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FORORD

Denne rapport preesenterer fund fra en kvalitativ under-
s@gelse af hjertebgrns udfordringer og behov i relation til
livet som hjertebarn. Undersggelsen er en del af en
stgrre forundersggelse, som vil danne baggrund for en
stor, national spgrgeskemaundersggelse om familielivet
med et hjertebarn, som Hjerteforeningen planlaegger at
gennemfgre i 2022-2023. Undersg@gelsen er dermed et
led i en st@rre kortleegning af udfordringer og behov,
som hjertebarnsfamilier oplever, som skal sikre, at alle
Hjerteforeningens tilbud er relevante og fokuserede. P
den méde kan Hjerteforeningen bidrage bedst muligt til
bedre livskvalitet for hjertebarnsfamilierne samt veere en
aktiv medspiller i familiernes kamp for en god hverdag
med et barn med medfgdt hjertesygdom.

Undersggelsen er udarbejdet af Hjerteforeningen, Team
Analyse, ved analysekonsulent Isabella Drachmann,
postdoc Marie Kofod Svensson, analysekonsulent
Vibeke Berglund Gunge og seniorkonsulent Anne Sofie
Baek-Sgrensen.

Stor tak til Helsefonden, Ingrid og Johan Hansens Min-
defond samt Aktivitetspuljen for stgtte til undersggelsen.
Tak til Bgrns Vilkar for at give metodisk sparring i forhold
til at interviewe bgrn. Endelig skal en seerlig tak rettes til
de hjertebgrn, som med stor villighed har stillet op til
interviews og &bent fortalt om deres liv og erfaringer.

God laeselyst!

Anne Kaltoft,
adm. direktgr
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INTRODUKTION

Formal og fokus

| Danmark bliver der hvert &r diagnosticeret over 1.000
bgrn og unge med medfgdt hjertesygdom, ogsé kaldet
medfgdte hjertefejl, og mere end 16.000 bgrn og unge
lever med en medfgdt hjertesygdom (Hjerteforeningen,
2021). | Hjerteforeningen gnsker vi at stgtte hjertebgr-
nene og deres familier bedst muligt, uanset hvor de er i
deres sygdomsforlgb.

Formélet med denne undersggelse er at generere kvali-
tativ viden om de udfordringer og behov, som hjertebgrn
i alderen 8-16 ar oplever relateret til hjertesygdommen.
Undersggelsen skal bidrage til den Igbende udvikling af
Hjerteforeningens tilbud og indsatser malrettet hjerte-
bgrn og deres familier, sd de bedst muligt understgtter
udfordringer og behov hos malgruppen og derigennem
fremmer livskvaliteten. Samtidig skal undersggelsen
kvalificere udviklingen af spgrgeskemaer til en stgrre,
national spergeskemaundersg@gelse, som Hjerteforenin-
gen gennemfgrer efterfalgende, og hvor kvantificering af
udfordringer og behov hos bade hjertebgrn og deres for-
aldre er i fokus pa et nationalt niveau.

Barneperspektivet er kun sparsomt belyst i litteraturen,
og vi har derfor prioriteret hjertebgrnenes stemme som
et vigtigt bidrag til den eksisterende viden pa omradet.
Undersggelsens formél har derfor veeret at udfolde

hjertebgrnenes oplevelse af hverdagslivet med en hjerte-
sygdom.

Vi har i undersggelsen implicit fokuseret pa de udfordrin-
ger og behov, som hjertebgrn oplever, idet vi spurgte ind
til bgrnenes hverdagsliv med de udfordringer, erfaringer
og tanker, deres hjertesygdom har afstedkommet. Vi
definerer udfordringer som noget, der tidligere har veeret
oplevet eller stadig opleves som seerligt udfordrende og
ikke mindst vigtigt for bgrnene. Behov er derimod kon-
krete omstaendigheder, personer, informationer eller lig-
nende, som helt eller delvist har afhjulpet disse udfor-
dringer. Det kan ogsé veere uopfyldte behov, som vi
skitserer pa baggrund af udfordringer beskrevet i inter-
viewene. Fordi vores fokus er rettet mod udfordringer og
behov relateret til det at veere hjertebarn, skal rapporten
ikke laeses som en generel beskrivelse af, hvordan hjer-
tebgrn lever med medfgdt hjertesygdom i Danmark. Det
er ogsa vigtigt at bemeerke, at de udfordringer, behov og
tematikker, som rapporten skitserer, ikke ngdvendigvis
er udtgmmende.

Metode

INTERVIEWS

Analysen er baseret pd semistrukturerede interviews
med ni hjertebgrn i alderen 8-16 ar. Vi har ikke talt med
bgrn under 8 ar ud fra en vurdering af, hvad der var etisk

forsvarligt og praktisk muligt. Den gvre aldersgraense pa
16 ar er et pragmatisk valg, da en tidligere undersggelse
fra Hjerteforeningen belyser ungdomslivet med en med-
fodt hjertefejl for aldersgruppen 16-25 ar (Rosenwein
m.fl, 2019). | denne rapport benaevner vi alle de hjerte-
bgrn, vi har talt med, som enten 'hjertebgrn’ eller ‘bgrn’,
velvidende, at nogle af dem i hgjere grad hellere vil kate-
goriseres som unge.

Bornene blev rekrutteret via Bgrneklubbens Facebook-
side, og deres familier er alle medlemmer af Bgrneklub-
ben. Der findes flere typer hjertesygdomme hos bgrn,
men medfgdte strukturelle hjertesygdomme udggr dog
hovedparten (Herskind, Andersen, og Licht, 2018; Jacob-
sen m.fl., 2010), og de er derfor i fokus i denne undersg-
gelse. Stgrstedelen af bgrnene havde en strukturel med-
fedt hjertesygdom, mens et enkelt barn havde en alvorlig
hjerterytmeforstyrrelse. Spektret fra moderate til kom-
plekse hjertesygdomme var repraesenteret. Alle bgrn gik
til kontrol for deres hjertesygdom og var opereret en til ti
gange (syv af bgrnene en til tre gange) pa grund af deres
hjertesygdom.

P& grund af COVID-19-situationen blev interviewene gen-
nemfgrt over Microsoft Teams af to analysekonsulenter
fra Hjerteforeningen. For at skabe et bade trygt og for-
troligt rum opfordrede vi familierne til, at bgrnene sad pa
deres veerelse under interviewet, og at de sa vidt muligt
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var alene. Flere familier gnskede dog, at der var en forael-
der til stede i rummet, hvilket selvfglgelig blev respekte-
ret. Vi havde forud for interviewet sendt en kasse til bgr-
nene med billeder af interviewerne og forskellige reme-
dier til brug under interviewet, herunder en tryllestav og
kort med billeder af fglelser. Indholdet i kasserne var til-
passet bgrnenes alder. Vi havde samtidig opfordret alle
bgrn til at finde fem ting eller billeder, som var vigtige for
dem, og som de forbandt med deres hjertesygdom.
Disse genstande talte vi aktivt ud fra i interviewene.

Spgrgsmalene i interviewene var tilpasset bgrnenes
alder og fokuserede pa temaerne hjertesygdom og viden
herom, livskvalitet, begraensninger i hverdagen, hospital-
soplevelser, familieliv, fritid og venner, gnsker og drgm-
me for fremtiden samt feellesskab med andre hjerte-
bgrn.

For at sikre bgrnenes anonymitet er deres navne aendret,
deres specifikke diagnoser bliver ikke beskrevet’, deres
geografiske tilhgrsforhold naevnes ikke (bopael sével
som specifikt hospital, bgrnene er tilknyttet) og enkelte
andre detaljer om bgrnene og deres familier er aendret.

LITTERATUR

Udover interviews med ni hjertebgrn er der i analysen
ogsa inddraget seks videnskabelige kvalitative forsk-
ningspublikationer, som bliver brugt som nuancering og
perspektivering af egne empiriske fund. Den inddragede
kvalitative litteratur fokuserer hovedsageligt p& med-
fgdte strukturelle hjertesygdomme.

Den kvalitative forskningslitteratur om hjertebgrns egne
perspektiver pé livet med en hjertesygdom er begraenset

- specielt hvis der gnskes et fokus pa de yngre alders-
grupper og ikke pa teenage- eller GUCH-populationen
(Grown Up Congenital Heart disease-populationen), og
et fokus pa studier, hvor bgrnenes perspektiver ikke er
undersggt sammen med voksenperspektiver, eller hvor
voksne indgar som proxy for bgrnenes perspektiver.
Fordi vi har sggt at fremme bgrnenes stemme, har vi
specifikt udvalgt forskningspublikationer, som alle foku-
serer seerskilt pd hjertebgrnenes egne udsagn, hvoraf
flere ogséa har fokus pa de yngre hjertebgrn. Derudover
har vi bevidst udvalgt litteratur, som beskeeftiger sig
med forskellige tematikker. To af studierne ser péa hjerte-
bgrns syn pa fysisk aktivitet (Bjorbaekmo og Engelsrud,
2008; Moola, Fusco, og Kirsh, 2011), et studie ser pa
hjertebgrns oplevelser af en peer-to-peer-aktivitet (som-
merlejr for hjertebgrn) (Desai m.fl, 2014), et studie ser
pa hjertebgrns selv-rapporterede helbredsoplevelser
(Knowles m.fl,, 2016), og et studie undersgger hjerte-
bgrns syn p4, hvilken information og stgtte der ville
hjeelpe dem til at handtere deres sygdom bedre (Kendall
m.fl., 2003). De fem studier stammer fra henholdsvis
Norge, Canada, USA, og de sidste to er fra Storbritan-
nien, og aldersmaessigt har de inkluderet perspektiver
fra hjertebgrn i alderen 7-17 ar. Endelig har vi ogsa inklu-
deret et systematisk review (oversigtsartikel), som bredt
ser pd hjertebgrns oplevelser af medfgdt hjertesygdom
ved at opsamle viden fra 44 tidligere publikationer fra 12
lande, og som fokuserer pad perspektiver fra bgrn og
unge til og med 21 ar (Chong m.fl,, 2018). Tre ud af fem
af de inkluderede primeerartikler (Bjorbaekmo og Engels-
rud, 2008; Desai m.fl., 2014; Moola, Fusco, og Kirsh,
2011), som vi benytter i vores analyse, er ogsé en del af
de 44 inkluderede publikationer i reviewartiklen. Vi har
valgt at inkludere de tre studier, idet reviewartiklen natur-

Fakta om medfadte
hjertesygdomme

Medfgdte hjertesygdomme, ogsa kaldt med-
fgdte hjertefejl, er misdannelser i hjertets
opbygning, som er opstaet under fosterets
udvikling.

Som regel er der ikke én bestemt arsag til, og i
mange tilfeelde ingen forklaring p3, at et barn
fedes med en medf@dt hjertesygdom.

Medfgdte hjertesygdomme er den hyppigst
forekommende type af stgrre fgdselsdefekter
og udggr ca. en tredjedel af alle fgdselsde-
fekter.

Flertallet af bgrn og unge under 18 &r med
medf@dt hjertesygdom har en simpel diagnose
(ca. 10.000), hvorimod fzerre har en moderat
(ca. 4.000) eller sveer (ca. 2.000) medfgdt
hjertesygdom.

Der foretages arligt omkring 300-350 opera-
tioner af bgrn og unge under 18 ar med
medfadte hjertesygdomme.

Flere bgrn med medfgdte hjertesygdomme
overlever i dag sammenlignet med tidligere.

| perioden 1977-1989 var 80 procent af de
bgrn, som blev opereret for en medfgdt hjerte-
sygdom, i live ti &r efter operationen. | perioden
2003-2015 var denne andel steget til 93
procent.

HjerteTal, Hjerteforeningens faktaark, Hjerteforenin-
gens bog "Medfgdte hjertefejl”, samt Enheden for

Medfgdte Hjertesygdomme pa Rigshospitalet
| stedet er deres diagnose kategoriseret som simpel, moderat eller svaer pa baggrund af Warnes m.fl. (2008, e154-e155) og

forzeldrenes angivelse af diagnose, symptomer og behandling.

LIVET SOM HJERTEBARN - HJERTEFORENINGEN 6



I %

ligvis ikke kan have detaljeret empiri eller argumenter fra
alle 44 primeerpublikationer, og vi gnskede at medtage
nogle af disse detaljer. Vi har dog vaeret omhyggelige
med ikke at medtage eller referere resultater dobbelt —
det vil sige i form af b&de reviewet og de tre primeerartik-
ler.

Alle publikationer i litteraturgennemgangen stammer fra
litteratursggninger i forbindelse med Marie Kofod Svens-
sons ph.d.-projekt om hjertebarnsfamilier, men de er
udvalgt og analyseret med denne analyse for gje. Det er
dog vigtigt at papege, at vi kun i begreenset omfang har
haft mulighed for at udveelge studier, idet der ikke er s&
meget litteratur pd omradet. Dette gor sig fx geeldende i
forhold til det udvalgte review, hvor der, ifglge vores
viden, kun eksisterer ét review fokuseret pa bgrneper-
spektiver. Derfor er det udvalgt til denne analyse, pa
trods af at flere af artiklerne i reviewet faktisk daekker en
aldre malgruppe end blot bgrn og unge. Forfatterne har
tilsyneladende forsggt at fokusere pa den del af artikler-
nes resultater, som vedrgrer den yngre maélgruppe (hvis
artiklerne har inkluderet informanter aeldre end 21 ar, er
de ikke medtaget i oversigten over studiernes informan-
ter, og vi formoder derfor, det samme er gjort analytisk).
En sddan adskillelse kan dog veere metodisk udfor-
drende i praksis, men idet reviewet inkluderer sd mange
artikler, hvoraf en stor andel er fokuseret indenfor den
aldersgruppe, vi har i fokus, har vi vurderet, at resulta-
terne er brugbare som nuancering i analysen.
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ANALYSE

Opsummering

Folgende er en samlet opsummering af analysen, som
inkluderer indsigter fra bade den empiriske analyse og
litteraturen. Overskrifterne i opsummeringen tager ud-
gangspunkt i de syv overordnede tematikker, vi har fun-
det i den empiriske analyse, men punkterne under hver
overskrift er en kombination af bade empiri og den nu-
ancerende litteratur. Henvisninger til specifikke studier
fremgar af afsnittet "Hjertebgrnenes stemme i litteratu-
ren”. Tematikkerne er fordelt péa tre generiske overskrif-
ter: 1) Det relationelle, 2) Det psykiske og 3) Det fysiske
og praktiske.

DET RELATIONELLE

Naere familierelationer underlagt saerlige vilkar

+ Hjertebgrnene i vores undersggelse beskriver naere
relationer til deres familier, og nogle udtrykker, at hjer-
tesygdommen har givet dem et ekstra staerkt band
som familie.

- Mor opleves ofte som familiens primaere sygdomseks-

pert, fordi hun har den stgrste viden om sygdommen,
tager med pa hospitalet samt doserer og oversaetter
medicinsk viden. Dette ses bade i vores undersggelse
og i litteraturen.

* Hjertebgrnene i vores undersggelse beskriver, at der

kan opsté en beskyttertrang i sgskenderelationer, hvor
den ene s@skende har en hjertesygdom. Det kan béde
veere raske spskende, der drager ekstra omsorg for
hjertebarnet, og hjertebarnet, der skaermer raske
spskende mod information og skreemmende oplevel-
ser. Typisk er det en &ldre sgskende, der beskytter en
yngre sgskende. Litteraturen peger p4, at hjertebgrn
generelt beskytter andre i familien.

Mgdet med den medicinske verden
- et vilkar pa godt og ondt
- Artefakter i form af fx bamser har ifglge vores under-

s@gelse en vigtig funktion for hjertebgrnene. De fglger
bgrnene gennem deres forlgb og skaber tryghed og
trgst i sveere situationer samt bygger bro mellem for-
tiden og nutiden.

- Hjertebgrnenes hospitalsoplevelser er ifglge vores

undersggelse karakteriseret ved ambivalente fglelser.
Barnene husker pa en og samme tid oplevelser af at
blive forkeelet, spdt personale, smerte og frygt samt
frustration over tid taget fra interesser og relationer.
Ifglge litteraturen forbindes hospitalet i hgjere grad
med noget negativt.

- Kontroller opleves af hjertebgrnene i vores undersg-

gelse som en betryggende foranstaltning, men ogsa
som en pamindelse om sygdommen, der kan skabe

bekymring. Sidstnaevnte understgttes af litteraturen.
For mange er kontroller ogsa en rutine, som ikke fylder
meget.

+ Tanker om transition fylder kun lidt i vores undersg-

gelse og kun for de zldste hjertebgrn.

Relationer — en svaer balance mellem
normalitet og hensyn
- Hjertebgrnene har bade i vores undersggelse og i litte-

raturen generelt en frygt for at veere, og oplever at blive
gjort, anderledes i relationen til ikke-hjertesyge jeevn-
aldrende pa grund af deres hjertesygdom. Oplevelsen
af at veere anderledes kan komme til udtryk gennem
bade drillerier og seerlige hensyn og i forbindelse med
begraenset fysisk formaen samt forhold relateret til
ungdomslivet.

+ For hjertebgrnene er det — ifglge bade vores under-

s@gelse og litteraturen — en kunst at navigere i, hvem
der skal vide hvad om deres sygdom, og der kan veere
ambivalente fglelser forbundet med at informere om-
verdenen. Alle i vores undersggelse har deres egne
taktikker for, hvordan de informerer omverdenen, og
mange har gode erfaringer med at vaere dbne om syg-
dommen over for kammerater og leerere i skolen.

+ Arret, som mange hjertebgrn har pa brystkassen, kan
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tiltreekke ugnsket opmaerksomhed og fjerne valget
om, hvem der skal informeres om hjertesygdommen.
For nogle bgrn betyder det mindre, men andre synes,
at det er sveert. Dette ses bade i vores undersggelse
og i litteraturen.

+ For nogle hjertebgrn i vores undersggelse giver relatio-
ner til andre hjertebgrn et frirum, hvor de fgler sig for-
staet og har mulighed for at erfaringsudveksle. Dette
understgttes af den inkluderede litteratur. Andre i vores
undersggelse oplever ikke et saerskilt behov for relatio-
ner til andre hjertebgrn, da de fgler sig accepteret og
far behovet for forstaelse for deres sygdom opfyldt i
relationen til venner fra skole og fritidsliv.

DET PSYKISKE

Hjertesygdommen saetter tydelige spor i psyken

+ Flere hjertebgrn udtrykker, at hjertesygdommen og
operationsarret er en naturlig del af, hvem de er, og en
del af deres identitet. Deres identitetsopfattelse er —
bade i vores undersggelse og i litteraturen — karakteri-
seret ved en dobbelthed, hvor de fgler sig helt "nor-
male” og samtidig anderledes. Fglelsen af at veere
anderledes kan fx komme til udtryk gennem en stgrre
modenhed eller mental styrke sammenlignet med
jeevnaldrende, men ogsa gennem fysiske begraensnin-
ger og seerlige hensyn.

- Frygten for dgden er i varierende grad en fglgesvend
for de fleste hjertebgrn i vores undersggelse. Litteratu-
ren er blandet pa dette omrade. Bgrnene i vores under-
s@gelse har forskellige strategier til at handtere fryg-
ten, ndr den rammer. Oftest taler bgrnene med deres
foreeldre.

+ Enkelte hjertebgrn i vores undersggelse ggr sig tanker
om, hvordan hjertesygdommen kan begraense fremti-
dige jobmuligheder, men flertallet tager ingen forbe-

hold, nar de beskriver deres fremtidsdremme. Sidst-
naevnte fremgar ogsa af litteraturen.

+ Psykiske reaktioner relateret til hjertesygdommen og

bekymringer hos andre i familien fylder ikke umiddel-
bart hos hjertebgrnene i vores undersggelse.

DET FYSISKE OG PRAKTISKE
Varierende viden om sygdom
+ Der ses en stor variation med hensyn til, hvor meget

bgrnene i vores undersggelse ved om deres hjertesyg-
dom og sygdomsforlgb. Der synes at veere en tendens
til, at viden gges med alderen, ligesom de bgrn, der har
haft mere alvorlige forlgb, fx med mange operationer,
0gsa har en stgrre viden om deres situation.

Fysisk aktivitet — nar hjertet begraenser
+ Neesten alle hjertebgrn i vores undersggelse beskriver,

at deres fysiske formaen er pavirket af hjertesygdom-
men. Beveegelse er ifglge litteraturen ngglen til leg og
aktiviteter med andre bgrn, og ofte kan hjertebgrn —
0gsa i vores undersggelse — ikke deltage i leg, idraet og
holdsport pé lige fod med kammerater, hvorved delta-
gelsen i feellesskabet vanskeligggres.

+ De fleste hjertebgrn har ifglge litteraturen egne strate-

gier for, hvordan de kan kompensere for deres begraen-
sede fysiske formaen, s& de kan deltage i bevaegelses-
aktiviteter pa egne preemisser.

- Mange hjertebgrn i vores undersggelse har en god for-

nemmelse for deres krop og dens signaler. For nogen
kan det veere sveert at skelne mellem kropslige signa-
ler relateret til hjertesygdommen og andre kropslige
signaler, hvilket litteraturen ogsé finder.

Medicin og andre forbehold - irriterende fglgesvende i

hverdagen

-+ Medicin beskrives som et irriterende hverdagsvilkar af
flere hjertebgrn i vores undersggelse, og for enkelte
giver medicinen bivirkninger.

+ Mange hjertebgrn i vores undersggelse beskriver, at
der er udarbejdet aftaler med leerere og paedagoger
om alternativer til fysisk aktivitet, nar hjertet begraen-
ser deltagelsen. Det er primeert foraeldrene, der vareta-
ger disse aftaler.

- Hjertesygdommen kan i seerligt alvorlige tilfeelde
kreeve seerlige forbehold for enkelte hjertebgrn og
deres familie. Dette ses bade i vores undersggelse og i
litteraturen.

Hjertebgrnenes stemme i vores
interviews

Vi har identificeret syv tematikker, som tilsammen gen-
giver, hvad vi har set som det, der kendetegner livet med
en medfgdt hjertesygdom for de bgrn, vi har interviewet.
De analytiske tematikker praesenteres under tre generi-
ske overskrifter: 1) Det relationelle, 2) Det psykiske og 3)
Det fysiske og praktiske.

De deltagende hjertebgrn beskrev mange aspekter af
bgrnelivet med alt, hvad det indebaerer, sdésom compu-
terspil, familieaktiviteter, sgskendekonflikter og Poke-
mon-kort. Dog har fokus i analysen veeret at belyse de
aspekter af bgrnenes liv, hvor hjertesygdommen fylder.
Der er altsa fokus pé de steder, hvor hjertesygdommen
pavirker bgrnenes liv og oplevelser, og derfor skal analy-
sen ikke leeses som et systematisk indblik i alle dele af
hjertebgrnenes liv.
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DET RELATIONELLE

Det relationelle er det, der i vores analyse fylder mest,
hvilket kan skyldes, at relationer er det, der fylder for
bgrnene — ogsa i relation til hjertesygdommen. Det kan
ogsa skyldes, at afsnittet indeholder beskrivelser af op-
levelser pd hospitalet, som selvsagt er et sted, hvor
hjertesygdommen pavirker bgrnenes liv betydeligt.

Naere familierelationer under saerlige vilkar
Hjertebgrnene beskriver alle et familieliv med samspil
og aktiviteter sdsom keelketure, breetspil og meget
andet. De beskriver generelt gode forhold til deres for-
aldre, som de fgler, at de kan tale med og fortaelle om
de sveere ting og tanker, de har, relateret til deres hjerte-
sygdom.

Derudover bliver det tydeligt i de fleste interviews, at

det ofte er mor, der fungerer som den primaere sygdom-
sekspert i barnets gjne. Mor er den, der er med til kontrol
pa hospitalet, den, der ved alt, og som fungerer bade
som oversaetter, som formidler og indimellem ogsé som
gatekeeper for den medicinske information. Bgrnene for-
teeller, at mor overseetter fagpersonalets sprog samt
opklarer sygdomsspgrgsmal for dem, men en enkelt

mor tilfgjer ogsa en kommentar til sit barns interview,
hvor hun viser, at mor ogséa kan bestemme, om der er
informationer om sygdomsforlgbet, som maske skal
blgdes op eller helt udelades, nar der tales med barnet
om dette. Mor kan derfor potentielt vaere den bestem-
mende faktor for, hvad barnet ved om sin hjertesygdom:

Mor: Dengang kaldte vi det heller ikke hjertestop.
Vi sagde, han besvimede. Vi synes, det var lidt
voldsomt at sige til et lille barn, at han havde faet
hjertestop.

Interviewer: Sa | har formet virkeligheden?

Mor: Ja vi har pakket det lidt ind.

(Mor til Gabriel pa 15 ar med en svzer hjertesygdom)

I mange interviews med bgrnene er mgdrene fysisk il
stede, og det er tydeligt, at hjertebgrnene skeler til mor,
nar de bliver adspurgt om sygdomsrelaterede spgrgs-
mal, der er for komplekse til deres eget vidensniveau,
eller nar de er i tvivl om, hvorvidt det, de siger, er korrekt.

Et enkelt hjertebarn forteeller, at det i deres familie er far,
der har rollen som sygdomsekspert, men i de fleste
familier er denne rolle forbeholdt moderen.

Hjertebgrnene beskriver sgskendeforhold, som béde
indebeerer interne konflikter i hverdagen og forskellige
lege og feelles interesser. Dog opstar der ogsa i nogle
spskendeforhold en tendens til beskyttertrang. Beskyt-
tertrangen kan ga begge veje — det kan bade veere hjer-
tebarnet, som beskytter sine sgskende, og sg@skende,
der forsgger at beskytte hjertebarnet. Der er en tendens
til, at det generelt er den aeldste i sgskendeforholdet, der
har et gnske om at beskytte den yngre sgskende. Hjerte-
bgrnene prgver fx at beskytte sgskende ved at holde
skreemmende situationer eller informationer veek fra de
raske sgskende. De raske sgskende prover derimod fx at
beskytte hjertebarnet ved at passe ekstra godt pa ham
eller hende under fysisk aktivitet eller i sygdomsperioder.
Rune giver et eksempel pa, hvordan hans sgskende pas-
ser pa ham i hverdagen:

Der var en dag, hvor jeg og min storebror var pa
besgg hos min storesgster, hvor vi spillede fod-
bold. Min storebror blev ved med at spagrge, om
jeg havde det okay, og om vi snart skulle gé ind.
(Rune pa 12 ar med en kompleks medfgdt hjertesygdom)

Nogle hjertebgrn forteeller ogsa, at deres sgskende bliver
overset i ngdsituationer, hvor foraeldrenes energi og
opmeaerksomhed bliver lagt hos hjertebarnet, og forael-
drene derfor er mindre tilgeengelige for sgskendes
behov. Et eksempel kan ses nedenfor, hvor Freja bliver
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spurgt, hvordan det er at have sgskende, som prgver at
passe ekstra pa hende.

Det er bare rart, at folk taenker pa en. Men det har
jo ogsa vaeret rigtig hardt for dem at ga igennem,
isaer farste gang man fandt ud af, at jeg havde en
hjertefejl. Der var en gang, da jeg spiste teerte,
hvor jeg fik det galt i halsen. Jeg har faet ting galt
i halsen mange gange, men ikke sa slemt som den
gang (...). Og sa blev jeg kgrt til hospitalet, bare i
almindelig bil, med min mor og far, og mine
sgskende blev passet.

(Freja pa 11 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Men familielivet kan ogséa veere anderledes pa andre
mader. Et hjertebarn, Alfred pé& 8 &r med en moderat
medfgdt hjertesygdom, beskriver en meget handgribelig
made, hvor én dag om aret — hans hjertedag, som er
arsdagen for hans operation — er anderledes i deres
familie: “Det er den dag, hvor jeg blev opereret. Sa pa den
dag ma jeg bestemme alt.” P& denne dag bliver omdrej-
ningspunktet for familien at mindes den dag, hvor Alfred
gennemgik en dben hjerteoperation, og de fejrer dette,
ved at Alfred far lov at bestemme alt, hvad familien skal
lave.

Et andet hjertebarn, Gabriel, beskriver, at hjertesygdom-
men har haft en tydelig indvirkning pa deres familieliv
som helhed:

Sa tror jeg ogsa bare, at det har gjort, at vores
familie er blevet mere tzette end andre. Jeg kan
godt meerke, at nar jeg er hiemme hos nogle
venner, sa kan de godt hade deres lillesgster eller
lillebror. Men sadan synes jeg ikke, jeg har det.
(Gabriel pa 15 ar med en svaer hjertesygdom)

Gabriel beskriver, at deres feelles oplevelser som familie

og deres feelles modgang i form af hans hjertesygdom
og dertilhgrende forlgb har gjort dem teette og har givet
dem et sammenhold, som han fgler, adskiller sig fra
mange andre familiers.

Mgdet med den medicinske verden - et vilkar pa godt
og ondt

Den medicinske verden er en arena, som hjertebgrn skal
forholde sig til relativt ofte — hvad angar bade kontrol,
indleeggelser og, ikke mindst, minder. | denne arena fyl-
der hjertesygdommen derfor meget for bgrnene.

I mgdet med den medicinske verden bliver artefakter et
vigtigt aspekt for naesten alle bgrnene i vores undersg-
gelse. Et artefakt defineres her som en fysisk genstand,
som tilleegges seerlig betydning af hjertebarnet og bliver
en del af barnets sygdomsoplevelse. Disse artefakter er
oftest bamser, men kan ogsa veere film, fotobgger, nus-
seklude eller andet.

Artefakterne har ofte flere formal for bgrnene. Et formal
kan veere, at genstanden fungerer som en trgst, nar begr-
nene er kede af det pd hospitalet. Et eksempel kan ses
med Alfred, som har sin klovnehoptimist med pa hospi-
talet.

Alfred: Hver gang at jeg var ked af det, sé fik
den mig altid til at grine.

Interviewer: Hvornar var det fx, at du var ked af
det?

Alfred: Det var nok, for alt skulle ske [pa hospi-
talet], og jeg var lidt bange og nervgs.

(Alfred pa 8 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Et andet formal kan veere, at genstanden er tryghedsska-
bende i sveere situationer, s man ikke bliver ked af det,
som Gabriel pd 15 &r med en sveer hjertesygdom beskri-
ver:

Gabriel: Den har bare vaeret med mig, ogsé nar jeg
har haft hjertestop. Med til operationen, og [den]
var der, nar jeg blev opereret. Den har betydet
noget.

Interviewer: Du siger, du ikke sover med den lzen-
gere, men den er der stadig.

Gabriel: Ja, men vi blev ngdt til at finde den frem i
skabet. Hvis jeg nu skulle fa et hjertestop igen, sa
tror jeg sagtens, jeg kunne finde pa at tage denne
her igen. Det er rart lige at have en ting i darlige
situationer.

(Gabriel pa 15 ar med en sveer hjertesygdom)

Nogle af bgrnene beskriver ogsé artefakterne som en
praestationsgave — en gave, som man far pa hospitalet
for at have klaret sveere situationer godt, fx en under-
spgelse. Mathilde forklarer dette aspekt:

Interviewer: Sa det er en af de gaver, som du har
faet, nar du har vaeret gennem noget stort og har
klaret det godt?

Mathilde: Mmm [nikker anerkendende].
Interviewer: Hvad nu, hvis man ikke havde faet
sadan en?

Mathilde: Det ved jeg ikke. Men fordi jeg fik den,
sa fglte jeg det, som om at jeg var speciel, for det
er ikke alle barn, der kan fa sadan en.
Interviewer: Du har gjort dig fortjent til det?
Mathilde: [Nikker stort].

(Mathilde pa 11 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Sidst, men ikke mindst, har artefakterne ogsa nogle
gange det formal, at de bygger bro mellem nutid og for-
tid. De vaekker minder hos bgrnene om ting, der er sket
tidligere i deres liv. For de bgrn, som har veeret for sma til
at have minder om deres operationer, kan artefakterne
veere et konkret og handgribeligt billede, der kan seettes
pa de historier, de har faet fortalt om deres sygdomsfor-
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Igb. Mathilde forklarer, hvordan en engel, der blev givet
efter en operation, bygger bro mellem sygdomsforlgbet
og nuet.

Mathilde: Det er fordi, jeg fik den ... jeg tror, det
var, efter jeg var blevet opereret. Sa er det bare
dejligt, at jeg har et eller andet fra det.
Interviewer: Hvorfor?

Mathilde: Fordi sa kan jeg huske, hvordan det var,
da jeg var mindre (...).

(Mathilde pa 11 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Freja pa ti ar med en moderat medfgdt hjertesygdom,
forteeller endvidere om en nusseklud, der ogsé bygger
bro mellem minderne og nuet og derved har en seerlig
betydning for hende:

Den minder mig ogsa om hjertet, og hvordan det
var. Og den har jo ogsa veeret igennem ret meget,
fordi den er helt smadret [viser, at den er slidt]. Sa
foler jeg jo ogsd, at den har hjertefejl eller har fejl.
Sa jeg kan selv se mig i den.

(Freja pa 10 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Hospitalsoplevelserne er generelt karakteriseret ved
ambivalente fglelser. Bgrnene beskriver oplevelserne
som béde ubehagelige, smertefulde eller skreemmende,
men konkluderer samtidig, at oplevelserne var okay.
Denne dobbelthed ses i eksemplet med Alfred, som bli-
ver spurgt om, hvor meget han husker fra hospitalsbe-
S0Q:

Alfred: Jeg kan en gang huske det. Det var den
farste gang, hvor jeg fik den i benet, og [det]
gjorde rigtig, rigtig ondt.

Interviewer: Hvad var det, du fik i benet?
Alfred: Det var sadan nogle ting, som skal se,
om jeg skal opereres igen.

Interviewer: Var du sa pa hospitalet i flere dage?
Alfred: Ja.

Interviewer: Hvordan var det?

Alfred: Godt nok.

(Alfred pa 8 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Nar bgrnene bliver spurgt om deres indlaeggelser, ople-
ver vi dog, at de primeert forteeller om det gode og de
gode minder. De husker personalet, aktiviteter eller at fa

besgg af familie og venner. Et eksempel er Vilhelm, som
lige har fremvist et billede, hvor han ligger i hospitals-
sengen med nasalsonde:

Interviewer: Kan du huske noget fra det hospitals-
besag?

Vilhelm: For det meste fik jeg bare is.

(Vilhelm pa 8 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)
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Dog ses der en tendens til, at de bgrn, som har veeret
indlagt og er blevet opereret i en alder, hvor de tydeligt
kan huske oplevelsen, i hgjere grad forteeller om smerte-
fulde episoder sammen med de gode.

Flere af bgrnene beskriver ogsé irritation over at vaere
indlagt, da det tager tid. Et eksempel kan ses, da Rune
pa 12 ar med en kompleks medfgdt hjertesygdom bliver
spurgt, hvad der var treels ved hans sidste indlaeggelse:
“Fgrste dag skulle vi veere der i lang tid. Det tog neermest
en hel dag. Sé det var rimelig treels.”

Den samme irritation over, at hospitalsbesgg kan tage
tid, kan ogsa ses i beskrivelserne af kontrollerne. Tiden
pa hospitalet stjeeler nemlig tid fra andre arenaer, som er
vigtige for bgrnene. Et eksempel kan ses med Freja, der
bliver spurgt, hvordan det er, ndr man skal til kontrol.

Freja: Jeg fglte nogle gange, at det var slemt i

2. klasse og 3. klasse, men det var det slet ikke,
men jeg falte det bare, fordi at jeg var lige startet i
skole, og der var rigtig mange ting, som var rigtig
sveere, og med kontroller, og jeg skulle have tidlig
fri i skolen.

Interviewer: Sa du var meget vaek?

Freja: Ja ... og sa var det jo rigtig sveert.

(Freja pa 10 ar, med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Kontrollerne pa hospitalet kan ogséa fungere som en
pamindelse om hjertesygdom og kan igangsaette nogle
bekymringer. Et eksempel er Mathilde, der bliver spurgt,
hvordan det var fgr sidste hjertescanning.

Mathilde: Det var okay.

Interviewer: Hvad mener du med “okay”? Hvordan
havde du det?

Mathilde: Jeg havde det fint. Jeg var bare lidt
bange for, hvis der var et eller andet forkert, [som]

skulle opereres.

Interviewer: Hvad var du bange for ved det?
Mathilde: At dg.

(Mathilde pa 11 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Nogle af hjerteb@rnene beskriver ogsa, at kontrollerne
kan veere betryggende. De kan veere en bekreeftelse p3,
at alt er, som det bgr veere. Bgrnene beskriver ogsa, at
man fgler sig tryg, mens man er pa hospitalet til kontrol.
Sterstedelen af bgrnene, fx Arthur, beskriver kontrollen
som rutine og som noget, der ikke fylder ret meget for
dem:

Nogle gange er det lidt spaendende i starten, men
sa bliver jeg vant til det, og sa er det lidt normalt.
Fa nogle sugekopper sat fast pa mig, scan, hjem
igen.

(Arthur pa 13 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Den tidligere naevnte ambivalens er altsé ogsa geeldende
under kontrollerne. De kan veere en pamindelse om syg-
dom, de kan betyde, at man bruger tid veek fra skole og
fritidsinteresser, men de er samtidig en rutine for bgr-
nene.

Hjertebgrnene forteeller kun om gode oplevelser med
bade personale og hospitalsklovne fra hospitalet. De
beskrives som s@de, hjaelpsomme og gode til at kom-
munikere og som nogle, man kan bruge tid med under
indleeggelser. Et eksempel kan ses med Sofia, som
beskriver en oplevelse med hospitalsklovnene.

Sofia: Jeg havde i hvert fald noget underholdning.
Interviewer: Der var noget underholdning? Hvad
var det for noget?

Sofia: Jeg kan huske, der var klovne, der kom,

og sa var der ogsa nogle klovne, nar jeg skulle
stikkes. Der var to klovne — de underholdt min far,

og sa kiggede jeg jo sa pa for at teenke pa noget
andet.
(Sofia pa 16 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Fordi flere af bgrnene er i en alder, hvor transition begyn-
der at blive relevant, spurgte vi de aldre hjertebgrn om
deres tanker om, at de gradvist vil f& mere og mere kon-
trol over deres eget sygdomsforlgb. F& har gjort sig tan-
ker om transitionen, men det er begyndt at fylde en
smule for enkelte af dem. Mens et par stykker beskriver,
at de har det fint med at overtage mere selv, er en
bekymret ved tanken om at skulle veere mere selvsteen-
dig. Dette forteeller Gabriel, som bliver spurgt om transi-
tionen:

Jeg er stadig lidt forvirret med, hvordan tingene
de skal forega. Det der, man er nervgs for, nar man
skal flytte hjemmefra, fx det der med, hvis der nu
sker noget, hvad gor jeg sa, og hvis jeg lige far
sadan et hjertestop derhjemme, ikke — alene. Men
ellers tror jeg ikke helt, det er noget, jeg sadan
helt teenker over endnu.

(Gabriel pa 15 ar med en sveer hjertesygdom)

Relationer — en svaer balance mellem normalitet

og hensyn

Udover relationen til familien og mgdet med den medi-
cinske verden har hjertebgrnene ogsa en stor kontakt-
flade med omverdenen i form af venner fra skolen, fritid-
sinteresser og andet. Hjertebgrnene beskriver gode
venskaber og klassekammerater, men enkelte hjertebgrn
beskriver ogsa et gnske om at have flere venner.

Stgrstedelen af hjertebgrnene virker glade for deres
sociale liv, men der er ogsa udfordringer relateret til det
sociale. En af de udfordringer, der oftest opleves eller
frygtes af hjertebgrnene, er at blive gjort anderledes af
venner eller jeevnaldrende. Dette kan, som for Alfred pa 8

LIVET SOM HJERTEBARN - HJERTEFORENINGEN

13



ar med en moderat medfgdt hjertesygdom, tage form af
drillerier. Alfred bliver spurgt om fordele og ulemper ved
at veere hjertebarn. Under ulemper forteeller han: “Det er
bare, fordi jeg bliver drillet. Jeg ville gnske, at dem, der
driller mig, ville holde op.”

Andre gange kan hjertebgrnene fgle sig gjort anderledes,
nar venner, i god tro, prgver at passe sa meget pa dem,
at de ender med at fgle sig anderledes i en arena, hvor
det slet ikke er ngdvendigt. Et eksempel gives af Freja,
som forteeller, at hendes klassekammerater er gode til
netop ikke at ggre dette:

Freja: Det er jo mine klassekammerater, der ser de
ikke mig som "arh, det er hende, der har medfgdt
hjertesygdom”, der ser de mig mere bare som en
rigtig person.

Interviewer: Hvornar er det, at de ser dig som en
rigtig person?

Freja: Det er bare rart, fordi de taenker ikke over,
ndr jeg leger — "uh, pas p4, du kan falde og sla dit
hjerte” — og séa er det mere bare "kom, Igb afsted”.
(Freja pa 10 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Freja foler altsd, at den medfgdte hjertesygdom har
potentiale til at ggre hende anderledes ved at ggre hende
til "hende med hjertesygdommen” og derfor kan pavirke
den made, hun fgler, at andre ser hende pa, selvom dette
ikke er tilfeeldet med hendes klassekammerater.

Mange hjertebgrn beskriver ogsa situationer, hvor de
ikke er en del af feellesskabet, eller hvor de fgler sig
udenfor. Dette er ofte i situationer med fysisk aktivitet —
en situation, som fx Vilhelm beskriver, da han bliver
spurgt ind til det at spille fodbold i skolen:

Interviewer: Du kan godt vaere med? Og er god til
at lobe?

Vilhelm: Nej, jeg er ikke sa god til at fa fat i
bolden. De Igber alt for hurtigt.

Interviewer: Hvem er det, der er for hurtig?
Vilhelm: [tre navne naevnes].

Interviewer: Hvad sa?

Vilhelm: S& har vi normalt en voksen med,

som jeg spiller fodbold med.

(Vilhelm pa 8 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Et enkelt hjertebarn, Malthe, frygter at fgle sig udenfor
feellesskabet, i takt med at alkohol bliver en del af ung-
domslivet, og har tanker om, hvorvidt man kan klare at
drikke alkohol, nar man har en medfgdt hjertesygdom.
Han bekreefter denne bekymring:

Interviewer: Teenker du, at du ikke kan drikke sa
meget? Er du bekymret for det?

Malthe: Ja, jeg er bekymret for, at jeg ikke kan
drikke sa meget, fordi jeg har det her.

(Malthe pa 13 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Dog synes alkohol og fester generelt ikke at fylde for
eller interessere de hjertebgrn, vi har veeret i kontakt
med.

Et vigtigt emne for hjertebgrnene er den information, der
gives til kammerater og omverdenen om deres hjerte-
sygdom. Dette omhandler kunsten at beslutte, hvem der
skal informeres om diagnosen, hvor meget de skal vide,
hvordan de skal informeres, og hvornar de skal informe-
res. Bag disse beslutninger ligger mange grunde, overve-
jelser og taktikker. Alle de adspurgte hjertebgrn undta-
gen et havde informeret deres omverden om
hjertesygdommen pa trods af mange overvejelser.

Mange hjertebgrn har stgrre ar grundet deres operatio-
ner. De fleste af bgrnene oplever arret som en naturlig
del af dem selv, men arrene kan ogsé vanskeligggre
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beslutningen om information til omverdenen. Arrene kan
tiltreekke opmaerksomhed, hvilket er okay for nogle hjer-
tebgrn, mens opmaerksomheden kan veere sveer for
andre. Arret kan presse hjertebgrnene til at forteelle om
deres sygdom, og det kan fjerne valget om, hvem der
skal informeres, fordi de fgler sig ngdsaget til at forklare.
Sofia forteeller om sit ar:

Sofia: Der er nogle, der godt kan finde pa at spgrge.

Interviewer: Hvad siger du sa?

Sofia: Jeg siger bare, at jeg har en sygdom og er
blevet opereret.

Interviewer: Hvordan er det, nar de spgrger dig?

Sofia: Det er fint, men jeg vil hellere forklare, nar
jeg er taettere med personen.

(Sofia pa 16 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Sofia ville altsa foretraekke at forteelle om sin sygdom,
nar hun fgler sig mere tryg i relationen, men fgler, at hun
er ngdt til det, nér der kommer spgrgsmal om arret, som
tydeligt ses pa kroppen.

Hjertebgrnene snakker om fordele og ulemper ved at
informere deres omverden om den medfgdte hjertesyg-
dom. En af fordelene er, at man kan afklare spgrgsmal,
som omverdenen har om sygdommen, hvilket betyder,
at spgrgsmalene til hjertebarnet vil stoppe. Det naevnes
yderligere, at afklaring af spgrgsmal kan fjerne tabuer
om sygdommen. En tredje fordel, der naevnes, er, at det
fgles rarere, at omverdenen ved noget om sygdommen.
En fjerde fordel er, at det giver omsorg fra omverdenen,
og et enkelt hjertebarn, Malthe, bruger i interviewet lang
tid pa at beskrive en intens og livsaendrende lettelse, da
han endelig fik informeret sine klassekammerater efter
mange ar, hvor ingen vidste noget. Han beskriver fx, at
han ville nske, at han havde veeret dben om sin hjerte-
sygdom noget fgr:

De var forstaelige over for det. Det synes jeg
personligt var for sent, at jeg fortalte dem det,
fordi jeg var for bange for at fortzelle dem det.
Jeg havde gaet i 0.-4. klasse uden at ville fortaelle
dem det. Fordi jeg ikke turde, men s indsa jeg,
at det er ikke sa farligt. Hvis jeg mgdte nogen
med samme fejl som mig, sé ville jeg rade dem til
at gore det omgdende - fortaelle det til klassen.
Jeg overvejede at fortzelle det til hele skolen. Jeg
fortalte det til mine venner farst, fordi de var de
vigtigste, og dagen efter turde jeg ikke fortaelle
det til hele skolen. Hvis der er nogen, sa fortael
dine venner omgaende, at du har det her, i stedet
for at ga rundt og gemme det inde.

(Malthe pa 13 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Den ulempe, der oftest naevnes ved at informere om
hjertesygdommen, er, at omverdenen bliver overforsigtig
og tager for meget hensyn. Derudover naevnes enkelte
scenarier, hvor omverdenen modtager informationen og
pa trods af dette stadig ikke formar at tage hensyn.
Gabriel og hans mor giver et eksempel pé professionelle
omkring dem, der ikke tager de ngdvendige hensyn:

Gabriel: Vi havde haft en lserer, som virkede, som
om, at han ikke lige forstod det.

Mor: Du har haft nogle uheldige episoder. Pa den
skole har vi vaeret pa lejrskole hvert ar, og der har
vi gjort det tydeligt, at det her hjertemedicin var
livsngdvendigt, og der har varet nogle af dem,
der ikke lige har husket ham pa det der morgen og
aften. De har ikke helt fanget alvoren i det.

(Gabriel pa 15 ar med en svaer hjertesygdom og hans mor)

Nér der informeres til omverdenen om hjertesygdom-
men, bruger hjertebgrnene forskellige taktikker. De fleste
veelger at lave en slags praesentation med deres foreel-
dre om den medfgdte hjertesygdom og vise til klassen.

Nogle veelger dog ogsa, som fx Mathilde, spontant at
forteelle om det, nar der dukker lignende emner op i
skolen:

Det var et tidspunkt, hvor der var et eller andet
med kroppen og sadan noget. Sa sa vi en video

af en dreng, som ogsa havde det [hjertesygdom].
Og sa sagde jeg, at jeg ogsa havde det. Sa kunne
jeg se, at alle bare kiggede pa mig. Sa havde de
bare sadan nogle store, store gjne [illustrerer med
meget store gjne og gisp].

(Mathilde pa 11 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

I hjertebgrnenes samspil med omverdenen er der endnu
et omrade, hvor hjertesygdommen fylder, nemlig stgtte-
tilbud. Disse tilbud er forskellige feellesskaber, oplevelser
eller materielle goder, som hjertebgrn kan tildeles eller
tage del i, fx gennem Hjerteforeningen.

Vores interviews viser, at hjertebgrnene bruger disse til-
bud forskelligt. Nogle bruger feellesskabet i tilbuddene
og seetter pris pd, at der udvises forstaelse for feelles-
nzevneren — deres diagnose og dertilhgrende mangear-
tede vanskeligheder. Dette viser Alfred, da han forteeller
om en T-shirt, han fik fra "Hjertebold”, et fodboldarrange-
ment, han deltog i med Hjerteforeningen.

Alfred: Det er, fordi der er noget, der hedder "Hjer-
tebold”. Og sa kunne man komme til det. Det har
jeg veeret til, og sa fik man den [T-shirt] derovre.
Sa fik jeg ogsa nogle gode venner.

Interviewer: Var det nogle andre hjertebgrn, du
blev gode venner med?

Alfred: Da jeg gik til fodbold med andre bgrn, som
ikke er hjertebgrn, sa blev jeg drillet nogle gange,
fordi de siger, jeg er langsom.

(Alfred pa 8 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)
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Andre veelger at bruge disse faellesskaber til mere aktivt
at kunne tale om hjertesygdommen i et forum, hvor der
vises forstaelse, og hvor man kan erfaringsudveksle.
Freja forteeller om dette, da hun viser et navneskilt, hun
har gemt fra en lejr, hun deltog i med Hjerteforeningen:

Det har rigtig stor betydning for mig, at jeg har
mgdt andre bgrn med samme, eller noget af det
samme, problem som mig og gaet igennem det
samme. Og det har jo vaeret rigtig hardt for dem,
og det er det jo ogsa for mig, sa har man laert hin-
anden lidt bedre at kende. Der er nogen, der har
laert en, "altsa, du kommer nok til at ga igennem
det her, og du skal nok forberede dig pa at gare
det og det og det”, og de har jo vaeret igennem alt
det. Det er bare rart at... Det har vaeret en stor del
at sige det, hvad jeg skulle ggre.

(Freja pa 10 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Enkelte hjertebgrn beskriver ogsé, at nér de engagerer
sig og deltager i disse tilbud, faler de sig som en del af
noget stgrre, og at de fgler sig mindre alene, nér de
megder andre i samme situation. Malthe beskriver dette:

Jeg fales glad indeni. Jeg fgler, jeg er en del af
noget stort. Jeg plejer bare altid at fole, at det
bare er mig med en masse fejl, men nér det bliver
afholdt, sa [kigger pa mor], det er derfor, det er s&
vigtigt for mig, at | ikke stopper det [lokalt arran-
gement, som moderen star for], fordi jeg foler, jeg
er en del af noget starre, nar det bliver afholdt.
(Malthe pa 13 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

De fleste af de hjertebgrn, som taler om stgttetilbud,
veelger at benytte sig af disse tilbud, men uden at sgge
et feellesskab med andre hjertebgrn. Gabriel forklarer,
hvorfor han ikke sgger dette faellesskab:

Gabriel: Jeg tror heller ikke selv, det ville hjaelpe
mig at skulle veere sammen med nogen med
hjertefejl. Jeg synes, det er fint at veere sammen
med nogle, der har forstaelse for det [hans venner
uden hjertefejl]. Jeg ville selvfalgelig have det sa-
dan, hvis jeg havde venner, som var ligeglade med
det, at sa ville det vaere rart at have nogen, der
forstar det. Men det synes jeg, at jeg har — nogle,
der forstar det.

Interviewer: Du foler dig forstaet allerede, hvor
duer.

Gabriel: Ja.

(Gabriel pa 15 ar med en svaer hjertesygdom)

Endelig er der ogsa en del hjertebgrn, der beskriver, at det
bare er fedt at f& de oplevelser og materielle ting, der bli-
ver tilbudt gennem stgttetilbud. Dette beskrives endda af
Mathilde pa 11 &r med en moderat medfgdt hjertesyg-
dom som en af de gode sider ved at veere hjertebarn: “Det
er nok, at man kan fa flere rabatter, og man kan komme
andre steder hen, hvor det er billigere. Sa det er bare fedt.”

DET PSYKISKE

Hjertesygdommen saetter tydelige spor i psyken
Hjertesygdommen beskrives som at pavirke hjertebgr-
nenes egen psyke — i positive sdvel som negative ret-
ninger. Som eksempler pa de mere positive pavirkninger
beskriver et par af hjertebgrnene fx en generel paskan-
nelse af de smé ting i livet eller at have leert noget fra
livet, som man kan leere fra sig. Fx forteeller Freja, da hun
bliver spurgt om fremtidsplaner:

Freja: Altsa, jeg vil nok gerne have nogle bgrn, sa
jeg kunne laere dem om, hvordan jeg havde det.
Hvordan jeg havde det under det her forlgb.
Interviewer: Hvorfor er det vigtig for dig?

Freja: Det er bare vigtigt, at de forstar, at der er
ikke nogen mennesker, som er perfekte. Du skal

bare fole, at du har det godt med dig selv. Sa er
det lige meget, hvad alle mulige andre siger.
(Freja pa 10 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Men flere af hjertebgrnene beskriver ogsa psykiske
udfordringer. Disse kan ikke n@dvendigvis tilskrives
hjertesygdommen, men har alligevel haft betydning for
vores gruppe af hjertebgrn. Psykiske udfordringer hos
hjertebgrn er veldokumenterede i litteraturen og er der-
for inkluderet i analysen som et aspekt af livet med en
medfgdt hjertesygdom.

Af psykiske udfordringer naevnes der kognitive udfor-
dringer, traumer, ADHD og angst. Angst, samt generel
frygt for dgden, naevnes oftest. Et par af hjertebgrnene
beskriver sely, at de lider af angst, mens stgrstedelen af
de interviewede hjertebgrn beskriver en frygt for dgden
i et eller andet omfang. Denne frygt kan fylde meget for
nogle og mindre for andre. Flere beskriver ogsd, at den-
ne frygt har veeret til stede i forbindelse med COVID-19-
situationen, hvilket Malthe fortaeller om:

Jeg er bange med mit hjerte. Jeg er bange for at
dg, jeg er bange for, at der sker noget fejl med det,
isaer nu her, hvor der har veeret meget med min
vejrtraekning. Sa er jeg blevet meget mere bange.
(Malthe pa 13 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Nar denne frygt for deden eller angst rammer hjertebgr-
nene, handterer de det oftest ved at ga til deres foreeldre
og dele deres tanker. De forteeller, at de her kan fa snak-
ket tankerne igennem og derefter give slip pa dem. Et
enkelt hjertebarn, Mathilde p& 11 &r med en moderat
medf@dt hjertesygdom, beskriver ogsa, at hun har flere
ting, hun kan ggre, nar hun bliver bange for at dg: “Sa
siger jeg det til mine foreeldre nogle gange, og sé teenker
jeg bare pa noget andet, jeg synes er sjovere. Og sa glem-
mer jeg det.”
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Den medfgdte hjertesygdom har ogsa stor indflydelse
pa hjertebgrnenes identitet og syn pa selvet. Flere af
hjertebgrnene udtrykker, at hjertesygdommen er en del
af, hvem de er og en del af deres identitet. Gabriel pa 15
ar med en sveer hjertesygdom, beskriver fx: “Det kan

godt veere, der er sket alle de her dérlige ting, men der jo
ogsa kommet noget godt ud af det; hvem jeg er blevet til.”

Flere af hjertebgrnene beskriver, at de fgler, at hjertesyg-
dommen g@r dem til noget specielt, der adskiller dem fra

andre pad en god made. Fx siger Freja med stolthed i
stemmen:

Interviewer: Har dine sgskende hjertefejl ogsa?
Freja: Nej.

Interviewer: Okay, det er kun dig, hvad taenker du
om det?

Freja: Sa er jeg jo bare mere speciel.

Interviewer: S man foler sig ikke snydt — det er
mere det der med, at man er speciel, og der bliver
taget lidt hensyn?

Freja: [Nikker].

(Freja pa 10 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Nér det geelder bgrnenes identitetsopfattelse, finder vi
igen en ambivalens i bgrnenes udsagn, som vi 0gsa
fandt i et tidligere afsnit om hospitalsbesgg. Hjertebgr-
nene forteeller om en raekke mader, hvorpa de er ander-
ledes end fx kammerater eller sgskende, sdsom store ar,
forbehold, de tager, modenhed og fysisk kunnen, mens
de samtidig udtrykker, at de er, og fgler sig, normale.
Mathilde udtrykker dette, da hun bliver spurgt om, hvor-
dan det fgles at veere den eneste i familien med medfgdt
hjertesygdom.

Mathilde: Jeg foler mig bare som den eneste ene.
Interviewer: Hvordan er det at vaere det?
Mathilde: Det fales nok som normale folk.
(Mathilde pa 11 ar, med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Mathilde starter altsé med at udtrykke, at hun fgler sig
markant anderledes end andre, men gar sé videre og
siger, at det fales nok pa samme made, som normale
folk fgler det. Dette er altsd en fglelse af at veere anderle-
des pa flere omrader, men samtidig helt normal.

For nogle hjertebgrn, som fx Rune, pavirker hjertesyg-
dommen ogsa deres fremtidsdremme, og de overvejer,
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hvordan hjertesygdommen muligvis kan vanskeligggre
vejen til visse jobs:

Interviewer: Er der noget, du er nervgs for i frem-
tiden pa grund af dit hjerte?

Rune: Ja, nogle arbejdsting, jeg ikke rigtig kan pa
grund af mit hjerte. Jeg kan ikke arbejde fuld tid,
jeg kan ikke vaere i militaeret, og jeg kan ikke vaere
brandmand.

(Rune pa 12 ar med en kompleks medfgdt hjertesygdom)

Nogle hjertebgrn tager dog ingen forbehold, nér de
drgmmer om eller planleegger deres fremtid.

Generelt fylder den resterende families psykiske reaktio-
ner ikke for hjertebgrnene. De oplever sjeeldent, at deres
foreeldre er pavirkede f@r en kontrol eller en operation, og
beskriver ogsé sjeeldent, at foraeldrene er nervgse. Et
enkelt hjertebarn beskriver foreeldre, som er nervgse,
men det er ikke noget, der umiddelbart fylder for ham.
Samme hjertebarn beskriver, at hans spskende psykisk
har gennemgéet mere end ngdvendigt pa grund af hans
hjertesygdom.

DET FYSISKE OG PRAKTISKE

Vores undersggelse inkluderer bgrn, som ogsa har andre
alvorlige fysiske diagnoser udover hjertesygdommen. |
undersggelsen er det tydeligt, at andre fysiske diagnoser
hos nogle hjertebgrn fylder mere end den medfgdte hjer-
tesygdom, og deres forteellinger og fysiske kunnen er
derfor ogsé preeget af disse. Det har ikke altid veeret
muligt at adskille forteellinger, der relaterer sig til den
medfgdte hjertesygdom, fra forteellinger om andre diag-
noser, men der er kun inkluderet forteellinger om hjerte-
sygdommen, hvor det var muligt at adskille.

Varierende viden om sygdom
I interviewene er det tydeligt, at der er et stort speend

med hensyn til, hvor meget bgrnene faktisk ved om
deres egen hjertesygdom. Nogle, som fx Mathilde, ved
ikke s& meget om den medfgdte hjertesygdom:

Jeg tror ... jeg ved ikke helt ... jeg tror, jeg havde en
fejl med mit hjerte. Jeg kan ikke huske det, men
jeg tror, det er noget med, at der er en ridse i mit
hjerte, sa jeg blev lavet. Ellers tror jeg ikke, jeg ved
det.

(Mathilde pa 11 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Andre kan derimod forklare om bade huller i hjertet,
blodarer, der skal byttes om, samt kunstige hjerteklap-
per, og nogle kan endda deres diagnoser.

Generelt lader der til at veere en tendens til, at viden om
hjertesygdommen gges med alderen, men igen med
store udsving, hvor nogle af de aeldre hjertebgrn har
meget begraenset viden, og nogle af de yngre har ret
omfattende viden. Derudover tegner der sig ogsa et bil-
lede af, at de, som har haft mere indgribende og alvorlige
forlgb med mange operationer og medicin, ved mere om
deres sygdom og sygdomsforlgb end de, som ikke har
haft sa alvorlige eller indgribende forlgb. Alle bgrn, hvor
mor er til stede under interviewet, bruger hende til at
bekreefte eller forklare yderligere, nér de forteeller om
sygdommen.

Fysisk aktivitet — nar hjertet begraenser

Naesten alle de interviewede hjertebgrn beskriver, at
deres fysiske formaen, og dermed evne til fysisk aktivi-
tet, er pavirket i stgrre eller mindre grad. Dette ses gen-
nem forskellige historier, forbehold eller udfordringer, de
beskriver undervejs i interviewene. Men nar bgrnene bli-
ver direkte adspurgt, siger de ofte, at de ikke fgler sig
pavirket med hensyn til deres evne til at deltage i fysisk
aktivitet, selvom deres forteellinger siger noget andet.
Mathilde siger fx:

Interviewer: Har du maerket noget til hjertet, nar
du har spillet handbold?

Mathilde: Min hjertesygdom her ikke forhindret
mig i at ggre noget. Den har ikke forhindret mig i
at spille, det har ikke gaet mig pa.

(Mathilde pa 11 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

| samtaler om fysisk aktivitet findes altsd igen samme
ambivalente fglelse som tidligere. Bgrnene er klar over,
at de er kompromitterede, hvad angar deres fysiske kun-
nen, men udtrykker alligevel, at de ikke fgler sig pavir-
kede péd dette omrade. Dette stemmer overens med det
tidligere fund om, at bgrnene fgler sig anderledes, men
samtidig som deres ikke-hjertesyge skolekammerater.

Som nezevnt under det relationelle bliver de sociale mulig-
heder pavirket, ndr bgrnene ikke kan deltage i fysisk akti-
vitet, herunder leg, idreet eller holdsport, pa lige fod med
deres venner og klassekammerater. Flere beskriver epi-
soder, hvor deres begraensede fysiske formaen har van-
skeliggjort eller umuliggjort deres mulighed for delta-
gelse i feellesskabet. Rune giver et eksempel pa dette:

Rune: Jeg kan ikke Igbe s meget rundt og lege
fangeleg. Sa bliver jeg forpustet og far det darligt.
Interviewer: Er det hurtigt, at du maerker det ved
lob?

Rune: Ja.

Interviewer: Hvad ggr du s&, nar dine venner lgber
eller leger fangeleg?

Rune: Sa laver jeg bare noget selv.

(Rune pa 12 ar med en kompleks medfgdt hjertefejl)

Et enkelt af hjertebgrnene beskriver, at hun har féet en
elcykel, sé hun pa egne preemisser kan fglge med sine
klassekammerater i forbindelse med den fysiske aktivi-
tet. Dette er et alternativ, familien har fundet, som mulig-
ger, at hun kan deltage pa lige fod med de andre.
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Nogle af de adspurgte hjertebgrn beskriver, at de fgler, at
de har en god fornemmelse for deres egen krop og dens
signaler og for deres hjertesymptomer. Det beskrives fx
som en stemme fra kroppen:

Freja: Jeg kan lave bogstavelig talt, hvad jeg

har lyst til. Jeg skal bare tage lidt hensyn til mit
hjerte, nar det siger "stop” og "nu skal du holde
en pause”,

Interviewer: Hvordan maerker du, at hjertet siger
det? [at det skal have en pause].

Freja: Det begynder at dunke rigtig hurtigt, og
sa kan jeg bare maerke det i mit hoved: "Du skal
stoppe nu.”

(Freja pa 11 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Der ses ogsa indikationer p4, at det kan veere sveert for
nogle hjertebgrn at vide, hvilke kropslige signaler der
stammer fra den medfgdte hjertesygdom, og hvilke
kropslige signaler der er helt almindelige. Et eksempel er
Arthur, som forklarer en af de mader, han fgler, at han
kan meerke sin hjertesygdom i kroppen:

Arthur: Jeg far meget tit sidestik, nér jeg lgber. |
starten, da jeg begyndte at Igbe, selv nér jeg gik,
sa begyndte det bare at stikke i min krop. Siden da
har jeg Igbet ret meget, sa er jeg blevet vant til det,
sa stikker det ikke sa meget mere.

Interviewer: Har det noget med dit hjerte at gare,
det med sidestik?

Arthur: Det ved jeg ikke, men det tror jeg.

(Arthur pa 13 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Medicin og andre forbehold - irriterende

folgesvende i hverdagen

Endelig er der ogsé nogle mere praktiske omrader, hvor
den medfadte hjertesygdom pévirker hjertebarnets hver-
dag. De omhandler medicin samt en raekke forbehold,

hjertebarnet kan veaere ngdsaget til at tage stilling til i sit
hverdagsliv.

Et af de forbehold, som ses hos mange af hjertebgrnene,
er ngdvendigheden af alternativer til fysisk aktivitet.
Flere af bgrnene har fx en plan for eller en aftale om, at
de kan ga fra, hvis der er behov for dette, og det lader til,
at foreeldrene primeert varetager disse aftaler. Det kan
veere i forbindelse med béde fritidsaktiviteter og idreet,
hvor hjertebarnet skal have mulighed for at lave noget
andet, hvis han eller hun ikke kan fglge med til de fysiske
aktiviteter. Dette ser bgrnene oftest som en god ting,
men et enkelt hjertebarn, Freja, naevner ogsa, at det indi-
mellem kan veere sveert, nar hun far specialaftaler med
leerere pé grund af sine fysiske begraensninger, da klas-
sekammeraterne kan synes, at det er snyd:

Det er bare lidt akavet, fordi de andre jo ogsa
gerne vil have det sddan. Sa er de "du far bare
saerbehandling, fordi du har hjertefejl”.

(Freja pa 10 ar med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Flere af hjertebgrnene forteeller ogsd, at de skal tage
medicin dagligt. Enkelte beskriver bivirkninger ved medi-
cinen, som pavirker hverdagen, og andre beskriver bare
medicinen som irriterende. Vilhelm forklarer sin medicin-
rutine:

Vilhelm: Ja, det far jeg hver morgen og aften.
Jeg far ogsa nogle gule piller. Dem far jeg om
morgenen, men ikke om aftenen (...).
Interviewer: Har du altid faet den medicin?
Vilhelm: Ja.

Interviewer: Synes du, det at tage pillerne er fint
nok eller irriterende eller?

Vilhelm: Det er irriterende.

(Vilhelm pa 8 &r med en moderat medfgdt hjertesygdom)

Der er enkelte eksempler p3, at hjertebgrnene tager
nogle forbehold for at passe pa sig selv. Det drejer sig
hverken om mange forbehold eller mange hjertebgrn —
men det forekommer. Det kan fx veere, at de er mere
papasselige under COVID-19 for at undgé sygdom, eller
at de er ngdt til at tage nogle praktiske forbehold, fordi
de, som Gabriel pa 15 ar med en sveer hjertesygdom, har
en pacemaker indopereret. Han siger: “Der er jo nogle
ting, jeg ikke ma. Jeg skal passe pa med magnetisme,
jeg ma ikke have min mobil op til min pacemaker fx.”

Et andet eksempel pé et relevant forbehold er igen
Gabriel, der ngje overvejer, hvordan medicin pavirker
hans hjertesygdom, pa grund af en uheldig episode for
nogle &r tilbage, hvor han fik noget medicin, der gav ham
alvorlige bivirkninger. Det betyder, at han, ndr han far ny
medicin, er meget forbeholden over for det. Han forteel-
ler selv:

Gabriel: Det er nyt medicin, at jeg er meget angst
for.

Interviewer: Sa lader du bare vaere med at tage
det?

Gabriel: Ja.

(Gabriel pa 15 ar med en sveer hjertesygdom)

Gabriel forteeller yderligere, at familien planlaegger sine
ferier efter, hvilke lande der har kyndig lasegehjeelp tilgaen-
gelig, séfremt dette skulle blive ngdvendigt.

Hjertebgrnenes stemme i litteraturen

| det fplgende gennemgas resultater fra udvalgt littera-
tur, hvor hjertebgrnenes stemme er i fokus. Litteraturen
er inddraget for at nuancere og perspektivere resulta-
terne fra vores empiriske analyse. Det er vigtigt at veere
opmeaerksom p4, at vi har udvalgt litteratur med denne
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analyse for gje, og at det derfor ikke er en systematisk
gennemgang af litteraturen, der praesenteres. Derudover
er der emner i litteraturen, som er betydeligt bedre belyst
end andre, og der vil derfor veere en ulighed mellem
afsnittene.

DET RELATIONELLE

Pavirkede familierelationer

Et studie viser, at bgrn er afhaengige af forzeldrene, isaer
mor, til at videregive information til dem efter kontrolbe-
s@g samt kommunikere med sundhedspersonalet under
kontrolbesgg (Kendall m.fl,, 2003, 16). Dette fund stem-
mer overens med vores interviews, som viser, at mor er
den primeere kontaktperson for sundhedspersonalet og
ogsa er den person, som bgrnene selv gér til, hvis de har
spgrgsmal i forbindelse med hjertesygdommen.

Et internationalt review papeger, at medfgdt hjertesyg-
dom kan medfgre en destabilisering af familiedynamik-
ken, hvor det hjertesyge barn prgver at skéne de andre i
familien ved ikke at saette ord pa egne fglelser. | reviewet
vurderer forfatterne, at dette isaer ses hos asiatiske hjer-
tebgrn (Chong m.fl,, 2018, 321). | vores undersggelse fin-
der vi ikke, at hjertebarnet forsgger at beskytte sine for-
aldre, men vi finder en beskyttertrang mellem
sgskende, hvor de eeldste spskende gnsker at beskytte
den mindre sgskende fra psykisk eller fysisk smerte, uaf-
haengigt af hvem der har den medfgdte hjertesygdom.

Hospitalsoplevelser

Et studie viser, p& baggrund af et spgrgeskema i Storbri-
tannien, hvor bgrnene fik mulighed for at beskrive eller
tegne, hvordan det er at veere hjertebarn, at hospitalet er
et sted, bornene ikke bryder sig om, da det minder dem
om deres sygdom, og at de er patienter og derfor ander-
ledes (Knowles m.fl., 2016, 7). Vores interviews viser, at
bgrnene oftest, i hvert fald i fgrste omgang, fremhaever
de positive oplevelser fra hospitalet, sdsom hospi-

talsklovne, men at de ogsa kan fgle, at hospitalet er en
pamindelse om deres sygdom. Dog var der ogsa flere af
bgrnene, der angay, at de ikke kunne huske deres opera-
tioner, men kun kontrolbesggene.

Den sveere vej til fellesskabet
Et internationalt systematisk review af litteraturen finder,

at hjertebgrnene oplever drillerier, fordi de bliver set som
svage (Chong m.fl, 2018, 331). Dette stemmer overens
med beskrivelser fra vores interviews, hvor hjertebgr-
nene, som har oplevet drillerier, forteeller, at drillerierne
ofte omhandler deres fysiske vanskeligheder. Reviewet
viser endvidere, at mangel pa deltagelse i sport kan gare,
at hjertebarnet mister kontakten til sine venner (Chong
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m.fl., 2018, 326). Et af de inkluderede studier i reviewet,
som fokuserer pa beveaegelse i hverdagen, opsummerer
dette ved at papege, at bevaegelse lader til at veere ngg-
len til deltagelse i leg og aktiviteter med andre bgrn i det
daglige (Bjorbaekmo og Engelsrud, 2008, 786). Dette
bekreefter hjertebgrnene i vores interviews, da de giver
adskillige eksempler, der illustrerer, hvordan deres fysi-
ske vanskeligheder leder til sociale vanskeligheder eller
eksklusion fra det sociale feellesskab.

Den udvalgte litteratur varierer med hensyn valget om at
informere omverdenen om hjertesygdommen. Et studie
fra Canada, der omhandler sociale barrierer mod fysisk
aktivitet, viser, at bgrnene ikke veelger at informere deres
omverden om sygdommen af frygt for de sociale konse-
kvenser, og at hjertebgrnene i studiet ser dette som “en
social skade”, de ville padrage sig, hvis de valgte at for-
teelle om sygdommen (Moola, Fusco, og Kirsh, 2011,
65). Et andet interviewstudie fra Storbritannien med
bgrn i alderen 8-16 ar finder derimod, at bgrnene mente,
at deres foreeldre havde informeret deres laerere om syg-
dommen (Kendall m.fl., 2003, 16). | vores interviewun-
dersggelse finder vi, at alle bgrnene, med en enkelt und-
tagelse, eller deres foraeldre har fortalt deres skole og
leerere om hjertesygdommen, mens enkelte har undladt
at informere om sygdommen til fritidsaktiviteter. Den
udvalgte litteratur omtaler ikke taktikker til at informere
omverdenen, selvom dette var et vaesentligt emne for
hjertebgrnene i vores interviews og ofte blev gjort som
en praesentation for klassen.

Flere af de inkluderede studier viser, at hjertebgrn har en
frygt for konsekvenserne af at informere deres omver-
den, sdsom frygt for marginalisering, overforsigtighed,
at blive gjort anderledes eller at blive ekskluderet (Know-
les m.fl,, 2016, 14; Moola, Fusco, og Kirsh, 2011, 65). Et
enkelt studie omtaler frygten som en aengstelighed, og
at dette bliver grunden til, at man opretholder teet kontrol

i forbindelse med at videregive information om helbred
(Knowles m.fl,, 2016, 11). Et andet studie beskriver dette
som veerende en mere ambivalent fglelse, hvor bgrnene
er opmaerksomme pa konsekvenserne, men samtidig
ser fordele ved at informere (Bjorbaekmo og Engelsrud,
2008, 786). Vores interviews viser ogs3, at hjertebgrnene
har en ambivalent fglelse af, at det bade kan have fordele
at informere omverdenen, da det kan give omsorg, fjerne
tabuer eller veere en tryghed, men ogsa kan have ulem-
per, sdsom at omverdenen bliver overforsigtig i forhold
til dem.

Besvarelser i forbindelse med et kvalitativt spgrgsmal
fra en spgrgeskemaundersggelse i Storbritannien viser,
at afslgring af ar kan give hjertebgrnene en fglelse af at
blive set som anderledes og kan tiltraekke uvelkommen
opmeerksomhed (Knowles m.fl., 2016, 7). Vores inter-
views bekraefter dette aspekt og finder derudover, at
arret komplicerer overvejelserne bag det at informere, da
hjertebarnet kan fgle sig tvunget til at fortaelle om syg-
dommen. Spgrgeskemaundersggelsen finder derudover
0gs4, at arret af hjertebgrnene kan ses som et symbol
pa mod, stolthed og overlevelse (Knowles m.fl., 2016,
12). Selvom dette ikke var et fremtraedende tema i vores
analyse, naevnte flere af bgrnene i vores interviews, at
arret var en naturlig del af deres krop og identitet.
Samlet set bliver det tydeligt fra vores fund og litteratu-
ren, at hjertebgrn konstant navigerer i forhold til, hvem
der har brug for at blive informeret i forskellige sociale
arenaer, og de deraf falgende konsekvenser for hjerte-
bgrnenes sociale muligheder og behov, hvilket ultimativt
bliver en Igbende afvejning af, om fordelene opvejer
ulemperne.

Et studie om oplevelsen af at vaere pd sommerlejr med
andre bgrn med komplekse medfgdte hjertefejl finder, at
bgrnene oplever, at de kan spejle sig i det, de har til feel-
les, at de hgrer til, og at de fgler sig mere normale i disse

feellesskaber (Desai m.fl,, 2014, 557). Dette fund passer
godt med vores undersggelse, hvor det fx beskrives, at
bgrnene fgler, at de kan tale med de andre bgrn om
fremtidige operationer og erfaringsudveksle. Sommer-
lejrstudiet finder ogsé, at bgrnene fgler sig accepteret i
disse feellesskaber, og at denne accept stér i modsaet-
ning til de oplevelser, bgrnene har i skolen (Desai m fl,,
2014, 556). Sidstnaevnte gar mod vores fund, da de fle-
ste bgrn i vores studie udtrykker, at deres klassekamme-
rater accepterer dem. Vi finder ogsd, at nogle af bgrnene
slet ikke sgger feellesskab med andre hjertebgrn. En
enkelt forklarer, at det er, fordi han allerede fgler sig for-
stdet af sine klassekammerater og sine jeevnaldrende,
og at det er nok for ham. Studiet fra litteraturen inklude-
rer dog ikke aspektet om dem, som veelger ikke at spge
et feellesskab med andre hjertesyge bgrn.

DET PSYKISKE

At laere sig selv at kende som et hjertebarn

Litteraturen viser, at nogle hjertebgrn fgler sig mere
modne og psykisk steerke grundet deres sygdom (Chong
m.fl., 2018, 336). Dette aspekt neevnes ogsa af bgrnene i
vores interviews, hvor bgrnene beskriver, at hjertesyg-
dommen har veeret med til at udforme identiteten, og en
enkelt har endda et gnske om at bruge den livsviden, hun
har faet gennem hjertesygdommen, til at leere fra sig —
fx til sine bgrn i fremtiden.

Hvad angar frygten for dgden, er resultaterne i litteratu-
ren blandede. Det inddragede systematiske review fin-
der, at mange af bgrnene bruger meget energi pa deres
viden om, at dgden kan veere neer, og at nogle udvikler
en angst for sygdom eller operationer (Chong m fl,,
2018, 336). Et andet studie med abne spgrgsmal i et
spgrgeskema finder, at barnene sjeeldent udtrykker en
frygt for deden (Knowles m.fl,, 2016, 14). Forskellene i
fund kan skyldes forskellige dataindsamlingsmetoder.
Vores undersg@gelse stgtter reviewet og finder, at de fle-
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ste bgrn i forskelligt omfang har en frygt for dgden. For
nogle af bgrnene er frygten for dgden umiddelbart en
strgtanke, mens den fylder meget for andre.

Den inddragede litteratur finder flere ambivalente fglelser
hos b@rnene, nar det drejer sig om deres egen identitet.
Bornene anerkender deres sygdom, men ser sig selv
som vaerende normale. De fgler sig fanget mellem unor-
mal og normal (Chong m.fl,, 2018, 31). Et andet studie
ser denne ambivalens som et udtryk for, at bgrnene
straeber efter normalitet, men stadig har erkendelsen af,
at de aldrig bliver helt som andre (Knowles m.fl,, 2016, 7).
Ambivalensen stemmer godt overens med vores under-
s@gelse, hvor bgrnene udtrykker adskillige ambivalente
narrativer om selvet og fx forklarer, hvordan de er, og
fgler sig, anderledes, men samtidig ogsa helt normale.

Et af de inddragede studier fokuserer p&d mestringstek-
nikker, som bgrnene bruger til at handtere deres med-
fedte hjertesygdom (Knowles mfl, 2016). En del af disse
teknikker handler om at skabe narrativer om egen identi-
tet, der optimerer mestring og dermed generelt gger bgr-
nenes velvaere. Eksempler pa disse mestringsteknikker
inkluderer at acceptere sygdommen som en del af iden-
titeten, at forsgge at teenke pd sygdommen péa en made,
sa den vendes til noget positivt, samt at kontrollere,
hvilke informationer omverdenen far, for at minimere risi-
koen for eksklusion (Knowles m.fl., 2016, 14). Disse
mestringsteknikker er meget lig adskillige fund i vores
undersggelse. Vi har blot ikke sat vores fund ind i
samme mestringsramme.

Et af de inddragede studier — en spgrgeskemaundersg-
gelse fra Storbritannien med et kvalitativt spgrgsmal —
finder, at de inkluderede bgrn ikke udtrykker overvejelser
om, hvordan deres hjertesygdom vil pavirke deres karri-
ere og fremtid, nér de bliver spurgt, hvordan det er at
veere hjertebarn (Knowles m fl., 2016, 18). | vores inter-

views spurgte vi bgrnene om deres overvejelser om
fremtiden, og enkelte af de aeldre bgrn fortalte, at de
overvejede, hvilke fremtidige professioner deres fysiske
evner kunne klare.

DET FYSISKE OG PRAKTISKE

Papasselighed og bevaegelse pa egne vilkar

Et studie fra den inddragede litteratur finder, at bgrnene
er nysgerrige pa deres kroppe og dens signaler samt
nysgerrige pa, hvordan signalerne relaterer sig til med-
fgdt hjertesygdom. Bgrnene kan ogsé indimellem veere
usikre pa, hvorvidt symptomer stammer fra den med-
fgdte hjertesygdom (Knowles m fl, 2016, 9). Bgrnene i
vores undersggelse udtrykker en god fornemmelse af
deres egen krop og dens signaler. Dog fandt vi ogs4, at
enkelte oplevede forvirring med hensyn til kroppens sig-
naler og tvivl om, hvorvidt disse var relevante for og/eller
relaterede til deres medfgdte hjertesygdom.

Et af de inkluderede studier, som bruger interviews og
observationer, fokuserer pa bevaegelse hos hjertebgrn.
Forfatterne til dette studie argumenterer for, at hjertebgr-
nene forsgger at bruge personlige adaptationer i forbin-
delse med bevaegelse og derfor finder deres egne lgs-
ninger, taktikker eller teknikker, som passer til deres
fysiske forméen, fremfor at bruge de teknikker, som pas-
ser til de andre bgrns formaen (Bjorbaekmo og Engels-
rud, 2008, 785). Ligeledes finder vi i vores interviews, at
flere af bgrnene har alternativer eller andre planer klar, sa
de kan deltage pa egne praemisser, nar der foregar fysisk
aktivitet. Dette er ofte ved at ggre brug af specialaftaler
eller hjeelpemidler sdsom elcykler. Derudover finder det
inkluderede studie, at bgrnene allokerer deres tid og
energi bevidst, velvidende at de ikke har nok energi til alt
det, de gerne vil, og derfor ma teenke gkonomisk (Bjorba-
ekmo og Engelsrud, 2008, 785-786). Dette finder vi ikke i
vores interviews, men vi har heller ikke haft mulighed for
at observere, som det er gjort i det omtalte studie.

Litteraturen viser, at hjertebgrn indimellem skal tage for-
behold som fx at undga rutsjebaner, eller at de skal veere
ekstra forsigtige for at undgé infektioner og sygdom
(Knowles m.fl,, 2016, 13). Dette bekraefter nogle af vores
interviewede hjertebgrn. De forteeller bAde om
COVID-19-forbehold og andre praktiske foranstaltninger,
de kan finde pa at tage i deres hverdag.
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AFRUNDING

Formélet med denne undersggelse var at generere kvali-
tativ viden om de udfordringer og behov, som hjertebgrn
i alderen 8-16 ar oplever relateret til hjertesygdommen.
Vihar interviewet ni bgrn og fandt syv tematikker, der til-
sammen giver et indblik i hjertebgrnenes tanker, oplevel-
ser og erfaringer med hjertesygdommen. Internt i Hjerte- s

foreningen har denne undersggelse stor veerdi for vores

videre arbejde - bade i forhold til udvikling af indsatser

malrettet hjertebgrnene og deres familier samt den store

nationale spgrgeskemaundersggelse, som Hjertefor-

eningen planlaegger at gennemfgre i 2022-23. Det er der- \
udover vores hab at fagprofessionelle og andre med

interesse for omradet, kan bruge vores indblik i hjerte-

barnets verden, til yderligere nuancering af deres viden

og fokus i m@det med barnene. Eftersom hjertebgrne-

nes stemme er sparsomt belyst i forskningslitteraturen,

haber vi derudover at undersggelsen kan stimulere

forskning med fokus pé veerdien af hjertebgrnenes egen

stemme.
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