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ABSTRAKT

Det föds i Sverige ca 800-1000 barn per år med någon form av medfött hjärtfel. Barnkardiologin och barnhjärtkirurgin utvecklas hela tiden och det gör att fler och fler barn blir opererade med bestående goda resultat. De barn som förr hade ett inoperabelt hjärtfel och dog har i dag en mycket större chans till överlevnad, därför är detta en växande grupp inom hälso- och sjukvården. Trots den enorma framgången inom barnkirurgin så är det endast en liten del av personerna med medfött hjärtfel som kan sägas vara helt botade, många av dem behöver högkvalificerad specialistvård livet ut. Syftet med studien var att belysa upplevelsen av att leva med en kronisk sjukdom. Sex personer med medfött hjärtfel intervjuades med narrativ intervjuteknik. För att analysera intervjuerna användes innehållsanalys. I resultatet framkom en ambivalens inför synen på sig själv och den egna livssituationen. Personerna hade svårt att säga om de var sjuka eller friska, de hade även en känsla av att vara annorlunda men samtidigt kände de sig som alla andra. Detta medförde svårigheter att hävda och förstå de egna behoven och det föranledde att personerna levde över sin förmåga. Personerna beskriver olika bemästringsstrategier och olika andra synsätt kring sjukdomen. Några kände sig drabbade, andra accepterade den. Vissa kände rädsla inför framtiden, några fick ökad livsinsikt. I mötet med sjukvården var tid, kontinuitet, delaktighet och att personalen såg hela människan och inte bara hjärtfelet, viktigt. När upplevelser av livssituation uppmärksammas hos denna grupp har de en större möjlighet att känna respekt, trygghet och stöd i det ständiga mötet med hälso- och sjukvården. Studien är ett försök att förmedla upplevelsen av hur det kan vara att leva med en kronisk sjukdom och att få en tydligare bild av detta subjektiva ämne. Detta blir ett underlag för en vidgad kunskap för all hälso- och sjukvårdspersonal vid bemötandet av personer med en kronisk sjukdom. 

Sökord: CHD, coping strategies, daily living, emotions, experience och content analysis.
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INLEDNING

I Sverige föds varje år ca 800- 1000 barn med någon form av medfött hjärtfel. Medfött hjärtfel är ett samlingsnamn för flera hundra olika typer av felbildningar på hjärtat och de stora kärlen. Det är ett resultat av en störning i hjärtats utveckling före 12:e graviditetsveckan. Orsaken till att det blir något fel på hjärtat är i de flesta fall okänd, men slumpen räknas som den största boven. Alla jordens olika befolkningar uppvisar ungefär samma andelar av barn med medfödda hjärtfel och strax under 1% av alla barn föds med hjärtfel (Nordqvist, 1994). 

Utvecklingen inom barnkardiologin såväl som barnhjärtkirurgin går hela tiden framåt och under de senaste femton åren har det gjort stora framsteg, särskilt inom diagnostiken men även inom både medicinsk och kirurgisk terapi. Detta leder till att allt fler barn med komplicerade hjärtfel, som bara för ett tiotal år sedan inte kunde räddas, kan idag opereras med bestående goda resultat (Hedvall, 1997). De barn som förr dog på grund av ett inoperabelt hjärtfel har idag en mycket större chans till överlevnad och en mycket större möjlighet att få uppleva en framtid (Holm & Karlsson, 1996).

Att växa upp med ett medfött hjärtfel, innebär också att växa upp med en kronisk sjukdom. Ordet kronisk kan härröras till det latinska ordet chro’nicus som betyder långvarig. Inom medicinen kan det översättas med stadigvarande, ihållande, långsamt fortlöpande eller obotlig. En kronisk sjukdom har ett långvarigt förlopp (Nationalencyklopedin, 1993). Personer med medfött hjärtfel har oftast sedan tidig ålder kontrollerats, opererats och behandlats av sjukvården och blir tidigt storkonsumenter av sjukvård, vilket får konsekvenser för hela deras uppväxt (Dellborg & Sunnegård, 2000). Personer med medfött hjärtfel tvingas ofta ha en livslång kontakt med sjukvården i större eller mindre utsträckning (Ternestedt- Östman, 1989).

Uppväxten med ett medfött hjärtfel innebär att en mängd olika behov blir aktuella både under uppväxten men även senare i vuxenlivet (Ternestedt- Östman, 1989). Behoven kan vara av medicinsk karaktär t.ex. att genomgå en totalkorrigerande eller en hjälpande hjärtoperation för att få en tillfredsställande cirkulation, men även behov av stöd i samband med operation och i efterförloppet. Behovet av att bli informerad om sin sjukdom och allt vad den kan föra med sig är också aktuellt för att uppleva en känsla av sammanhang (Birkeland & Rydberg, 1997). 

När ett barn blir sjukt eller föds med ett hjärtfel som ibland kan vara livshotande,  innebär det att både barnets föräldrar, syskon, släkt och vänner berörs. Vissa barn och deras familjer har förmåga att kunna anpassa sig till de situationer som uppstår, medan andra inte har det. Barnet utvecklar effektiva och ineffektiva sociala mönster och psykologiska mekanismer som svar på sin sjukdom. Hur dessa mönster och psykologiska mekanismer utvecklas är beroende av barnets relation till föräldrar, kamrater och socialt sammanhang. Oavsett vilka copingstrategier barnet har kan underliggande rädsla och stress kvarstå (Ångström, 1997).

Att växa upp med ett medfött hjärtfel kan dessutom väcka mycket rädsla och oro, men även andra känslor, tankar och funderingar (Birkeland & Rydberg, 1997). Även ett allmänmänskligt psykosocialt behov av att bli bekräftad och att bli omhändertagen, kan väckas (Nordqvist, 1994, Birkeland & Rydberg, 1997).

Att växa upp med ett medfött hjärtfel som dessutom oftast är ett osynligt handikapp, kan innebära vissa dilemman. I Tong, Sparacino, Messias, Foote, Chesla, Gillikss (1998) studie, där studiens fokus var uppväxten med ett medfött hjärtfel, identifierades en mängd olika aktuella teman hos de berörda tonåringarna och unga vuxna som ingick i studien. Det som framkom var bland annat dilemmat över att vara normal men samtidigt inte samt svårigheten att lära sig att hitta strategier för att kunna hantera sjukdomen. Det fanns även problem i upplevelsen av den egna självbilden och sjukdomen, men även bekymmer vad gäller omgivningens förståelse och deras förhållningssätt till sjukdomen.

Vuxna med medfödda hjärtfel står inför utmaningen att upprätthålla ett arbete, personliga relationer och samtidigt ta ansvar för den egna hälsan. Tidigare forskning visar att det föreligger en större risk för denna grupp att drabbas av depression och ångest relaterat till deras livssituation och sin kroniska sjukdom. Detta kan i sin tur påverka möjligheten att arbeta och att upprätthålla nära relationer. Unga vuxna med medfött hjärtfel uppfattar sig själva som att vara annorlunda än deras föräldrar och de ser sig själva mer negativt. Det finns en högre förekomst av funderingar som knyter an till kroppsuppfattningen och detta kan leda till omåttliga bryderier inför att acceptera kirurgiska behandlingar som lämnar ärr. Funderingarna kan även leda till ångest inför intima relationer. Både unga kvinnor och män har funderingar gällande ärftlighet och framförallt unga kvinnor har en oro rörande aspekter i samband med graviditet. Ökade känslor av sårbarhet och en dålig självbild har också blivit funnet hos dessa vuxna och är ofta sammanflätat med existentiella funderingar vilket hänger samman med upplevelsen av en kronisk sjukdom i unga år. De underskattar sig själva på grund av låga tankar om den egna hälsan och de har ofta föreställningar om sitt välbefinnande som skiljer sig från deras kardiolog (Connelly, Webb, Somerville, Warnes, Perloff, Libertson., 1998). 

Eftersom barnhjärtkirurgin tillsammans med den medicinska behandlingen har utvecklats i snabb takt under de sista åren har detta medfört att allt fler barn med hjärtfel överlever och når vuxen ålder. Vuxna med medfödda hjärtfel är därför en ny och växande grupp, en ny specialitet inom sjukvården. Ökningen av vuxna personer med medfött hjärtfel och då särskilt de som har svåra hjärtfel, gör att behovet av sjukvård och diagnostik ökar. Trots den enorma framgången inom barnkirurgin så är det en liten del av personerna med medfött hjärtfel som kan sägas vara helt botade, många av dem behöver högkvalificerad specialistvård livet ut (Thilén, Jögi, Lundström, Olsson, 1994). 

När en person blir äldre ökar normalt risken för att få en förvärvad sjukdom både i hjärtat och i andra delar av kroppen (Thilén , et al., 1994). Vuxna med medfödda hjärtfel löper dessutom en risk att grundsjukdomen försämras, ett exempel kan vara i form av arytmier eller hjärtsvikt. Vissa av dessa patienter har en väldigt unik anatomi och fysiologi relaterat till hjärtfelet eller diverse operationsmetoder och utgör därför en stor utmaning för såväl medicinsk som kirurgisk vård (Whiting, 1997). Riskerna med inadekvat behandling och vård är höga. I en studie på vuxna med medfödda hjärtfel i England, upptäcktes att 20% av dödsfallen var för tidiga eller hade kunnat undvikas och att de ofta var relaterade till någon form av misskötsel i behandlingen (Somerville, 1997). 

Eftersom denna sjukdomsgrupp inte tidigare nått vuxen ålder och därför inte heller funnits i det antal som finns nu, medför det en stor okunnighet om vad som kan förväntas och hur man bäst kan ta hand om dem (Webb, Harrison och Connelly, 1996). Det har dock blivit känt att denna växande sjukdomsgrupp har speciella behov relaterat till den unika anatomi och fysiologi dessa vuxna presenterar men även med tanke på den symbolik som ett medfött hjärtfel inrymmer. Detta medför ett behov av  multidisiplinära center för vården av personer med medfödda hjärtfel som nått vuxen ålder (Whiting, 1997). Även om kardiologer och hjärtkirurger är ryggraden vad gäller eventuell operation, behövs även expertis inom elektrofysiologi, obstetrik, psykologi, psykiatri, radiologi, genetik och omvårdnad. Många av patienterna behöver vissa perioder hjälp från mer än av en av dessa ”konsulter” (Webb et al., 1996). För att vården ska bli så bra som möjligt behövs ett tätt samarbete mellan barnkardiolog, barnhjärtkirurg och vuxenkardiolog (Thilén, et al., 1994).

I en studie som beskrev personer med en annan kronisk sjukdom visade det sig att den emotionella delen av sjukdomen behöver betonas mer i vården än vad den hittills gjort. Det är viktigt att få bearbeta sjukdomen på ett känslomässigt plan och därför är det betydelsefullt med psykosocialt och psykologiskt utbildad personal. Utan en livssituation som är hanterbar och i känslomässig balans är personer varken i stånd till bevakande av rättigheter eller att klara av olika livsförändringar (Gåfvels, 1999). 

En stor psykosocial beredskap krävs i mötet med vuxna personer med medfödda hjärtfel på grund av den komplexitet som sjukdomen medför (Sunnegård & Dellborg, 2000). Vuxna med medfödda hjärtfel är en växande och delvis ny grupp inom sjukvården. Det går inte att uttala sig om hur dessa personers hjärtan ser ut och fungerar 20 år och senare efter hjärtoperationen eftersom denna grupp inte tidigare har funnits och det inte heller finns jämförelsematerial att utnyttja. Några generaliserande slutsatser från andra sjukdomsgrupper går det därför inte att dra. Denna kroniska sjukdomsgrupp, som även innebär ett osynligt handikapp med stor symbolisk innebörd, är specifik och kräver omfattande insatser för att ett psykosocialt välbefinnande skall uppnås. För att kunna ge ett professionellt bemötande behöver hälso- och sjukvårdspersonal fördjupade kunskaper om hur livssituationen hos denna grupp kan se ut.
Syfte

Syftet med studien är att belysa hur det upplevs att vara vuxen och leva med en kronisk sjukdom, såsom medfött hjärtfel.

METOD

Intervjupersoner och urval

I studien ingick sex vuxna med medfött hjärtfel i åldrarna mellan 22 och 39 år. Medelåldern var 30,8 år. Könsfördelningen var fem kvinnor/ en man. Alla personer har medfödda hjärtfel, med ett brett spektra mellan olika diagnoser. Personerna har allt från ventrikelseptumdefekt, (VSD), med pulmonell hypertension ( hål mellan kamrarna och ett ökat tryck och ökad stelhet i lungkärlen), aortastenos (förträngning på stora kroppspulsåderns klaffar), Fallots tetrad (kombinationsfel, förträngning av lungpulsåderns klaffar, VSD, överridande aorta), Transposition (kroppspulsådern och lungpulsådern har bytt plats), Coarctation (förträngning på kroppspulsådern) till dilaterad restriktiv cardiomyopati (förstorad och sjuk hjärtmuskel). Flertalet av personerna är opererade i tidig ålder, antingen en eller flera gånger. Två personer är transplanterade, den ena hjärttransplanterad och den andra både hjärt- och lungtransplanterad 

Intervjupersonerna var gifta, sambos och ensamstående. Tre personer hade barn. Fem personer arbetar heltid/ studerar på heltid, en person arbetar deltid. Fem av personerna arbetade/ kommer att arbeta med människor; två är specialistutbildade sjuksköterskor, en är socionom, en arbetar på daghem som personlig assistent, och en utbildar sig till fritidsledare. En är bilmekaniker och arbetar på bensinmack.

Urvalet skedde utifrån ett av Hjärtebarnsföreningens känt medlemsregister, utifrån givna kriterier. De givna kriterierna var åldern, alla deltagande personer skulle ha fyllt minst 20 år och vara högst 40 år och ha ett medfött hjärtfel. Personerna skulle finnas med i Hjärtebarnsföreningens register och vara bosatta inom två givna områden i Sverige. Val av bostadsort var av praktiskt karaktär för att underlätta något för intervjuarna, som då hade möjlighet att genomföra ett flertal intervjuer vid en och samma resa till personernas bostadsort.  

Procedur

Studiens genomförande godkändes av Forskningsetikkommittén vid Medicinska fakulteten vid Umeå Universitet. Patientorganisationen "Hjärtebarnsföreningen" kontaktades därefter för godkännande om genomförande av studien samt om tillstånd att intervjua ett antal medlemmar.  De tillfrågades också om att bistå med utskick till medlemmarna. För att informera Hjärtebarnsföreningen om syftet med studien skickades projektplanen. Informationsbrevet, "Förfrågan om medverkan i forskningsprojekt", till berörda intervjupersoner bifogades. Informationsbrevet beskrev studien och dess syfte (Bilaga 1). Hjärtebarnsföreningen ordförande bifogade ett brev som betonade att denna studie pågick vid Umeå universitet och drevs utanför Hjärtebarnsföreningens regi (Bilaga 2). Hjärtebarnsföreningen skickade sedan ut förfrågningarna i enlighet med urvalskriterierna. 

Varje intervjuperson fick ta del av syftet med studien och kunde lämna medgivande till deltagande. Detta meddelades skriftligt på ett separat svarskort, vilket sändes i ett redan frankerat kuvert till Hjärtebarnsföreningen. När svaren kom in meddelade Hjärtebarnsföreningen intervjuarna. Innan intervjun kontaktades intervjupersonerna per telefon för att avtala en lämplig tid för intervju och var den skulle äga rum.

Hjärtebarnsföreningen sände ut 20 stycken förfrågningar till de medlemmar, som passade in i studien, utifrån de uppsatta kriterierna. Hjärtebarnsföreningen kanslipersonal skötte numreringen av utskicken, för att på så sätt veta vem som fått förfrågan och vem som svarat. Efter första utskicket hade tre personer svarat, varav två svarade ja och en svarade nej med motiveringen att ”hade ingen kronisk sjukdom”. Den låga svarsfrekvensen föranledde att ett påminnelseutskick sändes ut. Hjärtebarnsföreningens ordförande bifogade ytterligare ett brev i påminnelseutskicket (Bilaga 3). Efter påminnelseutskicket svarade ytterligare tre personer ja till deltagande och efter ytterligare väntan utan resultat, beslutades det att en förfrågan baserad på personlig kännedom av personer som passade i de uppsatta kriterierna gjordes. Därigenom tillkom ytterligare två personer. En person som svarat ja till att deltaga i samband med påminnelseutskicket kunde tyvärr ej deltaga på grund av praktisk omöjlighet och tidsbrist från både intervjupersonen såväl som intervjuarnas sida. Efter dessa sex personers svar påbörjades intervjuerna med förhoppningen att fler jakande svar skulle fås. I samband med insikten om materialets stora omfattning beslutades det att det var tillräckligt med sex personers deltagande i studien.  

Intervju

För datainsamlingen användes narrativ intervjumetod. Det är en metod för att utröna och förstå egenskaper hos någonting. Intervjun är icke standardiserad, det vill säga den utgår från ett antagande om att forskaren inte från början kan veta vilka frågor som är viktiga och betydelsefulla. Den kräver dock att den som intervjuar utvecklar, anpassar och följer upp vad som kan vara ändamålsenligt för situationen och för det centrala syftet med undersökningen (Starrin, Larsson, Dahlgren, Styrborn, 1991). 

Intervjupersonerna fick bestämma vart och när intervjun skulle äga rum och innan intervjun påbörjades informerades intervjupersonerna återigen om att det var frivilligt och att de när som helst kunde dra sig ur studien. Intervjuarna poängterade att det var deltagaren som bestämde hur mycket han/hon ville delge och att det respekterades att vissa saker var för privata att tala om. Intervjuerna började med samtal kring bakgrundfaktorerna såsom ålder, yrke, familjesituation / socialt nätverk, typ av hjärtfel och om operation varit nödvändig. Intervjuerna fortsatte med en öppen fråga ”Berätta hur du upplever din livssituation i dag?”. Under intervjuerna var en av intervjuarna aktiv och ställde följdfrågor medan den andra var mer passiv. Den som var passiv under intervjun kunde ställa kompletterande frågor och observera. Intervjuerna varade mellan en till två timmar.

Intervjuerna spelades in på band och materialet har behandlats konfidentiellt. De inspelade intervjuerna skrevs ut ordagrant och vid utskriften av intervjuerna avidentifierades materialet samt kodades. Efter avslutad studie avmagnetiserades banden.

Analys

Kvalitativ forskningsansats tillämpades vid analysarbetet. Patel & Davidsson (1994) framhåller att empirisk vetenskap innebär att kunskaperna grundas av observationer av verkligheten, det vill säga erfarenhet. En empirisk studie betyder att den utgår med förutsättningen att de uppfattningar som förmedlas är sanna för de personerna som förmedlar dem (Starrin, et al, 1991). Genom att använda en kvalitativ metod visar man på helheten, det vill säga att man får en helhetsbild som möjliggör en ökad förståelse för sociala sammanhang. Genom en sådan metod kommer man nära de man undersöker, vilket gör att man lättare får en uppfattning om dennes livssituation (Holme & Solvang, 1991). Innehållsanalys innebär inte bara att samla in data utan metoden skall leda till att en förståelse utvecklas för ämnet genom att frågor ställs så att fenomen eller upplevelser förklaras närmare (Cavanagh, 1997). 

Intervjuerna bearbetades med en kvalitativ innehållsanalys och analysen utfördes stegvis. Efter varje intervju gjordes någon/ några anteckningar om vad som sagts under den aktuella intervjun. Då allt material var insamlat och utskrivet, lästes intervjuerna återigen igenom och anteckningar gjordes rörande innehållet i intervjuerna. Sedan gjordes en öppen kodning och detta steg innebar att intervjuarna fördjupade sig ytterligare i intervjumaterialet och blev mer medvetna om de intervjuades livsvärld för att på så sätt försöka dela deras förståelsehorisont (jfr. Burnard, 1991). 

I samband med den öppna kodningen skedde en första kategoribildning. Utifrån materialet hittades meningsbärande textenheter och de uttalanden som verkade höra ihop fördes samman. Därefter gick intervjuarna igenom materialet igen och den första kategoribildningen som gjorts länkades ihop med liknande kategorier för att minska antalet kategorier och då formades huvudkategorier. Ord, fraser och meningar med samma innebörd bildade en kategori. Syftet med att skapa och definiera kategorier är att få ökad förståelse för innehållet i texterna och att kunna beskriva själva fenomenet.

Därefter fick två kollegor gå igenom materialet för att på så sätt kunna stärka giltigheten i beskrivningen av materialet och för att materialet skulle garderas från att färgas av intervjuarnas eventuella bias. De två kollegorna gjorde en kategoribildning av innehållet och detta diskuterades senare igenom tillsammans med intervjuarna. Materialet lästes igenom återigen och en slutlig kategoribildning gjordes av intervjuarna. Härefter fortsatte processen med att föra samman materialet under de uppkomna huvudkategorierna, förtydligat med kategorier och subkategorier (jfr. Burnard, 1991). För att täcka upp alla aspekter som intervjuerna rymmer formades slutligen totalt tre huvudkategorier, tolv kategorier och tjugonio subkategorier (se tabell 1). 

Etiska och metodologiska reflektioner

Genom att genomföra en studie som fokuseras på deltagarnas upplevelser av sin kroniska sjukdom krävdes det att vi som intervjuade var både lyhörda och ödmjuka inför deras berättelse. Några yrkesverksamma år som sjuksköterskor, då vi träffat patienter med kroniska sjukdomar, har gett oss en ökad förståelse för hur verkligheten kan se ut. Litteraturgenomgång av ämnet har även gett en större förmåga till lyhördhet men också ökad empati. Med en insikt om vikten av att inte kränka deltagarnas integritet, hade vi förhoppningen att deltagarna kunde låta oss ta del av deras upplevelse av deras kroniska sjukdom. 

Vi var medvetna om att en intervju, där ämnen som detta berörs, kunde leda till att minnen som deltagaren har återigen väcks. Att få chans att berätta om de upplevelser deltagaren har och att det bereds tid att lyssna på deras berättelse upplevdes förhoppningsvis ändå som positivt. Vi hoppas också att deltagarna kände att det här var ett forum för att få sina upplevelser, känslor och åsikter sagda, med förhoppningen om att det i slutändan kan leda till något positivt för dessa vuxna.

Vi tycker att det var bra att vara två vid intervjuerna och den parten som var mer passiv kunde lättare fånga upp ”tråden” som kunde försvinna i berättelsen ibland. Vi kände inte att deltagarna påverkades av att vi var två stycken utan det verkade som att de vände sig främst till den som var mer aktiv under intervjun ändå. Fem intervjuer genomfördes hemma hos deltagaren och det valde de själva. De var i sin trygga miljö och kände sig avspända och lugna under intervjun. En intervju genomfördes på annan plats än intervjupersonens hemmiljö.

Innan den enskilda deltagaren lämnades efter intervjun försäkrade vi oss om att det inte uppkommit alltför starka och känsliga minnen. Om så var fallet förvissade vi oss om att deltagaren hade en samtalspartner att fortsätta samtalet med.

RESULTAT

Resultatet kommer att presenteras genom en beskrivning av tre huvudkategorier, som är en sammanfattning av totalt tolv kategorier. Under dessa kategorier har vi funnit tjugonio subkategorier. Detta presenteras översiktligt i tabell 1. (Bilaga 4).

Tabell 1. 
Beskrivning av resultatet med huvudkategorier, kategorier och subkategorier.

	Synen på sig själv 
	Att leva med

sjukdomen
	Mötet med sjukvården



	Att vara annorlunda

- Utanförskap

- Osynligt handikapp

- Önskan om att ha ett normalt liv
	Ambivalens

- Frisk eller sjuk

- En vilja att berätta om hjärtfelet men samtidigt inte

-  Att vara stolt över hjärtfelet men inte vilja skylta med det

-  Känsla av att förväntas stå i tacksamhetsskuld men inte känna sig tacksam
	Upplevelser i samband med mötet

- Negativa upplevelser

- Känsla av olust inför/ vid läkarbesök

- Behov av att vara en ”duktig patient”

- Positiva upplevelser

	Att leva över sin förmåga
	Bemästringsstrategier
	Trygghet och stöd från omgivningen i samband med mötet

	Att vara som alla andra

- Identifikation

- Gemenskap/ samhörighet

- Förståelse

	Att acceptera sjukdomen


	Betydelsefullt  i samband med mötet med sjukvården

- Delaktighet

- Tid

- Kontinuitet

- Stöd och trygghet

- Behov av samtal

- ”Hela jag” blir sedd

	
	Känsla av att vara drabbad

- Orättvisa

- Sorg

- Önskan att ej vara sjuk
	 

	
	Tankar inför framtiden

- Rädsla för att bli försämrad 

- Rädsla för att dö

- Dödsångest
	

	
	Ökad livsinsikt

- Livserfarenhet

- Att ta vara på livet

- Spår i själen
	


Synen på sig själv  

I synen på sig själv vittnar personerna om en ambivalens, samtidigt som de känner att de är som andra i vissa fall så känner de sig inte så i andra fall. Gemensamt är att de som barn ofta haft en känsla av att vara annorlunda. De har även upplevt en känsla av utanförskap när vännerna har lekt lekar med krävande fysisk aktivitet. Omgivningen har haft svårt och har fortfarande svårt ibland att förstå att personerna kanske inte orkat/ orkar, eftersom hjärtfelet är ett osynligt handikapp. Eftersom hjärtfelet är ett osynligt handikapp har många känt att de inte har fått förståelse för sina behov. 

Personerna kände ofta en önskan om att vara normal och det medförde ofta ett behov av att överbevisa andra, vilket i sin tur bidrog till att personerna ”levde över sin förmåga”. De tog i till 150 % istället för 100%, bara för att visa andra. 

I intervjuerna framkom Hjärtebarnsföreningens betydelse. Här hade personerna hittat en plats där de kände sig hemma och där de var precis som alla andra. De kunde identifiera sig med andra och fick förståelse för sina behov samtidigt som det präglades av en stor samhörighet och gemenskap.

Att vara annorlunda  

Personerna har i de allra flesta fallen känt sig annorlunda, jämfört med sina jämnåriga kompisar. Det medfödda hjärtfelet är ett osynligt handikapp och personerna har inte alltid fått förståelse för sina behov, vilket har bidragit till en ökad känsla av utanförskap. I intervjuerna framkom en önskan om att ha ett normalt liv, det vill säga ett liv utan sjukdom eller ett liv där man inte var annorlunda. De flesta kan arbeta som ”alla andra” och kan för övrigt göra det de vill och känner, men ändå finns det en känsla av att inte vara helt normal.

Utanförskap

”…fick ju aldrig vara med och spela fotboll och så här…”

”…det var ju lätt för mina kompisar och då…att om de inte ville leka med en så kunde de ju säga att…istället för att vara taskiga och säga att vi vill inte leka med dig så kunde de ju säga…ah vi skall springa…och då visste de att det var sånt jag inte kunde…vara med på…”

Osynligt handikapp

”…man var tvungen att förklara sig och så…ja…och även mina vänner som visste att jag hade en hjärtsjukdom…glömmer…tycker att det var konstigt när jag inte orkade det och det just för att…jag vet inte…det syns ju inte…”

”…det är ju mer accepterat eftersom han har ett synligt handikapp (klasskompis som sitter i rullstol) och det har ju inte jag det syns ju på honom att han klarar inte av att springa men det tror de ju inte om mig och det kan ju vara mycket det också kanske att mitt är osynligt…”

Önskan om att ha ett normalt liv

”…vi gör oss själva en otjänst…hela tiden…vi ska  vara som alla andra vi ska jobba lika mycket…vi vill vara friska…”

”…jag är så himla anti sånt där (att vara med i en förening)…”skrattar”…det är lite synd för att jag har alltid velat vara som alla andra och då gör man inte de där grejerna som…så att man liksom…utmärker sig…”

Att leva över sin förmåga

Personerna bär alla på en önskan än idag om att vara ”normal”, en vilja att vara som alla andra och det medför ofta att de försöker överbevisa andra.  Många lever därför ofta över sin förmåga och för att orka så krävs kanske 150 % av personernas kapacitet, istället för 100% som normalt krävs. Att försöka pressa sig själv tror personerna själva kan vara ett sätt dels att testa gränserna men även ett sätt att bevisa för omgivningen att de faktiskt kan de också. De är samtidigt medvetna om att det är som att göra en otjänst mot sig själv.

”…jag har haft för höga krav så har hela tiden kört gasen i botten och blockerat de här symtomen…det är ju en känsla av att man vill fortsätta…man kan ju inte bara sätta sig ner och så frågar de vad är det med dig…ja jag är lite trött…ja vaddå trött det är vi ju alla…eller hur det vill vi ju alla du vill inte sitta och säga att jag har hjärtfel och jag är så dålig…alltså du vill inte…det är precis som att sitta där och tycka synd om sig själv det är inte våran bit…”

”…och då tycker jag att ja ja då sköter jag det själv…det är stolthet…ja det fixar jag…jag är jätteduktig och bra…ja men så är det ju…”
Att vara som alla andra

Merparten nämner Hjärtebarnsföreningen och hur stor betydelse den spelat i deras liv. Det har varit viktigt att ha någon att identifiera sig med och någon som förstår deras upplevelse. Många berättar om den samhörighet och gemenskap som de känner när de träffar andra som också har hjärtfel och att de möter en ordlös förståelse i den samvaron. Personerna känner att det är en plats där de kan vara sig själva och att det finns en röd tråd mellan personer med hjärtfel, en acceptans som de inte har mött på samma sätt tidigare.
Identifikation

”…med hjärtbarnsföreningen genom att träffa andra genom att se att jag inte är själv genom att få jämföra ärr och grina och skratta och åka skidor ”skrattar” genom att träffa andra och få höra andra vad de har att berätta att jag inte är ensam i båten utan det är fler som sitter där…”

”…för att jag kände ett sådant behov av att träffa någon som har hjärtfel…”
Gemenskap/samhörighet
”…men när jag då väl kommer i ett gäng med bara hjärtebarn då känner jag Gud vad skönt…det gör jag faktiskt och vi har samma ängslan allihopa vi har samma oro vi kan läsa varandra på ett annat sätt…i ögonen och i kroppsspråk…”
”…jag känner jag att jag har en enorm samhörighet när jag träffar personer med hjärtfel…”
Förståelse

”…det är precis som å vad skönt det är precis som en känsla av att…man behöver inte så mycket man kan bara vara…de förstår mig de…de vet…jag behöver inte bevisa att jag är någonting…eller jag behöver inte bevisa eller prata eller föra mig eller vara artig eller trevlig…alltså jag får lov att bara vara…bara vara…jag får lova att vara den jag är…”

”…och bara idag få sätta sig och ringa till någon och gråta  om man är ledsen som vet hur det är…mmm…det är så skönt och höra någon som men du jag känner det här samma sak som du jag har gått igenom det…”

Att leva med sjukdomen

Även synen på den egna livssituationen och synen på sjukdomen präglas av ambivalens och det har medfört att personerna många gånger känner sig kluvna i detta. Personerna nämner en förväntning från omgivningen om tacksamhet men även en svårighet att alltid vara det. Personerna har hittat olika sätt att hantera sin sjukdom på för att kunna integrera den i det dagliga livet. Åsikter inför att acceptera sjukdomen framkom även i materialet och dessa skiljde sig väldigt mellan personerna. Känslan av att vara drabbad kommer över personerna ibland när de tänker på sjukdomen och känslor av orättvisa och sorg blir då tydliga. Materialet vittnar om att personerna bär med sig tankar inför framtiden och de rymmer en stor ängslan för försämring eller död. Personerna upplever att de har fått en ökad livsinsikt på grund av sin sjukdom och allt vad den fört med sig. De känner även att hjärtfelet har medfört att de idag har ”spår i själen”.

Ambivalens

Materialet andas en ambivalens över den egna livssituationen och det förefaller vara svårt för personerna att veta om de kan säga att de är friska eller sjuka. Samtidigt som de ser sig själva som friska så ser de sig ändå ej som helt friska. Personerna har en önskan om att bli förstådda, men helst utan att berätta om hjärtfelet. De vill helst inte berätta om sitt hjärtfel i första taget utan  önskar att människor lär känna dem först. Det finns en rädsla för att bli stämplad som ”den hjärtsjuke”, ”hon med hjärtfel” och personerna är också rädda att folk skall tycka synd om dem och att detta skall prägla omgivningens bemötande. Samtidigt som de vill få ett bemötande som bygger på respekt för deras individ så vill de också få en förståelse att de lever med en sjukdom som inrymmer annan problematik än vad friska människor lever med. Vissa av personerna nämner att de känner en stolthet över sitt hjärtfel men samtidigt vill de ändå inte skylta med det. 

Vissa känner att de skall stå i tacksamhetsskuld till sjukvården eftersom de lever och mår bra. De känner ett outtalat krav på sig från omgivningens sida, eftersom omgivningen kommenterar att ”de är väl tacksamma” och personerna känner därmed att det förväntas att de skall vara det, att det inte ges utrymme för de att säga att jag mår faktiskt inte bra idag. Andra upplever istället att de inte känner någon tacksamhet eller känner sig frågande inför att människor runt omkring tycker att de skall vara tacksamma.

Frisk eller sjuk

”…jag tror att jag ser mig som frisk…inte jämt…som sagt det är inte något som jag går och tänker på varje dag…alltså att jag är sjuk…när jag får dem här hjärtrusningarna…då ser jag mig som sjuk…”

En vilja att berätta om sjukdomen men samtidigt inte

”…du sa att du inte vill berätta i första taget….jag undrar lite över det…varför? Jag tycker att det är bättre att man får bilda sig en egen uppfattning om personen istället för att man säger någonting om någon…då tror man alltid någonting annat…Om du hade berättat det tror du att det hade blivit någon skillnad i bemötandet? Ja det tror jag säkert…Är du rädd för att du ska få ett annat bemötande? Ja det är man ju…man vill ju bli bemött som alla andra och inte bli isär klassad…”

”…vissa dagar så känner jag mig mer ängslig och behöver kanske prata lite…jag kanske bara behöver lite stöd…ifrån någon och då känner jag det att skulle jag begära det skulle jag ställa det kravet då hade jag varit udda…då hade jag varit udda…då hade det varit hon med hjärtfelet behöver lite hjälp idag…”

Att vara stolt över hjärtfelet men inte vilja skylta med det

”…när dem ser ärret och sånt där och kommer fram och frågar då är jag ju stolt över att kunna berätta att om det…men man står inte och skyltar och skryter om det…”

Känsla av att förväntas stå i tacksamhetsskuld men inte känna sig tacksam

”…jag tror att jag har ett krav på mig att jag ska vara så himla tacksam nu och det är jobbigt…för att jag har fått ett nytt liv va…och det är lite jobbigt så….och det är ingen som har uttalat det mot mig men jag känner det ändå…”

”…när de pratar om att man skall vara så tacksam och…då blir jag så trött…för det känner jag…jag behöver inte vara tacksam gentemot sjukvården egentligen…för att de…det är ju deras jobb och…jo, men det är deras jobb att hjälpa människor att må bättre eller må bra…det är deras jobb och då skall ju inte jag behöva tacka med guld och gröna skogar för det är det de jobbar med…de har betalt för det…ja…och jag vill inte stå i någon tacksamhetsskuld till dem att de har räddat mitt liv eller sådär…”

Bemästringsstrategier

Personerna har hittat olika sätt att hantera sjukdomen på och vi har kallat det bemästringsstrategier, även här kan personernas kluvenhet inför sjukdomen anas. Vissa av personerna intalade sig själva att de var friska och en stor skräck för att fastna i en sjukroll kunde anas. Andra såg ”förbi” det svåra eller det som de var tvungna att gå igenom och försökte istället fokusera sig på framtiden. En annan så kallad strategi som framkom var att personerna inte ville tänka och fundera så mycket utan försökte istället leva i nuet och ta dagen som den kommer.

”…jag måste känna hela tiden och tänka att jag är frisk jag mår bra…jag menar att börjar du att rikta ditt mentala till att du är sjuk du har en kronisk sjukdom du ska ta det lugnt…då är det precis som att man lever i den sjukdomen så då kan man många gånger hindra sig själv från att göra saker som man egentligen borde ha klarat av…du lever i sjukdomen…du blir sjuk men tänker du frisk tänker dig att det här klarar jag och försöker och du vill vara frisk ”
”…jag hoppade över operationen…jag har alltid…jag bara hoppade över den liksom…ja…den var bara liksom…ha…och så operation och sen var det liksom…allting då…sen var det bara att sätta igång då…”

”…händer det då händer det…det är ju så med allting annat också…allting kan ju kända…Du tar dagen som den kommer? Ja man får ju göra det man kan ju inte gå och oroa sig  för hur man ska klara sig den här dagen….”
Att acceptera sjukdomen

Att acceptera sjukdomen tyckte personerna mycket olika om, vissa tyckte att om man accepterade sjukdomen så satte man sig bara ner och gjorde inget mer, medan andra tyckte att man måste acceptera för att kunna fortsätta leva. Personerna hade mycket bestämda uppfattningar om detta och vissa upplevde att det var svårt att acceptera sjukdomen. De kände att de skulle aldrig kunna acceptera att de hade sitt hjärtfel, men de var samtidigt tvungna att leva med det och få livssituationen att fungera. Även om deras livssituation fungerade och de hade lärt sig att leva med sitt hjärtfel, så var det inte säkert att de kände att de accepterade sitt hjärtfel för det. Vissa av personerna uttalade en tacksamhet över att de fötts med hjärtfel och inte ”något annat” och uttryckte även en tacksamhet till livet. 

”...jag tror aldrig…aldrig någonsin att man kan liksom acceptera att man har en kronisk sjukdom eller så…att man är drabbad av någonting som väldigt få är drabbade av…det tror jag aldrig någonsin att man kan acceptera…det kan ingen…men man kan lära sig att leva med det…jag tror aldrig att…att man liksom kan säga att man…ja men det spelar ingen roll eller det är helt okej…det kan man aldrig säga…”

”…men nu har jag kommit till det att jag måste acceptera mig för den jag är eller hur… jag har ju mitt hjärtfel och allt det där…”
”…man kan ju se det så också att man kan var glad att man har det man har istället för att man har fått någon annan typ av sjukdom som Down syndrom eller man kan ju ha fått vad som helst det vet man ju aldrig…”

Känsla av att vara drabbad

Att inte ”vara normal” eller att vara sjuk upplevs många gånger som en känsla av att vara drabbad. Materialet vittnar om starka känslor av både sorg och orättvisa över detta. Dessa känslor kommer fram oftast när personerna är ensamma och i vissa perioder i livet. De flesta tycker att de lever ett normalt liv, i alla fall på ytan men ändå är det inte riktigt ett normalt liv eftersom ett normalt liv innebär ett liv utan sjukdom. Personerna bär alla på en inre önskan om att ej vara sjuka, att ha det ”normala livet”. 

Orättvisa

”…för det finns alltid stunder för alla människor när man är ensam…och man sitter hemma ensam eller man skall till och sova eller någonting…då man ligger och funderar och man tycker att livet är orättvist…”

Sorg

”…man mår riktigt dåligt så frågar man…sig ofta varför ska just jag ha ont i hjärtat och varför ska just jag måste må så dåligt…”

”…innan du blev transplanterad insåg du hur sjuk du var då? Nej det kom efter…och sorgen för det kom efteråt…det var jätte jobbigt… Ja… jag tyckte liksom att jag hade…att jag hade missat så mycket helt plötsligt…”

Önskan att ej vara sjuk 
”…jag har ju haft tur i…i oturen men jag är ju liksom inte…inte direkt lyckligt lottad kan jag ju inte påstå…och det tycker jag inte…någon de som har diabetes tycker jag inte är speciellt lyckligt lottade även om det fungerar för dem…”

”…om man nu ska tänka på oss hjärtebarn…för vi själva  vi vill vara friska…”
”…man behöver ju nödvändigtvis inte vara liksom hippast och inne och liksom så…eller liksom…men man vill väl…det är ju jobbigt när man har en sjukdom som begränsar en och det vill man ju inte…”
Tankar inför framtiden

Materialet vittnar om att personerna bär med sig tankar inför framtiden som rymmer en ängslan om vad framtiden kommer att föra med sig. Tankarna inrymmer en stor rädsla. Rädslan för försämring och rädslan för att dö finns nära och detta är känslor och tankar som personerna egentligen inte vill eller vågar tänka på. Dessa känslor blir extra starka i samband med att de blir påminda om hjärtfelet.

”…ja…det är väl mer man kanske tänker på att man är transplanterad de gånger när man tänker på framtiden…tror jag…att man kanske inte kan tänka på framtiden så som andra kan och då…blir man ju påmind om att man är transplanterad…så…tycker jag…nämen liksom…man vet ju att en transplantation är ju liksom ingen…ingen livslång attribut…alltså jag kommer ju att leva med det så länge jag finns till men…antagligen är det ju ingenting som gör att jag kan få ett normallångt liv… men å andra sidan är det ju inte heller någon som vet det…eftersom jag är en av de få som det har gått väldigt bra för…”

Rädsla för att bli försämrad 

”…ja det väcks ju… du väcker ju det här undermedvetna att du en gång i tiden är född med hjärtfel du kanske…tänk om det är någonting som har hänt med hjärtat…”
”...då kommer även den där ångesten och den där oron över Gud det kan väl inte var någonting med hjärtat…”
Rädsla för att dö 
”… för systrarna som tog emot mig och sedan för min läkare berättade jag också…att jag är skit rädd för att dö” 

”…för det är det jag har varit rädd för att jag skulle dö under operationen…”
Dödsångest

”…förtränger den…undermedvetet förtränger man det…om jag…dem gånger jag har tagit fram det då får jag panik…riktig panik…då far jag runt i ett rum och säger mamma….och då vill jag inte…då får jag en sådan fruktansvärd rädsla så då klarar jag inte av ett normalt liv…riktig riktig dödsångest…det har jag haft några gånger i mitt liv…men den tar jag inte fram den förtränger jag fullständigt…”
Ökad livsinsikt

Dessa personer har tidigt i livet tvingats vara med om upplevelser som de flesta människor slipper vara med om under hela sin livstid och dessa upplevelser har format dem som människor. Erfarenheterna kan både vara positiva som negativa. De positiva erfarenheterna har bidragit till en möjlighet att få en större förståelse för andra människor och detta kan ha kommit väl till pass i yrkesutövningen. Personerna uttrycker att de ”tar till vara på livet” på ett annat sätt än vad de tycker att friska människor gör, att de uppskattar ”det lilla” i tillvaron. De negativa erfarenheterna har istället lett till att de känner att sjukdomen har satt ”spår i själen”. De har varit med om många traumatiska upplevelser sedan barndomen som även i vuxen ålder kan påverka deras fortsatta liv.

Livserfarenhet

”…nämen hela alltet har väl liksom format ens människosyn…ens människa tror jag… att ha dessa upplevelser på både gott och ont och så…”

Att ta vara på livet 

”…jag tror att alla vi som har hjärtfel på något sätt har fått insikt i att leva…ta vara på någonting…vi har en annan djuphet tror jag…”

”…du måste ta vara på livet…jag måste ta vara på små vardagliga enkla ting…och jag tror att vi värdesätter små saker…till exempel bara att gå till affären och handla…det kan vi värde sätta det enormt i jämför med en som gör det dagligen som inte tänker på att den gör det…”

Spår i själen

”…man är känsligare och ängsligare person…jag säger inte att man är labilare eller något sådant men jag tror att man har…mer…man funderar mer och man undrar mer…” 

”…man har varit utsatt för operationer och undersökningar ett slags förnedring man har lämnat ut sin kropp för…för titt så att säga tidigt i åren…”

Mötet med sjukvården

Alla personer har haft kontakt med sjukvården under lång tid. Hjärtfelen upptäcktes hos fem av personerna som bebisar, medan en fick diagnosen ställd först som nioåring. Efter diagnosen ställdes har personerna haft mer eller mindre tät kontakt med sjukvården. Deras tidiga upplevelser av hjärtfelet och sjukhusvistelser har präglat dem mycket och de bär fortfarande med sig minnen från detta. Dessa upplevelser och det bemötande de fått som barn påverkar i viss mån deras kontakt med sjukvården idag och har i vissa fall bidragit till en känsla av otrygghet. Ett fungerande socialt nätverk betonas mycket i intervjuerna och personerna har olika upplevelser av att få ha sina föräldrar, syskon hos sig under vårdtider tidigare i deras liv. Den långa kontakten med hälso- och sjukvården har gett personerna insikt i vad som är viktigt för dem som patienter. Det framkom i intervjuerna vissa behov som de tyckte var betydelsefulla för att de skulle känna att de blev omhändertagna på ett respektfullt och ödmjukt sätt, där hela personen blev sedd.  

Upplevelser i samband med mötet

Personerna nämner både positiva som negativa upplevelser de har efter den livslånga kontakten med sjukvården.  De negativa upplevelserna kan exempel vara situationer när de har blivit fasthållna och vid provtagning eller undersökningar. Dessa minnen har till exempel medfört rädsla för sprutor och stick. Minnen som detta nämner många av personerna som en känsla av att ha blivit utsatt för ”övergrepp”.

Genomgående hos personerna fanns en känsla av att inte vilja gå till doktorn, utan det var ett nödvändigt ont som bara var tvunget att göras. Många berättar om den olustkänsla som brukar infinna sig innan de går till doktorn och hur spända de brukar vara vid läkarbesök. Att vara en ”duktig patient” är en känsla som många av personerna nämner och många av personerna upplever att det är svårt att ändra på det ”beteendet”. Personerna tar även upp de positiva upplevelserna som de fått under alla år i hälso- och sjukvården och de känslor som det medförde.

Negativa upplevelser

”…men kommer du in som jag med dem här vaga sakerna att dem inte har något att hålla i…de kan bara lite på patientens ord…så du kan vinkla hur du vill…där vacklar sjukvården…de vill inte ha dig där…de vill ha hem dig…då är du bara i vägen…den känslan är klar… där vacklar sjukvården idag…”

”…sjukhuset för mig det håller jag borta…det är liksom ett nödvändigt ont jag går dit undersöker mig nu behöver jag bara vartannat år som det har varit..”
”…de brydde sig inte…skulle de ta sänkan så gjorde de det…då tvingade de på sig…de höll…de höll…då höll de en…”

Känsla av olust inför/vid läkarbesök 
”…alla som går till läkaren är…man är alltid lite spänd sådär…spänd för vad han kommer att säga…och även om man känner att man mår bra och bla bla…så är man ändå lite sådär åh…man mår dåligt och vill bara hem liksom…hem till sitt normala liv…”

”…under den kvarten eller halvtimmen som jag är där så är min puls och jätte bra för då är jag lite skärrad över att vara där…jag vill inte vara där…”

Behov att vara en ”duktig patient” 
”…jag tänkte går jag ut där så börjar jag säkert att gråta och så stör jag ju också en doktor i ronden och det skulle jag aldrig göra normalt…för så väluppfostrad det är jag så det vågar jag inte…”

”…du säger det här med att vara duktig patient eller att vara duktig…vad innebär det för dej att vara duktig? När man är sjuksköterska (personen är utbildad sjuksköterska och patient) ska man kunna det som händer man vet vad som de har gjort man kan symtomen man vet vad som har hänt efter du är liksom läst på det här…du är påläst på allting som händer runtomkring…då känns det inte bra att ligga och gnälla åh jag har sådan stryp känsla…”

Positiva upplevelser  

”…även om hon är jättestressad och så…nej men hon tar sig tid och det känns som att hon är intresserad av vad man har att säga…”
”…men hon var ny i det här men hon ville hjälpa så hon sa jag tar fram din journal pratar med doktorn och ordnar och donar…så hon ringde tillbaks ett par timmar senare och sade att du har en tid då och är det något så har du mitt telefonnummer här ring igen om det är någonting…”

”…sedan kom narkosläkaren och han var helt underbar…jag tror att han stannade i en timma och berättade precis allting hur de skulle gör och alla slangar och vilka slangar jag skulle få när jag sov och så här…öh… för jag har liksom varit lite orolig…väldigt orolig för att vakna i respirator då…”

Trygghet och stöd från omgivningen i samband med mötet

Något som har visat sig genom hela studien är att stöd från familj och vänner ger trygghet vid mötet med sjukvården och upplevelsen av sjukdomen. De upplever särskilt stort behov av att någon som de känner väl är tillsammans med dem när de mår dåligt, är sjuka och är rädda. Vissa av personerna fick ha sina föräldrar vid sig när de var barn och låg på sjukhus och det kändes skönt och tryggt. Andra fick inte ha det och de personerna känner en stark längtan efter någon i samband med sjukhusvistelser och sjukdom i vuxen ålder. 

”…mamma bodde hos mig hela tiden pappa stannade väl över där natten innan jag skulle operera mig sista vad jag kommer ihåg när jag var fem kommer faktiskt inte ihåg någonting mer än små fragment men när jag var 11 kom jag ihåg att pappa bodde över också natten innan jag skulle operera mig… det var jätte skönt det var det…” 

Betydelsefullt i samband med mötet med sjukvården

I samband med den livslånga kontakten som personerna haft med sjukvården nämndes även de positiva aspekterna av dessa många möten. Möten då personerna har känt sig sedda och blivit bekräftade. Möten då de träffat läkare och sjuksköterskor som tagit sig tid, lyssnat på deras oro och funderingar men också varit ett stort stöd för dem. 

Personerna berättar om vad som känns betydelsefullt i mötet och vad de behöver i samband med det ständiga mötet med sjukvården. Det handlar om en önskan om att få vara delaktig i vården runt sig själv, att vården görs tillgänglig och de slipper känna sig som en besvärlig patient. Personerna nämner vikten av att det ges tid till dem, att personalen är närvarande och intresserad vid mötet och kontinuitet betonas också. Om kontinuitet finns upplever personerna mindre otrygghet. Vikten av att få en känsla av stöd och trygghet betonar personerna som viktigt och det gör att de känner sig mer säkra och trygga i sin sjukdomssituation. Många av personerna vittnar om ett behov av att ha någon professionell att prata med, exempelvis kurator och de flesta har inte blivit erbjudna någon kuratorskontakt. Behovet av samtal verkar vara stort och många av personerna hade önskat att de blivit erbjudna det. Vikten av att personal tar hänsyn till hela livssituationen betonas. 

Delaktighet

”…ja men som i barnsjukvården då…den sköterskan där som skötte ruljansen och som känt mig så himla länge och som vet precis hur jag vill ha det… då gick det ju så himla smidigt allting och hon frågade ju mig…när vill du komma…när passar det dig…”

”…då kände jag att det var helt upp till mig…det var inte så att han…tråcklade på mig det och sa att det ena var bättre än det andra utan…det fick jag själv fundera över och bestämma…och så känner jag att det är liksom det jag menar med att jag känner att de respekterar mig…”

Tid  
”…sjukvårdspersonal måste ge patienterna tid…stanna kvar och stå stilla när patienten pratar…och vänta en stund när patienten har blivit tyst…vänta ett par minuter för att känna att patienten är nöjd nu…sedan kan man gå iväg…så patienten får en känsla av att hon står kvar fast jag har pratat färdigt…hon finns ju här hon står där hon väntar på att jag ska säga någonting mera…”

”…det måste finnas och det är bara tiden…tid tid tid…du vinner inget förtroende ingen tillit hos en patient om du inte sätter dig ner och visar att du finns…”
Kontinuitet
”…mycket bra för en patient för att de går till samma doktor de går till samma syster de känner sig trygga…då kan du också ta bort deras rädsla och ovisshet och gå in på det konkreta symtomen…inte bara flacka runt hos 10, 12, 20 olika läkare och alla frågar…slår sig samman och ingen vet någonting…”
Stöd och trygghet 

”…för vi blockeras av våran rädsla …och det förvillar personalen…för då kommer alla andra symtom i skymundan för rädslan döljer ju det…eller hur för är man riktigt rädd då visar du symtom som du…du hittar ju ingenting bakom det…patienten är livrädd…puls och allting är ju helt fel…hjärtat slår för fort…du hyperventilerar ja alltså du missar mycket…men kommer då den här stöttepelaren in tar bort den här biten så hon normalt gör när hon när man känner någon och man får hålla en hand…å äntligen vad skönt…det ordnar sig kanske…”
”…dem finns till…om du behöver bara någon som sitter tyst bredvid det räcker…så känner du ju trygghet utav att inte vara ensam…det är mycket mycket stor bit…”
Behov av samtal 

”…det är så pass många som har stort behov av att sitta och prata…bara sitta och prata…”

”…hon tar det på allvar och man kan liksom prata om det hon kan…för oftast så vill man ju liksom inte ha någon lösning eller några svar eller så…”

”…speciellt kurator…men om de erbjuder sig för jag har en kvart till dig…du får säga hur du vill…även om du inte har någonting att prata om så finns jag här en kvart…”
”Hela jag” blir sedd 
”…då känns det som att det inte bara…ja du kommer in för att du har det här felet si och så gör vi och så hej då ut med dig och in med nästa…utan de tar sig tid… och hur går det i skolan och sådana där grejer…och det är viktigt…för då ser dem hela mig…”

”…de är väldigt måna om att…att det är hela jag som ska behandlas…jag känner mig inte som ett hjärta när jag är där…alltså så… jag känner att de lyssnar på hela mig…”

DISKUSSION 

Syftet med studien var att belysa hur det är att leva med en kronisk sjukdom, att som vuxen leva med ett medfött hjärtfel. Trots olikheten i sjukdomens yttring med mer eller mindre stor grad av begränsning/ hinder framkom ändå likartad problematik, känslor och tankar i intervjuerna. Resultatet vittnar om en genomgående ambivalens inför synen på sig själv och den egna livssituationen. Personerna har svårt att säga om de är sjuka eller friska, de har en känsla av att vara annorlunda men samtidigt känner de sig som alla andra. Deras tidiga erfarenheter och upplevelser av möten med sjukvården både i barndomen men även i vuxen ålder, har påverkat deras liv på olika sätt. Materialet vittnar om olika bemästringsstrategier och olika sätt att se på sin sjukdom. En känsla av att vara drabbad med allt vad det inrymmer framkom samt att tankar och rädsla inför framtiden fanns hos personerna. Det medfödda hjärtfelet hade bidragit till en större livsinsikt, men också till spår i själen.   

Svarsdeltagandet var lågt och de väckte många funderingar hos oss. I samband med det digra materialet vi erhöll från de sex intervjuer vi genomförde upplevde vi att deltagarna var mycket positivt inställda till studien och de ville verkligen dela med sig av sina upplevelser. Vi upplevde även att deltagarna hade ett mycket stort behov att få prata om det de varit med om och det som präglat hela deras livssituation mer eller mindre. De poängterade vikten av att någon lyssnade och att bara få säga saker högt, det spelade inte så stor roll till vem det var egentligen, bara någon. 

Vi funderade mycket över vår formulering i ”Förfrågan om att medverka i forskningsprojekt”, om benämningen ”att leva med en kronisk sjukdom” kunde ha något att göra med det låga svarsdeltagandet. Att de berörda inte ville kännas vid sin sjukdom, antingen på grund av att de mådde så bra och att de därför inte ville tänka på den eller att de mådde dåligt i sin sjukdom och inte orkade med en intervju. Ett nekande svar att delta i studien fick vi med motiveringen att ”hade ingen kronisk  sjukdom” och vi har spekulerat om det var så flertalet kände och att det var därför de inte brydde sig om att svara. Eller om ”kronisk sjukdom” låter alldeles för negativt och att de inte alls såg sin sjukdom på det sättet. Kanske kunde det var så att vår förfrågan väckte känslor, tankar och minnen till liv om sjukdomen och vad den fört med sig. Dessa spekulationer kommer vi troligtvis aldrig att få svar på, men att svarsdeltagandet var så lågt kändes mycket tråkigt eftersom vi tycker att det är av stor vikt att upplevelser av detta slag uppmärksammas.

Vi kände att deltagarna i studien var väldigt positivt inställda till oss och vårt syfte med studien. De tyckte det var viktigt att någon lyssnade på deras åsikter, tankar och ord. Deras berättelser präglades starkt av deras tidiga upplevelser av sin sjukdom och känslan av att ha blivit utsatta för ”övergrepp” i samband med behandlingar eller operation. Detta har kommit att prägla deras fortsatta liv och kontakt med sjukvården.

I litteraturen har det framkommit att personer med medfött hjärtfel stod inför ett dilemma över att vara normal men på samma gång inte (jfr. Tong et al., 1998) I våra intervjuer har det visat sig liknande; personerna har sedan barndomen burit med sig en känsla av att vara annorlunda, men samtidigt har de en stark önskan att vara precis som alla andra. Samtidigt så känner de sig som alla andra eftersom de kan leva ett på ytan sett ”normalt liv”, men ändå har de många erfarenheter och upplevelser som inte andra vanligtvis har. Dessa känslor verkade vara situationsanpassade och det förefall vara något som fanns med personerna i bakhuvudet hela tiden även om de inte ständigt gick omkring och tänkte på att de var annorlunda. Tidigare forskning (jfr. Connelly et al., 1996) har visat att unga vuxna med medfödda hjärtfel såg sig själva som annorlunda än sina föräldrar och de värderade sig själva mer negativt, men detta var inget som framkom vid våra intervjuer. 

I Tongs studie visade sig även att det fanns svårigheter vad gällde omgivningens förståelse och omgivningens förhållningsätt till sjukdomen (jfr. Tong et al., 1998). Dessa svårigheter framkom däremot även vid våra intervjuer och personerna var rädda för att folk skulle tycka synd om dem ifall de berättade om sitt hjärtfel. De var rädda för att detta skulle spegla det fortsatta bemötandet, att de i så fall skulle bli särbehandlade och det var något de verkligen inte ville bli. Särbehandlingen skulle bara bidra till att ”annorlunda-känslan” förstärktes. Att hjärtfelet oftast är ett osynligt handikapp tror vi har stor betydelse för känslorna inför hjärtfelet. Omgivningens förståelse förefaller vara mindre just eftersom hjärtfelet inte kan ses på ytan. Detta medför även en svårighet för personerna att hävda sina behov och framförallt att få förståelse för dem. Att ständigt möta oförståelse tror vi medför en ökad svårighet, en ökad ambivalens i att veta om man är frisk eller sjuk.

Denna rädsla för särbehandling och att vara annorlunda tog sig i uttryck hos några av personerna som att de levde över sin förmåga. Personerna anstränger sig till 150% för att visa andra att de klarar av saker och ting lika bra om inte bättre, trots att andra personer (friska personer) bara behöver anstränga sig till 100%. Samtidigt så var de medvetna om att de hela tiden gjorde sig själva en otjänst genom att ta ut sig så till den milda grad, men de tyckte det var svårt att ändra på det.

Att tycka synd om sig själv var inget personerna tyckte sig vara betjänt av. Det innebar för de flesta istället att återgå till ett sjukdomsbeteende, att bara sätta sig ned och inget göra. Istället tycker vi att materialet vittnar om en envishet och kämparanda, en ständig kamp till att vara som alla andra.

Materialet rymmer även känslor av att vara drabbad, vilket innefattar framförallt känslor av orättvisa, sorg och en önskan att ej vara sjuk. Dessa tankar och känslor blossar också upp ibland och tolkas av oss som helt normala reaktioner på att leva med en kronisk sjukdom. Här framkommer också omgivningens påverkan och kommentarer som till exempel om att ”du måste väl ändå se det som att du haft tur”, medan personerna kan känna att om det verkligen varit fråga om tur hade de aldrig varit sjuka överhuvudtaget. 

Forskning har också funnit att ökade känslor av sårbarhet och dålig självbild fanns hos denna grupp och att det ofta var sammanflätat med existensiella funderingar (jfr. Connelly et al., 1996). Våra intervjuer innehöll mycket existensiella funderingar och det fanns även en stark rädsla kopplat till dessa funderingar. Rädsla för att bli försämrad och rädsla för att dö fanns hos alla personer, mer eller mindre uttalat. En dödsångest gjorde sig även påmind och alla dessa tankar och känslor ville/ vågade de inte riktigt tänka på. I samband med att de blir påminda om sitt hjärtfel på något sätt, till exempel om de blir sjuka eller känner sig dåliga, så blossar dessa tankar upp. De refererade direkt till att det kanske skulle vara något fel på hjärtat och detta väckte oro och rädsla hos personerna. 

Att personerna bar på mycket existensiella funderingar tror vi har att göra med den laddning och symbolik som hjärtat och fel på hjärtat rymmer. Hjärtat är intensivt sammanlänkat med liv och utan ett fungerande hjärta finns ingen möjlighet till liv. Med tanke på den aspekten väcks lätt människors rädsla vid vetskapen om ett medfött hjärtfel. Att leva med ett medfött hjärtfel kan innebära en insikt i att livet inte kan tas för givet och detta har även visat sig i våra intervjuer. Vi tolkar det som att eftersom dessa personer levt så nära gränslandet mellan liv och död under delar av sitt liv, har de insett vikten av vad livet kan erbjuda och att ingen garanteras evigt liv, att man därför inte skall ta något för givet. Personerna känner att de värdesätter de små sakerna i livet och att de försöker ta vara på livet och vi tror att det har att göra med att det någonstans i bakhuvudet finns en känsla djupt rotad att de faktiskt kan dö. Dessa tankar skiljer sig oftast markant från deras friska jämnåriga vänner som oftast inte har tvingats fundera över vad som är viktigt i livet. 

De flesta var med i Hjärtebarnsföreningen och tycker att de där har riktigt nära vänner, som de kanske inte har utanför föreningen. Där kan de även identifiera sig med andra som har hjärtfel och det är något som många har tyckt vara viktigt. Personerna upplever det som att komma ”hem”, de behöver inte förklara eller använda så många ord utan bara vara sig själva. De känner en gemenskap som de inte känner någon annanstans. Därför tycker vi att det är viktigt att sjukvårdspersonalen informerar om att patientföreningar finns.

De har dessutom redan tidigt i livet varit med om upplevelser och fått erfarenhet som många inte ens får under hela sin livstid. Dessa vuxna har sedan tidig ålder varit i konsumenter av sjukvården och dessa erfarenheter har präglat deras liv (jfr. Dellborg & Sunnegård, 2000). De bär på upplevelser av sjukvården som är viktiga att ta hänsyn till eftersom detta präglar deras fortsatta möten. Även om de blivit opererade både en, två eller flera gånger så innebär det kanske ändå att ett vårdbehov finns kvar även i vuxen ålder. Det innebär för det mesta en livslång kontakt med sjukvården för dessa vuxna och det betyder att det behöver finnas en beredskap för denna växande sjukdomsgrupp (jfr. Thilén et al., 1994).

En studie gjord runt diabetespatienter visade på vikten av att ett psykosocialt tänkande blir mer etablerat i vården (jfr. Gåfvels, 1999). Detta betonas även återkommande i våra intervjuer och det som personerna kände var betydelsefullt var en önskan om delaktighet. Att de blev tillfrågade och lyssnade på runt vården samt behandlingen runt dem själva och att deras synpunkter togs på allvar. Vikten av tid var en mycket stor och betydelsefull komponent för att mötet skulle bli så bra som möjligt. Om inte tiden fanns eller om inte personalen tog sig tid så fanns det ingen möjlighet till att etablera en god kontakt. Kontinuiteten var också viktig. Att personerna lärde känna personalen och fick träffa samma personal bidrog till att känslan av trygghet kunde infinnas. Stöd och trygghet kände personerna att de hade behov av och dessa två komponenter var starkt sammanflätade (jfr. Birkeland & Rydberg, 1997).

Eftersom ett medfött hjärtfel medför mycket existensiella funderingar leder detta även till ett stort behov av samtal. En möjlighet att få prata om det som personen ”stoppat ned i ryggsäcken” och det som hjärtfelet medför. Vikten av att ”hela jag blir sedd” betonades starkt och personerna berättade om skilda upplevelser, möten då ”hela jag” blivit sedd men också möten då inte detta inträffat. Ett bra möte innebär dock för personerna, ett möte där de blir sedda och bekräftade av personalen. Att de inte bara känner sig ”ett sjukt hjärta” utan att intresse finns för människan bakom.

Vi upplevde att personernas sätt att hantera sjukdomen var olika, men det verkade som om alla hade funnit ett sätt att bemästra sjukdomen på, så att vardagen fungerade. Dessa strategier hade förmodligen redan utvecklats i barndomen som ett svar på sjukdomen (jfr. Ångström, 1997). Vissa personer tänkte inte på sin sjukdom och kände att det gick inte att gå runt och oroa sig över hjärtfelet utan tog istället dagen som den kom. Andra försökte se förbi sjukdomen och tänkte istället på livet efter operationen till exempel och på allt som då skulle bli möjligt. Alla levde dock nära sin sjukdom men de flesta såg eller försökte se sig som friska annars fanns det en rädsla för att hamna i en sjukroll. Att hamna i denna sjukroll var detsamma som att hamna ”utanför” samhället och bara sätta sig ned och inte göra någonting. Tankar inför att acceptera sin sjukdom framkom också i materialet. Vissa kände att de trodde aldrig att de kunde acceptera att de var födda med en sjukdom, men däremot kunde de lära sig  att leva med den. Att säga att man accepterade sin sjukdom betydde för dem att det spelar ingen roll och det är helt okej att ha den här sjukdomen. Vissa ansåg att det betydde samma sak att lära sig att leva med sjukdomen som att acceptera sjukdomen. Materialet vittnade om människors olika sätt att hantera sin sjukdom för att de skulle ha ett tillfredställande liv, ett hopp inför framtiden och en envishet för att livet skulle bli så bra som möjligt. Vi upplevde att personerna lägger in olika värderingar i ordet acceptera, men egentligen tror vi att de menar samma sak. 

Att leva med en kronisk sjukdom tycker vi innebär både fysiska och psykiska behov och yttringar. Sorgen över att vara annorlunda, att vara sjuk måste få ta plats för att personen så småningom skall hitta ett sätt att hantera sjukdomen på. Känslor av orättvisa, ilska och besvikelse behöver också uttryckas och vi tycker att det är väsentligt att det ges utrymme för detta i dagens sjukvård.

Det har visat sig i tidigare studier och forskning att trots enorm framgång inom barnhjärtkirurgin så är det långt ifrån alla personer med medfött hjärtfel som blir helt botade utan många behöver kvalificerad specialistvård livet ut (jfr. Thilén et al., 1994). Detta medför att det måste finnas en stor psykosocial beredskap i mötet med vuxna med medfödda hjärtfel. Bakom det korrigerade hjärtat finns en människa med i många fall en trasig själ och det krävs att detta uppmärksammas mer inom sjukvården. Vi anser att för att en människa skall må bra på alla plan krävs det att man tar hänsyn till det psykosociala och inte bara det medicinska i sjukvården. Man kan inte bara operera med allt finare metoder med allt bättre resultat utan att ta hänsyn till människan bakom. Det är en människa med tankar och känslor. En människa med drömmar och ett hopp om en framtid. Det är en människa som under hela sitt liv tvingats genomgå obehagliga och smärtsamma undersökningar och som lämnas kvar med ärr kors och tvärs över kroppen.   

Vårt material visar framför allt på hur komplex livssituationen kan vara och hur svårt det kan vara för personerna att veta hur de skall se på sig själva. Det visar också hur svårt omgivningen har i att tolka det de ser och visa förståelse för vad dessa personer egentligen behöver, behov som personerna oftast inte uttrycker i klartext. Vi har även sett en stark önskan om att vara frisk och det har nästan ibland gjort att personerna har dolt symtom både för sjukvårdspersonal men även ibland också för sig själv. Det är viktigt att sjukvårdspersonalen är medveten om detta så de kan skapa en så trygg miljö som möjligt för patienten. Om detta görs möjligt kan en känsla av tillit fås till personalen och patienten kan då våga visa sina symtom.  

Om deras upplevelser av sin livssituation uppmärksammas, har denna grupp en större möjlighet att känna respekt, trygghet och stöd i det ständiga mötet med hälso- och sjukvården. Detta blir ett underlag för kunskap för all hälso- och sjukvårdspersonal vid bemötandet av personer med en kronisk sjukdom.
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Bilaga 1

FÖRFRÅGAN OM MEDVERKAN I FORSKNINGSPROJEKT

Vid institutionen för omvårdnadsforskning vid Umeå Universitet pågår en studie om upplevelsen av att leva med en kronisk sjukdom. Denna studie kommer att uppmärksamma livssituationen för unga vuxna med medfött hjärtfel och studiens syfte är att belysa och erhålla en djupare förståelse om hur det är att leva med en kronisk sjukdom. Ett medfött hjärtfel innebär oftast en livslång kontakt med hälso- och sjukvården och unga vuxna med medfödda hjärtfel är idag en ny växande grupp. Om dessa personers livssituation kan uppmärksammas finns det en större möjlighet att bemötandet med hälso- och sjukvården kan präglas av respekt, trygghet och stöd. 

Tio stycken personer med medfött hjärtfel kommer att tillfrågas för en intervju. Intervjuerna beräknas att ta ungefär en timma och kommer att spelas in på band. Intervjun kommer att skrivas ned ordagrant. Materialet kommer att behandlas konfidentiellt och efter undersökningen kommer textmaterialet och banden att förstöras.

När svarskortet skickats in kommer vi att ta kontakt med Er per telefon för att boka tid för intervjun. Ni får bestämma vart intervjun ska äga rum. Har Ni några frågor går det bra att ringa.

Medverkan är frivillig och kan avbrytas när Ni så önskar.

……………………
………………….
                …………………..

Malin Berghammer  
Jessica Pettersson
                Astrid Nordeson

Barnsjuksköterska
Sjuksköterska
                Univ.adjunkt


Telnr:

Telnr:

                Telnr:

0620/ 19664
                      0498/ 268110
                090/ 7869111



Vill Ni deltaga i undersökningen?

· JA

Om ja, var vänlig skriv namn, adress och telefonnummer.

Namn: ……………………………………………………………………………………

Adress: …………………………………………………………………………………...

 …………………………………………………………………………………………....

Telefon: ………………………………………………………………………………….

Bilaga 2

Hej!

Vid Institutionen för Omvårdnadsforskning, Umeå Universitet, pågår en studie som belyser hur det kan vara att vara ung vuxen och leva med en kronisk sjukdom. Studien kommer att uppmärksamma livssituationen för unga vuxna med medfött hjärtfel. De ansvariga för studien har vänt sig till Hjärtebarnsföreningen för hjälp att vidarebefordra ”Förfrågan om medverkan i forskningsprojekt”. Hjärtebarnsföreningens medlemsregister är sekretessbelagt vilket innebär att utskicket skett konfidentiellt. De ansvariga för studien vet inte vem Du är förrän Du skickar in svarskortet.

Om inte svarskortet finns Hjärtebarnsföreningen tillhanda den 5 November kommer det att tolkas som att Du inte vill delta i studien.

Lotta Arenvall

Hjärtebarnsföreningens Ordförande

Bilaga 3

Hej!

För en tid sedan fick Du en förfrågan om deltagande i ett forskningsprojekt och här kommer ytterligare en förfrågan. Som Du kanske kommer ihåg pågår det en studie som belyser upplevelsen av att leva med en kronisk sjukdom. Studien kommer att uppmärksamma livssituationen för unga vuxna med medfött hjärtfel. De som är ansvariga för studien har vänt sig till Hjärtebarnsföreningen för att få hjälp med att vidarebefordra ”Förfrågan om medverkan i forskningsprojekt”. Hjärtebarnsföreningens medlemsregistret är sekretessbelagt och utskicket har skett konfidentiellt.

Om Du vill deltaga i studien skicka in det medföljande svarskortet till Hjärtebarnsföreningen inom kort.

Lotta Arenvall

Hjärtebarnsföreningens ordförande

                                                                                                                                                                    Bilaga 4

Tabell 1. 
Beskrivning av resultatet med huvudkategorier, kategorier och subkategorier.

	Synen på sig själv 
	Att leva med

sjukdomen
	Mötet med sjukvården



	Att vara annorlunda

- Utanförskap

- Osynligt handikapp

- Önskan om att ha ett normalt liv
	Ambivalens

- Frisk eller sjuk

- En vilja att berätta om hjärtfelet men samtidigt inte

-  Att vara stolt över hjärtfelet men inte vilja skylta med det

-  Känsla av att förväntas stå i tacksamhetsskuld men inte känna sig tacksam
	Upplevelser i samband med mötet

- Negativa upplevelser

- Känsla av olust inför/ vid läkarbesök

- Behov av att vara en ”duktig patient”

- Positiva upplevelser

	Att leva över sin förmåga
	Bemästringsstrategier
	Trygghet och stöd från omgivningen i samband med mötet

	Att vara som alla andra

- Identifikation

- Gemenskap/ samhörighet

- Förståelse

	Att acceptera sjukdomen


	Betydelsefullt  i samband med mötet med sjukvården

- Delaktighet

- Tid

- Kontinuitet

- Stöd och trygghet

- Behov av samtal

- ”Hela jag” blir sedd

	
	Känsla av att vara drabbad

- Orättvisa

- Sorg

- Önskan att ej vara sjuk
	 

	
	Tankar inför framtiden

- Rädsla för att bli försämrad 

- Rädsla för att dö

- Dödsångest
	

	
	Ökad livsinsikt

- Livserfarenhet

- Att ta vara på livet

- Spår i själen
	









