kanske avgoérande faktor i frdgan om Oppenhet och aterhdllsamhet sdgs kretsa kring
sociala konsekvenser och andras potentiella reaktioner. Nagra hidvdade att de numera
inte bryr sig om hur andra reagerar, varpa de inte ldngre forsoker dolja sitt &rr eller sitt
hjértfel. Majoriteten av deltagarna uttryckte dock oro och ridsla infor hur omgivningen
kan reagera och hur de kommer att uppfatta och bemdta ungdomen nir de far reda pa att
denne har ett hjirtfel. Overviigandet kring 6ppenhet verkade handla om konsekvenser
pa bade kort och lang sikt, dir flera talade for att vetskapen om hjartfelet pd sikt far
andra att dndra uppfattning om dem. Ungdomarna sade sig dven ha mott reaktioner av
chock och forvéning nér de valt att beréttat om sitt hjartfel.

Flera beréttade att andras bemdtande paverkas av att de kénner till hjartfelet. De
redogjorde for upplevelser dér de blivit behandlade som om de inte vore normala, som
om de inte vore samma person ldngre. I vissa fall beskrev ungdomarna det som att
omgivningen dr mer orolig och forsiktig dn vad ungdomarna sjélva ér vad géller deras
fysiska hélsa. En aterkommande farhdga bland ungdomarna var att andra skulle tycka
synd om dem eller att andra tror att ungdomarna tycker synd om sig sjélva. Det var den
vanligaste anledningen till varfér de ibland undviker att berdtta om sitt komplexa
hjértfel. Svaghet var ndgot som méanga deltagare vill ta avstand ifran. Flera av dem
understrok att de inte soker sympati nér de véljer att berdtta om sitt hjértfel.
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“Vissa dndrar liksom uppfattning av vem man dr och vad man klarar liksom.
Borjar stdlla frdagor ndr jag gar i trappan och sana grejer, om jag orkar gd i
trappan. Du vet, sant man aldrig hade stdllt till en normal mdnniska. Jag
antar att de gor det for att de lite grann dndrar uppfattning, samtidigt sda kan
det ju bero pd nyfikenhet. Men oftast sda sdger dem det med lite sdhdr, som
om de tycker synd om en. /---/ Det stor mig lite att de inte riktigt inser att jag
hanterar sana grejer varenda dag, att jag dr jdttevan vid det. Det dr lite det
som stor mig, bara for att de ser mitt hjdrtfel for forsta gdangen, sd betyder ju
inte det att jag gor det.”

Aven i de fall di personen ville beritta om sina erfarenheter och ville visa upp
sitt drr med stolthet, sags risken for negativa psykosociala konsekvenser verka
hdmmande. Deltagarna ansdg sig dé 1opa risken att betraktas som skrytsam eller att
andra skulle tycka att personen i frdga far for mycket uppmérksamhet. En av deltagarna
berdttade att andra kan bli avundsjuka pa uppmérksamhet det innebér att ha ett hjértfel.

“Det dr vildigt mdanga som bytt organ, sd jag vill inte "kolla pd mig, jag dr
bdst”, utan jag vill verkligen... det dr svdrt att férklara. Det kinns fult att
skryta med det, sd kan jag sdga. Alltsd, det dr ju egentligen ingenting att
skryta med for att det dr sa mdnga som har gdtt igenom det jag har gdtt
igenom... just hjdrtfelet da. Men grejerna innan, ndr jag féddes och allt, det
dr det inte sd mdnga som gdtt igenom. Men jag vill inte skrika ut "kolla pa
mig, jag har klarat det héir”, utan jag vill vara en vanlig mdnniska som dad
Iyfter fram denna frdga (om organdonation, férfattarens anmdrkning), for
man kan faktiskt géra skillnad, verkligen. Det dr vdil det.”

Négra redogjorde for pétagligt negativa erfarenheter av att andra har ként till
hjértfelet och en av deltagarna sig tillbaka pa sin 6ppenhet med anger. Vissa berdttade
om hur hjirtfelet har inneburit sirbehandling, exempelvis i form av en hissnyckel som
en av deltagarna har fatt att anvdnda i1 skolan pd grund av att det dir finns ménga
trappor. Ofta beskrevs sdrbehandling med en anmérkning frdn ungdomarna sjilva att de
varken behover, vill ha eller har bett om det. Hos vissa vickte det dven en 6nskan om att
motbevisa andra om att det skulle vara jobbigt om att leva med ett komplext hjértfel.
Négon sade: ”Vada hjértfel? Det mérks ju ingen skillnad pa mig. Jag ska visa att det inte
ar sé jobbigt egentligen”.

Vissa menade att hjdrtfelet har inneburit att de har blivit mobbade, vilket av
samtliga bedomdes vara mycket smirtsamt och orittvist. Trots att mobbning verkar ha
varit mer forekommande i lagre &ldrar, ofta till foljd av ett annorlunda utseende, fanns
hos deltagarna en rddsla infor att det skulle kunna hénda igen. Ungdomarna menade att
andras kdnnedom om hjértfelet kan resultera i att de domer eller behandlar dem illa.

I: Hur reagerar folk dd, ndr du vdl berdttar for ndgon?

D: "Addh. Ar det sant? Oh my god, hur dr det, hur var det?” och sd. Och
om jag dr med pd fotbollen eller ndgonting, “var forsiktig med henne, hon
har hjdrtproblem, hjdirtat kan bara spricka” och sant. Du vet, det kinns... de
sdger sd, "var forsiktig med henne, hon kommer att dé”. /.../ Det dr jag
Jjétterddd for /.../ att de kommer att sdga “var forsiktig med henne, hon
kommer att smitta er”, vdrsta, retas och sant.
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Deltagarna beskrev dock dven situationer dér 6ppenhet har inneburit erfarenheter
av mer positiv karaktdr. Ndgon menade att 6ppenhet kring hjértfelet har bidragit till en
djupare kontakt med sina vénner, medan andra beskrev att omgivningen har agerat
validerande, lyssnat och beskrivit personen som bdde cool och modig. En av deltagarna
som tidigare utsatts for mobbning kénner sig idag mer accepterad och menade att det
beror pd att jimndriga nu borjar forstd och respektera hjértfelet. Majoriteten av
ungdomarna uttryckte en dnskan om att bli accepterade, att de vill bli behandlade som
alla andra och poidngterade da att hjértfelet inte bor paverka deras relation. Samtidigt
sade de sig ocksa vilja ha vinner som forstar deras situation, varpd de betonade vikten
av att andra stundtals anpassar sig efter deras sjukdomsspecifika behov. Det sades av
ndgon handla om en balans i bemdtandet av personen och i relation till hjértfelet. Det
har ingen lyckats dstadkomma @nnu, menade en av deltagarna.

D: Antingen sd tycker de synd om mig och inser inte att jag inte vet ndgot
annat och sd finns det ju vissa som helt ser forbi. Jag vet inte ndgon som
hittat en riktig balans mellan att se det som ingenting och att se det som ett
vdldigt stort problem. Fér dem som ser det som ingenting kan det vara svart
att komma ikapp med eller sd. Ldnga promenader dr inte min grej, men de
fattar inte riktigt varfor det inte dr min grej. Medan det dr andra, sd fort
man gdr ndgonstans och sd fort jag dr trott, som blir extremt mammiga eller
pappiga. Det dr ju framst mina vinner som dr sd, men det finns aldrig riktigt
ndgon balans.

I: Hur skulle den hdr balansen se ut tinker du? Hur vet du om ndgon har
hittat balansen?

D: De fragar vid rdtt tillfille och anpassar sig pd ett annat sdtt, antar jag.
Men det dr ju jdttesvdrt att veta, for ingen kan riktigt ldsa mina tankar
liksom. Egentligen sd nojer jag mig med att de inte sdger ndgonting alls. For
det kdnns dnda bdttre dn att ha ndgon som tycker synd om en.

Forsok att reglera oppenhet. Med ovanstiende som bakgrund, beskrev
ungdomarna hur de i varierande grad reglerar sin 6ppenhet och hjirtfelets synlighet for
att minska hjartfelets negativa konsekvenser i det sociala rummet. Det kan exempelvis
ta sig uttryck i form av att ungdomarna forsoker dolja sitt drr genom att vélja kldder som
tacker drret, undvika att gé i bar dverkropp eller att undvika att bada tillsammans med
andra. Ndgon beskrev att hon genom att paverka sitt utseende kan uppfattas som normal
eller frisk av andra. I vissa fall malade deltagaren upp en tillvaro i vilken en fasad
upprétthdlls gentemot andra for att slippa synliggora sjukdomsrelaterat lidande.

“Jag minns att jag var tjejen som var jdttekind pa Facebook hos mina
kusiner. Jag lade alltid upp bilder och statusar pa vad jag gjorde och de
trodde att jag hade virsta bra livet. Och i sjilva verket, hemma, ldg jag pd
sdngen hela tiden. Jag var ju sdingliggande de sista mdnaderna ndr jag var i
k6 tvd mdnader, eller tre mdnader, pd hjdrta. /---/ Och ndr jag tar pd mig
sdna kldder sa vet ingen. Jag brukar typ délja, jag brukar typ sminka mig,
fixa mig, sd nu kan man tro att jag en vanlig tjej. Mina kusiner sdger alltid
ndr de ser bilder pa Facebook, "Har du ens bytt hjdrta? Du dr ju helt frisk,
du dr helt...” /.../ ”"Du ser inte trott ut”, sd sdger de alltid.”

Andra har osynliggjort sitt hjartfel genom att inte prata om det. En deltagare sade
sig helt undvika att berétta om sitt hjartfel i dagsldget, de enda som kénner till hennes
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hjértfel &r hennes familj och slidkt. Hon berittade att hon vid tillfdllen ocksa ljugit for
andra om att hon 6verhuvudtaget skulle ha ett hjértfel.

Psykologiska konsekvenser av hjirtfelet

Mainga av deltagarna sade sig i dagsldget md bra och upplever sig sillan bli
sirskilt paverkade av sitt hjirtfel. Aterkommande var dock uttalanden om hjirtfelet som
ndgot negativt och odnskat. Medan flera kunde se att sjukdomen har fort med sig vissa
positiva saker, finns det dem som sdg hjértfelets nirvaro som Overvidgande eller
uteslutande negativt. Kénslor av sorg, frustration och rddsla forekom bland dessa
deltagare i relation till hjartfelet. Psykologiskt relevanta aspekter som aterfanns i hur
ungdomarna talade kring sitt sjukdomstillstdnd berdr hjartfelets kroniska karaktér, samt
den ovisshet som det komplexa hjartfelet bidrar till att skapa i tillvaron. Ungdomarna
uppvisade flera olika sétt att hantera dessa aspekter.

Hjéartfelet som kroniskt. Flera av ungdomarna talade om och forsokte forhélla
sig till hjartfelets livslanga karaktdr. Bland dem uttrycktes en medvetenhet om att
sjukdomen alltid har varit med dem, i de fall hjértfelet var medfott, och alltid kommer
att finnas med dem. Nagra upplevde detta som svirt och gav da uttryck for viss
uppgivenhet. Pastdenden av typen “det gar inte att &ndra pa”, “man far bara leva med
det” och ”vad ska man gora &t det?” noterades hos flera av ungdomarna.

Hos flera aterkommer dven frdgan “varfor jag?” relaterat till det komplexa
hjértfelet. I samband med det markerade flera av deltagarna att ingen annan i familjen ar
sjuk, det dr bara dem. Hos vissa bedomdes det vara orittvist och sades vicka
avundsjuka, bdde vad géller den egna familjen men ocksa i relation till andra ménniskor
i sin omgivning. En deltagare gav uttryck for frustration dver sin situation, di hon i
intervjun utbrast ”jag vill inte ha det sahér, jag vill inte ha den hér sjukdomen!”.

I: Blir du ndgon gdng arg eller ledsen over att du har ett hjdrtfel?

D: Ja, ofta blir jag det faktiskt... inte arg sd, men jag tinker hela tiden
“varfor just jag? Jag orkar inte”. Ibland ndr man ska ta mediciner till
exempel, sd kan jag tinka “nd, nu tinker jag inte ta mediciner, jag vill inte,
jag vill vara som en normal person”, men det gdr inte. Det dr vil det som dr
det jobbigaste, att inte kunna tinka ’jag kan leva ett normalt liv utan
mediciner”. Men sen nédr man blir dldre sd blir det ju en vana, det blir inte
en sd stor grej i sitt liv. Men det blir dndd att man gdr och tinker pad det hela
tiden, vilket dr jobbigt.

En tillvaro priglad av ovisshet. Hjértfelet verkar bidra till ett visst métt av
ovisshet i tillvaron for ungdomarna, vilket i intervjuerna visade sig i form av frigor som
de stiller sig sjdlva. Vanligtvis berdrde fridgorna hjértfelet och dess konsekvenser, i
allmédnhet med fokus pa framtiden, varpa det hir temat ocksé relaterar till ovanstadende
tema om hjértfelet som kroniskt. Ungdomarna beskrev att sjukdomen har fatt dem att
fundera Over sdvil livet som ddden. Vad tankarna kretsade kring var dock hogst
individuellt. En deltagare begrundade att personer med hjartfel inte har kunna dverleva
sarskilt ldnge. Hon papekade ovissheten i sjukdomens langsiktiga konsekvenser och att
sade sig dirfor kénna sig "lite som ett experiment”. Hon fragade sig sjélv hur linge det
ar tankt att hon ska leva, vilket bedomdes vara en svar fraga att hantera. En annan
deltagare beskrev att de inte vet vad som hinder om han slutar att ta sina mediciner och
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att han dirfor aldrig kan sluta ta dem. Négon funderade 6ver vad som hade hdant om han
inte hade fotts i Sverige eller om han hade vuxit upp i en annan tid, medan en annan
diskuterade sjukdomens drftlighet och reflekterade d& kring mojligheten och 6nskan om
att skaffa barn. Bland deltagarna som har genomgatt hjirttransplantationer uttrycktes
ovisshet i form av oro infor att bli véldigt sjuka. Samtliga talade om risken for
avstotning och att de eventuellt kan komma att forlora sitt nya hjérta.

D: Med avstotningarna nu ndr jag bytt hjdrta, det dr ocksa lite sdahdr shit”,
nu ndr jag dr dldre sd fattar jag ju mer, “shit, du mdste skdrpa dig, du kan
inte leva sdhdr, det kommer sluta med att du dér”. Och jag vill inte do, jag
dr mitt i livet nu.

1: Avstétning, vad dr det for nagot?

D: Det dr ndr hjdrtat, nej kroppen, kdnner av att hjdrtat dr ett frammande
foremal, sa immunforsvaret dter upp hjdrtat /.../ Det dr en skala fran noll till
fyra, fyra dr jag vildigt ndra pd att do. Jag hade tvd. Och da blev jag fast pd
sjukhuset i, jag kommer inte ihag hur linge det var, om det var en mdnad
/.../ Dd dr jag jittesjuk, da fdr jag inte trdffa ndgon.

Utover den ovisshet som alla ungdomar sannolikt kénner infor framtiden, verkar
hjértfelet 1 olika avseenden och utstrickning bidra med @nnu en aspekt av osékerhet for
deltagarna. I detta framstod &lder som en relevant aspekt, dd okad élder av flera
anledningar ansags bidra till en mer begriplig vardag for ungdomarna. Det sades dels
bero pé att de fir mer beréttat for sig (av till exempel forédldrar), men ocksa till f61jd av
att de nu kan forstd mer om sin sjukdom och sjukhushistoria. Flera har dem som haft sitt
hjértfel sedan fodseln har tidigare haft svart att bilda sig en uppfattning om hur sjuka de
egentligen var en gang i tiden och hivdade att de tidigare har varit for unga for att
kunna forsta allt. Deltagarna forklarade att 6kad &lder innebér storre medvetenhet om
allvaret 1 bade sjukdomen och eventuella ingrepp, ndgon som inte enbart betraktades
som positivt.

Det var ju skillnad att bli opererad néir man verkligen insdg vad det var for
ndgot /.../ Vid den forsta operationen var jag ju nyfodd, sedan tog det bara
ndgra dr sa gjorde jag de andra tva. Dd visste jag inte vad det var, jag hade
ingen aning for jag var ju sd liten, jag fattade inte var det var. Dd var det ju
inga problem. Men ndr man gdr i femman, sd insdg jag ju, jag visste vad det
var och da var det mer fruktansvirt att géra det, ndr man insdg vilket
ingrepp det var och vad de gjorde. Att operera sig ndr man dr dldre dr
mycket jobbigare dn nédr man dr mindre.

Som tidigare ndmnt, har samtliga genomgatt korrigerande operationer for sitt
hjértfel och vanligast ar att de har skett mycket tidigt 1 deltagarnas liv. Det géller dock
inte alla. Nagra av deltagarna genomgick sin forsta hjirtoperation eller ytterligare
operationer som &ldre; en av deltagarna fick en hjértinfarkt som krévde kirurgiskt
ingrepp, medan tva andra genomgick sina hjérttransplantationer. Deltagarna berdttade
att de 1 regel var mycket sjuka infor sina respektive operationer, vilket innebar att de
infor sina ingrepp upplevde rddsla och ovisshet, samt ett mote med sin egen dodlighet.
Deltagarna som har genomgatt hjérttransplantationer som &ldre sérskilde sig dock fran
Ovriga, da stark ridsla for doden och néstintill traumatiska héndelser relaterade till
hjértfelet enbart gick att finna bland dem. De redogjorde i regel for ett annorlunda och
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mer oregelbundet sjukdomsforlopp @n de andra ungdomarna. Transplantationerna har
for dem inneburit panikkénslor och dodsangest, i bdda fall till den grad att de forst inte
ville opereras och da néstan var villiga att ge upp sitt nya hjirta. De gav uttryck for en
extrem form av den ovisshet som komplexa hjértfel kan innebéra, vilket inte kan anses
vara representativt for ungdomarnas vardagliga tillvaro eller for gruppen som helhet.

"Pappa sade “du har fatt ett nytt hjdrta, vi mdste aka in”. Och dd borjade

jag grdta jdittemycket, jdtte-, jdttemycket, jag borjade skrika. For jag trodde
att jag skulle typ do, jag skrek hela tiden “jag vill inte do, jag vill inte do”. /-
-/ Mamma grdt jdttemycket, mina systrar ocksd, de grdt jdittemycket. Jag
ocksd. Och precis innan de skulle ta mig, da skrek jag “jag vill inte!”, jag
typ holl mig sjilv i dorrarna, jag blockerade dorrarna for sjukskéterskorna.
Det var da jag kinde “gud, nu kan jag dé”, alltsd, "nu kan jag typ... vad
ska jag gora om jag dor sahdr?”. Sen sa de vi hinner inte hdlla dig vaken i
tio sekunder till, det far ta tre sekunder”. Pad de tre sekunderna sd kollade
jag bara pd sjukskoterskorna och sa “jag vill inte do!”, jag skrek “jag vill
inte do, jag vill inte do!”. Men de sa, “du kommer inte att do”, och blev
ocksd lite panikslagna eftersom de inte heller visste vad som skulle hdnda.”

Coping med hjirtfelets premisser. Deltagarna uppvisade stor variation i hur de
rent psykologiskt hanterar hjirtfelets premisser och psykosociala konsekvenser, vilka
kommer att beskrivas mer utforligt nedan. Dessa copingstrategier kan i sin tur tidnkas
hénga samman med i vilken utstrickning ungdomarna upplever sig kunna paverka sin
livssituation, samt hur mycket hjartfelet och ovanstdende premisser paverkar deras
framtidssyn eller sétt att leva. Majoriteten sade sig kunna leva det liv de 6nskar leva och
att hjértfelet inte paverkade dem 1 sérskilt stor utstrickning, en mdjlig indikation pa att
de lért sig att hantera hjartfelets nidrvaro och konsekvenser. En av deltagarna gav direkt
uttryck for att livet med hjértfel inte dr forutbestimt pa grund av sjukdomen: “det &r ju
vad du gor det till, inte vad det &r.” En annan menade att hjértfelet pdverkar honom i
sadan liten utstrackning att ett liv utan sjukdomen inte hade sett sirskilt annorlunda ut.
Han pédpekade att ’jag kinner att jag har fatt gora ndstan allt jag vill anda”.

En av deltagarna som har genomgatt hjarttransplantation uppvisade det motsatta,
dé uppfattar framtiden som mycket oviss. Hon beréttade att hon vill né flera milstolpar
tidigt 1 sitt liv, att hon vill leva sitt liv snabbt, eftersom hon upplever sig sakna en
garanti for hur ldnge hon ska leva.

D: Jag dr lite mer sdahdr, "hdnder det, sd hdnder det”. /.../ Sen tinker jag,
”Du ska inte vara for glad, for tink om ndsta dr, du kanske fdr vdrsta svaret,
vdrsta tinkbara /.../ och héinder det sda dr du helt forstord, da kommer din
stress komma tillbaka och allt kommer att kollapsa”. Sd jag tinker vildigt
negativt faktiskt. Fér stunden kan jag vara jitteglad, men sen kan det komma
tillbaka, de negativa tankarna. /.../ Ibland tinker jag jdttepositivt kring att
jag har fdtt ett nytt hjdrta... Men ndgon gdng tdnker jag dndd, “hur ska jag
hitta en partner som kommer att acceptera mig for den jag dr?”. Jag har
vdnner som dr 18-19 dr som har férlovat sig. Det dr tidigt, ja, men jag har
ocksd alltid velat géra det sd tidigt. Nu till och med sd pratar jag med
mamma om det, att jag vill gora det tidigt. Jag har fdtt ett nytt hjdrta och om
jag inte har fdtt nagon garanti att det kommer att vara hos mig hela livet, dd
vill jag... jag vill ge mitt arv nu, jag vill skaffa barn, jag vill gifta mig,
allting. Jag vill gora allting tidigt.
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I: Som att du skyndar dig lite dd, som att du vill hinna?

D: Ja, det har gett mig ett litet sprdng ddr, att jag vill gora det for att jag vill
ldmna kvar mycket minnen av mig sjdlv och om jag fdr en dotter eller en
son, dven om det dr sjukt sd vill jag bara visa att jag kunde, att jag var stark,
att jag fick barn, att jag har min partner eller hade ndgon som dlskade mig
for den jag dr. Jag har fatt den viljan efter operationen faktiskt. Jéittemycket.

Att soka information och kunskap. Flera beskrev att de i dagsldget har relativt
f4 fragor om sitt hjartfel, samt upplever mindre oro och ovisshet infor framtiden &n
tidigare. De kopplade samman detta med att de nu har mer information om sin sjukdom.
I intervjuerna noterades att deltagarna uppvisade stora variationer i sin kunskap om sitt
hjértfel och sin sjukdomshistoria. Medan nagon inte kénde till sin diagnos, framholl en
annan att hon har mer koll dn sjukhuspersonalen. Enbart en av deltagarna upplevde sig
sakna mycket information om sitt hjértfel. Kunskap bedémdes emellertid vara dnskvért
av samtliga och en fOrutsittning for att hantera sin hélsa och tillvaro pd ett bra sitt.
Manga av dem uttryckte ett intresse for sitt komplexa hjértfel och papekade att de alltid
har stéllt fragor kring sin sjukdom. Ungdomarna betonade att mojligheten att fa svar pd
sina funderingar som ndgot mycket viktigt, varpd fordldrar och sjukvardspersonal
vanligtvis agerar informationskallor.

I: Hur har du ldrt dig allt det hér?

D: Mycket tid pa sjukhus (skratt). Nd, men det dr vdl det faktiskt. Mamma
och pappa har berdttat vildigt mycket. Jag dr sjdilv vildigt intresserad av
det ocksd. Det kanske kan ldta konstigt, men jag dr faktiskt det. Nir det
gdller saker som man sjdlv har och som man sjilv dr delaktig i, sda dr jag
vdldigt intresserad. Jag vill ju veta sdklart, vad det dr som héinder, vad det
var som hdnde, vad det var som gjorde att just jag fick det ddr liksom. Sd.
Jag forséker varje dag, hela tiden, ldra mig mer om vad det dr for ndgot.

Négra av dem uppvisade dock ett ambivalent forhallningssétt till information
kring hjértfelet, i alla fall vad giller viss typ av kunskap. Nagon beskrev hur hon sokt
information om sin sjukdom pa internet, men att det var mycket jobbigt d4 hon kom i
kontakt med statistik for dodlighet. Flera fragade sig sjélva “vill jag verkligen veta?”.
Det verkar foljaktligen som om okunskap och ovisshet ibland kan vara att foredra.

Att vara delaktig och ta ansvar. Mot bakgrund av att hjértfelet kommer att vara
med ungdomarna for resten av deras liv diskuterades delaktighet och ansvarstagande
vad giller sjukdomstillstandet. Flera uttryckte att de upplever en kénsla av eget ansvar
for sitt hjartfel, medan ansvar i andra fall har uppstétt till foljd av uppmaningar fran
foréldrar eller sjukhuspersonal. Ansvar uppvisades bland annat genom att ungdomarna
sag till att hélla sig sjilva informerade, respekterade regler eller begridnsningar
relaterade till hjartfelet, men det kunde dven gélla delaktighet i vard och vérdplanering.
Som grupp uppvisade ungdomarna stor spridning i detta avseende, dér vissa &nnu
forlitar sig helt pa sina forédldrar. Dessa ungdomar menade att kraven som stélls pad dem
i dagslédget enbart inkluderar deras medicinintag. Andra beskrev att de vill ta ansvar och
uttryckte i detta ett dgande av sin sjukdom.

D: Ndr jag var kanske tolv-elva dar och jag kom in till likarna, sd var det
mer att de pratade med mina fordldrar och inte med mig om vad det var som
var fel och hur det sdg ut eller om det var bra. Efter det sa borjade de fatta,
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det gick ju inte, da sade jag till mamma att “nej, du far inte folja med in”.
Sedan pratade de med mig istdllet, sad fick fordldrarna komma in senare.
1: Sa du valde sjdlv att stinga ute fordldrarna?

D: Jag tyckte det att, jag var ju lite for gammal innan de borjade prata med
mig. Det dr liksom mitt hjdrtfel, det dr inte mina fordldrars.

Oavsett ansvarstagande 1 dagsldget yttrade dock samtliga Onskan att bli
tillfrigade kring sddant som ror dem och deras vird. De flesta upplevde ocksa att de
faktiskt blev tillfrdgade och lyssnade till i dessa avseenden.

Att inte tinka pd det. 1 flera fall beskrev ungdomarna att de forsoker forlika sig
med hjértfelets nirvaro och kroniska karaktir genom acceptans. Sjukdomen ansigs av
flera vara nadgot som de bara far leva med, minga ganger med betoning pé att de saknar
andra alternativ. Flera menade att det inte hjdlper att vara ledsen eller arg, utan att man
istdllet bor vara tacksam for att man lever eller har fatt ett nytt hjirta (i de fall da
personen genomgdtt en hjarttransplantation). Som del i detta talade ungdomarna kring
forsok att inte ténka pé sitt hjartfel och hur de undviker tankar om mojligheten bli av
med sin sjukdom, aterigen med hinvisning till att det inte gar att fordndra. Nagon
beskrev detta i termer av att tinka bort det och ga vidare. Flera av deltagarna beskrev att
de forsoker ta en dag i taget och leva i nuet.

“Det dr att jag forsoker ta bort det pd nagot sdtt. Det dr inte ndgot roligt i
sitt liv sdaklart och da forsoker man ju hela tiden tinka bort, tinka framdt
hela tiden och fa bort det. Det dr en del i mitt liv, men jag gdr vidare frdn
den. /.../ Det dr vdl vildigt manga som tdinker att, “oj, lever du med ett
hjdrtfel, det maste vara jobbigt”. Det dr inte sd jobbigt som du tror. Visst, du
tar mediciner, du lever en annan livsstil... men tink inte pd det sa mycket, dd
blir det mycket ldttare. Jag kidnner sjilv att jag har hittat en del i mitt liv ddr
jag inte behéver tinka pad det sa mycket och kan leva som vem som helst.”

Att soka socialt stod. 1 de fall d& hjértfelet skapar kdnsloméssigt lidande soker
néstintill alla ungdomarna socialt stéd i sin omgivning. Fordldrar, familj och nira
vénner betraktades som mest betydelsefulla i detta avseende, de beddémdes vara mest
forstaende eftersom de i regel kédnner till vad ungdomarna har gétt igenom. Nagon
uttryckte vikten av att ett sjukt barn fir mycket omtanke, kérlek och stod, sérskilt vid
tillfallen av uppgivenhet och nir det finns tankar om att vilja ge upp. Ocksa
sjukhuspersonal och barnsjukvarden framholls som ett stod och en trygghet. Enbart en
deltagare upplevde sig sakna stdd frdn sin omgivning; resten menade att stod finns
tillgéngligt, men att de sdllan behdver det.

Négra sade sig finna trost 1 vetskapen om att andra befinner sig i liknande
situation. Vissa deltagare uttryckte i anslutning till det ett intresse for att tridffa andra
med hjartfel for att kunna ha nagon att dela sina sjukdomsspecifika erfarenheter med.

D: Jag har genom Hjdrtebarnsforeningen trdffat ndgra som jag vet har
hjdrtfel /.../ Det dr vdl lite skont tycker jag, att det finns andra som har
hjdrtfel, det dr inte bara du. For ibland kan man verkligen ga runt och sdga
sd hdr, "Varfor var det just jag som fick hjdrtfel?”. Det dr vildigt, vildigt
jobbigt att gd runt och tinka sd, det dr det man inte forséker gora. Det dr
skont att veta att det finns andra som dr i den situationen som jag dr i.

I: Ar det folk du har regelbunden kontakt med eller bara trffat?
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D: Ja, jag har ndgra, jag har en kompis som jag vet. /.../ Han har inte riktigt
samma hjdrtfel, men han tar ocksd mediciner, han tar ocksa blodprov. Det
dr, vdldigt skont att liksom veta att det dr andra som gor de hdir grejerna,
det dr inte bara jag som gor det. Det dr roligt att trdiffa sadana personer.

1: For att ni har ndgot gemensamt tinker du?

D: Ja. Annars gdr man runt och tinker pd hur jobbigt det dr hela tiden. Men
att veta att det finns andra som har den situationen, det dr viktigt liksom.

Diskussion
Resultatdiskussion

Denna studie har dmnat underséka upplevelser och erfarenheter av att som
tonaring vixa upp och leva med komplext hjértfel. Genom semistrukturerade intervjuer,
vilka fokuserade pa hur tondringen upplever sin vardag, sina relationer och sitt maende
relaterat till sitt hjértfel, sokte studien finna teman och psykosociala aspekter relevanta
for ungdomarnas tillvaro och adolescensutveckling. Forskningsansatsen har varit
explorativ och deskriptiv med anledning av att det finns fa vetenskapliga studier som
fokuserar pd just psykosociala aspekter bland ungdomar med hjértfel. I den tematiska
analysen framkommer fyra huvudteman: Frdgan om normalitet, Fysiska konsekvenser
av hjirtfelet, Oppenhet kontra dterhdllsamhet kring hjdrtfelet, samt Psykologiska
konsekvenser av hjdrtfelet. Resultaten pekar pa att majoriteten av deltagarna mér bra i
dagsliget. I intervjuerna beskriver de sitt hjartfel ur ett tidsperspektiv, dér flera upplever
det som léttare att leva sin sjukdom som é&ldre. De sdger sig inte vara sarskilt paverkade
av sitt hjartfel i dagsldget och tycker sig dérfor kunna leva det liv de onskar leva.
Deltagarnas redogdrelser speglar pd manga sitt typisk adolescensutveckling, satillvida
att flera teman som dr relevanta for ungdomséren gér att finna i materialet. Ungdomarna
talar kring normalitet, identitet, kropp och utseende, relationen till och jimforelser med
jdmnariga samt deras framtid. En skillnad mot jimnériga utan hjirtfel kan vara den
fargning som det komplexa hjértfelet bidrar med till de utvecklingspsykologiska
processer och teman som typiskt sett aterkommer under tonarstiden. Hjartfelet kan dven
tainkas bidra med sjukdomsspecifika aspekter, nigot som tydlig sérskiljer dessa
ungdomar fran jimndriga utan hjértfel, vilket visar sig i uttalanden om hur hjartfelet och
dess konsekvenser innebir en unik tillvaro som de forsoker hantera och forhalla sig till
pa olika satt. Studiens resultat diskuteras nedan, vilket kommer att f6lja strukturen som
aterfinns 1 resultatdelen.

Frigan om normalitet. Normalitet adr ett dterkommande tema bland dessa
ungdomar, vilket synliggdrs genom uttalanden om normer, jamforelser med jamnariga
och en Onskan om att passa in dterkommer i1 materialet. Likt resultaten frdn Shearer et
al. (2013) beskriver majoriteten i den hir studien att de dr som alla andra, att deras liv i
stort sett ser ut som for andra och att hjartfelet sillan paverkar dem eller deras vardag.
Sjukdomen anses sdllan vara en definierande aspekt av deras person eller tillvaro. I tre
av sju intervjuer noteras dock att hjartfelet ingér i ungdomarnas inledande presentation
av sig sjélva, trots att intervjuns inledande frdgor enbart berdr exempelvis &lder,
intressen, skola, samt hur en vanlig dag ser ut. Bland dem ses en storre bendgenhet att
anvénda sig av ord som “normal” och “vanlig”, samt gora jamforelser med jdmnariga
utan hjirtfel. Ovriga deltagare beskriver sin person och vardag mer fristdende fran vad
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som &r normalt eller vanligt. Det skulle kunna argumenteras att ungdomar med hjéartfel
pa sitt och vis stdr mellan tvd mojliga referensgrupper i sitt identitetsskapande;
jdmnariga utan hjartfel och ungdomar med hjértfel. Det noteras till exempel genom att
de flesta upplever sig sjdlva som normala, samtidigt som de ocksd beskriver
upplevelsen av att leva med ett hjartfel som unik, ndgot som andra inte kan forsta eller
relatera till. Jamforelser med jimndriga utan hjartfel beddms dven vara svart i vissa
avseenden, da deltagarna med medfodda hjartfel inte kénner till ndgot annat sétt att
vara. Endast deltagaren vars hjértfel debuterade i tonaren har upplevelser av att vara pé
ett annat sitt, av att vara frisk, vilket hos henne ger upphov aven till jamforelser av hur
det var innan hon blev sjuk. Detta skulle kunna tdnkas visa pa processen som Wheeler
Cardillo (2010) och Berg Kelly (2014) beskrivit, nimligen att ungdomarna soker ta
stdllning till sjukdomen i sin identitetsutveckling, vilket i sin tur antas paverka hur de
presenterar sig sjilva for omvérlden. Ovanstdende resonemang bor dock tolkas med
forsiktighet, d& intervjusituationen i sig sjilv bjuder in till samtal om hjértfelet och
ddarmed Okar bendgenheten att tala kring det.

Upplevelser av att vara annorlunda forekommer i olika avseenden, vilket speglar
vissa studiers resultat (Birks et al., 2006; Lee & Kim, 2012). Dessa tycks dock vara
situationsspecifika till bland annat sjukhusbesdk, medicinintag, samt vid tillfdllen da
ungdomarna sjdlva eller omgivningen uppfattar att de utseendemdssigt eller
funktionsmaéssigt avviker frdn normen. Medan regelbundna sjukhusbesdk och mediciner
ar specifikt och verkligt sdrskiljande for gruppen, aterfinns dven tonarstypiska aspekter.
Under tonéarstiden utvecklas som tidigare ndmnt en upptagenhet av kroppens utseende
och funktion, dir ungdomar i regel inte vill uppfattas som fysiskt annorlunda (Falvo,
2005; Shearer et al., 2013). Birks et al. (2006) menade att begrdnsad kondition och
uthéllighet kan resultera i kdnslor av att vara annorlunda och att ungdomar med hjértfel
soker hanterbara sitt att interagera med sina védnner. Liknande resonemang dterkommer
i den hir studien, men flera menar att tonarstiden i sig sjélv har underldttat deras
anpassning och mgjlighet att passa in. Deltagarna beskriver att tiden prédglas av ett
umginge som inte &r lika fysiskt krdvande, varpd de inte lingre behdver sticka ut lika
mycket frdn gruppen.

Fysiska konsekvenser av hjirtfelet. Okad kunskap och bittre behandlingar har
inte bara resulterat i stdrre dverlevnad hos personer med hjértfel (van der Linde et al.,
2011), det har dven inneburit att de flesta med hjartfel forvéntas leva ett relativt normalt
liv (Thilén & Bjorkhem, 2014). Gruppen med komplexa hjértfel kan dock behova leva
med olika besvir och funktionsnedsittningar (Hjért- och lungfonden, 2013).
Ungdomarna 1 studien redogér for just det; vanligt &r symtombeskrivningar och andra
foljder av deras hjértfel och medicinering. Flera séger sig dock vara vana vid att ha det
pa det sittet, varpd de sdllan tdnker pd sjukdomens fysiska konsekvenser i sin vardag.
Ungdomarna tenderar att koppla samman hjértfelets mérkbara padverkan med specifika
situationer, framfor allt vid anstringning, trotthet och kyla. Négra av deltagarna
forklarar att de rent konditionsméssigt har formaga att prestera pa samma nivd som
jdmnariga, men bedomer édndé att kroppen har vissa begransningar. Kroppen kan i vissa
fall agera hindrande, trots att viljan finns dédr. Ungdomarna skildrar bland annat
incidenter ndr de fallit ithop vid dveranstringning. De tycks sdledes gora en koppling
mellan hjértfelets markbara paverkan och fysiska begriansningar med upplevelsen av att
vara sjuk. For flera kréver tillvaron déarfor anpassning och planering, mdjliga sitt att
anpassa vardagen sa att de rent fysiskt klarar av den. Flera sédger sig onska forbattrad
kondition och mindre trotthet, vilket kan ténkas spegla resultaten frin McMurray et al.
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(2001) vilka pekade pa just begransad kondition och uthéllighet som ett av de storsta
problemen for ungdomar med hjartfel.

I relation till detta beskrivs begridnsningar och instruktioner kring vad
ungdomarna inte bor, far eller kan gora till foljd av sin sjukdom. Det innebdr att de
standigt maste forhélla sig till sitt hjartfel och sin fysiska hélsa. I vissa fall ignoreras
begriansningarna eftersom de upplevs som O&verdrivna eller onddiga, vilket ocksa
framkommer i exempelvis studien av Chiang et al. (2014), i andra fall beskrivs
vardagen som en stindig riskbeddmning. Berg Kelly (2014) hdvdar att en adekvat
tonarsutveckling kréver att tondringen fér testa sin formaga och experimentera under
olika omstdndigheter. Kronisk sjukdom antas forhindra detta i olika utstrackning.
Foreliggande studie vécker darfor frdgor kring huruvida en tondring med komplext
hjértfel har mojlighet att leva i den osdrbarhetsmyt som &r typisk for tondrstiden? I de
fall da hjértfelet och den egna kroppen agerar hindrande, vad innebdr det for
tonaringens identitet- och sjdlvstidndighetsutveckling att inte f& uppleva en period av
osérbarhet, en kinsla av att vara ostoppbar eller att inte fa testa sina grénser fullt ut?
Berg Kelly skriver dven att dverhdngande dddshot tenderar att paverka individen
mycket starkt, varfor fragorna kan vara av sirskild relevans for dem som har varit
véldigt sjuka, samt har upplevt eller i dagsldget upplever en réidsla for att do.

Oppenhet kontra aterhillsamhet kring hjirtfelet. Chiang et al. (2014) hivdar
att ungdomar med hjartfel lever med ett relativt osynligt sjukdomstillstdnd, varpa
personen stélls infor ett val kring 6ppenhet om sin sjukdom (Joachim & Acorn, 2002;
Watermeyer, 2009). Enligt flera (Birks et al., 2006; McMurray et al., 2001; Shearer et
al., 2013; Tong et al., 1998) dr teman om Oppenhet vanligt forekommande bland
ungdomar med hjértfel. Det visar sig dven i den hér studien. Néstan samtliga beskriver
generell aterhdllsamhet kring att berétta om hjértfelet, det dr séllan ndgon som sjdlvmant
tar initiativ till att tala om sin sjukdom. De sdger sig inte ddlja hjértfelet som en
hemlighet, utan menar att de kan tala om det ndr det kommer pa tal eller ndr andra
fragar. Som Shearer et al. (2013) skrev, verkar fragan centrera kring eventuella
konsekvenser i det sociala rummet, bade kortsiktigt och 14ngsiktigt. Bland deltagarna i
den hér studien beskrivs dels reaktioner av chock och forvaning hos omgivningen, men
dven hur andra upplevs fordndra sin uppfattning om dem.

Deltagarna beréttar att de reglerar sin Oppenhet kring sitt hjértfel, vilket bedoms
bero pa flera saker. Det gors till exempel utifran en dnskan att slippa frigor, blickar och
forklaringssituationer, vilket Birks et al. (2006) pekar pa som det storsta problemet
bland ungdomar med hjértfel. Deltagarna i den hér studien gor det dven tydligt att de
vill slippa std i1 fokus till foljd av sina hjartfel, likt resultaten fran Berntsson et al.
(2007). Tidigare forskning tar &dven fasta pa att 6kad synlighet eller 6ppenhet innebér att
individen rakar ut for mer stereotypa forvintningar (Watermeyer, 2009), mer
diskriminerande uppmaérksamhet (Birks et al., 2006; Lee & Kim, 2012), samt 16per dkad
risk for sdrbehandling och stigmatisering (Birks et al., 2006; Falvo, 2005; McMurray et
al., 2001; Shearer et al., 2013;). I den hér studien beskrivs att Oppenhet om hjirtfelet
ibland resulterar i sdrbehandling, ofta pd andras initiativ. Deltagarna redogor for
situationer i vilka andra verkar tycka synd om dem eller dir omgivningen tror att
ungdomarna tycker synd om sig sjdlva. Flera vill ta avstdnd fran att uppfattas som svaga
eller sympatisdkande, vilket dven ségs vara den vanligaste anledningen till varfor de
inte berittar om sitt hjértfel. Nagra beskriver att de stundtals forsoker motbevisa dessa
roster, dér paralleller till Chiang et al. (2014) och Watermeyer (2009) gar att finna.
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Bland nigra finns erfarenheter av utanférskap och mobbning, vilket beskrivs
som mycket smértsamt. Flera av ungdomarna menar dock att det var mer
forekommande i ldgre dldrar (jamfor McMurray et al., 2001) och att de inte har sddana
problem idag. Likt resultaten frdn Tong et al. (1998), soker ungdomarna i denna studie
ett balanserat bemétande préglat av acceptans. Nadgon beskriver det som en rorelse
lingsmed ett spektrum, mellan att kunna se hjartfelet som ingenting och att se hjartfelet
som ett stort problem. Som det beskrivs i tidigare forskning (Birks et al., 2006; Tong et
al., 1998), understryker deltagarna i den hér studien att de 6nskar ha vinner som forstar
deras situation, kan anpassa sig efter dem och erbjuder dem stottning

Psykologiska konsekvenser av hjirtfelet. Fredriksen et al. (2009) menar att
ungdomar med hjértfel moter stora livsfrdgor och svarhanterliga situationer tidigt i livet.
Luyckx et al. (2014) &r av liknande &sikt och hévdar att hjéartfel medfoljs av stressorer
och sjukdomsspecifika utmaningar vilka kan upplevas som sdrskilt pafrestande under
tonaren. Resultaten fran foreliggande studie visar att hjértfelets psykologiska
konsekvenser frimst kretsar kring tvad omraden, sjukdomens kroniska karaktdr samt en
tillvaro préaglad av ovisshet till f6ljd av sjukdomen. I kontrast till Luyckx et al. (2014),
menar flera av deltagarna i studien att det har blivit léttare att leva med sin sjukdom som
tonaring och att de nu klarar sig bra. De sdger sig ha mer kunskap om sitt hjirtfel i
dagsliget, vilket inte uteslutande betraktas som positivt, eftersom det i regel ocksa
innebdr 6kad medvetenhet om allvaret i bdde sjukdomen och i eventuella ingrepp.
Medan majoriteten bedomer att vardagen dr hanterbar och inte noddvéndigtvis
forutbestimd av sjukdomen, sdger sig nagon vilja leva sitt liv s snabbt som mojligt till
foljd av den ovisshet som hennes hjartfel innebér. Ett sddant uttalande kan mdjligtvis
ses utifrdn Tong et al. (1998), vilka resonerade att en kédnsla av kontroll uppstér nér
tonaringen utmanar sin sjukdom och dess begrinsningar. Det blir d& kanske en frdga om
att ta sitt liv 1 sina egna hénder, att sjélv se till att saker hinder, och skapa sig en tillvaro
som gér emot den individuella forestdllningen om hjértfelets 1dngsiktiga konsekvenser.

Dessa ungdomar uppvisar stor variation i sina upplevelser av hjértfelet och hur
de soker hantera hjirtfelets premisser. Aterkommande #r sikten att information om
hjértfelet &r bade onskvirt och en forutséttning for att kunna hantera sin sjukdom. Flera
uttrycker ett intresse for sitt hjartfel och sdger sig alltid ha stdllt frigor om det.
Foljaktligen upplever vildigt fa av ungdomarna pataglig ovisshet eller oro till f6ljd av
sitt hjartfel. Resultaten Overensstimmer vil med tidigare forskning (Berntsson et al.,
2007; Lee et al., 2014; Veldtman et al., 2000), vilka har pekat pa att kunskap fridmjar
mdjligheten till anpassning och psykologisk hélsa hos dessa ungdomar. Det hir tycks
dock inte gilla all kunskap, menar vissa i den hér studien, da de fragar sig sjdlva om de
verkligen vill veta allt som ror hjértfelet.

Parallellt med att adolescensutvecklingen innebdr Okad sjilvstdndighet (Berg
Kelly, 2014), ndrmar sig dessa ungdomar dvergingen fran barnsjukvard till vuxenvard,
mellan att hélla fordldrarna ansvariga och att sjélv fa ta ansvar for sin sjukdom och vérd.
Resultaten visar pd det Veldtman et al. (2000) tar upp, ndmligen att ungdomarna, i takt
med att de blir dldre, forvéintas ta mer ansvar. Deltagarna uppvisar stor spridning i
delaktighet och ansvar, dir nigra dnnu forlitar sig pa fordldrarna, medan andra 6nskar
vara delaktiga och tar mer ansvar for sin sjukdom. Berntsson et al. (2007) redogor for
att ungdomarna i deras studie vill vara delaktiga och visas respekt och tillit for den egna
forméigan, vilket sags bidra till savél vilbefinnande som personlig utveckling.
Ungdomarna i den hidr studien uttrycker inte nddvandigtvis onskan om mer enskilt
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ansvar, men samtliga uttrycker vikten av att bli tillfragade och informerade om sédant
som ror dem och deras sjukdom.

Medan ovanstdende resultat kan tdnkas utgéra exempel pd uppgiftsorienterad
coping, uppvisas dven tendenser till undvikandebaserade copingstrategier (Lee & Kim,
2012). Birks et al. (2006) menar att flera av ungdomarna i deras studie hanterar sitt
sjukdomstillstind genom att inte tdnka pa det, vilket aterspeglas dven i foreliggande
studie. Ungdomarna forsoker att inte tdnka pd det och forsoker att leva i nuet, ofta med
hénvisning till sjukdomen som kronisk och laget som oforinderligt. Likt det McMurray
et al. (2001) skriver, uttrycker flera av deltagarna i den hér studien att det inte hjélper att
vara arg eller ledsen, utan att livet maste fortsitta anda. Berntsson et al. (2007) talar for
att acceptans infor att sjukdomen inte &r forhandlingsbar resulterar 1 storre
motstdndskraft mot eventuella svérigheter. Det skulle kunna vara detta som ungdomarna
i foreliggande studie illustrerar.

Flera framhéller socialt stdd, kirlek och omtanke som viktigt, framfor allt frdn
familj och ndra vénner, men ocksd fran sjukhuspersonal och barnsjukvarden. Medan
majoriteten menar att socialt stod finns tillgéngligt, sdger sig valdigt fa behova det. Sett
ur ett overgripande perspektiv, dskadliggdr resultaten vissa psykosociala utmaningar
relaterade till ungdomarnas komplexa hjértfel och deltagarna uppvisar forsok att hantera
dessa. Enbart en av deltagarna uttrycker missndje dver sin situation och sin sjukdom.
Som ndmnt ovan, sigs ilska eller sorg over att ha ett hjartfel inte hjélpa, utan det géller
bara att acceptera sin sjukdom. Samtidigt ses hos deltagarna tendenser till att motbevisa
andras fOrestillningar om livet med hjirtfel som jobbigt. Ungdomarna kan saledes
tankas bekréfta vad Watermeyer (2009) beskriver, ndmligen att de forsoker att definiera
sig sjdlva i opposition till bilden av att vara svag och hjélpsokande. Ur resultaten dr det
mojligt att reflektera kring huruvida forlustdiskursen som Watermeyer skildrade far
konsekvenser for tondringarnas mdjlighet att uttrycka negativ affekt eller ett behov av
stod relaterat till sin sjukdom. Ges dessa ungdomar chansen att kinna ilska, sorg eller
uppgivenhet over sitt hjdrtfel, utan att 16pa risken att bekréfta stereotypa forestillningar
om att de skulle vara offer eller ha forlorat nagonting pd grund av sitt komplexa
hjértfel? Kanske ér det sa att de flesta inte upplever ndgon typ av lidande relaterat till
sin livssituation och sin sjukdom, utan dr genuint tillfreds med sin vardag och sin
person. Kanske dr det beroende av vem ungdomen pratar med. Kanske har de tidigare
upplevt svérigheter, men har idag utvecklat strategier for att hantera dessa. Det kan dock
bli problematiskt for dem som upplever svérigheter och om de, sett ur en samhillelig
kontext, inte tillats tycka att det dr svart att leva med ett komplext hjértfel. Det resulterar
inte bara i att delar av ungdomarnas kinsloliv da inte far uttryckas, det gor det dven
svart for andra att uppmérksamma detta och erbjuda ldmpligt stod.

Resultaten frén denna studie bor fa implikationer for svensk hdlso- och sjukvard.
I motet med den hér patientgruppen dr det viktigt att vara medveten om de individuella
skillnader som uppvisas i tondren; dels ur ett utvecklingspsykologiskt perspektiv, da
tonaringar inte dr en homogen grupp (Erling & Hwang, 2003; Hwang & Nilsson, 2011),
men ocksd vad géller patienternas relation och forhallningssétt till sina hjartfel. Det
kraver ett forutsdttningslost forhallningssétt och en dppenhet infér hur ungdomar med
hjértfel upplever sin vardag och sin sjukdom. I linje med vad Birks et al. (2006) skriver
bor tondringar med hjértfel betraktas som experter pd sitt eget hjirtfel och sitt eget
varande. Bemotandet bor priglas av en 6ppenhet infOr att tondringen sjilv kan rora sig
mellan att uppleva hjértfelet som hogst problematiskt, men ocksa kan se det som hogst
oproblematiskt. Kanske dr det den hdr typen av balans i bemdtandet som en av
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deltagarna efterfragar. Bara inom ramen for denna studie uppvisar ungdomarna stor
variation i flera enskilda fragor, varfor det dr av betydelse att inte dra alla dver en kam
och forsoka att soka sig bort fran den forlustdiskurs som Watermeyer (2009) beskriver.
Av dessa anledningar bor hilso- och sjukvédrden inte enbart fokusera pd fysisk
hélsa, utan bor dven rikta fokus mot gruppens psykosociala hédlsa. Falvo (2005) skrev att
omgivningen har mdjlighet att frimja en persons copingmdjligheter och upplevelser av
kontroll och hanterbarhet. I de fall da patienterna bedoms sakna kunskap om sitt hjértfel
bor hélso- och sjukvérd hallas ansvariga for att dd gora dem till experter pa sitt eget
sjukdomstillstdind. En del i detta kan vara att tala med och férmedla kunskap direkt till
ungdomarna, dér sérskild vikt bor ldggas pd avstimning for att sédkerstilla att
ungdomarna forstar vad som sigs (Berntsson et al., 2007; Veldtman et al., 2000).
Erfarenheter av att inte fOrsta eller att ldkaren enbart tilltalar fordldrarna forekommer
bade i den hér studien och 1 tidigare forskning (Birks et al., 2006). Enskilda samtal med
ungdomarna bor prioriteras, ocksd dd gruppen tenderar att rapportera svérigheter som
fordldrarna inte alls 4&r medvetna om (Fredriksen et al., 2009). Det bor dessutom finnas
beredskap att identifiera och finga upp de ungdomar som faktiskt uppvisar behov av
stod. Forslagsvis kan det friamst vara aktuellt vid tecken pa ensamhet eller depressivitet
eftersom dessa faktorer ses bidra till saimre upplevd hilsa, oberoende av hjirtfelets
komplexitet (Luyckx et al., 2014; Vanhalst et al., 2013). Det kan dven tidnkas gilla
gruppen som genomgatt hjartoperationer eller hjérttransplantationer som éldre, dér flera
beskriver néstintill traumatiska hindelser relaterade till hjartfelet och de specifika
ingreppen. Den hidr gruppen urskiljer sig frdn den dvriga gruppen pa flera sitt. Deras
erfarenheter kan tdnkas uppvisa extrema former av de psykologiska konsekvenser som
ndmns ovan, vilka inte kan sdgas vara representativa for hela urvalsgruppen. Det dr
darfor av relevans att finga upp dessa ungdomar, undersoka hur de har handskats med
dessa situationer och eventuellt erbjuda stdd i att bearbeta den hér typen av erfarenheter.

Metoddiskussion

Studien har haft som avsikt att undersoka psykosociala aspekter av att som
tonaring védxa upp och leva med ett komplext hjértfel. Resultaten kan séledes inte
generaliseras till andra grupper, exempelvis andra aldersgrupper eller grupper med
mindre allvarliga hjirtfel. Generaliserbarheten i resultaten begrénsas dven av ett relativt
litet urval. Dértill uppvisar urvalsgruppen stora variationer vad géller diagnos,
symtombild och sjukdomshistoria, vilket gor det svart att tala om en homogen grupp
eller ett typiskt sjukdomsforlopp. Precis som flera forfattare skriver (Erling & Hwang,
2003; Hwang & Nilsson, 2011), kan det dven vara svért att tala om ungdomar som en
enhetlig grupp. De individuella variationerna i denna &ldersgrupp anses vara storre dn
under ndgon annan period i livet.

Genom en provintervju testades intervjuguidens frdgor, bade géllande lamplighet
och abstraktionsniva. Déarefter omarbetades instrumentet med fler, kortare och mer
konkreta frdgor. Trots detta, framstod ndgra frdgor som svarbegripliga for vissa
deltagare. Det géller bland annat frdgan I vilken utstrackning upplever du dig ha varit
delaktig i din vardplanering?”. Det okade antalet fragor innebar att intervjuerna tog
langre tid, vilket kan ha resulterat i trotthet och koncentrationssvarigheter hos bade
deltagare och intervjuare, samt behov av att skynda sig pa slutet av intervjuerna.
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Till f6]jd av det &nnu begransade utbudet av vetenskapliga artiklar &r ndgra av de
artiklar som anvints som bakgrund relativt gamla. Det dr problematiskt pa grund av de
framsteg som skett inom det medicinska omradet vad giller hjartfel, vilket skulle kunna
gora resultaten fran dessa studier inaktuella. Shearer et al. (2013) diskuterade
exempelvis resultatskillnader frdn Tong et al. (1998), och menade att utvecklingen och
framstegen 1 varden av hjirtfel kan tidnkas pdverka hur sjukdomen idag betraktas av
sjukvérdspersonal, fordldrar samt ungdomarna sjilva. Kanske ér det s& att ungdomar
med hjartfel brukade uppleva storre svérigheter i relation till sin sjukdom, men att vi i
dagsliget héller pd att rora oss bort fran det. Sannolikt &r det sa att gruppen idag har liv
som 1 storre utstrdckning dn tidigare dr opaverkade av deras komplexa hjartfel.

Det kan dven vara sa att den befintliga forskningen som finns dagsldget bidrar
till en snedvridning i negativ riktning, satillvida att fokus ofta ldggs péd ett
bristperspektiv som forstirker den forlustdiskurs som Watermeyer (2009) talar om.
Flera studier fokuserar uteslutande pé svérigheter hos dessa ungdomar, vilket ofta
aterspeglas i de teman som aterfinns i studierna. Bland dessa hittas ord som dilemma,
utmaning (Tong et al., 1998), konflikt, obalans, lidande (Chiang et al., 2014), isolering,
utmattning, kaos (Lee & Kim, 2012), begrinsning, exkludering, samt mobbning och
diskriminering (McMurray et al., 2001). I fa studier dterfinns teman av positiv karaktir,
sdsom acceptans, personlig utveckling (Berntsson et al., 2007), kénslor av tillhorighet
(Lee & Kim, 2012), samexistens med sjukdomen och positiva copingstrategier (Chiang
et al.,, 2014). I efterhand reflekterar forfattaren kring huruvida snedfordelning i
forskningen kan ha bidragit till att farga ocksa den hér forskningsprocessen, till exempel
genom en uppméirksamhetsbias i analysprocessen till fordel for saidant som belastar eller
besvirar dessa ungdomar.

Det finns sammanfattningsvis en podng i att understryka att majoriteten av
deltagarna i den hér studien mér bra, de upplever sig vara som andra och tycker sig
kunna hantera sitt komplexa hjértfel och sin vardag. Som flera forfattare redan papekat
(exempelvis Shearer et al., 2013, McMurray et al., 2001), behovs mer forskning kring
denna standigt vixande patientgrupp. Kunskap och erfarenhet vad géller ungdomar med
hjértfel ar &nnu begrdnsad da fokus tidigare har legat pa att fa gruppen att dverleva och
m4i bra ur ett medicinskt perspektiv. Med de framsteg som skett inom det medicinska
faltet 4r det nu av stor vikt att ocksa rikta uppmairksamheten mot de rent psykologiska
och psykosociala konsekvenserna av att vixa upp och leva med ett hjartfel. Likvil som
framtida forskning bor fokusera pé riskfaktorer och sitt att finna de ungdomar som
upplever faktiska svarigheter i relation till sin sjukdom, bor storre uppmaérksamhet dven
riktas mot friskfaktorer och vad som gor att dessa ungdomar upplever god hilsa och
vélbefinnande. Inte minst géller detta de personerna med komplexa hjértfel eftersom de
har en mer osédker langtidsprognos och hjirtfelen da antas paverka vardagen i storre
utstrackning (Hjért- och lungfonden, 2013).
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