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Abstrakt

Tonaringars upplevelse av att leva med ett medfott hjartfel
Eva Berg

Avdelningen for omvardnad
Institutionen for halsovetenskap

Luled tekniska universitet

Att genomga tonarstidens alla forandringar och samtidigt ha ett medfott hjartfel
kan innebéra begransningar och utanforskap for ungdomar. Syftet med denna
studie var att beskriva tonaringars upplevelse av att leva med ett medfott
hjartfel. Nio intervjuer med flickor och pojkar i aldrarna 14-17 ar genomfordes
och analyserades med tematisk innehallsanalys. Analysarbetet resulterade i tva
teman och fyra kategorier. Teman var; att se sig sjalv som andra och att vara
medveten om sin livssituation. | resultatet framkom att tonaringarna levde ett
vanligt liv och att de var medvetna om sitt hjartfel. De hade lart sig leva med
hinder och begransningar och de upplevde omsorg fran omgivningen. For
tonaringar ar det viktigt att sjukskoterskan har kunskap om dessa upplevelser for
att pa basta satt kunna tillgodose deras behov.

Nyckelord: tonaringar, medfott hjartfel, upplevelse, kronisk sjukdom,
vélbefinnande, tematisk innehallsanalys, intervju



Att utvecklas fran barn till vuxen innebér att genomga tonarstidens manga férandringar, bade
biologiskt och emotionellt. Enligt Tong och Kools (2004) formar denna period tonaringen till
att bli en sjalvstandig vuxen som ar kapabel att fatta beslut. Under tonarstiden baorjar en allt
starkare kéansla av identitet véxa fram (Eriksson, 1995, s. 70). Tonarsperioden innehaller
skiftningar mellan livsgladje och nedstdmdhet, aktivitet och passivitet, hat och karlek,
sjalvstandighet och beroende (Gillberg & Hellgren, 1990, s. 51-52). Att vara tonaring innebar
att gora val som leder till en varaktig kénsla av en egen identitet. Faktorer som ingar i denna
process dr att finna en arbetsroll, att tillagna sig sociala attityder och asikter, att kdnslomassigt
och faktiskt frigora sig fran féraldrarna och finna sin sexuella roll. En besvarlig ungdomstid
gor det svarare att skapa sig en egen identitet. For tonaringen har foraldrarna inte langre
samma betydelse eftersom nya ideal soks som ersattare (E:son Mansson & Enskar, 2000, s.
38-39). Eriksson (1995, s. 70) menar att tonarstiden innehaller ett existensmedvetande och ett
stort intresse for ideologiska fragor inom t.ex. religion och politik.

Nar barn och ungdomar blir sjuka reagerar de olika pa handelser beroende pa alder, forstaelse,
fantasi, verklighetsuppfattning och tidigare upplevelser. Tondringar kanner storst radsla for att
forlora kontrollen éver sig sjalva. De har uppnatt den mognaden att de kan forestélla sig olika
situationer och forsta vad som hander senare. Tonaringen har ofta vaga kunskaper om hur
kroppen fungerar men kan vara generade over att fraga och tala om att de inte forstar (E:son
Mansson & Enskar, 2000, s. 56-57). Att vixa upp med en kronisk sjukdom har inflytande
éver tonaringens sjalvbild och identitet. Sjukdomen blir en del av vem de &r och hur de ser pa
sig sjalva i relation till andra (Tong & Kools, 2004).

For tonaringar med kroniska sjukdomar blir de normala tonarsproblemen annu storre. Enligt
Boice (1998) ar det viktigt for alla tonaringar att bli socialt accepterad, men kan bli ett annu
storre problem for kroniskt sjuka, eftersom de maste tillbringa mycket tid med vuxna,
isolerade fran sina jamnariga. Tonaringen vill ofta ha information om sina méjligheter till
sexualitet och riskerna att fora sjukdomen vidare till nasta generation. Enligt Callahan,
Feinstein Winitzer och Keenan (2001) har tonaringar med kronisk sjukdom samma fragor
kring sin kropp och halsa som friska tonaringar, men dessa 6verskuggas ofta av
sjukdomsrelaterade fragor. Tong och Sparacino (1994) beskriver hur friska tonaringar kan se
fram emot en framtid utan restriktioner och begréansningar medan de med en kronisk sjukdom
moter annorlunda problem, eftersom deras framtid kan vara osaker. Dessutom kan manga

sjukhusvistelser och restriktioner férhindra den normala utvecklingen och mognaden. | en



studie (Calsbeek, Rijken, Bekkers, Dekker & van Berge Henegouwen, 2006) framkommer att
tonaringar med kroniska tarm- och leversjukdomar har hogre franvaro fran skolan och lagre
deltagande i fritidsaktiviteter jamfort med sina friska jamnariga. Detta beror enligt forfattarna

pa det lidande sjukdomen medfor, sjukhusvistelser och behovet att halla diet.

Unga med kroniska sjukdomar upplever hogre grad av kédnslomassiga problem och har hdgre
sjalvmordstendens an sina friska jamnariga. Hogteknologisk vard utan uppmarksamhet pa
psykologiska och sociala faktorer 6kar risken for negativt beteende som att
behandlingsforeskrifter inte foljs, &ngslan och depression (Rosina, Crisp & Steinbeck, 2003).
Bland tonaringar med juvenil reumatisk artrit ar det enligt Kyngas (2000a) nara halften som
inte foljer de behandlingsforeskrifter de fatt for lakemedel, sjukgymnastik och hjalpmedel.
Tonaringarna upplever att sjukdomen &r ett hot mot deras emotionella och sociala

valbefinnande.

Varije ar fods 800-1000 barn i Sverige med medfodda hjartfel. De flesta allvarliga hjartfel
upptacks under de forsta levnadsdygnen och i manga fall ar orsaken okéand. M6jliga orsaker
kan vara arftlighet, kromosomrubbningar, miljéfaktorer, medicinering under graviditeten eller
diabetes hos modern (E:son Mansson & Enskar, 1999, s. 328). Det finns en rad olika varianter
av hjartfel. Kammarseptumdefekt (VSD) &r det vanligaste och utgor cirka 30 procent, medan
de vanligaste cyanotiska hjartfelen och olika varianter av enkammarhjarta, tillsammans utgor

cirka 15 procent (Socialstyrelsen, 1999).

De senaste 50 aren har stora framsteg gjorts inom barnkardiologin och barnhjartkirurgin vilket
pa ett dramatiskt satt forbattrat patienternas overlevnad vid manga typer av medfodda hjartfel.
De som forr dog under barndomen uppnar nu vuxen alder och darigenom okar antalet vuxna
med medfott hjartfel. Kirurgisk behandling krdvs hos majoriteten av barnen och ungeféar
halften av ingreppen sker idag fore ett ars alder. Flertalet ingrepp ar korrigerande, inte
botande, och det finns risker for sena komplikationer som kan krava medicinsk eller férnyad
kirurgisk behandling. De sena komplikationerna kan grovt indelas i kirurgiska
komplikationer, arytmi, myocardiell svikt och endokardit (Socialstyrelsen, 1999). Detta leder
till att barn med medfott hjartfel kommer att behdva livslang uppfoljning medicinskt och
kanske ocksa med psykologiskt stod (Moons, De Geest & Budts, 2002).



Enligt Ternestedt Ostman (1989) undersoktes hur vuxna med medfott hjartfel, som opererades
pa 1960-talet, upplevde att hjartfelet paverkat och paverkade dem. Dar framkom att de flesta
upplevt tydliga begransningar av den fysiska aktiviteten och att de dven ként sig beroende av
andra, kamrater och foraldrar, for att kunna delta i aktiviteter. De flesta sag dock tillbaka pa
sin barndom och skoltid med gladje och de upplevde inte att de lidit av sina fysiska
begransningar. Tonarstiden hade for flera inneburit problem i sokandet efter en identitet och

manga, speciellt mannen, angav att de kimpat med kanslor av underlagsenhet.

| ett flertal studier (Gantt, 1992, McMurray et al., 2001 & Moons et al.,2002) framkommer
det att tonaringar och unga vuxna med medfott hjartfel ofta beskrev sina
sjukdomserfarenheter med en kénsla av att vara annorlunda och de hade &ven en kénsla av att
omgivningen upplevde dem som annorlunda. Synliga tecken som cyanos och de fysiska
begransningarna, som att inte kunna halla samma fart som sina jamnariga och inte fa delta i
vissa aktiviteter forhindrade dem att kdnna sig jamlika med sina vénner. Detta kunde leda till
att de blev isolerade fran sina vanner och manga hade ocksa upplevt mobbing. Denna kansla
var vanligast i tondren da utseendet och att vara normal ar valdigt viktigt. Aven Tong et al.
(1998) beskriver liknande upplevelser hos de yngre tonaringarna med medfott hjartfel, medan
de aldre pratade om begrénsningar i vidare termer som karriarmojligheter och relationer. Att
inte fa delta i vissa idrottsaktiviteter var speciellt svart for pojkar. Det paverkade deras
manlighet, kroppsuppfattning och mojligheter till kamratskap. | studien framkom ocksa att
ungdomarna tvekade kring att beratta for omgivningen om sin sjukdom. Alla 6nskade att de
kunde beratta och bli accepterade, men avstod ofta av radsla for att bli hanade och uteslutna.

Studier (Gantt, 1992, McMurray et al., 2001 och Moons et al., 2002) har visat att manga
tonaringar med medfott hjartfel kande sig 6verbeskyddade av sina foraldrar och forhindrade
att gbra manga saker pa grund av foraldrarnas radsla for att nagot skulle handa. Foréaldrarnas
stdndiga vaksamhet gjorde att de kénde att de kunde d6 nar som helst och de uttryckte &ven att
kanslor som att vara ledsen och rédd foljde med hjartfelet. Enligt Moons et al. (2002) ville en
del foraldrar skydda sitt barn genom att inte beratta om sjukdomen vilket gjorde att de forst
senare i livet konfronterades med sina begransningar vilket férsvarade integreringen av
sjukdomen i dagligt liv. Om foréldrarna var realistiska och tidigt i livet hjalpte sitt barn att
hantera de begransningar sjukdomen medfér gjorde det att de kande sig mindre annorlunda.
Aven Ternestedt Ostman (1989) beskriver att dverbeskyddet fran foraldrarna hindrade
barnens utveckling vilket paverkade deras sjalvkénsla negativt. Enligt Tong och Sparacino



(1994) var foraldrars attityd och uppfattning av storre betydelse fér barnens emotionella
anpassning an sjukdomens svarighetsgrad. Foraldrarnas 6verbeskydd, angsliga attityder hos
larare och kamrater, patvingat beroende under sjukhusvistelser liksom en oséker framtid och

minskad kontroll 6ver livet kunde orsaka 6kat beroende och forsenad social mognad.

Gantt (1992) fann att tre fjardedelar av de unga kvinnorna med medfdtt hjartfel inte hade fatt
nagon information kring sin formaga att bli gravid och genomga en graviditet. Oron for att
inte kunna fa barn skapade ett sjalvforakt och de fruktade aven for sitt eget och sitt ofodda
barns liv vid en eventuell graviditet. Moons et al. (2002) visade ocksa att manga unga vuxna
hade liten kunskap om hur deras hjartfel paverkade valet av fritidsaktiviteter,
fortplantningsformaga och den dkade risken for endocardit. Detta tyder enligt forfattarna pa,
att ansvaret for att integrera sjukdomen i dagligt liv inte hade éverflyttats fran foraldrarna till
tonaringen under uppvaxten. Studier av Tong et al. (1998), McMurray et al. (2001) och
Moons et al. (2002) visade att tonaringarna kande oro 6ver sin framtida halsa, dver att behdva
genomga fler operationer och nya behandlingar. Detta medférde att de kande stor oro vid

varje rutinkontroll.

Det saknas aktuella studier som beskriver hur dagens svenska tonaringar upplever att leva
med ett medfétt hjartfel. Okad kunskap om sadana upplevelser skulle kunna skapa béttre
forstaelse for tondringarnas situation och darmed kunna bidra till att deras behov kan
tillfredsstéllas. | det kliniska arbetet inom barn- och ungdomssjukvard och skolhalsovard ar
det viktigt att sjukskoterskan har forstaelse for tonaringarnas situation for att kunna ge det

stdd som behdvs.

Syfte
Syftet med denna studie var att beskriva tonaringars upplevelse av att leva med ett medfott
hjartfel.

METOD

En kvalitativ metod har anvénts for att beskriva tonaringarnas upplevelse av att leva med ett
medfott hjartfel. Med tonaringar menas flickor och pojkar i aldrarna 13 till 19 ar. Kvalitativ
forskning forsoker forsta manniskors upplevelser kring olika fenomen genom att samla in
subjektiva data som belyser flera dimensioner av det studerade problemet (Polit & Hungler,
1999, s. 13-14).



Informanter

Nio tonaringar, fem flickor och fyra pojkar, deltog i studien. Flickorna var i aldrarna 14-17 ar
och pojkarna 14-16 ar. Inklusionskriterier for att delta var alder 13 till 19 ar, ett medfott
hjartfel som kravt minst en operation och ingen form av kognitiv nedsattning. Samtliga var
studerande, fem pa hogstadiet och fyra pa gymnasiet. Fem tonaringar bodde med bada sina
foraldrar, tva bodde med en foralder och tvé hade véxelvis boende. Atta av dem hade syskon.
En flicka var opererad fem ganger, en flicka tre ganger och 6vriga hade genomgatt en
operation.

Procedur

Studien pabdrjades efter tillstand fran verksamhetschefen for barnsjukvarden. En
sjukskoterska pa barnmottagningen, med ansvar for barn med hjartsjukdomar, informerades
om studien och gjorde urvalet av patienter. Hon skickade darefter ut informationsbrevet
(Bilaga 1) med forfragan om medverkan i studien till de berérda ungdomarna. Till
informanter som var 15 ar eller yngre skickades informationsbrevet (Bilaga 2) till malsman.
Medgivande till att delta, med malsmans underskrift, skickades sedan till forfattaren.
Informanterna kontaktades via telefon och tid for intervjun bokades. Vid detta tillfélle gavs
ocksa muntlig information om studien. For de informanter som var 15 ar eller yngre bokades
tiden i samrad med malsman. Tjugofem ungdomar tillfragades om deltagande och elva valde

att delta. Tva av dessa uppfyllde inte alla kriterier for att delta.

Etiska 6vervaganden

Deltagarna och deras foraldrar informerades skriftligt och muntligt om studiens syfte.
Informerat samtycke samt frihet for individen att avsta fran studien delgavs med
informationsbrevet och muntligt. FOr att undvika att beroendestélining uppstod for deltagarna
valdes inga patienter ut som forfattaren vardar i sitt arbete. Konfidentialitet garanterades
genom att de inspelade och nedskrivna intervjuerna kodades och forvarades inlasta. Studien ar
godkénd av den etiska gruppen vid Lulea tekniska universitet, Institutionen for
Hélsovetenskap.

Intervju
En semistrukturerad forskningsintervju anvandes for att beskriva tonaringarnas upplevelser

kring att leva med ett medfott hjartfel. Vid en semistrukturerad intervju vill forskaren ha svar



pa fragor inom nagra olika omraden. For att vara séker pa att fa svar som tacker dessa
omraden anvénds en frageguide och forfattarens uppgift &r att uppmuntra deltagarna att prata
fritt kring de olika omradena (Polit & Hungler, 1999, s. 332). For att ge informanten
mojlighet att ge en spontan och rik beskrivning av sina tankar, stalldes en inledande fraga;
"Vill du beskriva for mig hur det &r att leva med ett medfott hjartfel?” (jfr Kvale, 1997, s.
124-125). Uppfoljningsfragor; "Hur paverkar det dig i skolan?, Hur paverkar det dig pa
fritiden?, Hur paverkar det dig i familjen? och Medf6r det nagra hinder och begransningar for
dig i skolan/fritiden/familjen?” anvéandes for att tacka de studerade omradena. Fragorna "Kan
du forklara hur du menar? Hur menar du da?” stélldes for att fa fordjupad forstaelse och driva
intervjun framat. Utifran de svar som gavs anvandes foljdfragor. Sju av intervjuerna
genomfordes i ett avskilt rum intill skolskoterskans expedition och tva intervjuer genomfordes
i ett samtalsrum pa narmaste barnmottagning. MP3-spelare anvandes for att spela in
intervjuerna som varade mellan 15 och 25 minuter. Intervjuerna skrevs sedan ner ordagrant

och utskrifterna jamfordes med de inspelade intervjuerna.

Analys

Tematisk innehallsanalys har anvants for att analysera texten vilket innebér ett objektivt och
systematiskt satt for analys. Tematisk innehallsanalys ger méjlighet att identifiera det
manifesta innehallet, det som klart uttrycks i texten men dven det latenta innehallet, det vill
saga det underliggande budskapet som inte ar direkt uttalat. Meningen med innehallsanalys &r
att beskriva det studerade fenomenet for ett speciellt syfte och sammanstalla data i kategorier
och teman (Downe-Wamboldt, 1992). For att fa en kéansla for innehallet lastes intervjuerna
igenom ett flertal ganger. Darefter identifierades meningsenheter som svarade mot syftet och
dessa markerades, kondenserades och kategoriserades. | flera steg sammanfdrdes sedan
kategorier med liknande innehall till bredare kategorier. Slutligen formulerades tva teman och
fyra kategorier och intervjuerna lastes aterigen igenom for att bekrafta resultatet. For att
illustrera kategorier har citat fran intervjuerna anvants (jfr Downe-Wamboldt, 1992,
Graneheim & Lundman, 2003).



RESULTAT

Teman och kategorier (Tabell 1) presenteras nedan och illustreras med citat fran intervjuerna.

Tabell 1. Oversikt dver tema (n=2) och kategorierna (n=4)

Tema Kategorier

Att se sig sjalv som andra Att leva ett vanligt liv

Att vara medveten om hjartfelet

Att vara medveten om sin livssituation Att kunna leva med hinder och
begransningar

Att kdnna omgivningens omsorg

Att se sig sjalv som andra

Att leva ett vanligt liv

Alla deltagare, &ven de som hade mer besvér av sitt hjértfel, beskrev att de trots hjartfelet
kunde leva ett vanligt liv. Detta beskrevs som att de aldrig kande av hjartfelet, aldrig kdnde
efter och aldrig tankte pa det i vardagen. Tonaringarna ansag ocksa att de inte kande sig
annorlunda &n sina kamrater, att de kunde gora det mesta trots hjértfelet och att de kénde sig

som en frisk manniska.

Ett vanligt liv for deltagarna innebar ocksa att kunna delta i alla aktiviteter pa skolan, dven om
det for vissa innebar att de fick avsta fran en del moment pa idrottslektioner och friluftsdagar.
De flesta kande sig inte begransade i valet till gymnasiet eller i valet av framtida yrke och det

var en annan faktor som bidrog till kdnslan att vara som andra.

Deltagarna beskrev att hjartfelet inte paverkade familjelivet. De hade aldrig kant att familjen
behovt avsta nagonting pa grund av deras hjartfel och de tyckte sig for det mesta ha blivit
behandlade likadant som sina syskon och hade inte kéant sig 6verbeskyddade. Néstan alla
deltagare beskrev att de kunde umgas med kamrater och vara aktiva pa fritiden utan problem

och detta var en annan viktig aspekt av att leva ett vanligt liv.
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Eller jag tvingas ju inte skilja mig fran andra for att jag har det sa da blir det ju inte
att man tanker pa det. Det finns ju ingen anledning att tdnka pa det om det inte &r
nagonting man masta avsta fran.

Ja jag tycker inte att det &r sa stor skillnad... det gar bra... Det enda &r ju att man
inte kan... alltsa springa lika fort som andra...s& man maste... géra det man
orkar...

Att vara medveten om hjartfelet

Samtliga deltagare var medvetna om sitt hjartfel men hade varierande grad av kunskap kring
det. Ett par av deltagarna uttryckte att de ville veta mer, men de flesta hade inget 6nskemal
om sa detaljerad kunskap kring hjartfelet. Ett par av deltagarna som hade blivit opererade
under skolaldern uttryckte att det var forst i samband med operationen som de verkligen
forstod innebdrden av hjartfelet. Da hade de fatt konkret och tydlig information om vad som
skulle goras och varfor.

Jag har som inte velat bry mig om det...och sen ocksa nar vi ar pa kontroller och s&
dar nar lakaren berattar da...jag lyssnar ju men jag lyssnar inte lika mycket som
mamma och pappa. Jag brukar séga att ni kan sdga till mamma och pappa i stéllet

Jag kommer ihag innan operationen...innan operationen visste jag inte...jag visste

att det var problem med klaffarna...att det var for trangt eller sa...men annars sa

visste jag inte sa mycket sa...Men innan operationen sa ritade de ju och sa sa det

var egentligen som jag forst da rent konkret visste...Och de beskrev ju pa ett bra

satt sa man forstod ju...Precis vad de skulle gora och vad som var problemet
Samtliga deltagare hade kunskap om sina fysiska begransningar och vilka restriktioner som
géllde vid idrott. En av deltagarna, som var rokare, uttryckte att riskerna vid rokning var
storre for henne an for kamraten som var hjartfrisk. Hon ville sluta réka och halla sig i form
for att kunna leva langre. Tva av de aldsta flickorna i studien hade funderingar pa om
hjartfelet var arftligt och kande oro dver risken att de sjalva skulle fa ett barn med hjartfel.

Ingen av dem hade fatt ndgon information om detta.

Jag hoppas ju att mina barn blir friska alltsa fods friska och inte har nat medfott
hjartfel det hoppas jag verkligen...For jag vet inte om det gar i arv det dar eller hur
det funkar det har jag ingen aning...som sagt...men...det dar har jag faktiskt
funderat 6ver och jag hoppas att...att det gar bra

Medvetenheten handlade ocksa om att fysiskt bli pamind om hjartfelet vid symtom. Att det

ibland kunde sticka till i hjértat vid idrott, att det k&ndes tungt vid utomhusaktiviteter i kyla
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och att hjartat dunkade snabbare ibland var exempel pa detta. For en del gav dessa symtom
upphov till oro och de avbrot genast aktiviteten, medan andra negligerade symtomen och
fortsatte. En pojke menade att ”det var bara att bita ihop” nar han kande symtom fran hjartat.
Nagra av deltagarna uttryckte oro dver att hjartfelet skulle forvarras och en flicka uppgav att
det kandes tungt vissa dagar da hon tankte pa framtiden med ovisshet.

Alla deltagarna gick pa regelbundna kontroller pa sjukhuset. Kontrollerna var en naturlig del
av livet, nagot de vant sig vid sedan de var sma. Samtliga flickor berattade att de kénde oro
dagarna fore kontrollen. De var oroliga for att nagot skulle ha forvarrats som skulle kunna
leda till en ny operation men samtidigt ansag de att det var bra att fa bli undersokt. Pojkarna
tyckte enbart att det kandes skont att fa veta om det &r ndgot. Tre av deltagarna som kunde
minnas sin operation beréttade att de k&nt ovisshet och radsla fore operationen. De kunde
dven minnas smartan efterat, men uttryckte tacksamhet 6ver att ma béttre och att orka mer.
Samtidigt som de kdnde oro for en ny operation kande de nu trygghet i att veta vad en

operation innebér.

Jo, det kénns alltid som att & nej... for jag ar sa radd att det ska vara nagonting... sa
da ar jag jatteorolig dagarna innan... Men det ar anda bra att det ar sa dar, tur att det
inte &r oftare

Motet med sjukvarden hade varit positivt for deltagarna. De ansag att de blev bemétta pa ett
"proffsigt” och bra satt och de var ndjda med varden. En av flickorna kande &ngslan over att
hon snart skulle flyttas éver fran barnmedicin till vuxenmedicin medan de évriga inte hade

funderat sa mycket pa dverflyttningen.

Hjartfelet var ingenting deltagarna talade om ifall ingen fragade och det var darfor oftast bara
de nérmaste vannerna, klasskamrater och bertrda larare som kénde till det. VVanner de haft
sedan barndomen hade alltid kant till hjartfelet och for dem var det nagot helt naturligt.
Samtliga uppgav att det var arret som gav upphov till fragor fran nya manniskor och de
upplevde att andra manniskor ofta blev forvanade och férskrackta da de sag arret. Deltagarna
kande att de fick lugna andra genom att berdatta, att andra ibland gjorde valdigt stor sak av det.
Tva deltagare hade deltagit i traffar som anordnades av hjartebarnsféreningen och tyckte att
det var roligt och tva deltagare hade 6nskemal om att traffa andra jamnariga med hjartfel for

att kunna dela sina erfarenheter.
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De undrar val kanske det har arret som jag har...vad det ar for nagot...de som
traffar mig forsta gangen... Da séger jag att det ar ett hjartfel... Da far de panik och
da sager jag bara men det ar lagat nar jag var liten och da blir de lugn

Att vara medveten om sin livssituation

Att kunna leva med hinder och begransningar

Trots att samtliga deltagare uttryckte att de var som alla andra och att de levde ett vanligt liv,
hade de alla ndgon form av hinder och begransningar i livet som orsakades av hjartfelet.
Samtliga kunde delta pa idrottslektionerna men nagra av deltagarna beskrev att de fick delta i
sin egen takt, att de fick s&tta sig ner och vila ibland nér de inte orkade och att de inte kunde
springa lika fort som andra. Dessa ungdomar beskrev att det kdndes bra att kunna delta men

de kénde sig irriterade och ledsna dver att inte orka som andra.

...det gar ju bra men nar man gor fysiska aktiviteter som till exempel att springa
och sant det kanske man inte kan gora sa jattebra som dom andra... man far kanske
ga halva biten...ja typ... man blir véldigt anstrangd...

Deltagarna hade av sin lakare fatt veta att de inte fick utdva bankpress och inte ta i maximalt
vid styrketraning, i ovrigt fick de sjalva kanna efter hur mycket de orkade. De hade ocksa fatt
veta att hjartat aldrig skulle orka med traning pa elitniva. Tre av flickorna hade opererats
under skolaldern och de beréttade att de en tid efter operationen inte alls fick vara med pa
idrotten. Deltagarna beskrev att de hade métts av forstaelse fran larare och andra elever, de
flesta hade aldrig ként sig pressade att ta i mer an de orkade och de kénde att det var
accepterat att fa satta sig ner och vila ibland. En flicka beréattade att idrottslararen och éven
kompisarna ibland paminde henne om att ta det lite lugnare. Ett par av deltagarna beskrev
dock att andra elever ibland forsokte fa dem att ta i mer och tva av flickorna hade blivit
ifragasatta av sin idrottslarare. Den ena flickan hade tvingats visa upp sitt arr fran operationen
for lararen for att bli trodd och den andra hade fatt bevisa sitt hjartfel med ett intyg.

Efter operationen sa var det ju att man inte kunde vara med pa idrotten... och da var
det ju... vi hade en vikarie da... och han ifradgasatte som det da, ar det verkligen
sant att... Jag fick till och med visa arret for att han skulle som forsta att det var pa
riktigt

Samtliga deltagare beskrev att arret efter operationen tilldrog sig mycket fragor och
uppmarksamhet. Detta upplevdes ofta positivt, men en del skdmdes ibland 6ver sitt &rr och

avstod fran att till exempel aka och bada med klassen pa grund av detta. En av flickorna
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beskrev ocksa att det kandes jobbigt att ta av sig tréjan i borjan av en relation, att hon var radd
att killen skulle tycka det var otackt och franstétande med det stora arret. Detta gjorde att hon

hade tankar kring mojligheten att ta bort &rret.

Deltagarna beskrev ocksa att de ibland kénde sig begransade pa grund av foraldrarnas
formaningar. Detta kunde handla om att foraldrarna ville begransa idrottandet pa fritiden, att
de formanade om att inte bara tungt och att sluta roka. En av deltagarna hade inte fatt aka
utomlands som utbytesstudent eftersom hennes mamma var orolig for hjartfelet och en annan

hade inte fatt aka karusell som liten eftersom mamman Iast att det var farligt for hjartsjuka.

Att hjartfelet kunde innebara hinder och begransningar infor framtiden var nagot som nagra
av deltagarna beskrev. En flicka, vars storsta intresse var idrott, kdnde sorg dver att inte kunna
spela fotholl pa elitniva. En av pojkarna uttryckte besvikelse dver att inte fa gora varnplikt,

och en annan 6ver att inte kunna vélja idrottsprogrammet pa gymnasiet.

Och sa fotboll det ar ju, det alskar jag ju och man vill ju alltid ga langt i det man
haller pa med... men lakaren har sagt att mitt hjarta aldrig kommer att orka med pa
elitniva och sa dar och det har kénts ganska jobbigt... For det &r ju dit man vill
komma...men... sa att...det ar klart man ska sikta dit men att jag kommer inte att
orka med de traningarna...Sa det kanns lite jobbigt

Att kdnna omgivningens omsorg

Att leva med medfdtt hjartfel kunde dven fa positiva foljder och medféra fordelar. Flera av
deltagarna uttryckte att de kande extra omsorg ifran familj och vanner genom att syskonen
visade mer hansyn och kamraterna visade extra omtanke genom att ringa och fraga hur det

hade gatt pa kontrollen och pdminna om att ta det lugnare pa idrotten.

Eller det ar ju med kompisarna som med syskonen... fast de ar killar sa bryr de sig
om en mer...

En pojke menade att det var roligt nar andra fragade om &rret, han kande att de brydde sig om
och han tyckte dven det var positivt att fa extra uppmarksamhet i omkladningsrummet. En
flicka uttryckte det som att det var ett spannande liv, att fa aka till Lund och opereras var ju
inget som “alla andra” hade gjort. En annan flicka berattade att hon kande att hjartfelet var en
del av personligheten. Hon foddes for tidigt med medfott hjértfel i ett annat land och ké&nde

sig utvald for att hon hade dverlevt mot alla odds.



14

Ja det &r personligt litegrand tycker jag faktiskt... valdigt personligt och det... for
mig... symboliserar det liksom det h&r med att... jag &r ju adopterad... och det har
hande ju da i xx dar jag ar fodd... Och att jag klarade mig... for det forsta var jag
tva manader for tidig, plus att jag hade det har hjartfelet... vilket... min chans att
dverleva var ju minimal...

Tva av pojkarna uttryckte att de ibland utnyttjade sitt hjartfel for att slippa undan vissa

aktiviteter pa idrottslektionerna och fa hjélp att bara saker trots att det inte var nodvandigt.

Diskussion

Syftet med denna studie var att beskriva tondringars upplevelse av att leva med ett medfott
hjartfel. Analysen resulterade i tva teman och fyra kategorier. | resultatet framkommer att
tondringarna ansag sig leva ett vanligt liv. De kande inte av hjartfelet, kunde delta i nastan alla
aktiviteter pa skolan och fritiden och kande sig inte annorlunda an sina vanner. Gantt (2002)
skriver i en studie av mddrar och deras dottrar med medf6tt hjartfel, att "normalisering” &r en
strategi for att kunna leva med sjukdomen. Deltagarna upplevde att de levde ett vanligt liv,
men for de som hade mer besvér av sin sjukdom var “normalisering” ett svarare mal att
uppnd. Ju langre tid det gatt fran diagnos och operation, desto lattare var det att uppleva
normalitet. Tonaringar med diabetes upplever enligt Huurs och Enskar (2007) att det pendlar
mellan att vara normal och att vara annorlunda. Att vara som andra och att kunna leva som
andra var nagot som var mycket viktigt. Att pa grund av sjukdomen kanna sig annorlunda &n

sina vanner har ocksa beskrivits av Brydolf och Segesten (1996) och Tong och Kools (2004).

Deltagarna var medvetna om sitt hjartfel men hade ingen djupare kunskap om det. | en studie
av Veldtman et al. (2000) framkom att mindre &n en fjardedel av barn och ungdomar i
aldrarna 7-18 ar med hjartfel kunde namnet pa sin diagnos. En tredjedel hade god kunskap om
sitt hjartfel, medan lika manga hade felaktig eller bristfallig kunskap. Forfattarna menar att
detta medfor en risk for felbehandling vid exempelvis ett olycksfall, da barnet/tonaringen inte
kan redogora for sin sjukdom. Canobbio (2001) skriver att det finns en diskrepans mellan vad
den unge med medf6tt hjartfel kan om sin sjukdom och vad som vore viktigt att kunna for att
battre kunna klara av sitt liv. Tonaringarna med diabetes ansag att de efter diagnosen fatt god
kunskap om sin kropp, kost och motion och de uttryckte stolthet dver att ha mer kunskap &n
sina vanner om detta (Huurs & Enskar, 2007). | studien framkom att det var de aldre
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deltagarna som hade flest tankar kring sin framtida hélsa och att fa egna barn. Veldtman et al.
(2000) menar att alder och mognad har storre betydelse for sjukdomsforstaelsen &n hur oppet

foraldrarna har pratat om sjukdomen med sin tonaring.

| resultatet framkom att flickorna hade tankar kring om hjartfelet var &rftligt och om de sjalva
skulle fa ett barn med hjartfel. Enligt Canobbio (2001) och Tong och Sparacino (1994) ar
risken for att fa ett barn med medfott hjartfel hogre om en av foraldrarna, speciellt modern,
har ett medfott hjartfel. Hur hog risken ar varierar beroende pa vilket hjartfel foraldern har.
Detta galler dven graviditeten som ocksa kan medféra risker for bade mor och barn. For
kvinnor med vélkorrigerade hjartfel, utan symtom, medfor inte graviditeten storre risker &n
for en frisk kvinna, medan kvinnor med svara, cyanotiska hjarfel, 16per storre risker. Pa grund
av detta, skriver Canobbio (2004), maste radgivning kring graviditet och preventivmedel vara
en integrerad del av tonaringens halsovard. For tonarsflickan med medfott hjartfel kan p-piller
med Ostrogen vara kontraindicerat pa grund av risken for ventrombos och interaktion med
andra lakemedel. Valet av preventivmetod ar darfor valdigt individuellt. Under tonarstiden
mognar den sexuella identiteten och olika former av sexuellt beteende prévas, skriver Tong
och Sparacino (1994). Tonaringar med medfott hjartfel var mindre sexuellt aktiva &n sina
jamnériga och det var inte relaterat till sjukdomens svarighetsgrad. Aven Miauton, Narring
och Michaud (2003) beskriver en lagre grad av sexuell aktivitet hos tonaringar med kroniska
sjukdomar jamfort med friska tonaringar. Andra studier har enligt Canobbio (2004) visat ett
riskfyllt sexuellt beteende hos dessa ungdomar, vilket kan tolkas som en coping-mekanism for
de som kénner sig ensamma, isolerade och frustrerade dver sin situation. Enligt Canobbio
(2001) undviker eller uppskjuter ofta foraldrar till tonaringar med medfott hjartfel
diskussioner kring sexualiteten. Detta kan leda till att tonaringarna gar in i vuxenlivet med
missforstand och radsla kring sin sexualitet och fortplantningsformaga. Det ar darfor viktigt
skriver Canobbio (2004) att personal inom halso- och sjukvarden som kommer i kontakt med

dessa ungdomar pratar om sex, graviditet och kénssjukdomar.

| resultatet framkommer det att deltagarnas kontakt med sjukvarden varit positiv. Enligt Atkin
och Ahmad (2001) poéngterar ungdomar med thalassemia major att sympatisk och kdnslosam
sjukvardspersonal hjalpt dem att forsta sin sjukdom och bevara ett vanligt liv. Det
uppskattades om personalen inte bara pratade om sjukdomen, utan d&ven om andra, vardagliga
saker. Bristande kunskaper hos personalen var daremot nagot som upplevdes negativt. En
studie av Kyngas och Rissanen (2001) visade att stod fran sjukskoterskor, lakare, foraldrar,
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vanner samt motivation och energi var de viktigaste faktorerna for att kunna hantera
sjukdomen. Enligt Kyngas (2000a), ansag tonaringar med reumatoid artrit att lakare och
sjukskaterskor enbart sag till sjukdomen och inte till dem som person. De kande sig inte heller
delaktiga i beslut som rorde deras vard. Det ar viktigt att involvera tonaringen i
behandlingsplaneringen och att ta hansyn till deras intressen och énskemal, skriver Kyngas
(2000Db). Sjukdomen och behandlingen &r bara en aspekt av deras liv och maste involveras
med skola, vanner, familj och intressen. Né&r patienten uppmuntras till aktivt deltagande i

beslut kring sin vard leder det till storre foljsamhet och forstaelse (Kyngas & Rissanen, 2001).

Deltagarna hade vissa restriktioner att folja vid idrott och dessa foljdes i varierande grad.
Kyngas (2000b) har visat att foljsamheten till behandlingsforeskrifter ar 1ag bland tonaringar
med astma, epilepsi, reumatoid artrit och diabetes. En fjardedel ansag att de foljde
foreskrifterna till fullo medan néstan lika manga visade dalig foljsamhet. Ungefar halften hade
en positiv attityd till sjukdomen och dess behandling, men lika manga hade inte energi och
ork att ta hand om sig sjalva. Ungdomar med reumatoid artrit (Kyngés, 2000a) visade samst
foljsamhet till behandling med lakemedel, hjalpmedel och sjukgymnastik. Radsla fér
biverkningar var anledningen till att de inte tog sina mediciner och att anvanda hjalpmedel
gjorde att skiljde sig fran sina vanner. Under tonarstiden &r det normalt med risktagande och
ifrdgasattande av auktoriteter skriver Tong och Kools (2004), men detta kan bli 6desdigert for
tonaringen med hjartsjukdom om det dven inkluderar medicinering och

behandlingsforeskrifter.

Att 6verflyttas fran barnsjukvarden till vuxenmedicin kunde medfcra oro. | Sverige &r det
vanligt att denna 6verflyttning sker vid 18-20 ars alder. Callahan et al. (2001) beskriver
overflyttningen som att lamna en langvarig relation och forandringen kan ibland kéannas svar
for tonaringen och dess familj. Inom barnsjukvarden ar det naturligt att rikta sig till hela
familjen medan vuxensjukvarden ar mer inriktad pa att kommunicera med den enskilde
patienten. Infor dverflyttning till vuxenmedicin &r det av storsta vikt att tonaringen har
grundlédggande kunskap om sin sjukdom och att personalen behandlar dem som sjélvstandiga
individer, separat fran foraldrarna, menar Tong och Kools (2004). Vid samtal med tonaringar
om deras hjartfel ar det viktigt att lata tonaringen uttrycka sina kanslor och sina fragor om
framtiden. Callahan et al. (2001) skriver att verflyttningen forenklas om tonaringen har
kunskap om sin sjukdom och kan ta hand om sig sjalv utan foraldrar. Viktigt ar ocksa att i god
tid, redan i borjan av tonaren, borja forbereda 6verflyttningen.
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Deltagarna hade inte kant sig 6verbeskyddade av sina foraldrar men de hade ibland ként sig
begréansade och mer formanade an sina syskon. | studien av Gantt (2002) beskriver mddrarna
att de fran sjukvarden blivit tillsagda att behandla barnet med hjartsjukdom som friskt och det
hade de sedan forsokt géra. Nar en tonaring med medfétt hjartfel vaxer upp maste foraldrarna
gradvis overflytta kontrollen éver sjukdom och behandling till tonaringen och nar tonaringen
lar sig att ta mer ansvar maste foraldrarna gradvis slappa ansvaret (Tong& Kools, 2004).
Brydolf och Segesten (1996) beskriver att 6verbeskyddande foraldrar gor att tonaringar med
ulcerds colit inte far formaga att sjalv lara sig och ta ansvar for sina handlingar. Deltagarna i
den studien beskrev hur vardefullt det var for sjalvkanslan att bli sedd som en person som kan
klara av uppgifter och uppfylla férvantningar. Huurs och Enskar (2007) har funnit att
tonaringarna med diabetes upplevde att deras frigorelse fran foraldrarna blev annorlunda &n
andras. De var tvungna att ta mer ansvar an sina vanner och ibland hade foraldrarna svart att
lata dem gora det. Samtidigt var foraldrarna mer stranga mot dem och “tjatade” mer an andra
foraldrar. Rask, Astedt-Kurki, Paavilainen och Laippala (2003) skriver att trivsel i familjen
har positiv inverkan pa det psykiska valbefinnandet och att det i familjen maste finnas en
balans mellan autonomi och beroende. Familjen har en nyckelroll nar tonaringens identitet ska
formas genom att vara ett forum dér nya roller och vérderingar far utforskas, menar Joronen
och Astedt-Kurki (2005). Psykiskt vélbefinnande i tidiga tonéren hor i hég grad ihop med att
kénna sig accepterad och integrerad i kamratgruppen och ha stod fran foraldrarna, skriver
Corsano, Majorano och Champretavy (2006). | frigorelsen fran foraldrarna kunde
idrottstranaren vara en viktig person som stottade dem i att ta hand om sig sjalv. Aven
Cullberg (2006) beskriver hur t.ex. idrottstranare och larare kan fungera som
identifikationsfigurer da inte langre foraldrarna haller matten och fyller behoven. Stédgrupper
dar ungdomar med kronisk sjukdom far traffas kan vara ett alternativ, enligt Kyngas (2000b).
Har kan ungdomarna fa dela sina upplevelser kring sjukdomen och hur den paverkar deras liv.

Att leva med hinder och begransningar innebar exempelvis att fa delta i sin egen takt pa
idrotten, att inte kunna vélja det yrke man énskade och att ha ett stort arr som de skdmdes for.
Att tvingas leva efter strikta rutiner for mat och injektioner var nagot som upplevdes svart for
tondringarna med diabetes. Enligt Huurs och Enskar (2007) upplevdes det som att aldrig
kunna slappna av eller gora nagot spontant. FOr tonaringarna med thalassemia major handlade

det om att tvingas vara borta fran skolan i samband med sjukhusvistelser och detta paverkade
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deras sociala relationer och resultat i skolan negativt. De var besvikna pa sina larare som inte
gav dem stod for att kunna aterhamta den kunskap de missat vid franvaron (Atkin & Ahmad,
2001). Calsbeek et al. (2002) har funnit att en kronisk lever- och tarmsjukdom hos tonaringar
medfor hogre franvaro fran skolan, farre aktiviteter pa fritiden och svarigheter att fa ett jobb.
Donaldson och Ronan (2006) har beskrivit att deltagande i sportaktiviteter hos tonaringar 6kar
valbefinnandet, ger en béttre sjalvkansla och minskar de sociala problemen. Studien av
Corsano et al. (2006) visade att ensamhet hos tonaringar ar en flerdimensionell upplevelse. A
ena sidan smartan, sorgen och ilskan 6ver att tvingas vara separerad fran vanner och familj,

men ocksa den valda ensamheten som kan vara njutbar.

Att leva med ett medfott hjartfel innebar ocksa att kdnna omgivningens omsorg. Liknande
upplevelser beskriver Huurs och Enskéar (2007) dar tonaringarna beskrev hur bra det kandes
nar vannerna stallde fragor om deras sjukdom. Dessa tonaringar beskrev ocksa att de kande
sig mer mogna 4n sina jamnariga. Aven Brydolf och Segesten (1996) betonar stodet fran
familjen, vanner, larare och sjukvardspersonal som nagot positivt. Familjens viktiga roll for
tonaringens vélbefinnande framkom i studien av Joronen och Astedt-Kurki (2005). Dar
uttryckte deltagarna vikten av att ha ett trivsamt hem med karleksfull atmosféar och 6ppen
kommunikation, foraldrarnas engagemang och omtanke samt frihet till ett liv utanfor familjen.
Det som paverkade tonaringarnas psykiska hélsa negativt var ovanskap, sjukdom och dod i
familjen samt ett patvingat beroende av foraldrarna. Rask et al. (2003) och Joronen och
Astedt-Kurki (2005) anser att sjukskoterskan behéver fokusera mer pé familjens resurser och

forsoka hitta de aspekter som paverkar tonaringens valbefinnande i halsoframjande arbete.

Metoddiskussion

| denna studie har forfattaren anvant sig av semistrukturerade fragor utifran en frageguide. En
begransande faktor for resultatet ar att barn och ungdomar ofta ger véldigt kortfattade svar
och forfattaren har darfor fatt stalla manga foljdfragor med risk att da paverka resultatet i en
viss riktning. Enligt Miller (2003) &r det vid intervjuer av barn bra att stélla precisa fragor som
hjalper barnet att fokusera pa speciella situationer, men de ska vara tillrackligt dppna for att
barnet sjalv ska kunna vélja rétt riktning for konversationen. Eftersom intervjuerna var korta
genomfdrdes nio stycken och detta bedémdes som tillrackligt. En annan faktor som kan ha
paverkat datainsamlingen &r att intervjun spelades in och detta kan ha varit hammande for
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deltagarna. For att underlatta intervjusituationen anvandes MP3-spelare vilket &r en teknik

som tonaringar ar vana vid, samt att forfattaren har vana att samtala med barn och ungdomar.

Sju av tonaringarna var opererade en gang och kan darfor anses ha ett mindre allvarligt
hjartfel. Sex av dem hade dessutom opererats som spadbarn. Hade urvalet blivit ett annat, med
fler ungdomar med komplicerade hjartfel, hade resultatet kanske blivit annorlunda. De flesta
deltagare var i de yngre tonaren, hade fler varit i dvre tonaren hade det kanske paverkat
resultatet. Att forfattaren inte ville pressa deltagarna for hart med fragor om att vara
annorlunda, utanforskap och begransningar infor framtiden var ett etiskt stallningstagande
som kan ha haft betydelse for resultatet. Forfattarens forforstaelse av arbete med sjuka barn

och ungdomar kan ocksé ha paverkat resultatet.

Konklusion

| denna studie framkom det att vara tonaring och leva med medfétt hjartfel innebar att kunna
leva som alla andra trots vissa hinder och begransningar. Tonaringarnas upplevelser var mer
positiva an i tidigare studier vad galler kanslan av att vara annorlunda och 6verbeskydd fran
foraldrarna. Detta kan bero pa att behandlingsmetoder forbattrats sa att de idag har farre
fysiska hinder &n barn som deltagit i tidigare studier. En annan forklaring skulle kunna vara
att stod och information till foraldrar forbattrats sa att dessa har battre forutsattningar att

sjélva stodja sina barn.

Tonaringarna var alla medvetna om sitt hjartfel, men saknade djupare kunskap om det. Detta
ar en utmaning for sjukskoterskor och lakare att kunna méta tonaringen pa ratt niva och pa ett
naturligt och enkelt séatt underlatta for dem att involvera sjukdomen i det dagliga livet
eftersom de flesta hjartfel endast ar korrigerade, inte botade. Att kunna motivera tonaringar
till att folja behandlingsforeskrifter ar en annan viktig uppgift for sjukskoterskan.
Sjukskoterskan/barnmorskan som traffar dessa ungdomar bor ocksa fora en 6ppen dialog
kring fragor om sexualitet, graviditet och preventivmedel. Att kunna leva med hinder och
begransningar var nagot som tonaringarna tvingades hantera och stod behovs fran familj,
vanner, larare och sjukvard. Sjukskoterskan kan ocksa organisera grupper dar ungdomar med

kroniska sjukdomar kan traffas under avspénda former.

For tonaringen med kronisk sjukdom ar det viktigt att sjukskoterskan har kunskap om deras
upplevelser for att kunna mota och stodja dem. Det &r ocksa av betydelse att sjukskoterskan
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har kunskap om andra faktorer som paverkar ungdomars hélsa t.ex. familjens roll, for att pa
ett bra satt kunna ge stod till tonaringen. En intervjustudie med tonaringarnas foraldrar for att
belysa upplevelsen av att vara foralder till en tondring med medfétt hjartfel kan ytterligare oka

kunskapen inom omradet.
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Bilaga 1

Forfragan om medverkan i en forskningsstudie

Stora framsteg har gjorts inom barnhjértsjukvarden de senaste artionden vilket gjort att nya
krav stalls pa omvardnaden for tonaringar med medfodda hjartfel. Syftet med denna studie &r
att beskriva tonaringars upplevelse av att leva med ett medfott hjartfel. Den kunskap en sadan
har studie ger, kan Oka forstaelsen och ge forutsattningar for ett forbattrat bemétande av
tonaringar med medfott hjartfel inom sjukvard och skolhalsovard. Anledningen till att Du

tillfragas ar att Du har ett medftt hjartfel som kravt minst en operation.

Studien kommer att genomfdras med intervjuer. Varje intervju kommer att handla om hur
tonaringar upplever att leva med ett medfétt hjartfel och pa vilket sétt det paverkar livet i
skolan, familjen och pa fritiden. Intervjuerna genomfors i ett avskilt samtalsrum pa narmaste
barnmottagning eller skolskéterskemottagning och berdknas paga 30-45 minuter. Fore och
efter intervjun kommer det att finnas mojlighet att stalla fragor. Intervjuerna kommer att
spelas in och materialet kommer att férvaras inlast sa att obehdriga inte har tillgang till det.
For att inte roja identiteten hos dem som deltar i studien kommer inga namn att ndmnas under
intervjuerna och alla namn kommer att vara fingerade i resultatet. Resultatet kommer att
presenteras som en D-uppsats pa Lulea Tekniska Universitets hemsida. Att inga i denna studie
ar helt frivilligt och Du far avbryta nar som helst. Varden kommer inte att paverkas vare sig

Du vaéljer att delta eller avsta fran medverkan i forskningsstudien.
Om Du viljer att vara med i studien vill jag att Du svarar mig via brev pa adressen nedan
inom tio dagar. Anvand bifogat samtyckesformuldr och frankerat kuvert. Jag kommer darefter

att ta kontakt med Dig via telefon for att bestdamma tid for intervjun.

Luled januari 2006

Eva Berg Kerstin Ohrling
Barnsjukskoterska Barnsjukskoterska
Barnmottagningen Handledare Universitetslektor
Sunderby sjukhus Institutionen for hélsovetenskap
971 80 Luled Lulea tekniska universitet
Telefon: 0920-28 25 50, 070-579 62 08 961 36 Boden

Telefon: 0921-758 00
E-post: eva.m.berg@nll.se



mailto:eva.m.berg@nll.se

Samtyckesformular

Jag har informerats om studien och tagit del av medféljande skriftliga information. Jag ar
intresserad av att delta som intervjuperson i forskningsstudien. Jag ar medveten om att mitt
deltagande ér frivilligt och att jag nar som helst kan avbryta mitt deltagande utan att det

paverkar min vard i framtiden.

Namn:
Adress:

Telefon:

Malsmans medgivande:

Returnera detta samtyckesformulér i det frankerade kuvertet till:

Eva Berg
Barnmottagningen
Sunderby sjukhus
971 80 Lulea



Forfragan om medverkan i en forskningsstudie Bilaga 2

Stora framsteg har gjorts inom barnhjértsjukvarden de senaste artionden vilket gjort att nya
krav stalls pa omvardnaden for tonaringar med medfodda hjartfel. Syftet med denna
undersokning &r att beskriva tonaringars upplevelse av att leva med ett medfétt hjartfel. Den
kunskap en sadan har studie ger, kan 6ka forstaelsen och darmed ge forutsattningar for ett
forbattrat bemdtande av tonaringar med medfott hjartfel inom sjukvard och skolhélsovard.
Anledningen till att Du tillfragas &r att Ditt barn har ett medfott hjartfel som kravt minst en

operation och till barn 15 ar och yngre vander jag mig till malsman med forfragan.

Studien kommer att genomfdras med intervjuer. Varje intervju kommer att handla om hur
tonaringar upplever att leva med ett medfott hjartfel och pa vilket sétt det paverkar livet i
skolan, familjen och pa fritiden. Intervjuerna genomfors i ett avskilt samtalsrum pa narmaste
barnmottagning eller skolskéterskemottagning och berdknas paga 30-45 minuter. Fore och
efter intervjun kommer det att finnas mojlighet att stalla fragor. Intervjuerna kommer att
spelas in och materialet kommer att férvaras inlast sa att obehdriga inte har tillgang till det.
For att inte roja identiteten hos dem som deltar i studien kommer inga namn att ndmnas under
intervjuerna och alla namn kommer att vara fingerade i resultatet. Resultatet kommer att
presenteras som en D-uppsats pa Lulea Tekniska Universitets hemsida. Att inga i denna studie
ar helt frivilligt och Ditt barn far avbryta nar som helst. Varden kommer inte att paverkas vare

sig Du/Ditt barn valjer att delta eller avsta fran medverkan i forskningsstudien.

Om Du samtycker till att Ditt barn far vara med i studien vill jag att Du svarar mig via brev pa
adressen nedan inom tio dagar. Anvand bifogat samtyckesformular och frankerat kuvert. Jag
kommer déarefter att ta kontakt med Dig via telefon for att bestdmma tid for intervjun med Ditt

barn.

Luled januari 2006

Eva Berg Kerstin Ohrling
Barnsjukskoterska Barnsjukskoterska
Barnmottagningen Handledare Universitetslektor
Sunderby sjukhus Institutionen for hélsovetenskap
971 80 Luled Lulea tekniska universitet
Telefon: 0920-28 25 50, 070-579 62 08 961 36 Boden

Telefon: 0921-758 00
E-post: eva.m.berg@nll.se
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Samtyckesformular

Jag har informerats om studien och tagit del av medféljande skriftliga information. Jag
samtycker till att mitt barn deltar som intervjuperson i forskningsstudien. Jag ar medveten om
att deltagandet &r frivilligt och att mitt barn nar som helst kan avbryta sitt deltagande utan att

det paverkar varden i framtiden.

Namn:
Adress:

Telefon:

Returnera detta samtyckesformulér i det frankerade kuvertet till:

Eva Berg
Barnmottagningen
Sunderby sjukhus
971 80 Lulea



