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Bakgrund: i takt med att behandlingar for medfodd hjirtsjukdom har forbéttrats har fragan
om livskvalitet aktualiserats och tondren &r en viktig period att studera. Begreppet livskvalitet
hénger ihop med hilsobegreppet d hélsa dr en resurs for att uppna god livskvalitet. Att
framja livskvalitet dr sjukskoterskans ansvar och kompetensomrade och for att gora detta
kravs kunskap om vad som paverkar livskvaliteten. Syfte: att undersoka vad som péverkar
livskvaliteten hos tonaringar med medfédd hjartsjukdom. Metod: metoden som anvénts ar
litteraturstudie, 10 kvantitativa, 5 kvalitativa och en studie med mixad metod har analyserats
och anvints i resultatet. Resultat: sex dvergripande teman identifierades under analysen: (1)
fysiska och sjukdomsspecifika faktorer, (2) psykiska faktorer, (3) omgivning, (4) kunskap och
kommunikation, (5) transition och oro infor framtiden och (6) coping. Bland dessa kunde
dven underteman finnas. Alla faktorer som framgick av resultatet kunde antingen ha en direkt
paverkan pa livskvalitet, vare sig det var en positiv eller negativ paverkan, och dven en
indirekt paverkan genom att inverka pa andra faktorer som i sin tur ledde till forsamrad eller
forbéttrad livskvalitet. Viktigt att &ven belysa att battre KASAM och olika personlighetsdrag
forbattrade livskvaliteten. Slutsatser: Livskvaliteten bland tondringar med medfodda
hjartsjukdomar paverkas ofta av olika faktorer som kan 6ka oron, a&ngesten och icke-acceptans
av sjukdomen. Samband mellan livskvalitet sdgs dven med &lder, kon och KASAM. Stdd fran
omgivningen dr en viktig resurs men dven autonomi och delaktighet forbattrar deras
livskvalitet. Att darfor arbeta familjefokuserat, ge adekvat information och gora
hélsofrdmjande insatser dr nadgot som sjukskoterskan behdver implementera i arbetet med
tondringar med medfodd hjartsjukdom. Det dr ocksa viktigt att inte glomma att ta hansyn till
patienterna med mer komplext sjukdomstillstind dé& de ofta upplever samre livskvalitet.
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Inledning

Okad kunskap och forbittrade behandlingar gor att fler med medfddda hjirtsjukdomar lever
langa liv. I takt med att den medicinska forskningen gjort framsteg inom omradet, har det
uppkommit en fraga om hur deras livsstil och deras tillfredsstéllelse med livet dr. Tondren ar
en viktig period att studera da det dr en kédnslig och omvélvande fas 1 livet, dessutom ldggs
grunden for den fortsatta uppfoljningen och behandlingen under tonaren och far darmed stor
betydelse for den fortsatta hilsan 1 vuxenlivet (Luyckx et al., 2011).

Att framja hélsa och livskvalitet dr sjukskoterskans uppgift och diarfor kommer detta arbete att
undersoka vad som péaverkar livskvaliteten hos tonaringar med medfédd hjartsjukdom. For att
kunna bedriva en god omvardnad for denna grupp, vilket tillhor sjukskdterskans ansvars- och
kompetensomrade, krivs kunskap om dessa faktorer. En forutséttning for att kunna frimja
hélsa och livskvalitet dr att forstd begreppens innebord, vilka déarfér kommer utforskas.
Medfodda hjartsjukdomar och tonarsperioden kommer &ven att beskrivas.

Enligt forskare dr gransen mellan holistisk eller sjdlvupplevd hilsa och livskvalitet inte alltid
tydlig. Hilsobegreppet kommer déarfor att vévas in &ven om fokusen kommer laggas pa
livskvalitet. Livskvalitet dr det begrepp som oftast stots pa i forskningssammanhang dér syftet
ar att undersoka vélbefinnande och vilméende utdver det objektiva méendet.

1. Bakgrund

1.1 Medfddda hjartsjukdomar (MHS)

Medfodda hjéartsjukdomar (MHS), eller medfodda hjartfel, ar den vanligaste missbildningen
bland nyfédda (Hjértebarnsfonden, u.d.a) och Sunnegardh (2014) beskriver barnkardiologi
som ett stort och komplext omrade pa grund av antalet varierande diagnoser som barnen kan
fodas med. De flesta hjartmissbildningar utvecklas under forsta trimestern av graviditeten.
Infektioner under graviditeten, ldkemedel och arv dr de vanligaste kéinda orsakerna till MHS
men dven kromosomrubbningar, sdisom Downs syndrom, kan leda till hjartmissbildningar
(Hansson, 2015). De bakomliggande orsakerna dr dock inte alltid klarlagda (Sunnegardh,
2014). Tack vare framsteg inom forskning och kirurgi nar idag de flesta vuxen alder men de
kan behova livslanga behandlingar vilket gjort att en ny patientgrupp vuxit fram: GUCH,
Grown Up Congenital Heart disease (Hansson, 2015).

Som MHS klassas missbildningar pa hjartat, extraslag och AV-block samt olika infektioner i
hjartmuskeln, hjartsdcken och hjértklaffarna (Hansson, 2015). Diagnoserna kan exempelvis
bero pa fortrdngningar, avsaknad av klaffsegel eller nedsatt ventrikelfunktion. Den vanligaste
MHS ér ventrikelseptumdefekt som utgoér ungefir en tredjedel av alla MHS vilket innebér en
Oppning mellan kamrarna som 1 vérsta fall kan leda till hjartsvikt och déd (Pesonen, 1999.
Sunnegérdh, 2014).



Det finns olika sétt att klassificera MHS. Ett sdtt dr efter "The Cardiologist’s Perception of
Medical Severity Scale” som bestar av fem kategorier: trivial, mild, moderate, severe och
incapacitating utefter allvarlighetsgrad och omfattningen av behandlingen som krivs (Wang
et al., 2014). Det svenska nationella registret for MHS, SWEDCON, anvénder NYHA-skalan
(New York Heart Association) som istéllet klassificerar efter hjartfunktionen. NYHA har fyra
funktionsklasser dér I innebér inga symtom och IV innebér symtom &dven i vila. Beddmningen
ar egentligen inte utformad for barn men kan anpassas efter olika aldrar (SWEDCON, 2019).

1.1.1 Symtom och behandling

Trots médngden olika tillstind av MHS finns det viss likhet bland symtomen. Till de vanligaste
tecknen och symptomen hor cyanos i form av blda ldppar och slemhinnor, takykardi, forho;jt
blodtryck, dkad andningsfrekvens och délig viktuppgang (Hansson, 2015). Aven orkesldshet
vid till exempel amning, kan vara ett tecken. Blasljud pa hjartat brukar ofta kunna horas
(Pesonen, 1999).

Vilken grad av fysisk aktivitet som klaras av &r véldigt individuellt (Hjartebarnsfonden,
u.d.b). En del barn klarar av att halla samma niva som jdmnériga medan andra inte orkar
anstranga sig alls. Ett vanligt problem for unga med MHS ér att kroppen inte syresitter sig
tillrackligt och darfor kan konditionskridvande aktiviteter bli véldigt pafrestande
(Hjartebarnsfonden, u.a.b).

Mainga som fods med hjértsjukdom é&r inte 1 behov av omedelbar behandling dé felet ibland
kan 16sas av sig sjdlv, andra kan fa behandlingen senare i livet (Hjartebarnsfonden, u.a.a). En
del patienter behover istillet akut behandling. For vissa racker det med endast
lakemedelsbehandling medan andra krdver mer invasiva ingrepp sdsom hjartoperationer och
ibland hjérttransplantationer (Hansson, 2015).

1.2 Tonaringar — fysiska forandringar och identitetsutveckling

Som barn riknas alla ménniskor under 18 ar. I Sverige anses tondren vara perioden mellan
13—19 ar, ddrmed é&r tondren huvudsakligen en del av barndomen, dven om den ofta beskrivs
som en period mellan barndom och vuxenliv (Enskér & Golséter, 2014). De psykiska och
fysiska fordandringar som sker under tonaren kan ibland vara svara att hantera och problem
med bland annat suicid, dtstorningar, psykisk ohilsa och drogmissbruk dkar bland unga idag
(Ohlson, 2019).

Puberteten intréffar for de flesta i tonaren vilket kan paverka kroppsuppfattningen. De ideal
som finns 1 samhéllet och sprids via media kan ge forvriangda uppfattningar om hur utseendet
bor vara (Broberg, 2015). Samtidigt som kroppen fordndras dr tondringen ocksa kénslig for
det sociala trycket och mobbning vilket kan bidra till en férsdmrad kroppsbild (Ohlson, 2019).



Under tonaren borjar identiteten formas och utvecklas vilket leder till funderingar dér
ungdomar utforskar sig sjdlva och sin omgivning for att forsoka komma fram till vem man &r
och vad man vill gora 1 livet (Broberg, 2015). En teori for identitetsutvecklingen, framarbetad
av Jim Marica, utgar fran begreppen utforskande och stillningstagande. Broberg (2015)
forklarar “utforskande” som att unga behdver samla pa sig olika erfarenheter medan
’stéllningstagande” handlar om storre val. Dessa val kan vara bade praktiska och teoretiska,
till exempel att vilja utbildning eller ta stillning for en viss asikt. Att testa pa olika saker ar
del av en normal identitetsutveckling medan att inte utforska sig sjidlv och omvérlden,
antingen 1 otillrdcklig utstrackning eller genom att dverta sin identitet frdn omgivningen, kan
leda till identitetsforvirring respektive ”for tidig identitet”. Detta kan ge konsekvenser for den
psykiska hélsan och utvecklingen (Broberg, 2015).

1.2.1 Transition och omvardnad av tonaringar

Transition dr en Overgdngsfas fran ett tillstand eller situation till en annan (Ternestedt &
Norberg, 2014). Begreppet innefattar olika slags fordndringar sdsom utveckling, dldrande,
overgang fran frisk till sjuk eller omviant samt livsomvélvande handelser, till exempel en nira
anhorigs bortgdng. Dessa dvergangar paverkar ofta identiteten beroende pa hur “prévande” de
ar. Tondrsperioden kan beskrivas som en transition mellan barndomen och vuxenlivet dér den
nya identiteten véxer fram (Ternestedt & Norberg, 2014).

I tonéren blir kompisar och andra sociala sammanhang utanfor familjen allt viktigare,
tillsammans med sjélvstindigheten och integriteten. Behovet av fordldrarna och andra trygga
vuxna finns dock kvar (Enskdr & Golsiter, 2014). Sjukdom och téta kontakter med hélso- och
sjukvarden kan paverka denna utveckling och 6ka beroendet av fordldrarna och paverka
grupptillhérigheten med vannerna, genom att exempelvis inte fa delta i vissa idrottsaktiviteter.
Det abstrakta tdnkandet, formagan att resonera och att ta stdllning till olika beslut utvecklas
under tonaren. Darfor ar det viktigt att tillgodose behovet av information och delaktighet samt
lata tonaringen vara i centrum genom att fa stilla fradgor och delta i beslut gidllande sjukdomen
och behandlingen (Enskér & Golsiter, 2014). Barns ritt till delaktighet dr dven reglerad i
patientlagen (SFS 2014:821).

1.3 Teoretiska utgangspunkter

1.3.1 Halsa — ett vardvetenskapligt kiarnbegrepp

Hilsa ér ett multidimensionellt begrepp som innefattar bade objektiva och subjektiva
dimensioner (Wiarna-Furu, 2017) men dven fysiska och psykiska dimensioner (Hedelin et al.,
2014). I Hilso- och sjukvérdslagen (2017:30) star det att malet med hilso- och sjukvérden &r
en god hélsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen™. I 6versédttningen av ICN:s



etiska kod for sjukskoterskor star det att ’sjukskoterskans fyra grundlaggande
ansvarsomraden dr att frimja hélsa, forebygga sjukdom, aterstdlla hélsa och lindra lidande
(Svensk sjukskoterskeforening, 2012). Av bada formuleringar star det klart att hilsa dr en
central del av sjukskoterskans uppdrag och att med hilsovéard avses nagot mer én bara vard
riktad mot en specifik sjukdom eller tillstand. For att kunna forhalla sig till detta behovs
kunskap om vad hélsa ér.

En ofta citerad kélla nar det giller hdlsobegreppet &r WHO:s definition som lyder: a state of
complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or
infirmity” (WHO, 1948). Aven hir understryks hiilsa som ndgot utdver franvaro av sjukdom
och 1986 utdkades begreppet ytterligare till ett mer handlingsorienterat synsétt dér hilsa ses
som en resurs for att kunna uppna vilbefinnande (WHO, 1986).

En entydig definition av hélsa dr svér att hitta, vilket inte &r s& konstigt om, som Hermerén
(2000) pépekar, synen pé vad hilsa dr hdanger ihop med synen pd vad ménniskan &r. Eftersom
flera méanniskosyner finns, dér inte endast en ar ritt, kan det ocksa finnas olika uppfattningar
om vad hélsa innebdr. Att se pa hilsa som franvaro av sjukdom, vilket kallas for det
biostatiska eller biomedicinska perspektivet, har linge varit dominerande men synen pa hélsa
har allt mer overgétt till ett helhetsperspektiv (Hedelin et al., 2014). Trots olikheterna gar det
att hitta gemensamma drag 1 det holistiska forhallningsséttet som dven knyter an till tidigare
ndmnda lagar och organisationers formuleringar och andemeningar.

Hélsa som ndgot mer dn bara franvaro av sjukdom aterfinns hos P6rn (2000) och Nordelfelt
(2000). Aven Hermerén (2000) menar att bade hiilsa och ohilsa #r skilda frin sjukdom och
Traney (2000) anser att hilsa och sjukdom inte &r interdefinierbara, alltsd behdver inte
definieras i forhéllande till varandra, &ven om de hdnger ithop och kan paverka varandra.

Det handlingsorienterade synsittet &terkommer dven det hos Porn (2000) som bendmner det
som den handlingsteoretiska konceptionen. Han lyfter fram tre centrala delar: mal, repertoar
(ungefar resurser) och miljo/omgivning. Beroende pa mél och omgivning krédvs en viss
repertoar for att kunna uppnd mélet. Nordelfelt (2000) ansluter sig ocksa till ett
handlingsorienterat hilsobegrepp, dock med tva reservationer. Dels menar han att en individ
inte kan ségas ha hélsa eller ohélsa i relation till vilka omstdndigheter som helst och dels
mdste malen vara realistiska och vitala.

Enligt Hermerén (2000) kan hélsa dven ses som en balans mellan mal, repertoar och miljo
vilka ingér i Porns handlingsteoretiska konception. Balansen kan rubbas genom en sjukdom
som paverkar repertoaren vilket skulle kunna leda till ohédlsa men behover inte gora det
beroende pa mal och miljo.

Hur en ménniska upplever sin hélsa hdnger ihop med kénsla av sammanhang, ofta forkortat
som KASAM (Wirné-Furu, 2017). Begreppet myntades av Antonovsky som en del 1 hans
salutogena hilsoteori och anses vara en skyddsfaktor mot ohdlsa. | KASAM ingér tre



huvudbegrepp: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet och upplevs dessa i livet sa
upplevs ocksa hilsan som béttre (Warna-Furu, 2017).

1.3.2 Livskvalitet — utmaningar och anvandbarhet

Livskvalitet som begrepp ar ganska nytt, men begreppets innebord har debatterats betydligt
langre dn sa. Enligt Sarviméki (2000) ar livskvalitet det som traditionellt bendmns “det goda
livet” inom filosofin och Nordenfelt (1991) knyter an begreppet bade till Aristoteles
eudiamonia och Benthams nyttoprincip. Vad som avses med livskvalitet ar svart att fa grepp
om d4 ingen entydig definition finns och distinktionen mellan att inneha god hilsa ur ett
holistiskt perspektiv och en god livskvalitet inte alltid ar tydlig.

Ett ord som aterkommer i samband med livskvalitet dr vdlbefinnande. I sin tidiga definition
(1948) anger WHO vilbefinnande som en del av hdlsobegreppet men den senare definitionen
frén 1986 beskriver hélsa som ett sitt att uppna vélbefinnande. Detta senare synsétt
terkommer hos Hulter Asberg (1990) som menar att hiilsa ska ses som en forutsittning eller
resurs for livskvalitet. Enligt Hulter Asberg (1990) bestér livskvalitet av tre delar: subjektivt
vilbefinnande, fysisk och psykisk hilsa samt yttre livsbetingelser. Aven Nordelfelt (1991)
skiljer pa villkoren for vilbefinnande och vilbefinnande i sig och menar att livskvalitet inte
ska blandas thop med hélsa eller yttre faktorer trots att de &r viktiga bestimningsfaktorer.

I Nordenfelts (1991) definition av livskvalitet likstélls livskvalitet med lycka vilket han menar
ar en stark kénsla av vilbefinnande och som inbegriper bade sensationer, emotioner och
sinnesstimningar. Livskvalitet som en kinsla eller upplevelse aterkommer hos WHO (1997)
som menar att en individs livskvalitet ska forstds som dennes upplevelse av sin position i
livet. Denna maste i sin tur séttas i relation till bland annat individens mal och férvantningar
och paverkas exempelvis av hilsan.

Nordenfelt (1991) utgar fran ett dnskebaserat lyckobegrepp dar lycka innebér realiserandet av
mal och dnskningar. Dessa mél och 6nskningar kan vara bdde medvetna och omedvetna och
kan vara av hogre eller ldgre prioritet dir vissa ses som vitala. Nordenfelt kopplar lycka till
”overensstimmelsen mellan en persons dnskningar och den av henne uppfattade
verkligheten” (sid. 53, Nordenfelt, 1991) vilket pdminner om WHO:s livskvalitetsdefinition
fran 1997 vilken ndmnts ovan.

Mal, forvéantningar och dnskningar ar individuella vilket blir ett problem nér mdtningen av
livskvalitet gors. Bade Héyry (2000) och Nordenfelt (1991) lyfter problemet med att den som
utformar métinstrumentet gor sin bedomning om vad som anses vara betydelsefullt for
livskvaliteten, vilket inte nddvindigtvis stimmer dverens med patientens virderingar. Aven
Sarvimaéki (2000) papekar att livskvalitet dr ett komplicerat begrepp som alltid ar individuellt.
Delade meningar kring vad begreppet egentligen innebdr samt den uppsj6 av olika
matinstrument som finns idag vicker ocksa fragan om samma sak alltid méts och i vilken
grad olika studier &r jamforbara.



Béade Hiyry (2000), Sarviméki (2000) och Nordenfelt (1991) &r dock 6verens om att
livskvalitetsmédtningar har sin plats i varden. Nordenfelt skriver att 14g livskvalitet kan leda
till simre hélsa” (sid. 96, Nordenfelt, 1991) och Héryry (2000) menar att matningar kan
hjalpa till att identifiera vilka omrdden som en viss sjukdom paverkar. Detta kan bade hjilpa i
det kliniska arbetet och underlétta stidllningstagande kring behandlingsalternativ for bade
vardpersonal och patienter. Nordenfelt (1991) lyfter i sin bok upp forskaren Sonja Hunt som
1988 papekade att det framforallt allt &r den subjektiva, snarare 4n den objektiva, ohdlsan som
motiverar minniskor att soka vard samt att den subjektiva hdlsan eller ohdlsan har ett
samband med dddligheten, trots att den objektiva hilsan eller ohdlsan dr densamma. Enligt
Nordenfelt (1991) ar visserligen subjektiv ohélsa och 14gt vélbefinnande inte samma sak men
subjektiv ohélsa kan sénka vilbefinnandet. Dessutom, menar Nordenfelt (1991), blandas
begreppen hilsa och livskvalitet ibland ihop i olika mitinstrument. Med tanke pa det stora
antalet mitinstrument som anvénds dr det inte en otrolig tanke och darfor kan det finnas en
podng med att ha med sig bade hilso- och livskvalitetsbegreppet i granskandet av studier som
sdger sig undersoka livskvaliteten.

1.4 Sjukskoterskans roll

Hélsoframjande omvérdnad ar sjukskdterskans uppgift och ur ett holistiskt hdlsoperspektiv ér
detta ansvar brett vilket ocksa speglas 1 Svensk Sjukskoterskeforenings kompetensbeskrivning
for legitimerade sjukskdterskor. Dér stér att sjukskoterskor ansvarar for att ”forbattra,
bibehélla eller aterfa” minniskors hilsa samt hjélpa méinniskor att uppnd bésta mdjliga
vélbefinnande och livskvalitet” (Svensk Sjukskdterskeforening, 2017, sid. 4). For att kunna
tillimpa detta i praktiken &r det inte bara nodvandigt att forstd inneborden av begreppen hilsa
och livskvalitet utan ocksa veta hur detta ska astadkommas. Vilka faktorer som péverkar
livskvaliteten (och hélsan) blir dirfor en relevant frdga for sjukskoterskor.

Sjukskoterskor har en central roll for att tillmotesgd bade behov och réttigheter som ror vard
och omvérdnad av tonaringar. Information, stdd och personcentrerad vard fran sjukskoterskan
kan bidra till 6kad sjédlvstindighet, delaktighet och identitetsutveckling samt dimpa oron och
angesten relaterad till sjukdomen eller behandlingen (Ternestedt & Norberg, 2014; Enskér &
Golsiter, 2014).

En studie av Luyckx et al. (2011) visade att identitetsutvecklingen hos tonaringar med MHS
var jaimforbar med den hos kontrollgruppen och i likhet med friska individer var det vissa som
upplevde svarigheter. Eftersom unga med MHS ofta kommer pa regelbundna
uppfoljningsbesok far sjukskoterskan en viktig mdjlighet att ”fanga upp” dessa och se till att
de far den hjilp de behdver. Detta dr viktigt for bade hilsan och livskvaliteten, men ocksa for
att det kan pdverka hur patienten upplever varden. Negativa erfarenheter av sjukvdrden som
ung Okar risken for att patienten senare “tappas” i Overgingen till vuxenvarden vilket far
konsekvenser for hilsan och behandlingen (Luyckx et al., 2011).



P& grund av att det saknas specialistutbildade barn- och ungdomssjukskdterskor jobbar i
nuldget grundutbildade sjukskdterskor inom barn- och ungdomsverksamheten pé sjukhus.
Detta medfor att den grundutbildade sjukskoterskan kan moéta, och ansvara for, ungdomar
med MHS eller andra livsldnga tillstand. Svensk Sjukskoterskeforening (2014) konstaterade
att 60 procent av sjukskdterskorna pa barn- och ungdomsavdelningar saknade
specialistutbildning och i en nyhetsartikel fran 2019 1 Véardfokus rapporteras det att bristen pa
specialistutbildade barn- och ungdomssjukskoterskor fortfarande ér stor (Mirsch, 2019).
Denna grupp kan dven motas pa vardcentralen och den grundutbildade sjukskoterskan kan
ocksd méta oroliga fordldrar som behover hjélp 1 hur de ska stddja sina barn pa bésta sétt.

1.5 Forskningslaget idag

Oenigheten kring begreppsdefinitioner gédllande hilsa och livskvalitet framtridder dnnu
tydligare vid forsok att kartligga den samlade kunskapen kring huruvida livskvaliteten dr
lagre hos tondringar med MHS eller inte. Bratt och Moons (2015) undersdkte begreppsmassig
och metodologisk rigiditet i studier kring livskvalitet och MHS och menar att delade
meningar kring vad livskvalitet &r har lett till att manga olika métinstrument utformats och
anvénts, vilket ocksa gett splittrade resultat. Av de av Bratt och Moons studerade artiklarna,
publicerade mellan 2005 och 2014, uppfyllde inte ens hélften av dem nédgra av de uppstéllda
kvalitetskriterierna. Endast mellan en fjdrdedel och en tredjedel uppfyllde vissa av dem,
déribland att ge en definition av livskvalitet, argumentera for det valda méatinstrumentet och
redogdra for vilka dimensioner av livskvalitet som skulle métas. Bland de 166 artiklarna hade
38 olika métinstrument anvénts vilket kranglar till det for den som vill skapa en dversikt av
problemet (Bratt & Moons, 2015).

Liget dr ndgot splittrat dd det finns forskning som visar pé att livskvaliteten dr bade battre,
samre eller opdverkad jaimfort med kontrollgrupper. I en dversikt av 58 artiklar skriver
Bertoletti et al. (2014) att en stor del av studierna menar pi att livskvaliteten dr ldgre hos barn
och tonaringar med MHS jamfort med kontrollgrupper men de finner dven ett flertal artiklar
som visar att livskvaliteten inte alls dr forsdmrad. Det dr ocksa en slutsats som Schreder et al.
(2016) drar 1 en metaanalys och systematisk litteraturgenomgéng déar de kommer fram till att
livskvaliteten dverlag hos tonaringar och unga vuxna ar jamférbar med den hos jdmnariga
friska individer, inom den sociala dimensionen ar livskvaliteten till och med béttre dn
genomsnittet. Shrader et al. (2016) kommer dock fram till att den fysiska dimensionen av
livskvalitet ar forsdamrad vilket ocksa Bertoletti et al. (2014) konstaterar.

Aven i en systematisk dversikt av kvalitativa studier kommer Chong et al. (2018) fram till att
den fysiska begridnsningen som manga barn och unga med MHS har paverkar dem och stéller
dem infOr vissa svérigheter, dédribland rddsla, utanforskap och forsdmrad sjalvuppfattning.



Andra utmaningar som identifierades var bland annat rubbning av normaliteten, uthdrdande
av provande behandlingar och méalsittningar som forhindrades.

Ett begrepp som ofta aterkommer inom livskvalitetsforskning ar hdlsorelaterad livskvalitet
(Health Related Quality of Life, HRQoL). I en systematisk dversikt och metaanalys av
generell och hjartrelaterad HRQoL hos barn och unga som opererats (Ladak, 2019) visade
resultatet att utover den sjukdomsspecifika paverkan pA HRQoL s& var HRQoL dven lagre
generellt och i olika dimensioner jamfort med kontrollgrupper i samma aldrar.

Folkhédlsomyndigheten i USA, Centers for Disease Control and Prevention, (2018) definierar
HRQoL som upplevd fysisk och mental hilsa, vilket alltsd &r ett nigot smalare begrepp én
generell livskvalitet vilket vi ovan definierade som upplevelse av vélbefinnande eller lycka i
stort. Rent teoretiskt verkar det alltsa inte vara svart att sérskilja begreppen men vid forsok att
reda ut vad forskningen egentligen sdger hamnar man ganska snabbt i en riktig snarskog. Vi
konstaterade precis att olika definitioner och métinstrument av livskvalitet forsvarade en
tydlig slutsats i frdgan och lagger vi till HRQoL blir bilden dnnu otydligare kring vad det
egentligen dr som méts. De vanligaste métinstrumenten for att méta livskvalitet i Bratt och
Moons (2015) oversikt (PedsQL & SF-36) ar ocksa vanliga instrument for att miata HRQoL
(Ladak et al., 2019; Hand, 2016). Denna begreppsforvirring motiverar till att ndrma sig detta
arbetes syfte ur ett brett perspektiv.

1.6 Problemformulering

En genomgang av forskningen kring livskvalitet visar att det finns olika definitioner, olika
mitinstrument for att méta samma begrepp och samma métinstrument for att méta olika
begrepp. Trots det, finns det viktig kunskap att hamta fran dessa olika studier om vi har i
atanke, vilket tidigare konstaterades, att hélsa och livskvalitet hdnger ithop da hélsa &r en
viktig resurs for att uppna livskvalitet. For att bevara och frimja hilsa &dr sjukskdterskan
central.

MHS ér den vanligaste missbildningen och tack vare bittre behandlingar dr detta en véxande
grupp da fler overlever och lever langa liv. Tonaren r en period da identiteten utvecklas och
sjalvstandighet, tillhorighet och utseende blir viktigare och dessa faktorer kan paverkas av
sjukdom och sjukhusvistelse. I omvardnaden har sjukskdterskan en viktig uppgift att fraimja
identiteten genom att mota patienten pa dennes premisser och att 1 omvardnaden utga frén
patientens livsberittelse.

Om den overgripande livskvaliteten ér béttre eller simre hos denna grupp ar svart att svara pa
d4 resultaten séger emot varandra men det stér 1 alla fall klart a#f den paverkas. Tondringar
med MHS stélls uppenbarligen infor olika sjukdomsspecitika utmaningar och for att kunna
mota denna grupp pa bésta sitt behover sjukskoterskan ha kunskap om vilka dessa
utmaningar dr och hur de ska bemdétas.



Fragestéllningen blir darfor att ta reda pa vad som péverkar snarare dn hur livskvaliteten
paverkas hos denna grupp for att kunna moéta de svarigheter och tillgodose de behov som
finns och ddrmed kunna hjélpa dem att forbéttra sin livskvalitet vilket faller under
sjukskoterskans ansvar. Att undersoka vilka faktorer som paverkar livskvaliteten, istillet for
endast hur, kommer ocksa ge konkretare verktyg att anvénda sig av 1 det kliniska arbetet.

2. Syfte

Syftet &r att undersdka vad som paverkar livskvaliteten hos tonaringar med medfodd
hjartsjukdom.

3. Metod

3.1 Metodval och problemomrade

Metoden som anvénts i denna uppsats ér litteraturdversikt vilket innebdr att sammanstélla
existerande forskning inom ett visst omrade for att f4 en samlad bild av hur kunskapsléget ser
ut. Den litteraturdversikt som gjorts dr allmén och inte systematisk dé endast ett urval av den
befintliga forskningen ar inkluderad (Friberg, 2017a).

Arbetet inleddes med att identifiera och begrinsa problemomrédet vilket ocksa ar forsta steget
i en litteraturoversikt som den beskrivs av Friberg (2017a). Att {4 en klar bild 6ver vad som
skulle undersokas var nodvandigt for att kunna g vidare i arbetsprocessen. Friberg (2017a)
menar vidare att en forutsdttning for litteraturdversikt dr att omradet ar beforskat vilket vi
forsdkrade oss om genom att gora en inledande sokning 1 databasen PubMed. Eftersom det
fanns relativt gott om forskning inom problemomrédet var litteraturoversikt den lampligaste
metoden for att besvara syftet.

3.2 Sokord och sokningar

Nir syftet faststéllts borjade arbetet med att ta fram sokord. Dessa togs fram med hjélp av
hemsidan Svensk MeSH fran Karolinska Institutets Universitetsbibliotek samt Cinahl
Headings. Da syftet var att undersoka vad som paverkar livskvaliteten hos tonaringar med
medfodd hjartsjukdom blev sokorden livskvalitet (quality of life), tondringar (adolescents)
samt medfodd hjartsjukdom (heart defects, congenital). Livskvalitet och medfodd
hjartsjukdom kompletterades med synonymer och alternativ ordfoljd for att 6ka bredden.

Sokningar gjordes i PubMed, Cinahl och Scopus. Inklusionskriterierna var tondringar med
MHS och att artikeln skulle berora livskvalitet mer ingadende én att endast redovisa for om
livskvaliteten paverkades negativt eller positivt. Studier pa andra aldersgrupper (dar resultaten
inte gick att separera frén tonaringar) exkluderades tillsammans med studier som framf6rallt
berdrde andra yrkesgrupper dn sjukskdterskor, bara fokuserade pé vissa diagnoser eller pa



annat sitt inte svarade pa syftet. Artiklar som var pé andra sprak &n engelska eller inte var
tillgéngliga online via universitetsbiblioteket uteslots ocksa.

Pé grund av antalet tréffar som fokuserade pa fordldrarnas perspektiv istéllet for tondringarnas
lades not parent” till i s6kningen pa PubMed. I Cinahl och Scopus fanns inte samma behov
att begrinsa sokningen da den formuleringen i dessa databaser snarare resulterade i att en del
relevanta artiklar filtrerades bort. Darfor gjordes tva olika sdkningar, en med “not parent” och
en med “not adult”. S6kningarna redovisas 1 tabellen nedan.

Tabell 1.

Datum
&
databas

Sokord

Begriins-
ningar

Antal
traffar

Lista
abstract

Grans-
kade
artiklar

Valda artiklar

20-03-
08
PubMed

Heart Defects,
Congenital OR
Congenital Heart
Defects OR
Congenital Heart
Disease AND
Quality of Life AND
Adolescent*[Title/A
bstract] NOT
Parent*

156

102

27

Freedenberg, V. A., Hinds,
P.S., & Friedmann, E.
(2017). Mindfulness-
Based Stress Reduction
and Group Support
Decrease Stress in
Adolescents with Cardiac
Diagnoses: A Randomized
Two-Group Study.

Tong, E. M., Sparacino, P.
S., Messias, D. K., Foote,
D., Chesla, C. A, &
Gilliss, C. L. (1998).
Growing up with
congenital heart disease:
the dilemmas of
adolescents and young
adults.

Wang, Q., Hay, M.,
Clarke, D., & Menahem,
S. (2014). Associations
between knowledge of
disease, depression and
anxiety, social support,
sense of coherence and
optimism with health-
related quality of life in an
ambulatory sample of
adolescents with heart
disease.

20-03-
12
Cinahl

Heart Defects,
Congenital OR
Congenital Heart
Defects OR
Congenital Heart
Disease AND

Peer
reviewed

25

Apers, S., Luyckx, K.,
Rassart, J., Goossens, E.,
Budts, W., & Moons, P.
(2013). Sense of coherence
is a predictor of perceived
health in adolescents with
congenital heart disease: A
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Quality of life OR

cross-lagged prospective

Life quality OR study.
QOL AND Birks Y, Sl P, Lewi
* irks Y, Sloper P, Lewin
Ad"les*cen NOT R, & Parsons J. (2007).
Parent Exploring health-related
experiences of children
and young people with
congenital heart disease.
Rassart, J., Luyckx, K.,
Goossens, E., Apers, S.,
Klimstra, T. A., & Moons,
P. (2013). Personality
traits, quality of life and
perceived health in
adolescents with
congenital heart disease.
20-03- Heart Defects, 12 6 4 Luyckx, K., Missotten, L.,
12 Congenital OR Goossens, E., & Moons, P.
Cinahl | Congenital Heart (2012). Individual and
Defects OR Contextual Determinants
. of Quality of Life in
Csmgenltal Heart Adolescents With
Disease AND Congenital Heart Disease.
Quality of life OR
Life quality OR Luyckx, K., Goossens, E.,
QOL AND Rassart, J., Apers, S.,
Adolescen* Vanhalst, J., & Moons, P.
NOT Adult* (2014). Pgrental support,
internalizing symptoms,
perceived health status,
and quality of life in
adolescents with
congenital heart disease:
influences and reciprocal
effects.
20-03- Heart Defects, Subject 104 37 16 Acufia Mora, M., Sparud-
12 Congenital OR area: Lundin, C., Burstrom, A.,
Scopus | Congenital Heart nursing Hanseus, K., Rydberg, A,

Defects AND
Quality of life AND
adolescent*

NOT TITLE-ABS-
KEY adult*

Moons, P., & Bratt, E. -.
(2019). Patient
empowerment and its
correlates in young
persons with congenital
heart disease.

Nakamura, M., Kita, S.,
Kikuchi, R., Hirata, Y.,
Shindo, T., Shimizu, N., . .
. Kamibeppu, K. (2018). A
qualitative assessment of
adolescent girls’
perception of living with
congenital heart disease:
Focusing on future
pregnancies and childbirth.
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So,S.C. Y., Li, W.H.C.,
& Ho, K. Y. (2019). The
impact of congenital heart
disease on the
psychological well-being
and quality of life of hong
kong chinese adolescents:
A cross-sectional study.
20-03- Heart Defects, Subject 38 14 6 Apers, S., Moons, P.,

12 Congenital area: Goossens, E., Luyckx, K.,
Gewillig, M., Bogaerts, K.,
& Budts, W. (2013). Sense

Scopus | OR Congenital Heart | nursing

Defects AND of coherence and

Quality ofl1fe AND perceived physical health
adolescent explain the better quality

NOT TITLE-ABS- of life in adolescents with
KEY parent* congenital heart disease.

Chiang, Y. -., Chen, C. -.,
Su, W. -., Wang, J. -, Lu,
C.-,Li Y. -, & Moons,
P. (2015). Between
invisible defects and
visible impact: The life
experiences of adolescents
and young adults with
congenital heart disease.

Ekim, A., Kolay, M., &
Ocakei, A. F. (2018).
Readiness for transition
from pediatric to adult care
for adolescents with
chronic heart disease.

Shackleford, J. L., Kelley,
S. J., & Spratling, R.
(2019). Applying the self-
determination theory to
health-related quality of
life for adolescents with
congenital heart disease.

Shearer, K., Rempel, G.
R., Norris, C. M., &
Magill-Evans, J. (2013).
"It's no big deal":
Adolescents with
congenital heart disease.

3.3 Urval

En forsta grovsallning gjordes efter titlar och abstract. Till en borjan kvarstod fler studier dn
vad som var hanterbart men vid en nirmare granskning kunde ménga av dessa sorteras bort pa
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grund av att de inkluderade fler dldersgrupper én tonaringar och resultaten inte gick att
separera efter alder.

Vid granskningen avseende studiernas kvalitet sorterades ytterligare ett antal artiklar bort vars
kvalitet bedomdes som 14g. Att vardera vetenskapliga studiers kvalitet ar ett viktigt steg i
urvalsprocessen (Friberg, 2017b). Kvalitetsgranskningen gjordes med stéd av de
granskningsfragor som presenterats av Willman et al. (2016) och Friberg (2017¢). Alla studier
som inkluderats i detta arbete har etiskt godkénnande.

Urvalet fortsatte genom att studierna aterigen granskades efter hur vil de stimde 6verens med
syftet och de uppstillda inklusions- och exklusionskriterierna vilket ér ett viktigt steg 1
selektionsprocessen (Rosén, 2017). De artiklar som inte redovisade specifika faktorer utan
bara berorde huruvida livskvaliteten paverkades negativt eller positivt samt de som inte
berdrde livskvalitet specifikt, till exempel endast fokuserade pa 6kad fysisk kondition,
sorterades bort.

Daérefter delades artiklarna in efter 6vergripande teman och huvudresultat. Ett mindre antal
artiklar som 1 princip kom fram till samma resultat exkluderades. Efter dessa genomgangna
steg aterstod 16 vetenskapliga artiklar vilka finns redovisade som bilaga i tabellform.

3.4 Analys

Analysen fortskred genom att alla resultat som var relevanta for syftet skrevs ner. Varje
artikel lastes igenom flera génger, nagot som Friberg (2017a) ocksé foresprakar, for att
forsdkra oss om att vi forstatt och fatt med oss allt relevant. De resultat som behandlade
liknande omraden identifierades och delades dérefter in i ett antal olika teman. En analys av
studiernas metod 1 forhdllande till resultatet gjordes ocksa for att undersdka om det fanns
nagot samband. Detta kan ocksa dka forstaelsen for resultaten enligt Friberg (2017a). En del
av dessa teman kunde 1 sin tur sorteras in i dvergripande teman eller rubriker for att skapa en
mer lattoverskadlig bild.

4. Resultat

Frén datainsamlingen valdes 16 artiklar, varav 10 var kvantitativa, 5 var kvalitativa och 1 var
mixad metod for att besvara syftet och fylla kunskapsgapet som identifierades i
problemformuleringen. 15 av artiklarna publicerades mellan 2007-2019 och en publicerades
1998. 5 artiklar gjordes i Belgien, 3 1 USA och resterande artiklar kom fran Australien, Kina,
Kanada, Japan, Sverige, England, Taiwan och Turkiet.
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Tabell 2-Teman i resultatredovisningen

HUVUDTEMAN SUBTEMAN

Kinsla av att vara annorlunda

Fysiska och sjukdomsspecifika faktorer Overskridande av grinser

Depressiva symptom och dngest
Psykiska faktorer Sjdlvfortroende
Personlighetsdrag

KASAM — kdnsla av sammanhang

Omgivnin Familj
g g Vinskap och Utanforskap
Skola
Kunskap och Kommunikation S
Vuxenlivet
Transition och oro infor framtiden Vuxenvarden

Coping -

4.1 Fysiska och sjukdomsspecifika faktorer

Flera olika faktorer som berér MHS sédgs paverka livskvaliteten negativt. Shackleford et al.
(2019) och So et al. (2019) kom fram till att behandlingen, sjukhusinldggningar och
kirurgiska ingrepp forsdmrade livskvaliteten. Att besviras av mycket symtom, fysiska
begransningar och svarare sjukdomstillstdnd sénkte ocksé livskvaliteten (Rassart et al., 2013;
Birks et al., 2007; Luyckx et al., 2012; Luyckx et al., 2014). Shackleford et al. (2019) menar
dock att det inte &r det svarare sjukdomstillstandet 1 sig som sédnker livskvaliteten utan den &r
kopplad till behandlingen och vardbehovet som foljer av sjukdomens svérighetsgrad. Apers et
al. (2013b) framhéver betydelsen av KASAM bade for hur symtomen och hur svar sjukdomen
upplevs samt hur det paverkar livskvaliteten.

4.1.1 Kansla av att vara annorlunda

Kénslan av att vara annorlunda och att sticka ut frdn kamrater och syskon &terkom i flera
studier och var ndgot som gav sédmre livskvalitet (Birks et al., 2007; Shearer et al., 2013; Tong
et al., 1998). Av rddsla for att bli avvisade och utstdtta undvek de dérfor att prata om sin
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sjukdom (Birks et al., 2007; Shearer et al., 2013). Denna kénsla kunde bland annat bero pa att
inte omfattas av samma regler som andra, till exempel inte fa ha tatueringar, sova dver hos
kompisar och behova ldgga sig tidigare &n sina syskon (Birks et al., 2007). Kénslan kunde
ocksa bero pé praktiska behov sdsom ldkemedel eller pa grund av fysiska begrdnsningar vilket
ibland kunde medfora en stark motvilja till lakemedelsbehandlingen (Tong et al., 1998). Nar
tondringarna var pa sjukhus upplevde de inte samma kénsla av att vara annorlunda vilket
gjorde att de kénde sig tryggare dir (Shearer et al., 2013).

4.1.2 Overskridande av grianser

En del tonaringar hade svart att acceptera de begransningar som sjukdomen medférde vilket
kunde yttra sig genom att de anammade ohédlsosamma beteenden sdsom rokning eller droger
for att visa att de inte alls var annorlunda (Chiang et al., 2015). De ignorerade symtomen som
dessa beteenden gav och kunde visa fornekelse genom att utmana grinser for vad de klarade
av, till exempel genom att springa sé fort de kunde och pressa sig sé hart att de madde déligt
(Birks et al., 2007; Shearer et al., 2013).

Ofta rddde en ambivalent instéllning till sjukdomen och otillrdcklig sjukdomsinsikt blandades
med oro infor doden (Shearer et al., 2013). Forsoken att dverskrida grianser for att visa att de
var normala var vanligare hos tonaringar med komplexa sjukdomstillstand (Tong et al., 1998).

4.2 Psykiska faktorer

4.2.1 Depressiva symtom och angest

Flera olika kénslor sdsom rédslor, depressiva symtom och &ngest, identifierades som faktorer
som paverkade livskvaliteten negativt. Depressiva symtom och angest sdgs ha en stor
paverkan pé livskvaliteten (Wang et al., 2014; Luyckx et al., 2014) och livskvaliteten var
lagre hos de tonaringar som hade dessa kénslor och symtom (Wang et al., 2014). Tjejer hade
mer depressiva symtom &n killar (Luyckx et al., 2014) och killar hade &ven mindre &ngest
(Birks et al., 2007).

Okad &ngest sags bland annat ha ett samband med oro infér framtiden, exempelvis oro dver
begriansade mojligheter att vdlja yrke och gora karridr, samt fler kirurgiska ingrepp och
forsamrat sjukdomstillstand (Birks et al., 2007; Chiang et al., 2015; Tong et al., 1998). Hos
tjejer fanns dven oro och angest dver framtida graviditeter, forlossning och familj (Nakamura
et al., 2018). Tjejer upplevde dven mer angest kring behandlingen 4n killar (Rassart et al.,
2013).

Den storsta rddslan hos tonaringarna var doden (Birks et al., 2007; Chiang et al., 2015).
Tonéaringar med MHS var extroverta i lagre grad dn den generella populationen vilket enligt
Rassart et al. (2013) innebar en mindre optimistisk syn pé livet som i sin tur padverkade
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livskvaliteten negativt. Nagot som sdgs paverka livskvaliteten positivt var hogre grad av
sjalvupplevd hilsa (Luyckx et al., 2014).

4.2.2 Sjalvfortroende

Kvarstaende érr efter kirurgiska ingrepp var nagot manga tondringar upplevde som jobbigt.
Arren bidrog till skamkinslor och déligt sjalvfortroende vilket forsdmrade livskvaliteten (So
et al., 2019). Manga skdmdes Over att behova visa drren for personer utanfor den nirmsta

familjen och de sag sina drr som en paminnelse om att de var annorlunda och bar helst kldder
som tickte drren (Birks et al., 2007; Nakamura et al., 2018; Shearer et al., 2013).

Tjejer hade generellt simre sjalvfortroende dn killar och manga undvek darfor intima
karleksrelationer pa grund av skamkénslor (Birks et al., 2007; Chiang et al., 2015; Nakamura
et al., 2018). En kvalitativ studie lyfte upp en tjej som berédttade att hennes pojkvén hade
lamnat henne pd grund av sjukdomen samtidigt som vissa andra studiedeltagare istillet
berdttade att de kunde “anvénda” drret och visa upp det for att paborja berittandet kring sin
sjukdom (Tong et al., 1998).

Sjélvfortroendet var ldgre hos de tondringar som hade genomgatt storre kirurgiska ingrepp
och hade ett allvarligare sjukdomstillstdnd (Apers et al., 2013b). Aven mycket restriktioner
hos de som hade behandlats kirurgiskt ledde till sémre sjalvfortroende och sdmre sjilvbild (So
et al., 2019). Nagot som sags oka sjalvfortroendet var hogre KASAM (Apers et al., 2013a).

4.2.3 Personlighetsdrag

Rassart et al. (2013) visar i sin studie hur olika personlighetsdrag paverkar livskvalitet och
sjalvupplevd hilsa. Samvetsgrannhet, vilket handlar om att agera mélinriktat, noggrant och
plikttroget, sdgs 0ka den sociala formagan. En 6ppen och nyfiken personlighet sdgs ocksa oka
den sociala formégan tillsammans med den fysiska formagan och minskade dven
kommunikationsproblem. En extrovert personlighet korrelerade med battre sjalvfortroende,
socialiseringsformaga och béttre forméga att kdnna igen och hantera sina kénslor. Alla dessa
okade livskvaliteten (Rassart et al., 2013).

4.3 Omgivning

4.3.1 KASAM - Kansla av sammanhang

KASAM var nagot som gav tonaringar med MHS bittre livskvalitet (Apers et al., 2013a). Ett
samband sdgs mellan hogre KASAM och mindre symtom, béttre sjalvfortroende, battre
kénslomissig och social formaga samt béttre sjukdomsspecifik och generell upplevd hélsa
(Apers et al., 2013b). Att fa information om sjukdomen, kunna skapa en forstielse for den, att
fa delta 1 beslut och att 4 verktyg for stresshantering ckade KASAM (Apers et al., 2013a).
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4.3.2 Familj

Familjen hade stor paverkan pa livskvaliteten, bade i en positiv och negativ riktning. Familjen
kunde vara 6verbeskyddande och vissa tonédringar var tvungna att alltid ha med sig en
familjemedlem vilket begransade mdjligheterna till ett privatliv (Birks et al., 2007). Tjejer
som kénde att de ville skaffa barn 1 framtiden fick inte alltid familjens stdd vilket padverkade
dem negativt (Nakamura et al., 2018).

Foraldrarnas stod kunde vara avgorande for livskvaliteten och nér detta stod brast forsdmrades
livskvaliteten (Luyckx et al., 2014). Familjekonstellationen kunde ocksé paverka och en hogre
livskvalitet, hogre KASAM och bittre sjdlvupplevd hélsa sdgs hos de tondringar vars
fordldrar var gifta eller levde tillsammans (Luyckx et al., 2012).

En studie visade dven att bada fordldrar var viktiga men att pappan hade en sérskild betydelse
for att minska depressiva symtom och ensamhet (Luyckx et al., 2012). Syskon kunde ocksa
bidra till forbéattrad livskvalitet genom stdd och uppmuntran men avundsjuka forekom ocksa,
speciellt nar det sjuka barnet fick mer uppmarksamhet (Tong et al., 1998). Familjen var ocksa
ofta den framsta kéllan till information kring sjukdomen (Birks et al., 2007).

4.3.3 Vanskap och utanforskap

Tonéringar med MHS kénde ensambhet i relation till vinner och kamrater. Vissa vanner eller
andra jaimnariga var oroliga pa grund av sjukdomen och ovissheten kring hur de skulle
hantera den gjorde att de drog sig undan (Tong et al., 1998). Ensamhet hade en negativ
langtidseffekt pa livskvaliteten (Luyckx et al., 2014). En del tonaringar utsattes for mobbning,
retning och grupptryck till f6ljd av deras nedsatta fysiska styrka som gjorde det svérare att
forsvara sig (Birks et al., 2007; Chiang et al., 2015).

Stod fran vianner och kamrater 6kade livskvaliteten (Luyckx et al., 2012; Tong et al., 1998;
Shackleford et al., 2019) och KASAM (Wang et al., 2014). De som hade bra kamratrelationer
upplevde att det gav mycket stod vid sjukhusinldggningar (Tong et al., 1998). Manga vinner
anpassade aktiviteter och holl ett ldgre tempo for att inkludera tondringarna och visade
forstaelse for deras sjukdom. Dock kénde sig vissa tonaringar med MHS tryggare i kontakt
med personer med liknande funktionsnedsittningar vilket 6kade kédnslan av grupptillhorighet
och gav bittre livskvalitet (Birks et al., 2007).

4.3.4 Skola

En viktig del av omgivningen var skolan. Lirare kunde vara dverbeskyddande och ha
fordomar kring hélsotillstdndet vilket ibland medforde kénslor av maktldshet och skam infor
klasskamraterna. Detta berodde oftast pé att lararna inte hade tillrdckliga kunskaper om vilka
restriktioner tonaringarna hade (Birks et al., 2007; Tong et al., 1998).

Aven det motsatta scenariot forekom d4 tondringarna inte blev tagna pa allvar och
forlgjligades pa grund av symtom som cyanos dé ldraren trodde att det var ldppstift eller nir
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en annan behdvde gé pa toa oftare pa grund av hans likemedel (Birks et al., 2007).

4.4 Kunskap och kommunikation

Kunskap om sjukdomen paverkade livskvaliteten och béttre kinnedom och forstaelse kring
tillstdndet hojde den (Wang et al., 2014). Sambandet mellan kunskap och forstielse och hogre
livskvalitet och sjalvupplevd hilsa sdgs dven hos Acufia Mora et al. (2019) som ocksa kom
fram till att detta samband 6kade med &ldern.

Maénga tonaringar kénde att de hade otillrdckliga kunskaper om vilka restriktioner de hade
samt kinde att ldkarna pratade med fordldrarna och inte med dem (Birks et al., 2007;
Nakamura et al., 2018). De tyckte dven att det var svért att ta till sig information (Nakamura
et al., 2018) och vissa ungdomar kénde sig 16jliga ndr de stéllde fragor (Birks et al., 2007).

Svarigheterna att ta till sig information och att inte véga stélla fragor ledde till brister 1
kommunikationen och egenvarden (Ekim et al., 2018; Chiang et al., 2015) vilket 6kade
angestnivan och sénkte tilliten till vrden (Shearer et al., 2013).

4.5 Transition och oro infor framtiden

Ett annat tema som framtradde var oron infor transitionen till vuxenvarden men aven till
vuxenlivet generellt vilket ledde till samre livskvalitet hos tonaringarna (Chiang et al., 2015).

4.5.1 Vuxenlivet

En oro som fanns var att sjukdomen skulle hindra dem fran att jobba med sina dromyrken
(Birks et al., 2007). Overbeskyddande forildrar hindrade utvecklingen av ansvarstagande och
sjalvstindighet vilket 6kade oron infor dvergangen till vuxenlivet (Tong et al., 1998). Aldre
tondringar hade ett behov att {4 genetisk konsultation, information om graviditet och om hur
sjukdomen skulle pdverka deras framtid, vilket oftast inte tillfredsstélldes (Birks et al., 2007).

4.5.2 Vuxenvarden

Oro sags dven infOr transitionen till vuxenvéarden (Chiang et al., 2015) bland annat pa grund
av kortare besokstider (Shearer et al., 2013). Det skapade oro for att vardbehovet inte skulle
bli tillfredsstillt vilket skapade frustration (Chiang et al., 2015). Hur redo tondringarna var
infor Overgangen varierade med aldern och de dldre kdnde sig mer redo for transitionen och
var mer sjilvstindiga (Chiang et al., 2015; Ekim et al., 2018). Autonomin, det kritiska
tankandet och forstdelsen for sjukdomen 6kade 1 takt med att tonaringarna blev édldre (Ekim et
al., 2018). En tjej kdnde att det var béttre att ga till lakarbesoken sjélv (Birks et al., 2007) men
det var ganska ovanligt att tondringarna gjorde detta. Endast 8,4% gick sjélva till
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lakarbesoken och 9,6% hidmtade ut sina ldkemedel sjdlva (Ekim et al., 2018). Acufia Mora et
al. (2019) lyfter vikten av att ungdomar sjilva behover lira sig att ta ansvar 6ver medicinering
och sjukhusbesok da detta 6kar graden av “empowerment”. Hogre empowerment” gor att
tonaringar med MHS kidnner sig mer redo for 6vergangen till vuxenvarden samt underléttar
kommunikationen med véarden vilket forbattrar livskvaliteten (Acuiia Mora et al., 2019).

4.6 Coping

Flera olika copingstrategier och faktorer visade sig ha betydelse for formégan att hantera
sjukdomen vilket paverkade livskvaliteten.

I den tidiga tonaren var det svart att acceptera sjukdomen men med aren larde tonaringarna sig
att forsta sina behov, leva hédlsosamt och uppna en bittre sjukdomsinsikt (Birks et al., 2007;
Chiang et al., 2015). Aven Nakamura et al. (2018) kommer fram till att acceptans och
sjukdomsinsikt &r kopplade till dlder samt att en hogre sjukdomsinsikt gor att tondringarna
béttre kan hantera sina restriktioner och fysiska utmaningar (Nakamura et al., 2018).

Négra copingstrategier for att hantera sjukdomen som tonaringarna anvénde sig av var att
soka stod 1 religionen, positivt tinkande och att ta en sak i taget (Birks et al., 2007; Chiang et
al., 2015; Tong et al., 1998). De kunde ocksé véxla mellan att 1ata sin sjukdom vara i
bakgrunden och att lyfta fram den beroende pa hur det gynnande dem eller hur de ville sméilta
in och normalisera vardagen (Shearer et al., 2013).

En studie av Freedenberg et al. (2017) visade hur tvé olika stddinterventioner, Mindfullness-
Based Stress Reduction och gruppstdd online i videoformat, larde tonéringarna olika
copingstrategier och hjilpte dem att nd acceptans. Dessa stodinterventioner gav tonaringarna
mojligheten att mdta andra unga som forstod deras hélsa och situation vilket gav socialt stod
och bidrog till minskad stress. De ldrde sig dven att hantera sin stress och dngest genom olika
avslappningsdvningar sdsom andningsdvningar, meditation och yoga. Tillgangen till dessa
copingstrategier gav mindre dngest och depressiva symtom samt battre livskvalitet
(Freedenberg et al., 2017).

5. Diskussion

5.1 Metoddiskussion

Eftersom det redan fanns relativt gott om forskning inom problemomrédet som valts for detta
arbete ansags litteraturdversikt vara den ldmpligaste metoden. En egen studie, exempelvis i
form av intervjuer, hade mojligtvis kunnat ge oss en dnnu djupare forstaelse men hade
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troligen saknat den bredd i resultatet som uppnétts. En sddan hade antagligen inte heller
tillfort mycket till det samlade kunskapslaget.

Valet och kombinationen av sokord &r en avvigning mellan sensitivitet och specificitet
(Henricson, 2017). Vart syfte var relativt kort och koncist vilket forenklade valet av sokord.
Nyckelorden i syftet, “livskvalitet”, “tonaringar” och medfédd hjéartsjukdom”, var enkla att
Oversitta bade till engelska och till MeSH-termer eller motsvarande. De synonymer som lades
till 6kade sensitiviteten nagot medan avgransningar som “’not parent” och not adult” 6kade
specificiteten (Rosén, 2017). Dessa avgransningar skilde sig 4t mellan databaserna pa grund
av antalet irrelevanta triaffar vilket 6kade behovet av hog specificitet. For detaljer kring

sOkningen se tabell 1 under 3. Metod.

Valet att soka artiklar i tre olika databaser, PubMed, Cinahl och Scopus, 6kade ocksa
sensitiviteten (Henricson, 2017). PubMed ar den storsta medicinska databasen och har artiklar
frén olika medicinska discipliner, ddribland omvardnad, och Cinahl har ett uttalat
omvardnadsfokus (Karlsson, 2017). Scopus ir en tvirvetenskaplig databas (Ostlundh, 2017)
men som létt anpassas till omvérdnad genom att vélja “nursing” som dmnesomrade.

Tillforlitligheten 1 resultatet paverkas inte bara av var egen metod utan ocksé av de
inkluderade studiernas (Henricson, 2017). Henricson (2017) menar vidare pa att de valda
studierna helst bor ha samma typ av metod och métinstrument for att kunna dra gemensamma
slutsatser. Det &r en viktig podng och problemet med att jamfora resultat fran olika
matmetoder diskuteras djupare under rubriken /.5 Forskningsldget idag. Vi har trots detta valt
att anvinda artiklar med olika studiedesign 1 resultatet. D4 intentionen inte var att jimfora
nivan av livskvaliteten i sig utan att undersoka vilka faktorer som paverkade den anser vi att
detta 6kade bredden pa resultaten snarare dn att underminera pélitligheten. Att inkludera bade
kvalitativa och kvantitativa studier gav i sig vissa resultat som diskuteras vidare under 5.2
Resultatdiskussion.

Den stora majoriteten av urvalet gjordes efter de uppstillda inklusions- och
exklusionskriterierna samt efter beddmningen om studien kunde svara pé arbetets syfte eller
inte. Trots att detta dr ett nddvindigt steg 1 urvalet (Rosén, 2017) gar det inte att komma ifrdn
att det dr en beddmning som gjorts och den bedomningen kan se olika ut beroende pa vem
som genomfor den. Vid osidkerheter diskuterade vi med varandra for att sdkerstdlla att vi bada
var dverens och gjorde samma tolkning.

Tvé studier exkluderades pa grund av att huvudresultaten till stor del var likadana som i redan
inkluderade studier. Utover liknande resultat s byggde dessutom dessa studier pa samma
databas och datainsamlingsmetod som andra inkluderade studier. Att inkludera dessa tva
artiklar hade dérfor inte tillfort sdrskilt mycket nytt till vart resultat. Mojligen hade de kunnat
stirka vissa av véra resultat nagot men pa grund av méngden artiklar behovde antalet
reduceras ytterligare.
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Ett mindre avsteg fran alderskriteriet (13—19) gjordes, i tre av artiklarna ar 12-aringar
inkluderade och i en artikel dr deltagarna mellan 12 och 20 &r. Véar bedomning var att denna
aldersskillnad var sa pass liten och att eftersom den overvdgande delen av deltagarna i dessa
studier var tondringar skulle det inte paverkat resultatet ndmnvért. Tre av studierna som ar
inkluderade i resultatet har deltagare med storre aldersskillnader, dessa tre var av kvalitativ
typ dér endast resultaten fran deltagare i tondren kunde plockas ut. Se gérna 8. Bilagor for
mer detaljer kring vilka &ldrar som &r inkluderade.

I kvantitativa studier &r reliabilitet och validitet viktiga kriterier men kan dven diskuteras 1
forhéllande till den egna metoden 1 en litteraturdversikt (Henricson, 2017). Véart
analysforfarande dér varje artikel noggrant gicks igenom ett flertal gdnger och listes av oss
bada, okar vart resultats reliabilitet tillsammans med vér kvalitetsgranskning som gjordes
”dubbelt” genom att anvinda oss av tvd granskningsformulér pa samtliga artiklar (Henricson,
2017).

Diskussionen kring validiteten i1 detta arbete kompliceras ndgot av de olika definitioner som
finns kring de begrepp som anvints som teoretisk utgangspunkt och i syftet. Vi har fokuserat
pa livskvalitet och alla de studier som ar inkluderade sdger sig ocksa undersoka livskvalitet.
Vi har ddremot, av flera anledningar, i urvalet inte kontrollerat att definitionen av livskvalitet
som vi presenterar i var bakgrund stimmer 6verens med det livskvalitetsbegrepp som
presenteras 1 de olika studierna. Vi har tidigare i1 detta arbete argumenterat for att de
meningsskiljaktigheter som finns kring begreppen hilsa och livskvalitet samt den relation
som finns mellan de tva begreppen gor att vi behdver ha ett brett perspektiv for att svara pa
syftet. Alternativet hade varit att endast vilja en definition av livskvalitet och bara inkludera
studier som definierade livskvalitet pd samma sétt. Det tror vi dels hade gjort det mycket
omstdndligare att hitta material och dels hade vart resultat varit mer begransat i stéllet, for att
som nu, finga flera olika perspektiv pa faktorer som kan péverka livskvaliteten.

Etik dr en central del av omvardnaden och etiska principer bor véigleda sjukskdterskan i
yrkesutdvningen (Oresland & Liitzén, 2014). Det etiska forhallningssittet och reflektioner
kring etik dr viktiga dven i en litteraturoversikt (Henricson, 2017). Trots att vi inte sjdlva gjort
nagon studie som involverar méinniskor har vi anvént oss av studier som gor detta och det
finns flera aspekter att ta hdnsyn till. Utover att forsdkra oss om att alla inkluderade studier
har etiskt godkédnnande har vi dven 1 ldsningen av dem funderat kring hur upplégget,
genomforandet och presentationen av resultaten dr gjorda med hénsyn till etiska riktlinjer
sasom manskliga rittigheter, integritet och respekt for deltagarna. Ingen av de studier vi har
stott pa har vickt ndgra bekymmer av denna typ hos oss.

Etik dr dven en vésentlig del av ett vetenskapligt och kritiskt forhallningssétt. Det innebér att
lasa och ta till sig kunskap pd ett ppet, drligt och fordomsfritt sétt och inte lata egna dsikter
sta 1 vigen for tolkningen och tillgodogorandet av vetenskapliga resultat (Stenbock-Hult,
2016). Vi har darfor strivat efter att ndrma oss litteraturen och de vetenskapliga artiklarna pa
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ett nyfiket och opartiskt sitt i de manga val och beddmningar vi behovt gora kring urval och
presentation av teori och studieresultat.

Aven om virt resultat dr grundat pa systematiska sdkningar och analysmetoder #r det viktigt
att vara medveten om resultatets begransningar nir det géller generaliserbarhet eller
overforbarhet (Henricson, 2017). Det &r baserat pa ett litet antal studier i forhallande till den
forskning som finns och studierna ar gjorda i relativt {4 lander. Flera av studierna frén Belgien
bygger dessutom pa samma populationsgrupp vilket medfor en ytterligare begransning. Trots
det sa finns det dock viktig kunskap att hdmta fran dessa.

5.2 Resultatdiskussion

Syftet besvarades genom att identifiera faktorer som paverkade livskvaliteten bland tondringar
med MHS. Olika faktorer sdgs paverka livskvaliteten positivt och negativt. Ju fler fysiska,
sjukdomsspecifika och psykiska faktorer desto sdmre livskvalitet. Stod fran omgivningen,
framst fran familjen, dr ddremot en viktig resurs for ungdomarna och forbéttrar livskvaliteten
samtidigt som mobbning och utanforskap, som 1 hog grad forekommer, leder till forsamrad
livskvalitet. Aven transitionen till vuxenvarden och vuxenlivet, otillricklig delaktighet i
varden, otillrdcklig kunskap och information leder till &ngest, oro och forsdmrad livskvalitet.
Dock kan olika personlighetsdrag och bittre KASAM ge 6kad livskvalitet. Olika
copingstrategier blir battre med dldern och medfor béttre livskvalitet.

I resultatet framkom skillnader i livskvalitet beroende pa alder och éldre hade bland annat
béttre copingstrategier dn yngre. Detta bekriftas av Dahlawi et al. (2019) som visar att
ungdomar med MHS mellan 11-12 &r upplever mer &ngest och depression och dverskrider
fler grinser dn dldre. DiFusco et al. (2019) har undersokt olika riskbeteenden bland tonaringar
med MHS och de visade ocksé att yngre tondringar har en hogre risk for ohdlsosamma
beteenden. En forklaring till detta var 6verbeskyddande foréldrarna som inte gav utrymme for
privatliv. Rodgers framhaver dérfor betydelsen av att som fordlder hitta en balans mellan
auktoritet och frihet (Rodgers, 2017).

Aven om riskbeteendet ir hogre bland yngre har diremot inte tondringar i denna patientgrupp
en hogre risk for ohdlsosamma beteenden 1 jamforelse med friska tondringar, utan snarare en
lagre (DiFusco et al., 2019). Att testa grdnser och hamna i riskfyllda beteenden sigs dven i en
studie av Chong et al. (2018), dock forandrades daliga vanor med &ldern och en mer
optimistisk syn pa livet utvecklades vilket forbattrade livskvaliteten.

Liksom 1 detta arbetes resultat sags det av Helm et al. (2018) att tjejer hade behdvt mer
psykosocialt stod. DiFusco et al. (2019) visar ocksa att tjejerna hade fler fragor om
forlossning och graviditet som séllan besvarades och ddrmed &r det viktigt att som vardgivare
formedla denna information.
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Generellt sett ledde en hogre kunskapsniva till 6kad livskvalitet men i en studie av Helm et al.
(2018) sags att medvetenhet kring eventuella komplikationer i framtiden 6kade oron hos dldre
tondringar infor transitionen till vuxenlivet.

I en tvérsnittsstudie fann forfattarna att tonaringarnas hélsa var béttre skattat av fordldrarna dn
fran barnen. Forédldrarna kénde att de var vél informerade om sjukdomen till skillnad fran
tondringarna som upplevde stor okunskap (Helm et al., 2018) vilket ytterligare belyser
behovet av delaktighet.

I resultatet ségs att sjalvfortroendet paverkades av sjukdomen vilket d&ven ses hos Chong et al.
(2018) som kommer fram till att forsimrad kroppsuppfattning bland annat sdgs till f6ljd av
den bleka huden (cyanos) och skammen 6ver drren. Utdver kidnslor av skam relaterat till den
egna kroppen fann Chong et al. (2018) att tonaringar med MHS kéande skuld pa grund av den
kénslomissiga och ekonomiska pdverkan pa familjen som sjukdomen medforde.

Ur resultatets kvantitativa artiklar framkommer det dven att tonaringar med MHS hade béttre
livskvalitet dn frisk kontrollgrupp vilket kommer diskuteras nedanfor 5.2.4 Svagheter och
styrkor. Aven Texeira et al. (2011) beskriver att denna patientgrupp har bittre livskvalitet dir
en mdjlig orsak ansags vara att tondringar sedan barndomen har lart sig att st emot och
hantera olika problem.

Omgivningen och KASAM sdgs som viktiga bestimningsfaktorer for livskvalitet ddribland
familjens stdd var av stor vikt. En longitudinell studie som jamforde livskvalitet bland
tondringar med typ 1 diabetes och tonaringar med MHS bekriftar resultatet och skildrar att
tonaringar med kroniska sjukdomar paverkas positivt av fordldrarnas och vénnernas stéd och
att &ven om véannerna far stdrre betydelse under tondren forblir fordldrarna lika viktiga (Oris
et al., 2016).

Ur resultatet framkom det att pappans stod minskade depressiva symptom, ensamhet och
forbéttrade livskvaliteten bland tonaringarna i hogre grad 4n moderns, dock skildrades detta i
endast en av artiklarna (Luyckx et al., 2014). Emellertid belyser dven Oris et al. (2016) att
pappans stod var viktigare for livskvaliteten och detta for att pappans sitt att uppfostra bidrar
till barnets autonomi. Tjejer var dock underrepresenterade i pappans stod, vilket kan vara en
motivering till varfor tjejer upplever mer depressiva symptom (Oris et al., 2016). Dessutom
lyfter Docherty et al. (2017) upp att fordldrarna har olika roll 1 virdandet av det sjuka barnet
och ofta brukar mamman ldmna arbetet och endast ténka pé barnets omhéndertagande medan
pappan brukar ha skuldkinslor och oro om barnets framtid men samtidigt inte visa det for att
inte oroa barnet. Daremot ar badas funktion viktig och Rodgers (2017) visar att skilda
fordldrar kan leda till att ungdomen &r under mindre uppsikt och hamnar i mer riskfyllda
situationer (Rodgers, 2017).

I vart resultat ansdgs skolan vara en resurs for barnen men &ven en plats dér livskvaliteten
forsamrades, detta till f61jd av mycket okunskap och 6verbeskyddande fran lararna, samt
mycket mobbning. Rodgers (2017) papekar att faktumet att bli ignorerad och utstétt av andra
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kan leda till en kénsla av icke-acceptans, nedvirderande och till sémre sjalvfortroende. Chong
et al. (2018) bekriftar att skolan var en plats dir mobbning forekom i hog grad. Skolan formar
dock till vuxenlivet, ar viktig for det sociala livet och kan leda till mindre ohdlsosamma
beteende samt till béttre optimistisk syn pa livet vid god relation till lararna och kamrater
(Rodgers, 2017) och dérfor ar kommunikation med skolorna viktig. Alla skolor har inte en
tillgdnglig sjukskoterska som har tillgang till kunskap om behoven som finns. Om barnen och
fordldrarna far tillrdcklig mycket kunskap och information skulle detta kunna 6verforas dven
till ldrarna. Detta skulle forst och framst kunna leda till minskad oro hos ldrarna som har
kunskap om problemet samt till mindre angest och motvilja fran ungdomarnas sida som blir
korrekt behandlade av andra och inte blir retade.

5.2.1 Teoretisk referensram: Halsa och Livskvalitet

En ofta aterkommande faktor i resultatet som Okade livskvaliteten, bade direkt och indirekt,
var KASAM. Begreppet KASAM iér del av det salutogena hélsoperspektivet (Hedelin et al.,
2014) och anses vara en killa till hilsa (Lundmark, 2014). Aven om KASAM
begreppsmassigt snarare hinger ihop med hilsa dn med livskvaliteten dr det inte forvanande
att hogre KASAM har ett samband med hogre livskvalitet eftersom, vilket konstaterades i
bakgrunden, hélsa kan ses som en resurs for att uppnad livskvalitet. Faktorer som paverkar
hilsan kan alltsa ocksa paverka livskvaliteten. Flera av resultaten, exempelvis kunskap och
delaktighet, copingstrategier och acceptans, kan ocksa kopplas till KASAM:s tre delar:
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.

Den direkta kopplingen mellan livskvalitet och fysisk och psykisk hilsa, exempelvis
sjukdomssymtom och angest, visar ocksa pa det ndra sambandet mellan hélsa och livskvalitet
och hur viktig hélsan &r for livskvaliteten. Detta talar for att i det praktiska arbetet, till skillnad
fran 1 teorin, dr det svart att géra samma distinktion mellan de tvd begreppen och exempelvis
endast strdva efter att frimja livskvalitet utan att samtidigt arbeta hélsoframjande.

5.2.2 Implikationer for omvardnad

Till £61jd av den viktiga resursen som fordldrarna och deras stod har for barnet &r det bra att
arbeta familjefokuserat och att dven stodja fordldrarna som sidkerligen ocksé behdver hjélp
och stottning 1 deras oro och vardagsliv.

Familjecentrerad vard innebér att vardgivaren ser familjen som en enhet dér ett samspel finns
mellan alla medlemmarna, dér alla spelar en viktig roll for barnets/patientens livskvalitet.
Sjukskoterskan har ett ansvar dver att skapa en tillforlitlig relation till familjen och bidra med
direkt och klar kommunikation, att vara tillmoétesgaende samt visa respekt for familjens behov
(Docherty et al., 2017).
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Att ha ett barn med hjartsjukdom paverkar hela familjen. Ofta borjar processen vid
nyfoddhetsperioden och varden behover finnas tillgédnglig for fordldrarna och barnet under
langre tid. Som sjukskoterska dr det viktigt att vigleda fordldrarna in i denna nya virld, som
ar sjukdomen, for att de skall ha styrkan att stotta barnet under livets gang. Detta kan
exempelvis goras genom stodgrupper (Delaney et al., 2017).

Ur resultatet dok det upp att mer information, kommunikation och kunskap behdvs och gor att
ungdomarna med MHS fér battre livskvalitet. Delat beslutsfattande ar viktig for att alla ska fa
tillracklig mycket information och delaktighet i varden. For att fordldrarna ska kunna lita pa
vardgivaren maste de vara en del av vardteamet. Patienten 1 fraga ska dock inte glommas,
oavsett om det dr en 3-dring eller 17-4ring. Att patienter fér ta del av beslut innebér inte att fa
vilja bort en viktig undersokning eller behandlingsmetod utan det riacker ofta med att fa vilja
vilken tid ett blodprov ska tas eller vad de vill dta till frukost (Docherty et al., 2017).
Deltagande av beslut innebir ocksa att fa kunskap och tillricklig mycket information om det
som kommer ske. Att dven hjilpa till med normaliseringen av vardagen &r till hjilp for bade
barnet, syskon och fordldrarna, ndgra exempel kan vara att studera pé sjukhuset eller att
anpassa vardagen i skolan (Docherty et al., 2017).

Delaney et al. (2017) beskriver dven att tonaringar oftast vill ha en detaljerad bild 6ver
paverkan av sjukdomen pé deras hjirta och liv. De har dven en tendens till att vilja yttra sina
kanslor och oro. Dérfor r det viktigt att ha tillrackligt med tid och lata barnen prata fritt.
Angest dver behandlingen paverkar ocksa livskvaliteten men det finns ej mycket forskning
kring det. Delaney et al. (2017) beskriver vikten av att darfor forbereda barnet och familjen
kring invasiva ingrepp vilket kan leda till minskad &ngest och battre livskvalitet.

Resultatet belyste dven att frustration, framtidsoro, kénslan av att inte f4 den autonomin som
tondringarna onskar sig och rédslan att skaffa en partner leder till forsamrad livskvalitet.
Sjukskoterskan kan hjilpa med hanteringen av frustrationen och oron genom att ge forslag pa
olika copingstrategier, ge adekvat information om hur framtiden kan paverkas av sjukdomen
och genom att motivera till att ta mer eget ansvar over exempelvis likemedelsbehandlingen
for att oka sjilvstandigheten (Docherty et al., 2017). Att dven forsoka lugna ner ungdomen
med att sdga att de inte 4r ensamma och att manga av dessa tankar dr vanliga under toniren
samt att motivera till socialisering med bade friska och sjuka vénner kan hjélpa (Docherty et
al., 2017).

5.2.3 Behov av vidare forskning

Idag finns det mycket forskning om hur livskvaliteten paverkas bland tonaringar med MHS.
Dock finns det inte lika mycket studier som utforskar vad som péverkar livskvalitet &ven om
svar kan finnas i olika artiklar som hittar olika samband i deras studier. Speciellt i de
kvalitativa artiklarna lyckades forskarna f4 ungdomarna att yttra sig pa sitt sitt och det skulle
vara intressant med mixade kvalitativa och kvantitativa studier for att 6ka forstaelsen for
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livskvaliteten i denna patientgrupp. Detta skulle leda till 6vergripande orsakssamband men
samtidigt till en mer utvecklad forstaelse och kunskap om de subjektiva erfarenheterna.

Flertalet studier bygger idag pa proxyrapportering frn fordldrar som skattar livskvaliteten hos
deras barn lagre 4n vad barnen gor nir de far skatta sjdlva (Chong et al., 2018), speglar detta
fordldrarnas oro snarare dn barnens? Detta kan tyda pa att fordldrar behdver stod och inte bara
barnen och hade ocksé varit intressant att studera. Pa sa sétt kan vardpersonalen lyckas
forebygga ohilsa dven bland foridldrarna.

Mycket forskning idag bygger dven pa hur depressiva, fysiska och sociala faktorer (fordldrar
och kamrater) paverkar livskvaliteten, emellertid finns det inte lika mycket forskning om
relationen som denna patientgrupp har till syskon och hur den paverkas.

Det skulle dven vara intressant att forska vidare kring om denna patientgrupp ar mer utsatt for
mobbning pa grund av deras fysiska svagheter till skillnad fran andra patientgrupper eller
friska jimnariga 1 samhéllet. Denna kunskap skulle leda till ndrmare arbete kring dessa barns
behov och samtidigt forbattra deras livskvalitet. Stod fran kamrater ar sarskilt viktig under
tondren for att tillfredsstilla behovet av autonomi och sjilvstandighet och behover darfor
iakttas (Rodgers, 2017).

KASAM har i resultatet visat olika samband med livskvalitet, men mer forskning i flera
urvalsgrupper skulle behovas. Olika interventioner har dven visat effekt pa livskvaliteten men
mer forskning behdvs for att kunna 6verfora dessa hilsofrimjande insatser.

Det skulle dven vara intressant att ha fler studier som kan styrka och bekréfta om
personlighetsdrag har en pdverkan pé livskvalitet och 1 sd fall om den &r kopplad till kultur,
sammanhang och land.

5.2.4 Svagheter och styrkor

En svaghet 1 resultatet var att kvantitativa artiklar visade att livskvaliteten var bra, till skillnad
fran de kvalitativa artiklarna. Dock kan en mojlig orsak vara att ytligt sitt ansag tonaringarna
att de hade god livskvalitet men ldngre fram i intervjuerna sdgs det att ungdomarnas
livskvalitet paverkades negativt. En ambivalent instéillning till sjukdomen kan ocksa leda till
ett missvisande resultat samt dven mitmetodiken som anvints i minga kvantitativa artiklar.
For att méta livskvaliteten anvinde forskarna en linjér skala och att skatta livskvaliteten fran
0-100 kan vara komplicerad samt en enkédt (PEDS-QL). Problematiken med méatningen av
livskvalitet har diskuterats grundligare under /.3.2 Livskvalitet — utmaningar och
anvdandbarhet.
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Dessutom var KASAM och personlighetsdrag en mgjlig bestimningsfaktor for livskvalitet
vilket kan ge ambivalenta resultat. Dock var syftet med uppsatsen att hitta de faktorer som
paverkade livskvaliteten och inte att méta livskvaliteten i sig.

En annan svaghet fran resultatet &r att, i manga av de kvantitativa studierna, skulle enkéter
och skalor besvaras separat av barnen i hemmiljon, har detta gjorts eller har fordldrarnas oro
eller asikter blivit inblandad? Resultatet kan dock styrkas med hjélp av liknande resultat fran
andra studier och frén olika 6versiktsartiklar som har anvénts 1 resultatdiskussionen.

En styrka med uppsatsen ir att liknande resultat kunde finnas i flera artiklar och
oversiktsstudier vilket medfor en 6kad tillforlitlighet och 6verforbarhet av resultatet.

Ur ett etiskt perspektiv har forskarna i de olika studierna anvént sig av olika metoder for att
skapa en palitlig situation mellan forskarna och patienterna. Forskarna har varit
tillmotesgaende och respekterat deltagarnas dnskemaél. De har bland annat anvént sig av olika
intervjutekniker beroende pé aldern, inte satt ndgon maxtid for intervjuerna utan 1atit
deltagarna prata fritt s4 mycket de vill.

En annan styrka &r att de studier som anvénts till resultatet har gjorts 1 nédstan alla kontinenter
dock lite mindre 1 Afrika men annars har det varit en tillrdcklig stor population for att kunna
ha nytta av resultatet och ha kunskap om vilka faktorer som paverkar livskvaliteten bland
tonaringar med MHS.

6. Slutsats

Denna litteraturdversikt undersokte vad som paverkade livskvaliteten bland tondringar med
medfodda hjartsjukdomar. Kunskapsgapet i problemformuleringen kunde besvaras. Fysiska,
psykiska och sociala faktorer sdgs sig ha ett viktigt samband till livskvaliteten och samspelar
med varandra. I sin tur kan dessa leda till att livskvaliteten paverkas antingen negativt eller
positivt. Bittre KASAM, olika personlighetsdrag och olika copingstrategier inverkade positivt
pa livskvaliteten. Transitionen till bland annat vuxenvarden ledde istéllet till stor framtidsoro
och den otillrdckliga delaktigheten ledde till informationsbrist och dngest i denna
patientgrupp. Slutsatserna som kan dras ar darfor att manga olika faktorer kan paverka livet
och det ar viktigt att som sjukskoterska arbeta med hélsofrdmjande insatser, delaktighet,
hjdlpa till med det sociala stodet samt att ge adekvat information for att forbéttra
tonaringarnas livskvalitet. Att dessutom ta hénsyn till svarighetsgraden pa sjukdomen och alla
de symptomen kan vara livsviktig for dessa patienter.

27



7. Referenslista

Acufia Mora, M., Sparud-Lundin, C., Burstrém, A., Hanseus, K., Rydberg, A., Moons, P., &
Bratt, E.-L. (2019). Patient Empowerment and Its Correlates in Young Persons With

Congenital Heart Disease. European Journal of Cardiovascular Nursing, 18(5), 389-
398. doi:10.1177/1474515119835434

Apers, S., Moons, P., Goossens, E., Luyckx, K., M, G., Bogaerts, K., & Budts, W. (2013a).
Sense of Coherence and Perceived Physical Health Explain the Better Quality of Life

in Adolescents With Congenital Heart Disease. European Journal of Cardiovascular
Nursing, 12(5),475-483. doi:10.1177/1474515113477955

Aspers, S., Luyckx, K., Rassart, J., Goossens, E., Budts, W., & Moons, P. (2013b). Sense of
Coherence Is a Predictor of Percived Health in Adolescents With Congenital Heart

Disease: A Cross-Lagged Prospective Study. International Journal of Nursing Studies,
50(6), 776-785. doi:10.1016/j.ijnurstu.2012.07.002

Bertoletti, J., Marx, G. C., Hattge Junior, S. P., Pellanda, C., & L. (2014). Quality of Life and
Congenital Heart Disease in Childhood and Adolescence. Arquivos Braselieros de
Cardiologia, 102(2), 192-198. doi:10.5935/abc.20130244

Birks, Y., Sloper, P., Lewin, R., & Parsons, J. (2007). Exploring health-related experiences of
children and young people with congenital heart disease. Health Expectations, 10(1),
16-29. doi:10.1111/.1369-7625.2006.00412.x

Bratt, E.-L., & Moons, P. (2015). Forty years of quality-of-life research in congenital heart
disease: Temporal trends in conceptual and methodological rigor. International
Journal of Cardiology, 195, 1-6. doi:10.1016/j.1jcard.2015.05.070

Broberg, M. (2015). Utvecklingspsykologiska teorier. i I. Hallstrém, & T. Lindberg,
Pediatrisk omvdardnad (Andra uppl.). Stockholm: Liber.

CDC- Centers for Disease Control and Prevention. (den 31 oktober 2018). Health-Related
Quality of Life (HRQOL). Hamtat fran https://www.cdc.gov/hrqol/concept.htm den 31
mars 2020

Chiang, Y.-T., Chen, C.-W., Su, J.-W., Wang, J.-K., Lu, C.-W., Li, Y.-F., & Moons, P.
(2015). Between invisible defects and visible impact: the life experiences of
adolescents and young adults with congenital heart disease. Journal of Advanced
Nursing, 71(3), 599-608. doi:10.1111/jan.12546

Chong, L. S., Fitzgerald, D. A., Craig, J. C., Manera, K. E., Hanson, C. S., Celermajer, D., . . .
Tong, A. (2018). Children’s experiences of congenital heart disease: a systematic
review of qualitative studies. European Journal of Pediatrics, 177(3), 319-336.
doi:10.1007/s00431-017-3081-y

Dahlawi, N., Milnes, L. J., & Swallow, V. (2019). Behaviour and emotions of children and
young people with congenital heart disease: A literature review. Journal of Child
Health Care. doi:10.1177/1367493519878550

28



Delanay, A., Baker, A. L., Bastardi, H., & O'Brien, P. (2017). The Child with Cardiovascular
Dysfunction. i M. J. Hockenberry, C. C. Rodgers, & D. Wilson, Wong's Essentials of
Pediatric Nursing (Tionde uppl.). Elsevier, Inc.

DiFusco, L. A., Schell, K. A., & Saylor, J. L. (2019). Risk-taking behaviors in adolescents
with chronic cardiac conditions: A scoping review. Journal of Pediatric Nursing, 48,
98-105. doi:10.1016/j.pedn.2019.07.011

Docherty, S. L., Barfield, R., & Brandon, D. (2017). Quality of Life for Children with
Chronic or Complex Disease. i M. J. Hockenberry, C. C. Rodgers, & D. Wilson,
Wong's Essentials of Pediatric Nursing (Tionde uppl.). Elsevier, Inc. .

Ekim, A., Kolay, M., & Ocakci, A. F. (2018). Readiness for Transition From Pediatric to
Adult Care for Adolescents With Chronic Heart Disease. Journal for Specialists in
Pedriatic Nursing, 23(1). doi:10.1111/jspn.12199

Enskir, K., & Golsiter, M. (2014). Fran bamdom till ungdom - den véxande ménniskans
omvardnadsbehov. i F. Friberg, & J. Ohlén, Omvdrdnadens grunder. Perspektiv och
forhdllningssdtt. (Andra uppl.). Studentlitteratur.

Freedenberg, V. A., Hinds, P. S., & Friedmann, E. (2017). Mindfulness-Based Stress
Reduction and Group Support Decrease Stress in Adolescents With Cardiac
Diagnoses: A Randomized Two-Group Study. Pediatric Cardiology, 38(7), 1415-
1425. doi:10.1007/s00246-017-1679-5

Friberg, F. (2017a). Att gora en litteraturdversikt. i F. Friberg, Dags for uppsats. Vigledning
for litteraturbaserade examensarbeten. (Tredje uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Friberg, F. (2017b). Att utforma ett examensarbete. i F. Friberg, Dags for uppsats. Vigledning
for litteraturbaserade examensarbeten. (Tredje uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Friberg, F. (2017c). Bilaga III Granskningsfragor for kvalitativa respektive kvantitativa
studier. 1 F. Friberg, Dags for uppsats. Vigledning for litteraturbaserade
examensarbeten. (Tredje uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Hand, C. (2016). Measuring health-related quality of life in adults with chronic conditions in
primary care settings. Canadian Family Physician, 62(7), 375-383. doi:(PMC-ID):
PMC4955103

Hansson, L. (2015). Barn med kardiovaskulér sjukdom. i I. Hallstrom, & T. Lindberg,
Pediatrisk omvardnad (Andra uppl.). Stockholm: Liber.

Hedelin, B., Jormfeldt, H., & Svedberg, P. (2014). Hilsobegreppet - synen pé hilsa och
sjuklighet. i F. Friberg, & J. Ohlén, Omvdrdnadens grunder, perspektiv och
forhallningssdtt. Lund: Studentlitteratur.

Helm, P. C., Kempert, S., Korten, M. A., Lesch, W., Specht, K., & Bauer, U. M. (2018).
Congenital heart disease patients' and parents' perception of disease-specific

knowledge: Health and impairments in everyday life. Congenital Heart Disease,
13(3), 377-383. doi:10.1111/chd.12581

29



Henricson, M. (2017). Diskussion. i M. Henricson, Vetenskaplig teori och metod. (Andra
uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Hermerén, G. (2000). Hilsa och etisk analys 1 ett aktorsperspektiv. 1 K. Klockars, & B.
Osterman, Begrepp om hiilsa. Filosofiska och etiska perspektiv pa livskvalitet, héilsa
och vard. (Forsta uppl.). Stockholm: Liber.

Hjartebarnsfonden. (Utan &r, a). A# leva med hjdrtfel/diagnoser. Himtat fran
Hjartebarnsfonden: https://www .hjartebarnsfonden.se/att-leva-med-hjartfel/om-
medfodda-hjartfel/ den 3 mars 2020

Hjartebarnsfonden. (Utan &r, b). Skolidrott med medfott hjdrtfel. Himtat fran
Hjartebarnsfonden: https://www.hjartebarnsfonden.se/att-leva-med-hjartfel/skolidrott-
med-medfott-hjartfel/ den 17 april 2020

Hulter Asberg, K. (1990). ADL-trappan. Lund: Studentlitteratur.

Hélso- och sjukvardslagen. (2017:30). SES 2017:30. Socialdepartementet. Himtat frdn
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-
forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30 den 7 mars 2020

Héyry, M. (2000). Livskvalitet och beslutsfattande inom hélsovarden. i K. Klockars, & B.
Osterman, Begrepp om hdlsa. Filosofiska och etiska perspektiv pa livskvalitet, hélsa
och vard. (B. Osterman, Overs., Forsta uppl.). Stockholm: Liber.

Karlsson, E. K. (2017). Informationssékning. i M. Henricson, Vetenskaplig teori och metod
(Andra uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Ladak, L. A., Hasan, B. S., Gullick, J., & Gallagher, R. (2019). Health-related quality of life
in congenital heart disease surgery in children and young adults: a systematic review
and meta-analysis. Archive of Disease in Childhood, 104(4), 340-347.
doi:10.1136/archdischild-2017-313653

Lundmark, M. (2014). Religios och icke-religios andlighet. i F. Friberg, & J. Ohlén,
Omvardnadens grunder. Perspektiv och forhdllningssditt. (Andra uppl.).
Studentlitteratur.

Luyckx, K., Goossens, E., Rassart, J., Apers, S., Vanhalst, J., & Moons, P. (2014). Parental
Support, Internalizing Symptoms, Perceived Health Status, and Quality of Life in

Adolescents With Congenital Heart Disease: Influences and Reciprocal Effects .
Journal of Behavioral Medicine, 37(1), 145-155. doi:10.1007/s10865-012-9474-5

Luyckx, K., Goossens, E., Van Damme, C., & Moons, P. (2011). Identity formation in
adolescents with congeital cardiac disease: a forgotten issue in the transition to
adulthood. Cardiology in the Young, 21, 411-420. doi:10.1017/S1047951111000187

Luyckx, K., Missotten, L., Goossens, E., & Moons, P. (2012). Individual and Contextual
Determinants of Quality of Life in Adolescents With Congenital Heart Disease.
Journal of Adoloscent Health, 51(2), 122-128. doi:10.1016/j.jadohealth.2011.11.007

30



Mirsch, H. (den 28 februari 2019). Fortsatt stor brist pd legitimerad personal. Himtat fran
Vérdfokus: https://www.vardfokus.se/webbnyheter/2019/februari/fortsatt-stor-brist-
pa-legitimerad-personal/ den 17 april 2020

Nakamura, M., Kita, S., Kikuchi, R., Hirata, Y., Shindo, T., Shimizu, N., . . . Kamibeppu, K.
(2018). A Qualitative Assessment of Adolescent Girls' Perception of Living With

Congenital Heart Disease: Focusing on Future Pregnancies and Childbirth. Journal of
Pediatric Nursing, 38, el12-e18. doi:10.1016/j.pedn.2017.11.003

Nordelfelt, L. (2000). Om holistiska hilsoteorier. i K. Klockars, & B. Osterman, Begrepp om
hdlsa. Filosofiska och etiska perspektiv pd livskvalitet, héilsa och vard. (Forsta uppl.).
Stockholm: Liber.

Nordenfelt, L. (1991). Livskvalitet och Hdlsa. Teori & kritik. (Forsta uppl.). Almqvist &
Wiksell Forlag AB.

Ohlson, L. (2019). Hdlsopedagogik (Fjarde uppl.). Stockholm: Liber.

Oris, L., Seiffge-Krenke, 1., Moons, P., Goubert, L., Rassart, J., Goossens, E., & Luyckx, K.
(2016). Parental and peer support in adolescents with a chronic condition: a
typological approach and developmental implications. . Journal of Behavioral
Medicine, 39(1), 107-119. doi:https://doi-org.ezproxy.ub.gu.se/10.1007/s10865-015-
9680-z

Pesonen, E. (1999). Hjértsjukdomar. i T. Lindberg, & Lagercrantz, Barnmedicin. Lund:
Studentlitteratur.

Porn, 1. (2000). Vad ér hilsa? i K. Klockars, & B. Osterman, Begrepp om hdilsa. Filosofiska
och etiska perspektiv pa livskvalitet, hélsa och vard. (Forsta uppl.). Stockholm: Liber.

Rassart, J., Luyckx, K., Goossens, E., Apers, S., Klimstra, T. A., & Moons, P. (2013).
Personality Traits, Quality of Life and Perceived Health in Adolescents With
Congenital Heart Disease. Psycology & Health, 28(3), 319-335.
doi:10.1080/08870446.2012.729836

Rodgers, C. C. (2017). Health Promotion of the Adolescent and Family. i M. J. Hockenberry,
C. C. Rodgers, & D. Wilson, Wong's Essentials of Pediatric Nursing (Tionde uppl.).
Elsevier, Inc.

Rosén, M. (2017). Systematisk litteraturdversikt. i M. Henricson, Vetenskaplig teori och
metod (Andra uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Sarvimiki, A. (2000). Livskvalitet sent i livet. i K. Klockars, & B. Osterman, Begrepp om
hdlsa. Filosofiska och etiska perspektiv pd livskvalitet, héilsa och vard. (Forsta uppl.).
Stockholm: Liber.

Schreder, M., Boisen, K. A., Reimers, J., Teilmann, G., & Brok, J. (2016). Quality of life in
adolescents and young adults with CHD is not reduced: a systematic review and meta-
analysis. Cardiology in the Young, 26(3), 415-425. doi:10.1017/S104795111500181X

31



SFS 2014:821. (2014). Patientlag SFS 2014:821. Hamtat fran Socialdepartementet:
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-
forfattningssamling/patientlag-2014821 sfs-2014-821 den 9 april 2020

Shackleford, J. L., Kelley, S. J., & Spratling, R. (2019). Applying the Self-determination
Theory to Health-related Quality of Life for Adolescents With Congenital Heart
Disease. Journal of Pediatric Nursing, 46, 62-71. doi:10.1016/j.pedn.2019.02.037

Shearer, K., Rempel, G. R., Norris, C. M., & Magill-Evans, J. (2013). "It's No Big Deal":
Adolescents With Congenital Heart Disease. Journal of Pediatric Nursing, 28(1), 28-
36. doi:10.1016/j.pedn.2012.03.031

So, S. C., Li, W. H., & Ho, K. Y. (2019). The impact of congenital heart disease on the
psychological well-being and quality of life of Hong Kong Chinese adolescents: A
cross-sectional study. Journal of Clinical Nursing, 28(17-18), 3158-3167.
doi:10.1111/jocn.14864

Stenbock-Hult, B. (2016). Kritiskt forhdllningssdtt (Andra uppl.). Lund: Studentlitteratur.
Sunnegérdh, J. (2014). Barnkardiologi - en oversikt (Andra uppl.). Studentlitteratur.

SWEDCON. (2018). Arsrapport 2018. Hamtat fran
https://www.ucr.uu.se/swedcon/arsrapporter/arsrapport-swedcon-
2018/viewdocument/191 den 03 mars 2020

Svensk Sjukskdterskeforening. (2014). Satsa pa specialistsjukskoterskan. Himtat fran Svensk
Sjukskoterskeforening: https://www.swenurse.se/globalassets/01-svensk-
sjukskoterskeforening/publikationer-svensk-sjukskoterskeforening/utbildning-
publikationer/satsa.pa.specialistsjukskoterskan webb.pdf den 17 april 2020

Svensk sjukskoterskeforening. (2017). ICN:s etiska kod for sjukskoterskor. Stockholm:
Svensk sjukskdterskeforening. Hamtat fran https://www.swenurse.se/globalassets/01-
svensk-sjukskoterskeforening/publikationer-svensk-sjukskoterskeforening/etik-
publikationer/sjukskoterskornas_etiska kod 2017.pdf

Svensk Sjukskoterskeforening. (2017). Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskéterska.
Hémtat fran https://www.swenurse.se/globalassets/01-svensk-
sjukskoterskeforening/publikationer-svensk-
sjukskoterskeforening/kompetensbeskrivningar-publikationer/kompetensbeskrivning-
legitimerad-sjukskoterska-2017-for-webb.pdf den 16 mars 2020

Teixeira, F. M., Coelho, R. M., Proenga, C., Silva, A. M., Vieira, D., Vaz, C., . . . Areias, M.
E. (2011). Quality of life experienced by adolescents and young adults with congenital
heart disease. Pediatric Cardiology , 32(8), 1132-1138. doi:10.1007/s00246-011-
0039-0

Ternestedt, B.-M., & Norberg, A. (2014). Omvardnad ur ett livscykelperspektiv - identitetens
betydelse. i F. Friberg, & J. Ohlén, Omvdrdnadens grunder. Perspektiv och
forhallningssdtt (Andra uppl.). Studentlitteratur.

32



Tong, E. M., Sparacino, P. S., Messias, D. K., Foote, D., Chesla, C. A., & Gilliss, C. L.
(1998). Growing Up With Congenital Heart Disease: The Dilemmas of Adolescents
and Young Adults. Cardiology in the Young, 8(3), 303-309. doi:
10.1017/s1047951100006806

Traney, K. E. (2000). Om hélsobegrepp och hilsovard. En betraktelse. i K. Klockars, & B.
Osterman, Begrepp om hdlsa. Filosofiska och etiska perspektiv pa livskvalitet, hilsa
och vard. (S. Slotte, Overs., Forsta uppl.). Stockholm: Liber.

Wang, Q., Hay, M., Clarke, D., & Menahem, S. (2014). Associations between knowledge of
disease, depression andanxiety, social support, sense of coherence and optimismwith
health-related quality of life in an ambulatory sampleof adolescents with heart disease.
Cardiology in the Young , 24, 126-133. doi:10.1017/S104795111300001

WHO. (1948). Constitution of the World Health Ogranization. Konstitutionen antogs 1946
vid International Health Conference i New York och tridde i kraft 1948.

WHO. (1986). Ottawa Charter for Health Promotion. WHO Europe. Himtat fran
http://www.euro.who.int/ _data/assets/pdf file/0004/129532/Ottawa_Charter.pdf?ua=
1 den 7 mars 2020

WHO. (1997). WHOQOL. Measuring Quality of Life. Himtat fran
https://www.who.int/mental_health/media/68.pdf den 12 mars 2020

Willman, A., Bahtesvani, C., Nilsson, R., & Sandstrom, B. (2016). Evidensbaserad
omvdrdnad. En bro mellan forskning och klinisk verksamhet. (Fjarde uppl.). Lund:
Studentlitteratur.

Warna-Furu, C. (2017). Hélsa. i L. Wiklund Gustin, & 1. Bergbom, Vdrdvetenskapliga
begrepp i teori och praktik (Andra uppl.). Studentlitteratur.

Oresland, S., & Liitzén, K. (2014). Etiska stigar och moraliska vandringar. i F. Friberg, & J.
Ohlén (Red.), Omvdrdnadens grunder. Perspektiv och forhdllningssdtt. (2:a uppl.).
Lund: Studentlitteratur.

Ostlundh, L. (2017). Informationssdkning. i F. Friberg, Dags for uppsats. Viigledning for
litteraturbaserade examensarbeten. (Tredje uppl.). Lund: Studentlitteratur.

33



8. Bilagor

Forfattare, artal & land Syfte Metod och Huvudfynd Kvali
urval tet
Acuiia Mora, M., Sparud-Lundin, C., Syftet var att méita Kvantitativ - Empowerment ar hogre nir | Hog
Burstrom, A., Hanseus, K., Rydberg, empowerment- tvdrsnittsstudie. tondringarna ar redo for
A., Moons, P., & Bratt, E. -. (2019). nivan och transitionen och leder till
Pati . identifiera dess Datainsamlingen mindre
atient empowerment and its correlates oo
) i i samband bland togs fram genom kommunikationsproblem.
1g young persons with congenital heart | ga med olika enkiiter.
disease. European Journal of medfodda - Samband ses ocksd mellan
Cardiovascular Nursing, 18(5), 389- hjértsjukdomar 202 deltagare kunskap om sjukdomen och
398. do0i:10.1177/1474515119835434. | (MHS). mellan 14-18 ér forstaelsen om den (delar av
Sverige med medfodda empowerment), alder,
hjartsjukdomar i livskvalitet och sjalvupplevd
Sverige. hilsa.
Apers, S., Moons, P., Goossens, E., Syftet var att Kvantitativ - Ungdomarna med MHS Hog
Luyckx, K., Gewillig, M., Bogaerts, jamfora livskvalitet | tvdrsnittsstudie. hade battre livskvalitet da de
K., & Budts, W. (2013a). Sense of bland tonaringar hade béttre KASAM.
coherence and perceived physical med MHS med en 429 ungdomar med
. . . frisk kontrollgrupp | MHS mellan 14-18 | - Viktigt dérfor att hjdlpa
health explain th'e better qu'ahty of life | ,ch att undersska ar var matchade med att uppnd bra KASAM
in adolescents with congenital heart om KASAM kunde | (1:1) med friska genom att formedla kunskap
disease. European Journal of forklara skillnaden i | ungdomar for att om sjukdomen och f en
Cardiovascular Nursing, 12(5), 475— livskvalitet mellan | delta i studien. forstaelse for tillstandet. Detta
483, grupperna. kan fas med bland annat delat
https://doi.org/10.1177/147451511347 6 olika enkéter beslutsfattar}de och genom god
7955 anvéndes till stresshantering.
) datainsamlingen.
Belgien.
Apers, S., Luyckx, K., Rassart, J., Undersoka Kvantitativ - Bittre KASAM ledde till Hog
Goossens, E., Budts, W., & Moons, P. | riktningen pé longitudinell battre sjukdomsspecifik och
(2013b). Sense of coherence is a sambandet mell'fm observgtionsstudie. generell upplevd hilsa.
predictor of perceived health in KASAM och olika | Tva olika
. i omraden i den mattillfillen med 9 | - Bittre KASAM ger mindre
a(.iolescents with congenital heart. sjdlvupplevda manaders intervall. | symptom, bittre
disease: A cross-lagged prospective hélsan bland sjilvfortroende, bittre
study. International Journal of Nursing | tonéringar med Datainsamling kiinslomissig och social
Studies, 50(6), 776-785. medfodda genom enkater for formaga samt mindre
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2012. | hjértsjukdomar. KASAM och kognitiva problem. Bittre
07.002 PEDSQL 4.0. kognitiv funktion ger ocksa

Belgien.

Totalt 382 deltagare
mellan 14-18 ér
med MHS frén
Leuven, Belgien.

bittre KASAM.

- Tjejer hade storre problem
med fysisk och kénsloméssig
funktion samt pavisade mer
symptom, sdmre sjdlvbild och
mer kommunikationsproblem.

34




Birks Y, Sloper P, Lewin R, & Parsons | Syftet ar att avgoéra | Kvalitativ metod -> Ligre sjalvfortroende, Hog
J. (2007). Exploring health-related hélsorelaterade med fysiska begransningar och
experiences of children and young erfarenheter bland semistrukturerade restriktioner.
people with congenital heart barn mellap 8-18ar | intervju. . .
di Health E ) 1001 med medfodda —> Deltagarna kinde sig
isease. Health Expectations, 10(1), hjértsjukdomar. Andamalsenligt annorlunda. Attityder till
16-29. urval. 35 personer andra samt andras beteende
England. mellan 8 — 19 ar som t. ex. okunskap och
med medfodda overbeskyddande uppkom.
hjartsjukdomar fran
ett - Olika coping-strategier
behandlingscentrum | anvéndes.
i norra England.
Chiang, Y. -., Chen, C. -., Su, W. -, Syftet var att Kvalitativ studie. -> Okunskap, dalig Hog
Wang, J. -., Lu, C. -, Li, Y. -, & beskriva Fenomenologisk sjukdomsinsikt och ménga
Moons, P. (2015). Between invisible livserfarenheterna deskriptiv design radslor 6ver framtiden var
defects and visible impact: The life av tonaringar och anvéndes. vanliga.
. £ adol ) d unga vuxna med
experiences of a o.escents and young MHS. Semistrukturerade - Skam, mobbning och
adults with congenital heart intervjuer bedrevs | daliga kamratrelationer ledde
disease. Journal of Advanced till ocksa till dngest.
Nursing, 71(3), 599-608. datainsamlingen.
doi:10.1111/jan.12546 - Copingstrategier blev battre
Taiwan. 35 ungdomar ndr med éren bl. a.
mellan 15-24 ar hélsosamma beteenden och
med MHS valdes religion.
genom ett
andamalsenligt —> Rédsla 6ver doden.
urval.
1m, A., Kolay, M., cakci, A. F. tet var att vantitativ esultatet visade att det 0
Ekim, A., Kolay, M., & Ocakci, A. F Syft Kvantitati - Resul isad d Hog
(2018). Readiness for transition from undersoka tvarsnittsstudie. fanns otil.lréic.klig
pediatric to adult care for adolescents | Ungdomarnas kommunikationsférmaga och
with chronic heart disease. Journal for beredskap till 1 enkit om egenvard bland deltagarna.
o . transitionen till transitionen
Sp§01a11sts mn Pediatric Nursing, 23(1) |\ xenvarden. anvéndes till - Endast 8,4% av deltagarna
doi:10.1111/jspn.12199 datainsamlingen. gick ensamma till

Turkiet.

113 ungdomar
mellan 1218 ar
deltog i studien.

lakarbesOken och 9,6%
hamtade lakemedel sjélva.

—> Transitionen skilde sig
beroende pé alder. Ju éldre
desto mer beredskap till
transitionen. Detta ledde till
mer autonomi och kritisk
tankande och forstaelse for
sjukdomen i langden.

35




Freedenberg, V. A., Hinds, P. S., & Syftet var att Kvantitativ och Kvantitativt resultat: Hog
Friedmann, E. (2017). Mindfulness- undersoka effekten | kvalitativ studie. 2 - stress minskade efter
Based Stress Reduction and Group pa éngest, olika enkéter och en | interventionerna.
Support Decrease Stress in depression och liten strukturerad
Adolescents with Cardiac Diagnoses: | stress av tva olika intervju anvéndes - Mer copingstrategier inkl.
A Randomized Two-Group interventioner (6-v | till acceptans, kognitiv
Study. Pediatric cardiology, 38(7), av online stodgrupp | datainsamlingen. omstrukturering, optimism
1415-1425. och Mindfulness- ANOVA och och distraktion anvéndes av
https://doi.org/10.1007/s00246-017- Based reduction kvalitativ deltagarna efter MBSR.
1679-5 (MBSR). Det andra | innehéllsanalys
USA. syftet var att anvindes. -> mer copingstrategier =
undersoka minskad depression och
sambandet mellan 46 ungdomar angest.
anvandning av olika | mellan 12-18 ar
copingstrategier med MHS delades Kvalitativt resultat:
(acceptans, positiv | upp och deltog i
tankande, interventionerna. —> deltagarna upplevde
distraktionstekniker bittre socialt stdd genom att
) med &ngest och vara med personer som
depression. forstod ens egen hélsa och
kontext efter bada
interventionerna.
- MBSR: ldrde sig att
hantera problemen och att de
larde sig att anvinda olika
avslappnande 6vningar som
till andningen, meditation
och yoga.
Luyckx, K., Missotten, L., Goossens, | Identifiera Kvantitativ —> Tonaringar med fordldrar | Hog
E., & Moons, P. (2012). Individual potentiella faktorer | longitudinell som var gifta eller levde
and Contextual Determinants of som paverkar prospektiv studie pd | tillsammans hade béttre

Quality of Life in Adolescents With
Congenital Heart Disease. Journal of
Adolescent Health, 51(2), 122-128.
https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2
011.11.007

Belgien.

livskvalitet bland
tonaringar med
MHS med fokus pa
stod fran fordldrar
och kamrater samt
KASAM.

ett
universitetssjukhus
i Leuven, Belgien.

429 deltagare vid 1:
a tillfallet och 398

vid den 2: a mellan
14-18 ar med MHS.

5 enkdter anvindes.

livskvalitet, KASAM och
bittre sjalvupplevd hélsa.

- Tjejer upplever bittre
kamratstod men har simre
KASAM ién killar.

—> Patienter med komplex
hjértsjukdom upplevde
samre hilsa och livskvalitet.

-> Bittre sjdlvupplevd hilsa,
kamrat- och fordldrastod och
bittre KASAM gav bittre
livskvalitet i langden.

36



https://doi.org/10.1007/s00246-017-1679-5
https://doi.org/10.1007/s00246-017-1679-5
https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2011.11.007
https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2011.11.007

Luyckx, K., Goossens, E., Rassart, J., | Undersoka Kvantitativ -> Ensambhet, depression, Hog
Apers, S., Vanhalst, J., & Moons, P. sambandet mellan longitudinell studie | fordldrarnas stod och
(2014). Parental support, depressiva med 3 mattillfallen. sjéil\jupplevcoi héil.sa hade .
. - . symptom, avgorande langtidseffekt pa
internalizing symptoms, perceived . .
health d quality of life i ensambhet, 429 deltagare livskvalitet.
calth status, and qua 1ty. ot fite m fordldrarnas stod mellan 14-18 ar
adolescents with congenital heart och livskvalitet hos | med MHS fran en —> Stod fran pappan visade
disease: influences and reciprocal tondrinfar med databas i Leuven, sig ha storre betydelse for
effects. Journal of Behavioral MHS. Belgien. minskningen av depressiva
Medicine, 37(1), 145-155. 5 olika enkéter och | symtom och ensambhet.
https://doi.org/10.1007/s10865-012- skalor anvindes. o
9474-5 - De med komplex tillstand
. Korsanalys gjordes | hade sdamre livskvalitet och
Belgien. for att hitta sjalvupplevd hilsa &n de
orsakssamband. med mildare tillstdnd.
- Tjejer hade mer
depressiva symptom &n
killar.
- Viktigt med
familjefokuserad
omvérdnad.
Nakamura, M., Kita, S., Kikuchi, R., | Syftet var att Kvalitativ studie. - Tjejer lever med stor Hog
Hirata, Y., Shindo, T., Shimizu, N, . . | undersdka framtidsoro angéende
. Kamibeppu, K. (2018). A uppfgﬁningen om 12 semi- grav.ifiitet, forlossning och
o graviditet och strukturerade familj.
qualitative assessment of adolescent . . . .
s . £ livi ith forlossning bland intervjuer
giris p f:rceptlon O_ ving wit ) tondriga tjejer med | genomfordes och —> Stor okunskap och
congenital heart disease: Focusing on | MHS. analyserades genom | svarigheter med att ta till sig
future pregnancies and modifierad information.
childbirth. Journal of Pediatric grounded theory.
Nursing, 38, ¢12-¢18. doi: > Skam dver drren:
10.1016/j.pedn.2017.11.003 Dgltagama var 12 undvi.ker“olika kliiQer och att
tjejer mellan 15-19 | ha pojkvén och daligt
Japan. . e
ar. sjalvfortroende.
- Acceptans och
sjukdomsinsikt var kopplade
till alder.
Rassart, J., Luyckx, K., Goossens, E., | Syftet var att Kvantitativ metod. —> tondringar med medfodda | Medel
Apers, S., Klimstra, T. A., & Moons, | undersdka Olika enkater hjartsjukdomar hade lagre till hog
P. (2013). Personality traits, quality sgmba}ndet mellan anvindes bl.a. poéng i extraversion.
. . . Big Five PEDSQL 4.0, ett Ostruktur
of life and perceived health in . o .
dolescents with coneenital heart personlighetsdrag, linjért instrument - Tjejer och de med erat
a. olesce g livskvalitet och for livskvalitet och | komplex hjéartsjukdom hade | abstract
disease. Psychology & Health, 28(3), | jslvupplevd hilsa | Quick Big Five. lagre podng i de flesta dar syftet
319-335. bland tondringar omr&den i generell hélsa inte
https://doi.org/10.1080/08870446.201 | med medfodda 365 deltagare samt emotionell funktion. beskrivs
2.729836 hjértsjukdomar matchades med komplett.

Belgien.

samt amt att
jédmfora detta med
frisk kontrollgrupp.

kontrollgrupp.
Ungdomar mellan
14-18 ar med MHS
frén Leuven i
Belgien.

—> Olika personlighetsdrag
hade inflytande pa
livskvalitet och
sjalvuppfattat hélsa. Framst
emotionell funktionell
formaga.

37




Shackleford, J. L., Kelley, S. J., & Syftet var att Kvantitativ - Sjukdomssvarigheten Hog
Spratling, R. (2019). Applying the undersoka tvérsnittsstudie. 6 paverkar inte HRQOL.
self-determination theory to health- samspelet mellan olika enkéit.er )
. . kompetens, anvéndes till - Behandling,
related quality of life for adolescents N . . ; T
. ) i sjdlvbestimmande datainsamlingen. sjukhusinldggningar och
with cc?ng.e:nltal h'eart disease. Jourr'lal och tillhorighet kirurgiska ingrepp leder till
of Pediatric Nursing, 46, 62-71. doi: | (self-determination | 92 ungdomar samre livskvalitet
10.1016/j.pedn.2019.02.037 Theory)’ mellan 13—-18 ar
USA. sjdlvhantering och med MHS deltog i -> Socialt stod leder till
behandlingsf6ljsam | studien. Dessa bittre livskvalitet
het md hittades genom ett
hilsorelaterad bekvamlighetsurval
livskvalitet
(HRQOL) bland
tonaringar med ANOVA anvindes
MHS. till den statistiska
analysen.
Shearer, K., Rempel, G. R., Norris, Syftet var att forsta | Kvalitativ tolkande | = Ambivalent instéllning Medel
C. M., & Magill-Evans, J. (2013). hur tonéringar med | deskriptiv studie. till sjukdomen. till hog
"It's no big deal": Adolescents with MHS beskriver - Mycket restriktioner =
. . deras vardagliga liv | Semistrukturerade sdmre sjalvfortroende. Skam | Intervjue
congenital heart disease. Journal of . . . .

D i . och relatera till intervjuer med Over drren. rna var
Pedlatrlc.Nursmg, 28(1), 28-36. doi: fragor om Oppna-slutna fragor | = Oro Gver transitionen och | ledda av
10.1016/j.pedn.2012.03.031 livskvalitet. gjordes for att fa otillricklig kunskap om olika
Kanada. fram datan. sjukdomen = mer angest. personer

- Mobbning och ensamhet i | vilket
Ett urval av 10 forhallande till kan ha
tondringar mellan kamratrelationen. forédndrat
13-17 &r gamla med | - Coping: skiftade med att | tillvdgag
MHS deltog i ha MHS i bakgrund och angssitte
studien. forgrund. Stéd frén anhoriga | t.
var viktig.
So,S.C. Y., Li, W.H. C, & Ho, K. Syftet var att Kvantitativ - Mer depressiva symptom | Hog
Y. (2019). The impact of congenital undersoka det tvérsnittsstudie. och samre sjalvfortroende
heart disease on the psychological pﬁyk(:loglska och livskvalitet.
well-being and quality of life of hong Yalmaeqde och 96 deltagare med .
) livskvalitet bland MHS mellan 12-18 | = Positiv samband mellan
kong chinese adolescents: A cross- kinesiska tonaringar | ar och en frisk sjdlvfortroende och
sectional study. Journal of Clinical fran Hong Kong kontrollgrupp av 80 | livskvalitet.
Nursing, 28(17-18), 3158-3167. med MHS. deltagare ingick i

doi:10.1111/jocn. 14864
Hongkong/Kina.

studien.

4 olika enkiter och
skalor anvéndes till
datainsamlingen.

- Negativ samband mellan
depressiva symptom,
sjukdomens svérighetsgrad
och livskvalitet.

Typ av behandling,
sjukdomens svarighetsgrad,
sjalvfortroende och
depressiva symptom har
saledes paverkan pa
livskvalitet.

38




Tong, E. M., Sparacino, P. S., Syftet var att Kvalitativ studie - Sjélvstiandighet: beroende | Medel
Messias, D. K., Foote, D., Chesla, C. | undersdka de med grounded av alder, overbeskyddande till hog
A., & Gilliss, C. L. (1998). Growing | subjektiva theory metod. foréldrar och en viss oro
up with congenital heart disease: the | erfarenheter och Semistrukturerade over att vara sjélvstiandiga. Bekviml
dilemmas of adolescents and young dilemman av intervju med slutna- ighetsurv
adults [see comment]. Cardiology in | tondringar med Oppna frigor. - Socialt stod var viktigt al.
the young, 8(3), 303-309. MHS. béade fran familj och vénner.
https://doi.org/10.1017/s1047951100 9 ungdomar mellan Lite édldre
006806 13-25 4&r med MHS. | - Mobbning, undvek att studie,
USA. tala fritt om sjukdomen. Stor | 1998.
framtidsoro.
—> Coping: religion, filosofi,
ta en sak at gangen.
Wang, Q., Hay, M., Clarke, D., & Syftet ar att Kvantitativ —> Inget samband mellan Hog
Menahem, S. (2014). Associations undersoka hélso- tvarsnittsstudie. HRQOL och svérighetsgrad.
between knowledge of disease, relaterad
depression and anxiety, social livskvalitet 6 enkéter/skalor - HRQOL var siamre hos
support, sense of coherence and (HRQOL) bland anvandes till ungdomar med depressiva
optimism with health-related quality | tondringar med datainsamlingen. symptom och angest.
of life in an ambulatory sample of MHS och att

adolescents with heart

disease. Cardiology in the

young, 24(1), 126-133.
https://doi.org/10.1017/S1047951113
000012

Australien.

beskriva dess
samband med deras
kunskap om
sjukdomen,
optimism, socialt
stod, KASAM och
nivan av depression
och &ngest.

136 deltagare
mellan 12-20 ar
med MHS
besvarade
enkéterna.

ANOVA anvindes
till den statistiska
analysen.

-> Bittre HRQOL hos
optimistiska ungdomar,
béttre forstaelse och kunskap
om sjukdomstillstandet, hos
de som hade bittre socialt
stod (sdrskilt fran familj)
samt battre KASAM.

- Det som avgjorde i forsta
hand HRQOL var depressiva
symptom och angest, foljt av
kunskap och forstaelse om
sjukdomen.

39




