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Forord

Denne rapport preesenterer fund fra farste del af undersggelsen 'Ungdomslivet med en hjertesyg-
don’, der dels bestar af naervaerende forundersggelse og dels en spgrgeskemaundersggelse. Det
overordnede formal er at give et overblik over, hvordan danske unge med hjertesygdom i alderen
16 til 25 ar trives og fungerer i hverdagen. Desuden belyses, hvordan isaer de unge, men ogsa deres
foreeldre, sundhedsprofessionelle og uddannelsesvejledere, oplever eller har oplevet overgangen
fra barn til voksen med seerligt fokus pa sundhedsvaesenet og uddannelsessystemet.

Forundersggelsen omfatter et litteraturstudie og en kvalitativ, eksplorativ undersggelse, som siden-
hen skal danne baggrund for en spgrgeskemaundersggelse blandt unge med en hjertesygdom i
Danmark i alderen 16 til 25 ar. | den kvalitative undersggelse indgar interview med 16 unge, syv
foreeldre, tre sundhedsprofessionelle, en uddannelsesvejleder og en socialpaedagog. Forundersg-
gelsen viser, at de unge hjertesyge generelt ikke faler sig syge og generelt ikke gnsker at udpeges
som afvigende fra deres jeevnaldrende. Trods deres streeben efter normalitet er der flere steder i
deres hverdagsliv, hvor hjertesygdommen treeder i forgrunden — seerligt ved fysiske aktiviteter. De
unges hjertesygdom er generelt arsag til, at de unge oplever at vaere fravaerende i deres sociale liv,
og de oplever ofte, at de sociale omgivelser ikke forstar eller ved, hvilke implikationer en hjertesyg-
dom har. De unge oplever generelt ikke overgangen til voksenlivet som problematisk, men snarere
som en naturlig udvikling. Dog er de unges overgang til voksenlivet sveerere for forseldrene at hand-
tere. De unges mgde med sundhedsvaesenet er bade omgeerdet af positive oplevelser og eengstelse
for forveerring af hjertesygdommen, og deres mgde med uddannelsessystemet er omgeerdet af seer-
ligt negative, men ogsa positive, oplevelser tilbage fra folkeskolen.

Forundersggelsen er udarbejdet af videnskabelig assistent Stine Vork Rosenwein, Ph.d. Anne Si-
denius, adjunkt Teresa Holmberg, seniorforsker Susan Ishgy Michelsen, og professor Tine Tjgrnhgj-
Thomsen for Hjerteforeningen.

Stor tak til Helsefonden, Ingrid og Johan Hansens Mindefond, Ingenigr, kaptajn Aage Nielsens Fa-
miliefond, Bgrnehjertefonden, Fabrikant Chas. Otzens Fond, Simon Spies Fonden, Anna Margrethe
& Thorkild Willemsens Almennyttige Fond og Th. Mikkelsen og Hustrus Mindelegatfond for deres
statte til undersggelsen.

En seerlig tak skal dog rettes til de unge med hjertesygdom, deres foreeldre og eksperter, som med
stor villighed har stillet op til interview og abent fortalt om deres erfaringer inden for dette vigtige
omrade.

God leeselyst.

Kgbenhavn, juni 2019

Anna Paldam Folker Anne Kaltoft

Forskningschef Administrerende direktar
Statens Institut for Folkesundhed, SDU Hjerteforeningen
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1 Sammenfatning

Denne rapport praesenterer fund fra forundersggelsen, der omfatter en litteratursggning og gennem-
gang og en kvalitativ, eksplorativ undersggelse, som sidenhen skal danne baggrund for en spgrge-
skemaundersggelse blandt alle unge med en hjertesygdom (medfagdte strukturelle hjertefejl, hjerte-
rytmesygdomme eller sygdomme i hjertemuskulaturen) i Danmark i alderen 16-25 ar.

Formalet med forundersggelsen er at afdeekke, beskrive og tematisere fysiske, psykiske og sociale
implikationer af at veere ung med en hjertesygdom og de problemstillinger, der er forbundet med de
unges mgde med sundhedsveesenet og uddannelsessystemet. Herunder undersgges det, hvordan
unge med en hjertesygdom handterer hverdagen i en livsperiode, hvor sociale relationer, uddannel-
sesmaessig kontekst og fremtidstanker forventes at spille en stor rolle.

1.1 Sammenfatning af litteraturgennemgangens resultater

Ud fra litteratursggningen fremkom i alt 6.996 studier og efter en trinvis udveelgelsesprocedure, blev
29 artikler udvalgt til at indga i litteraturgennemgangen, heraf 11 kvantitative undersggelser, ni kva-
litative undersggelser, otte reviews/metaanalyser samt et mixed methods-studie. Artiklerne blev ud-
valgt og tematiseret inden for seks overordnede temaer (Livskvalitet; Transition og de unges syn
herp&; Sygdomsopfattelse og familie; Seksualitet, parforhold og kropsbillede; Identitet og fysisk ak-
tivitet, og Uddannelse). | det falgende gives en kort opsummering over resultaterne fra artiklerne og
de udvalgte temaer.

Livskvalitet

Litteraturgennemgangen viser, at unges livskvalitet har veeret et seerligt genstandsfelt for forskning.
Det geelder bade psykisk og social livskvalitet, men dog primaert fysisk, sygdoms-/helbredsrelateret
livskvalitet. Af de udvalgte studier fremgar, at livskvaliteten blandt unge med en hjertesygdom enten
er pa niveau med raske jeevnaldrendes livskvalitet, eller at den i varierende grad er lavere. Livskva-
litet knytter sig desuden til forhold sasom indlaeggelsestid, behov for medicinering, familierelationer
0g social stgtte, oplevelse af sammenhang samt kropsbillede og alder.

Transition og de unges syn herpa

Et andet tema er transition, det vil sige studier af de unges overgang fra bgrneafdeling til voksenaf-
deling pa sygehuset. Litteraturgennemgangen viser, at seerligt forberedelse af de unge til transitio-
nen er veesentlig for en succesfuld oplevelse. De unge forventer i forbindelse med overgangen at
blive involveret i deres forlgb og behandling og fremover patage sig ansvaret for deres hjertesygdom.
Ofte oplever de unge, at voksenafdelingen er anderledes end bgrneafdelingen pa grund af mindre
personale, mindre at foretage sig, flere seldre og syge mennesker og mere involvering i beslutnings-
tagning. Flere studier anbefaler en fleksibel og individuelt tilpasset tilgang til transition.

Sygdomsopfattelse og familie

En del artikler omhandler de unges foreeldre og pararende, enten i forhold til foraeldrenes egne op-
levelser af forlgbet eller betydningen af familisere relationer i forhold til de unges sygdomshandtering
og oplevelser. Foreeldre og sociale relationer generelt spiller en vigtig rolle for unges sundhedsad-
feerd, fysisk og psykisk livskvalitet samt identitetsdannelse.
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Seksualitet, parforhold og kropsbillede

Forhold sdsom seksualitet og parforhold, samt de unges overvejelser og erfaringer med graviditet
og fedsel er kun i mindre grad belyst i den udvalgte litteratur. Dette geelder ogsa i forhold til de unges
kropsbillede og oplevelsen af kropslige implikationer. Litteraturen peger pa, at det isaer er pigerne,
der pavirkes negativt af deres ar.

Identitet og fysisk aktivitet

| litteraturen relateres en staerk identitetsdannelse til et vaern mod negative forhold sa som depres-
sive symptomer, ensomhed og lavt selvvurderet helbred. Litteraturgennemgangen viser desuden, at
unge med en hjertesygdom er lige s kompetente som raske jeevnaldrende til at etablere en staerk
identitet og sociale relationer af hgj kvalitet. Det skyldes muligvis, at de unge udvikler velegnede
copingstrategier og leerer at tilpasse deres fysiske aktivitetsniveau i takt med, at de accepterer deres
fysiske begraensninger.

Uddannelse

Taget malgruppens alder og livssituation i betragtning er det bemaerkelsesveerdigt, at der kun findes
et meget begreaenset antal studier af de unges oplevelser og udfordringer i forbindelse med ungdoms-
og videregaende uddannelse. Noget litteratur beskriver dog aspekter af unges oplevelser som kort
berarer uddannelse. Der er desuden ikke konsensus om, hvorvidt en hjertesygdom influerer pa mu-
ligheden for at gennemfare en uddannelse.

1.2 Sammenfatning af den kvalitative undersggelse
| den kvalitative undersggelse indgar interview med 16 unge, syv foreeldre, tre sundhedsprofessio-
nelle, en uddannelsesvejleder og en socialpsedagog. | det falgende praesenteres en sammenfatning
af den kvalitative undersggelses fund inddelt i tre dele: Hverdagen med en hjertesygdom, Mgdet
med sundhedsvaesenet, og Mgdet med uddannelsessystemet.

1.2.1 Hverdagen med en hjertesygdom

Igennem analysen af det empiriske materiale fremkom fglgende temaer, der har betydning for de
unges hverdag med hjertesygdommen: Hjertesygdommen som livsvilkar; Hjertesygdommens mani-
festationer i hverdagen; Fysiske konsekvenser af hjertesygdommen; Ar, kropsbillede og selvveerd;
Hjertesygdommens sociale implikationer; Keerester og seksualitet; Foreeldre og familie; Viden om og
formidling af hjertesygdommen, samt Et liv i uvished.

Hjertesygdommen som livsvilkar

Den kvalitative undersggelse viser, at de fleste deltagende unge har lzert at leve med hjertesygdom-
men som en del af deres biografi, identitet og selvopfattelse. Generelt er de ikke interesserede i at
blive udpeget som afvigende og bestreeber sig pa, at deres hjertesygdom ikke kommer til at fylde for
meget i deres hverdag.

Hjertesygdommens manifestationer i hverdagen

Ikke desto mindre viser denne undersggelse, at der er mange situationer i de unges hverdag, hvor
hjertesygdommen aktualiseres og treeder i forgrunden som en pamindelse herom. Dette synes seer-
ligt at gare sig geeldende i forbindelse med bevaegelse og fysisk udfoldelse i samvaer med jeevnald-
rende ikke-hjertesyge.

Fysiske konsekvenser af hjertesygdommen
Mange af de unge har fysisk sveert ved at fglge med deres jeevnaldrende. Det er en udfordring for
dem at leere deres egne fysiske greenser at kende samt at sige fra i tide, nar de er sammen med
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kammerater eller har idreet i skolen. Traethed og mangel pa energi pavirker de unges humgr og er
en af de stgrste udfordringer. Kendskab til egne fysiske begraensninger og hjeelpemidler (sdsom en
el-cykel) kan hjeelpe de unge til at deltage i fysisk aktive situationer. Der er dog behov for mere viden
om de unges forsgg pa at tilpasse deres fysiske formaen, nar de er aktive sammen med ikke-hjer-
tesyge. Herunder viden om, hvilke hjeelpemidler og hvilken stgtte de unge oplever som ngdvendige
for at opna en succesfuld tilpasning. En del af de unge fortzeller, at de har smerter i perioder af deres
liv, og at steerke smerter kan medfagre depressive symptomer og social angst. Meget tyder p3, at de
unge med alderen laerer deres krop og fysiske formaen bedre at kende.

Ar, kropsbilleder og selvveerd

Hjertesygdom betyder, at de unges udseende kan adskille sig fra andre unges. De har operationsar,
kan veaere sma af vaekst, og nogle har cyanose (blafarvning af hud). Det er uden tvivl arrene, de unge
fremhaever mest — og det geelder i seerlig grad de unge kvinder, hvis kropsbillede og tgjvalg i hgj
grad pavirkes heraf. Den negative betydning af arrene synes dog at mindskes, nar de unge bliver
eeldre, da mange med tiden bliver stolte af arrene som et tegn pa overlevelse.

Trods deres gnske om at veere normale og ikke skille sig ud fra deres jeevnaldrende udtrykker de
selv, at de oplever en form for modenhed, som de ikke kan genfinde hos deres jeevnaldrende. Dette
forklares blandt andet med, at de har haft flere bekymringer i barndommen, men synes samtidig at
give nogle af de unge en form for psykisk robusthed pa baggrund af det, de har veeret igennem i
forbindelse med deres sygdoms- og behandlingsforlgb. Nogle beskriver det som en positiv side af
at have en hjertesygdom, at de har lzert at seette pris pa livet.

Hjertesygdommens sociale implikationer

Fysisk treethed og udmattelse er dominerende problemer, som er helt afggrende for de unges del-
tagelse i det sociale liv og skolegang. Hertil kommer smerter og en reekke psykiske implikationer,
som vanskeliggar deltagelse i ungdomslivet. Hjertesygdommen er ofte ikke et synligt handicap, da
synlige tegn pa hjertesygdom kan vaere sma og endda gemmes veek, hvorfor det kan veere sveert
for omgivelserne at forsta karakteren af de unges fysiske begraensninger. Samtidig betyder disse
begreensninger kombineret med mange indlaeggelser, at der er perioder, hvor de unge i mere eller
mindre grad er fraveerende fra deres sociale liv og skolegang. Stagrstedelen af de unge er bekymrede
for at ga glip af vigtige sociale haendelser og begivenheder, hvilket sommetider fgrer til, at de presser
sig selv til en ydergreense for at tage del i dette.

For flere af de unge er deltagelse i et almindeligt ungdomsliv med fester, byture og alkohol en udfor-
dring. De oplever, at der er en steerk forventning om deltagelse, som er vanskelig at imgdekomme,
dels pa grund af deres fysiske begraensninger, og dels fordi flere ikke kan tale alkohol i samme
meengde som deres venner. Nar de unge ikke kan deltage i det sociale liv p& lige fod med jaevnald-
rende, kan det fare til bade social eksklusion og selvvalgt isolation. Nogle unge med hjertesygdom
fraveelger helt fester eller inviteres ikke med til dem.

De fleste unge i denne undersggelse vil gerne mgdes med andre unge med hjertesygdom — dog
ikke kun for at udveksle erfaringer om hjertesygdommen, men snarere for at deltage i aktiviteter med
ligesindede, som er malrettet deres fysiske formaen. Nogle unge oplever, at der mangler tilbud til
sadanne aktiviteter og eftersparger dette.

Keerester og seksualitet

En stor del af et ungdomsliv er keeresteforhold. Mange af de unge i denne undersggelse har ikke
veeret i et parforhold, selvom flere er i tyverne. De unge selv forklarer dette med henvisning til deres
hjertesygdom — isger deres ar og usikre fremtidsudsigter. Flere fgler sig bagud i forhold til vennernes
liv og keeresteerfaringer. De unge bringer ikke selv seksualitet og keeresteforhold pa banen under
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interviewene. Et emne, der dog bringes op, er spgrgsmalet om fremtidig graviditet og stiftelse af
familie. Det er isaer de unge kvinder, der ggr sig overvejelser herom, og flere af dem faler sorg over
ikke at kunne gennemfgre en graviditet, samtidig med at de er bekymrede for, hvordan en kom-
mende partner vil forholde sig til dette. Flere oplevede det som ngdvendigt, men graenseoverskri-
dende at leeger talte med dem om praevention og graviditet i en meget tidlig alder.

Foreeldre og familie

Hjertesygdommen pavirker ikke kun de unge selv, men hele familien. Alle unge beskriver foraeldrene
som en afgarende statte, bade mentalt og praktisk. Undersagelsen viser, at foraeldrene og nogle
sgskende er mere bekymrede end de unge selv. Seerligt er, at de unge kan fgle skyld ved at have
palagt familien bekymringer. Undersggelsen viser ogsa, at bade de unge og foraeldrene forsgger at
skane hinanden for deres bekymringer til trods for, at samtlige unge forteeller, at de kan tale om alt
med deres foreeldre vedrgrende deres hjertesygdom.

Et andet dominerende tema i denne undersggelse er, at de unge pa den ene side stadig faler sig
afhaengige af deres foraeldres viden og statte i flere forhold, men pa den anden side ogsa star overfor
at skulle gare sig uafhaengige af dem og selv tage ansvar for deres hjertesygdom. Der foregar en
lgsrivelse fra foreeldrene i ungdomsarene, som bade de unge og deres foreeldre kan have sveert ved
at handtere. Samtlige forzeldre tilkendegiver, at de selv har et stort behov for stgtte og vejledning i
forhold til at hjeelpe deres bgrn bedst muligt og handtere alle de spargsmal og udfordringer, som dét
at veere ung med hjertesygdom rejser. | seerlig grad efterspgrger foraeldrene stgtte og vejledning til
handtering af udfordringer efter, at deres barn er fyldt 18 ar.

Viden om og formidling af hjertesygdommen

Omgivelsernes viden om og handtering af de unges hjertesygdom er afggrende for de unge. Et
generelt dilemma er, at omgivelserne ofte skal tage hensyn til deres fysiske formaen i stagrre eller
mindre grad, men at der samtidigt ikke ma tages for meget hensyn, sa de unge sygeliggares. Det er
som vist i rapporten langtfra altid, at de unge gnsker at indvie venner og andre i deres hjertesygdom,
og videreformidling af hjertesygdommen er situationsbestemt. De unge kan desuden have sveert ved
at forklare karakteren af deres hjertesygdom til andre og opsgger primeert forseldrene for mere infor-
mation.

Et liv i uvished

De unge er pa flere mader udfordret af en generel fremtidsusikkerhed. Mange af dem ved for ek-
sempel, at de skal opereres pa et tidspunkt, men de ved ikke hvornar og med hvilke implikationer.
Denne usikkerhed skaber frustrationer hos starstedelen af de unge. Dertil kommer en usikkerhed
pa kroppens signaler, og selv sma forandringer bliver genstand for stor opmaerksomhed og bekym-
ring, da disse kan veere tegn pa forveerring af hjertesygdommen.

1.2.2 Mgadet med sundhedsvaesenet

De temaer, der er pa spil i de unges hverdagsliv, er forbundet med og aktualiseres i deres mader
med sundhedsvaesenet. De unges hjertesygdom og behandlingen heraf har veeret et livslangt forlgb
for de fleste og er i stgrre eller mindre grad en del af de unges identitet og hverdagsliv. De unges
forventninger til og oplevelse af magdet med forskellige sundhedsprofessionelle synes at veere af-
haengigt af karakteren og alvorsgraden af deres hjertesygdom, deres alder, livssituation, behandlin-
ger og senfglger heraf.

Kontrolbesgg
De fleste unge gar til kontrolbesgg et par gange om aret og ledsages som regel af deres foraeldre,
selv efter de er fyldt 18 ar og er overgaet til voksenafdelingen. Det generelle billede er, at de unge
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og deres foreeldre fgler sig godt taget imod af sundhedspersonalet pa de sygehuse, de er tilknyttet.
De fleste kender personalet godt og faler sig derfor trygge og godt tilpas i mgdet med dem. Det
kliniske mgde er ikke en begivenhed, de unge problematiserer, bortset fra at der kan veere sengstelse
forbundet med kontrolbesgg pa sygehusene over, om alt er, som det skal veere. Kontrolbesggene
er desuden en pamindelse om hjertesygdommen og forstyrrer de unges gnske om og bestraebelser
pa at opretholde et normalt ungdomsliv.

Hvad siger leegen?

Flere unge forteeller, at de ikke altid forstar, hvad laegerne siger om deres hjertesygdom og behand-
ling og oplever, at deres foraeldre tager styringen med hensyn til at stille la&egen spagrgsmal vedrga-
rende hjertesygdommen. Langt de fleste vil ogsa gerne have deres forzeldre med til kontrolbesag
som stgtte i tilfeelde af, at de far uventede og negative beskeder.

Kontinuitet og betydningen af at kende de sundhedsprofessionelle godt

Det har en stor betydning for de unge, at de kender de sundhedsprofessionelle, som de mgder pa
sygehusene, og at de sundhedsprofessionelle kender de unge og deres sygdomsforlgb. Det skaber
stor tryghed for den unge, og flere beskriver ogsa kontrolbesggene som hyggelige. Kendskabet til
de unge og den vedvarende relation giver desuden sundhedspersonalet mulighed for at sparge ind
til andre livsanliggender end hjertesygdommen.

Overgangen fra bgrneafdeling til voksenafdeling

Overgangen fra bgrneafdelingen til voksenafdeling organiseres pa meget forskellige mader pa hos-
pitalerne. | flere tilfeelde er de unge blevet tilbudt samtaler om for eksempel dét at blive voksen, men
form og indhold i disse samtaler blev ikke fremhaevet af de unge i interviewene. Det er kendeteg-
nende, at de unge generelt ikke problematiserer overgangen mellem afdelingerne, da stgrstedelen
oplever denne overgang som et naturligt skridt. Det forekommer derimod at veere betydeligt vanske-
ligere for deres foreeldre, som skal leere at overdrage ansvaret for hjertesygdommen til deres barn.
Flere sundhedsprofessionelle papeger, at mange unge ikke er kognitivt eller fglelsesmaessigt modne
nok til at patage sig ansvaret for deres hjertesygdom pa trods af deres biologiske alder, og de har
derfor seerlige behov for stgtte og vejledning.

1.2.3 Mgdet med uddannelsessystemet
Undersggelsen peger pa en raekke temaer, der har betydning for de unges mgde med uddannel-
sessystemet. Sammenfatningen af disse opsummeres i det fglgende.

Erfaringer fra folkeskolen

Det er bemeerkelsesveerdigt, at stort set alle de unge i denne undersggelse vender tilbage til og
forteeller om deres folkeskoletid og papeger bade negative (for eksempel mobning og manglende
tilhgrsforhold) og positive erfaringer og episoder med leerere og klassekammerater. Der vidner om,
at disse erfaringer har sat sig varige spor, og at der er behov for tidlige indsatser.

Omgivelsernes manglende viden

Det kan have afggrende betydning for de unges videre vej i uddannelsessystemet, at de har haft
leerere og klassekammerater, der har viden om de unges situation. Undersggelsen viser, at det har
stor betydning, at leererne kan handtere de unges hjertesygdom uden at udstille dem overfor klas-
sekammeraterne. Undersggelsen viser ogsa, at de unges sociale omgivelser, bade skolekammera-
ter, neere venner, leerere og studievejledere mangler kendskab til hjertesygdom og implikationerne
heraf. Dette rejser et generelt spgrgsmal om, hvordan viden om hjertesygdom kan udbredes i ud-
dannelsessystemet, sa de unge mgdes med en stgrre grad af forstaelse.



Ungdomslivet med en hjertesygdom
En litteraturgennemgang og kvalitativ undersggelse af de unges hverdag og mgdet med sundhedsveaesenet og uddannelsessystemet

Leerere og undervisere

Undersggelsen viser, at det har stor betydning for de unges trivsel, at lzerere pa forskellige niveauer
i uddannelsessystemet har kendskab til deres hjertesygdom; herunder viden om eventuelle implika-
tioner for deres skolegang. Viden om hjertesygdom synes nemlig at pavirke, hvordan laererne iden-
tificerer og handterer de unges udfordringer i undervisningssituationer. Det er i den forbindelse vigtig,
at laererne kan balancere mellem tilpas, veldoseret hensyntagen og for meget hensyntagen.

Indleeringsvanskeligheder, koncentrationsbesveer og treethed

| magdet med forskellige uddannelsesinstitutioner er det i seerlig grad indlseringsvanskeligheder, kon-
centrationsbesveer og traethed, som de unge naevner, har afgagrende betydning for deres uddannel-
sesforlgb og -muligheder. Flere unge oplever indlaeringsvanskeligheder knyttet til specifikke fag og
faler sig bagud, nar de sammenligner sig med deres klassekammerater, ligesom koncentrationsbe-
sveer og treethed gar det sveert at fglge med i undervisningen. De unge udvikler strategier for at
imgdekomme deres vanskeligheder, for eksempel at std meget tidligt op for at undga fraveer eller
forsgge at huske tekst som billeder.

Fraveer

Fravaer pa grund af treethed, kontrolbes@g, operationer og indleeggelser er en anden problemstilling
for de unge. Allerede i folkeskolen udggar forhgjet fraveer en trussel mod de unges uddannelsesforlgb
og -muligheder, og det fortseetter for mange unge i deres tid pa en ungdomsuddannelse. Skant de
unge ngdigt vil forskelsbehandles, er det vigtigt, at uddannelsesinstitutionen anerkender og registre-
rer deres hjertesygdom som en lovlig fraveersgrund.

Behov og erfaring med stattetiltag

Undersggelsen viser, at flere unge har behov for forskellige stattetiltag. Indleeringsvanskeligheder
og fraveer skaber et ekstra behov for stgtte. Flere har i lgbet af deres folkeskolegang haft stor gavn
af hjeelp i form af en statteleerer/-psedagog, seerlige hjeelpemidler og ekstratimer. Samtidig har en
del oplevet manglende eller udebleven hjeelp. Da flere unge har sveert ved at have et studiejob sam-
tidigt med, at de gennemfgrer en uddannelse, har de desuden behov for ekstra gkonomisk stgtte i
kraft af et handicaptilleeg til den almindelige SU. De unges steerke gnske om ikke at skille sig ud kan
dog for nogle veere en barriere for at modtage hjeelp.

Foreeldrenes kamp for at fa hjeelp

Mange foreeldre oplever, at de mangler retningslinjer, hjeelp og konkret vejledning for, hvordan de
skal handtere de mange udfordringer, der er forbundet med at have et barn med en hjertesygdom i
uddannelsessystemet. Foraeldrene oplever, at det er vanskeligt at komme i kontakt med kommunen,
og at hyppigt skiftende sagsbehandlere, der ikke kender sagsforlgbet, besveerligger processen med
at fa hjeelp.

Uddannelses- og karrierevalg

Fysiske begraensninger er for mange unge et centralt tema i deres valg af uddannelse og karriere.
Det er dog vanskeligt for flere af dem at vurdere, hvilke job deres fysik kan holde til, og nogle unge
finder farst ud af dette i forbindelse med en erhvervs- eller skolepraktik eller senere arbejde. Bade
foreeldre, sundhedspersonale og uddannelsesvejlederen i denne undersggelse efterlyser mere
hjeelp til at statte og vejlede de unge i deres skolegang og karrierevalg.

Uddannelsesvejledning

Behovet for vejledning synes vaesentligt for de unge, selvom de fleste ikke selv udtrykker dette ek-
splicit. Foreeldre og sundhedsprofessionelle kan vejlede de unge i store traek, men der efterspgrges
en mere individuelt tilpasset vejledning, der bade har gje for fysiske begraensninger her og nu, men
ogsa for realistiske karriereveje, som de unge kan varetage i fremtiden. De unge problematiserer
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generelt ikke overgange mellem ungdomsuddannelser og videregaende uddannelse med hentyd-
ning til deres hjertesygdom.

10



Ungdomslivet med en hjertesygdom
En litteraturgennemgang og kvalitativ undersggelse af de unges hverdag og mgdet med sundhedsveaesenet og uddannelsessystemet

2 Baggrund og formal

Hjertesygdom er én af de hyppigste medfgdte sygdomme, og cirka 1 ud af 100 bgrn fgdes med
hjertesygdom (Oyen et al. 2009, van der Linde et al. 2011). Som fglge af nye og bedre diagnose-
redskaber samt medicinske og kirurgiske behandlingsmetoder overlever langt de fleste bgrn, og
hvert ar fylder cirka 400 danske bgrn med medfadt hjertesygdom 18 ar — sakaldte Grown-ups with
congenital heart disease eller blot GUCH (Raunsg et al. 2018). En del har brug for medicinsk be-
handling og opfalgning hos specialister, mens en mindre del far foretaget hjerteoperationer som
voksne (Engelfriet et al. 2005). | Danmark behandles og kontrolleres unge med hjertesygdom i tre
specialiserede enheder for hjertesygdom pa henholdsvis Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital
og Odense Universitetshospital. Bade sygelighed og dadelighed er hgjere selv for voksne med sim-
pel medfgdt hjertesygdom sammenlignet med andre voksne (Videbaek et al. 2016). Alligevel viser
undersggelser, at de fleste unge voksne med hjertesygdom lever et almindeligt liv med let funktions-
begreensning i hverdagen, og unge kvinder med hjertesygdom gennemfgrer nzesten ligesa ofte som
andre kvinder en graviditet (Engelfriet et al. 2005).

Selvom de fleste unge lever et forholdsvist almindeligt liv, har dét at have en hjertesygdom dog
vaesentlig betydning for ungdomslivet. Hjertesygdommen kan have afggrende betydning for valg af
uddannelse og erhverv, og sygdommen kan pavirke forholdet til venner, oplevelsen af kaerestefor-
hold og forestillinger om fremtidig familie (Claessens et al. 2005, Chiang et al. 2015). At se anderle-
des ud og fale sig anderledes er desuden en gennemgaende problematik for unge voksne med
hjertesygdom (Claessens et al. 2005, Pedersen 2007, Berg 2004), der kan have betydning for socialt
samveer og den enkeltes selvopfattelse (Pedersen 2007). Pa den anden side er hjertesygdom ofte
en usynlig sygdom, som omgivelserne ikke kan se, hvilket ngdvendigger stillingtagen til, hvem, hvad
og hvornar sociale kontakter skal informeres. De unge voksne har desuden brug for stgtte til at turde
tro pa hjertets funktion og mestre den psykiske belastning, symptomer fra hjertet kan medfgre (Pe-
dersen 2008).

Nar man gar fra at vaere barn til voksen, som er en sarbar periode i livet, kan fglelsen af at veere
anderledes som fglge af sin hjertesygdom veere ekstra sveer at handtere. For unge med en hjerte-
sygdom er ungdomsarene pa mange omrader praeget af overgange, og de unges made at handtere
deres sygdom ma formodes at veere praeget af bade sygdommens karakter og deres egne ressour-
cer og omgivelsernes (Claessens et al. 2005). Medicinsk sker der et skift, hvor de unge gar fra
paediatrisk kardiologi til voksenkardiologi, hvilket betyder, at den unge i hgjere grad selv skal forsta
og tage vare pa sin sygdom. Bade nationalt og internationalt ses, at en del unge mangler viden om
deres sygdom, og nogle tabes i overgangen mellem paediatrisk afdeling og voksenafdeling (Berg
2004, Heery et al. 2015). Der efterlyses kvalitative studier af de unges oplevelse af transitionen, efter
at denne har fundet sted, samt af hvordan sundhedsfaglige personer og de unges familier oplever
skiftet (Heery et al. 2015).

En anden afggrende overgang for de unge er skiftet fra folkeskole til ungdomsuddannelse og vide-
regdende uddannelse; et skift der kan give seerlige udfordringer for unge med hjertesygdom. De
fleste unge tilbringer hovedparten af deres tid pa en uddannelsesinstitution, og mulighed for delta-
gelse og social integration er en vigtig parameter i et godt ungdomsliv (Nielsen 2011). Hjertesyg-
dommens karakter kan have afggrende betydning for valget af uddannelse og senere erhverv (Cla-
essens et al. 2005). Det er derfor relevant at vide, om de unge med hjertesygdom oplever, at uddan-
nelsessystemet er rustet til at rumme og radgive dem (Uddannelsesguiden 2018).
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Studier af trivsel og hverdag blandt en stgrre gruppe af unge med en hjertesygdom savnes. Hertil
kommer, at der ikke findes samlet dokumentation af, hvordan unge med en hjertesygdom i Danmark
oplever overgange fra bgrne- til voksenregi og den stgtte og radgivning, de modtager i ungearene.

2.1 Formal

Formalet med forundersggelsen er at afdeekke, beskrive og tematisere fysiske, psykiske og sociale
implikationer af at veere ung med en hjertesygdom (medfadte strukturelle hjertefejl, hjerterytmesyg-
domme eller sygdomme i hjertemuskulaturen) — og de problemstillinger, der er forbundet med de
unges mgde med sundhedsveaesenet og uddannelsessystemet. Herunder undersgges det, hvordan
de unge med en hjertesygdom handterer hverdagen i en livsperiode, hvor sociale relationer, uddan-
nelsesmaessig kontekst og fremtidstanker forventes at spille en stor rolle. Vi inddrager desuden er-
faringer og perspektiver fra foreeldre, sundhedsprofessionelle og uddannelsesvejledere.

Forundersggelsen bestar dels af en litteratursggning- og gennemgang, dels en kvalitativ undersg-
gelse. Malet er at identificere de problemstillinger, der er relevante at inddrage i spgrgeskemaun-
dersggelsen, og derved sikre, at spargeskemaets indhold tilpasses malgruppen.

Rapporten henvender sig dels til de forskere, der skal arbejde videre med at udvikle det efterfal-
gende spgrgeskema, og dels til Hjerteforeningen og andre, der beskeeftiger sig med malgruppen af
unge med en hjertesygdom.

| denne rapport anvendes termen hjertesygdom, som deekker over medfadte strukturelle hjertefejl,
hjerterytmesygdomme og sygdomme i hjertemuskulaturen.
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3 Litteratursggning og
-gennemgang

Som led i forundersggelsen har vi gennemfart en litteratursggning og -gennemgang af tidligere stu-
dier om hverdagen som ung med en medfgdt hjertesygdom, og hvad der karakteriserer malgruppens
forlgb i sundhedsveesenet og uddannelsessystemet. Litteraturstudiet formidler et overblik over vig-
tige problemstillinger og aspekter pd omradet og understgtter det efterfalgende arbejde med udar-
bejdelse af et spgrgeskema malrettet 16-25-arige med en hjertesygdom.

3.1 Metode

Litteratursggningen er foretaget i databaserne PubMed, CINAHL, Scopus, Cochrane Library,
PsycINFO og Google Scholar for at sikre stor bredde i sggningen samt at bade epidemiologiske,
psykologiske og sociologiske artikler blev identificereret.

Sggestrategien blev defineret ud fra forundersggelsens formal. MeSH-termer (PubMed) og Thesau-
rus (PsycINFO) blev benyttet i kombination med fritekst-sggeord for at sikre inklusion af alle entry
terms, det vil sige de synonymer, der bruges pa lige fod med det egentlige sggeord. Sggeord og -
kriterier ses i bilag 1.

Efter aftale med Hjerteforeningen skulle cirka 25 artikler indga i det endelige litteraturstudie. Pa bag-
grund af sggeord og -kriterier fremkom i alt 6.996 studier. Sorteringen af artikler fandt herefter sted
i tre trin. Farst blev artikler valgt udelukkende pa baggrund af deres titel. Dette resultererede i 134
artikler. Herefter blev alle abstracts gennemlaest og diskuteret af farsteforfatterne, og en raekke ar-
tikler blev fravalgt blandt andet pa grund af metodologi og forkert aldersgruppe, saledes at antallet
blev reduceret til 98 artikler. Til sidst blev disse artikler gennemlzaest og gennemgaet med den gvrige
projektgruppe, indtil der var enighed om, hvilke artikler der skulle indga i det endelige litteraturstudie
og den endelige og mere grundige gennemlaesning. Her blev der blandt andet lagt vaegt pa kvaliteten
af studiets metoder; for eksempel blev artikler uden decideret metodeafsnit fravalgt. Antallet blev
endeligt reduceret til 29 artikler. | denne forbindelse skal man veere opmaeerksom p4, at de inklude-
rede artikler ikke er udtemmende, da formalet ikke har veeret at udarbejde et systematisk review.

Figur 1 illustrerer processen. | udveelgelsesprocessen blev der lagt veegt pd, at litteraturen deekker
over A) forskellige problemstillinger, B) forskellige undersggelsesmetoder og C) studier af hgj meto-
disk forskningskvalitet. Litteraturgennemgangen daekker over falgende emner: fysiske, sociale og
psykologiske fglger af medfgdt hjertesygdom, kontakt med sundhedsveaesen og uddannelsessystem
samt oplevelser med/blandt foraeldre og pargrende. Desuden indgar bade reviews samt kvalitative-
og kvantitative studier.

13



Ungdomslivet med en hjertesygdom
En litteraturgennemgang og kvalitativ undersggelse af de unges hverdag og mgdet med sundhedsveaesenet og uddannelsessystemet

Figur 1: Flow-chart over udveelgelsesproces ved udveaelgelse af studier

6.996 studier fundet ved sggninger i databa-
serne:

PubMed: 2.066 studier
PsycINFO: 1.594 studier
CINAHL: 112 studier

Scopus: 832 studier
Cochrane Library: 25 studier
Google Scholar: 2.367 studier

| 6.862 artikler ekskluderet pa bag-
l grund af titel + dubletter

A\ 4

134 artikler inkluderet pa titel

36 artikler ekskluderet pa bag-
grund af abstrakt

98 artikler inkluderet pa baggrund af abstrakt
og rekvireret i fuldtekst

69 artikler ekskluderet pa bag-
grund af gennemleesning (studie
af lav kvalitet/relevans og/eller op-
fyldte ikke inklusionskriterier)

\ 4

29 artikler inkluderet i endelig litteraturgen-
nemgang

| bilag 2 preesenteres studiernes metodiske tilgang, empiriske materiale samt vigtigste resultater.
Oversigten er tematisk opdelt for at inkludere de sociale, psykiske og fysiske dimensioner, der be-
tragtes som relevante og centrale for den overordnede forstaelse af de unges oplevelser og situation.
Tabellen skal sdledes ikke ses som et udtryk for omfanget og fordelingen af forskningslitteratur inden
for de enkelte temaer, men derimod bidrage med et bredt indblik i relevante problemstillinger og
fremhaeve den nyeste eksisterende og mest relevante viden pa omradet. Der indgar, for eksempel
fire artikler inden for temaet 'Uddannelse’ og to artikler inden for temaet 'Livskvalitet’ pa trods af, at
der er vaesentligt flere studier af sidstnaevnte. Feelles for alle temaer er, at de giver overblik over
undersggelsesmetode og datamateriale, studiets formal, respondenters demografiske data, diagno-
segruppe og hovedfund. Inden for de enkelte temaer er artiklerne listet efter forfatterefternavn i alfa-
betisk reekkefglge.

| alt indgar 29 artikler i gennemgangen; heraf 11 kvantitative artikler, ni kvalitative artikler, otte re-
views/metaanalyser af bade kvantitative og kvalitative studier samt et mixed methods-studie (se
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bilag 2). Nedenfor gives et kort, samlet overblik over resultaterne fra artiklerne og de temaer i de
unges liv, der har stor forskningsbevagenhed, samt en kortleegning af de omrader, hvor der fortsat
mangler videnskabelig litteratur. | nedenstaende sammenfatning preesenteres resultaterne fra litte-
raturstudiet samlet uden hensyntagen til sygdomsgrad.

3.2 Resultater litteraturgennemgang
Som det ogsa fremgar af bilag 2, er artiklerne inddelt i seks temaer, der omfatter problemstillinger
og generelle udfordringer ved at leve med en hjertesygdom:

1. Livskvalitet

2. Transition og de unges syn herpa

3. Sygdomsopfattelse og familie

4. Seksualitet, parforhold og kropsbillede
5. Identitet og fysisk aktivitet

6. Uddannelse

Litteratursggningen viser, at der er en markant overveegt af kvantitative studier pa omradet. Disse
omhandler kliniske studier, medicinske, epidemiologiske opggrelser, evalueringer af blandt andet
forekomsten af fysiske fglger og symptomer samt bioteknologiske forhold ved eksempelvis pacema-
kere og specifikke operationsprocedurer. Saddanne artikler om incidens og praevalens blandt mal-
gruppen er ikke inkluderet i litteraturgennemgangen, da disse ikke direkte bidrager til at forsta de
unges oplevelser, men primaert kan tjene som baggrundsoplysninger.

Forekomsten af kvalitative studier samt artikler, der adresserer sociale og psykologiske aspekter af
hjertesygdommen, er relativt begraenset. Artikler, der omhandler det sociale liv, knytter sig til inter-
personelle konflikter baseret pa omgivelsernes overdrevne bekymring, stigmatisering og sygeligge-
relse, samt at de unges sociale liv i et vist omfang begreenses af blandt andet gentagne indlseggel-
ser. | det falgende praesenteres fund inden for ovenstaende temaer.

3.2.1  Livskvalitet

Litteraturgennemgangen viser, at unges livskvalitet har veeret et seerligt genstandsfelt for forskning.
Det geelder bade psykisk og social livskvalitet, men dog primzert fysisk, sygdoms-/helbredsrelateret
livskvalitet. Generelt mangler der metodisk og begrebslig stringens og vanskeligheder med at defi-
nere ’livskvalitet’ (Quality of Life/QoL) i udformningen af valide, palidelige maleinstrumenter, hvorfor
der ses modstridende resultater pa tvaers af de mange studier (Bertoletti et al. 2014). Det fremgar,
at livskvaliteten blandt unge med en hjertesygdom enten er pa niveau med raske jeevnaldrendes
livskvalitet, eller at den i varierende grad er lavere (Schrgder et al. 2016). Livskvalitet knytter sig
desuden til forhold sdsom indlaeggelsestid, behov for medicinering, familierelationer og social stgtte,
oplevelse af sammenhang (Sense of Coherence/SOC) samt kropsbillede og alder (Bertoletti et al.
2014, Shearer et al. 2013). Der er ingen entydige resultater om relationen mellem sygdomsgrad og
livskvalitet, men fysiske livsstilsrestriktioner og angst for fremtidige indgreb synes at udgare et pro-
blem (Bertoletti et al. 2014). Et studie viser, at kvinder oftere end maend tilkendegiver et behov for
psykosocial stgtte (Helm et al. 2018). Pa tveers af flere af de ovenstaende emner ses det i gvrigt, at
mange unge med en hjertesygdom betragter sig selv som 'normale’ og er positive over for fremtiden
(Peeters et al. 2014, Shearer et al. 2013).

3.2.2 Transition og de unges syn herpa

Et andet dominant tema er dét, der i litteraturen betegnes ’transitionsstudier’, det vil sige studier af
de unges overgang fra bgrneafdeling til voksenafdeling pa sygehuset. Litteraturgennemgangen vi-
ser, at szerligt forberedelse af de unge til 'transitionen’ — med fokus pa sygdomsviden og -mestring
samt praktiske oplysninger om voksenafdelingen — er vaesentlig for en succesfuld oplevelse (Moceri
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et al. 2015, Uzark & Wray 2018). Det ses derudover, at det for eeldre unge opleves som en naturlig
udvikling at overga fra barnekardiologisk afdeling til voksenkardiologisk afdeling (Catena et al. 2018,
Burstrém et al. 2017).

Overordnet set viser litteraturgennemgangen, at de unge i forbindelse med overgangen forventer at
blive involveret i deres forlgb og behandling og fremover patage sig ansvaret for deres hjertesygdom
(Burstrém et al. 2017). Mange er dog usikre pa, om de selv eller de 'nye’ sundhedsprofessionelle
har tilstreekkelig viden om hjertesygdommen, hvilket kan skabe utryghed (Heery et al. 2015, Asp et
al. 2015). Ligeledes har de unge brug for stgtte til at videreformidle deres hjertesygdom (Burstrom
et al. 2017). Ofte oplever de unge, at voksenafdelingen er anderledes end bgrneafdelingen pa grund
af mindre personale, mindre at foretage sig, starre meengder af aeldre, syge mennesker og involve-
ring i beslutningstagning (Heery et al, 2015). De unge oplever bade far og efter overgangen til vok-
senafdelingen, at det er vigtigt at tilegne sig en forstaelse af medicinske nadsituationer og hjertesyg-
dommens langsigtede betydning for graviditet og fremtidige job- og karrieremuligheder (Lopez et al.
2015). Desuden centreres oplevelser af overgangen om unges behov for tryghed og tillid, samt at
forberedelse kan resultere i tryghed, mens ’alene-tid’ med laeger kan medfare blandede falelser, da
nogle unge faler sig tilstraekkeligt selvsteendig, mens andre stadig har brug for foreeldres statte (Asp
et al. 2015). Et hgjere sygdomsrelateret vidensniveau er associeret med mindre sundhedsskadelig
adfeerd blandt de unge, dog synes de unges sygdomsrelaterede viden at veere begraenset (Janssens
et al. 2016). Transitionen kan virke angstfremkaldende for de unges foraeldre og bgr derfor ses som
en proces, som ikke kun de unge, men ogsa foraeldrene skal gennemga, forberedes pa og stattes i
(Uzark & Wray 2018, Moceri et al. 2015, Bratt et al. 2017). Sundhedsprofessionelle vurderer desu-
den, at timingen for overgangen i hgj grad er afhaengig af modenhed, psykosocial status samt me-
dicinske problemstillinger (Moceri et al. 2015), og at systemfaktorer frem for patientfaktorer er afgg-
rende for, hvilken setting den unge modtager behandling i (Mackie et al. 2016). Flere studier anbe-
faler i den forbindelse en fleksibel og individuelt tilpasset tilgang til transition (Moceri et al. 2015,
Lopez et al. 2015). Desuden papeges sociale medier som et sted for interaktion, hvor unge kan fa
viden om, hvordan det er at blive voksen med en hjertesygdom eller interagere med andre unge i
lignende situationer (Lopez et al. 2015).

3.2.3 Sygdomsopfattelse og familie

En del artikler omhandler de unges forzeldre og pargrende i studier af foraeldrenes egne oplevelser
af forlgbet og deres sygdoms- og helbredsvurderinger af deres bgrn, samt betydningen af familicere
relationer i forhold til de unges sygdomshandtering og oplevelser. Det ses, at foreeldrenes livskvalitet
pavirkes i negativ grad af deres bgrns hjertesygdom, og de udtrykker et klart behov for stgtte og
radgivning, saerligt i relation til stress, depression og bekymringer knyttet til frygt for deres barns dad,
usikkerhed i forbindelse med deres bgrns fremtid og fglelser af afmagt og meningslgshed (Plessis
et al. 2018, Wei et al. 2015). Flere studier papeger, at der kan veere uoverensstemmelser mellem
de unge og deres foreeldres respektive forlgbsoplevelser og grad af sygdomsviden (Helm et al.
2018). Det ses desuden, at foreeldre og sociale relationer generelt spiller en vigtig rolle for unges
sundhedsadfeerd, fysisk og psykisk livskvalitet samt identitetsdannelse, og at social stgtte, opdra-
gelsesstil og ressourcer i familien er vigtigere preediktorer end sygdomsgrad pa en raekke parametre,
for eksempel forbrug af rusmidler, psykosocial funktionsevne, deltagelse i fysisk aktivitet og livskva-
litet (McKillop et al. 2017, Jackson et al. 2018). Desuden kan de unge opleve interpersonelle frustra-
tioner knyttet til omgivelsernes overdrevne bekymring og stigmatisering, sygeligggrelse og mobning
(Chiang et al. 2014).

3.2.4  Seksualitet, parforhold og kropsbillede

Forhold sasom seksualitet, parforhold og de unges overvejelser og erfaringer med graviditet og fad-
sel er underbelyst i litteraturen. Dette geelder ogsa undersggelser af unges kropsbillede og oplevel-
sen af kropslige implikationer af de unges hjertesygdom, sasom reduceret veekst, ar og andre
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kropslige pamindelser efter forskellige operationer. Litteraturen giver dog indblik i, at det iseer er
pigerne, der pavirkes negativt af deres ar og forsgger at tildeekke disse (Shearer et al. 2013).

3.2.5 Identitet og fysisk aktivitet

| litteraturen relateres en staerk identitetsdannelse til et veern mod negative forhold hos de unge sa
som depressive symptomer, ensomhed og lavt selvvurderet helbred (Luyckx et al. 2011 B, Helm et
al 2018). Litteraturgennemgangen viser desuden, at unge med hjertesygdom er lige sa kompetente
som raske jeevnaldrende til at etablere en steerk identitet og sociale relationer af hgj kvalitet (Luyckx
et al. 2011 B, Rassart et al. 2012). Dette skyldes muligvis, at de unge udvikler copingstrategier og
leerer at tilpasse deres fysiske aktivitetsniveau i takt med, at de accepterer deres fysiske begreens-
ninger (Chian et al. 2011). Der er dog fortsat et begreenset antal undersggelser af de unges fysiske
forméen og oplevelsen heraf. Litteraturen viser desuden, at den unges familie spiller en substantiel
rolle i forbindelse med, hvorvidt den unge adopterer en positiv indstilling til fysisk aktivitet (McKillop
et al. 2017).

3.2.6 Uddannelse

Taget malgruppens alder og livssituation i betragtning er det bemaerkelsesveerdigt, at der kun findes
et meget begreenset antal studier af de unges oplevelser og udfordringer i forbindelse med ungdoms-
og videregdende uddannelse, overgange mellem uddannelser samt deres vej ind pa arbejdsmarke-
det. Grundet den sparsomme viden pa omradet har vi valgt at inkludere en artikel (Lum et al. 2017),
der omhandler unge med kronisk sygdom mere generelt — herunder hjertesygdom. Denne giver
indblik i de udfordringer, kronisk syge unge generelt risikerer at sta overfor i uddannelsessystemet,
for eksempel forhgijet fravaer, darlige faglige resultater og vanskelige interpersonelle relationer med
leerere og skolekammerater. Noget litteratur beskriver dog aspekter af unges oplevelser, som kort
bergrer uddannelse, for eksempel at flere unge oplever at blive behandlet som '"dumme’ i uddannel-
sesmaessige sammenhange (Peeters et al. 2014). Yderligere viser litteraturen, at der over tid sker
en negativ indvirkning pa skolerelateret tilpasning, saledes at elever i udskolingen har en lav tilpas-
ningsgrad (Im et al. 2017), og at uddannelsesniveauet blandt unge med en hjertesygdom ikke er
signifikant anderledes end baggrundsbefolkningen (Schaefer et al. 2016). Der er dog ikke enighed
om, hvorvidt hjertesygdom influerer p& uddannelse, da litteraturen ogsa viser, at der er en sammen-
haeng mellem hjertesygdom og en reduceret sandsynlighed for at gennemfare folkeskole/gymna-
sium samt mellemlang/lang videregadende uddannelse sammenlignet med baggrundsbefolkningen.
Dog synes der ingen forskel at veere mellem unge med hjertesygdom og baggrundsbefolkningen,
nar det gaelder erhvervsfaglige og korte videregadende uddannelser (Olsen et al. 2011).
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4 Den kvalitative
undersggelse

Formalet med den kvalitative, eksplorative undersggelse er 1) at undersgge karakteren af de fysiske,
psykiske og sociale implikationer, som hjertesygdom har for de unges hverdagsliv, herunder de be-
hov, de har for radgivning og stette, samt 2) at tilvejebringe en bredspektret beskrivelse af de pro-
blemstillinger, der er forbundet med de unges mgde med sundhedsvaesenet og uddannelsessyste-
met.

4.1 Design og metodevalg

Undersggelsen er designet som en eksplorativ, interviewbaseret undersggelse. For at fa indsigt i
den enkelte unges specifikke erfaringer benyttede vi individuelle interviews (Christensen 2016, Kvale
2009) med 15 unge i alt. Et interview blev udfgrt som gruppeinterview med to unge, seks interviews
blev udfart som telefoninterviews og syv interviews blev udfart ansigt-til-ansigt. De unge blev rekrut-
teret i samarbejde med Hjerteforeningen igennem Facebook-opslag, mundtlig formidling til et arran-
gement med deltagelse af unge med en hjertesygdom og med hjeelp fra de sygeplejersker og foreel-
dre, der blev interviewet. De unge, der henvendte sig, blev inviteret til at deltage pa baggrund af
deres alder, kan og bosted, sadan at vi sikrede en variation af ken og geografisk spredning.

Vi udfarte et fokusgruppeinterview med syv foraeldre til bgrn med en hjertesygdom. Blandt delta-
gerne var to foreeldrepar. Informanterne blev opfordret til at sammenligne, kommentere og drgfte
hinandens erfaringer om dét at have barn med en hjertesygdom, hvilket gav en bredspektret indsigt
i, hvad der er pa spil for foreeldrene (Halkier 2010, Sparkes 2014). Forzeldrene blev rekrutteret med
hjeelp fra Hjerteforeningen igennem Facebook-opslag, og de, der henvendte sig, blev inviteret til at
deltage pa baggrund af eget kan, ken og alder pa deres barn samt bosted, saddan at vi sikrede
variation af foreeldres kan samt variation i alder og ken af deres barn.

De fem fagprofessionelle specialister — to sygeplejersker, en kardiolog, en uddannelsesvejleder og
en socialpaedagog — blev inviteret til individuelle semistrukturerede interview. Disse interviews foku-
serede pa specialisternes fagspecifikke erfaringer fra deres arbejde med de unge og deres vurde-
ringer af de unges behov. Rekrutteringen af fagspecialisterne skete dels i samarbejde med Hijerte-
foreningen og dels ved egen henvendelse til studievejledningsinstitutioner for at opna kontakt til en
relevant uddannelsesvejleder.

Vi udarbejdede en semistruktureret spgrgeguide til samtlige interviews tilpasset undersggelsens for-
mal og undersggelsesspgrgsmal, deltagernes szerlige position og interviewformen. Vi benyttede en
aben og fleksibel interviewform for at sikre, at deltagerne fglte sig ansporet til selv at bringe emner
og problemstillinger frem, som ikke ngdvendigvis var omfattet af spgrgeguiden. Samtlige informanter
i denne undersggelse er anonyme, og de unge er givet et pseudonym, mens de fagprofessionelle
beskrives ved deres stillingsbetegnelse og foraeldrene omtales som far og mor.
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4.1.1 Det empiriske materiale
Undersggelsen baserer sig saledes pa felgende empirisk materiale:

1) Semistrukturerede individuelle interviews med 15 unge med en hjertesygdom (i bilag 3 ses
karakteristik for informanterne i undersggelsen). Interviewene handlede om, hvordan de
unge oplever og handterer deres hjertesygdom i hverdagen og i forbindelse med at deltage
i et alImindeligt ungdomsliv (for eksempel sport og fester) samt betydningen af sociale relati-
oner (venner, skolekammerater, kaerester (seksualitet) og foreeldre), uddannelse og forvent-
ninger til fremtiden samt kropsopfattelse, selvveerd og fglelser af anderledeshed. Vi har des-
uden undersggt de unges oplevelser af mgdet med sundhedsvaesenet og uddannelsessy-
stemet og karakteren af deres stattebehov.

2) Etfokusgruppeinterview med syv foreaeldre til unge med en hjertesygdom. Vi undersggte for-
eeldrenes oplevelser og vurderinger af de unges hverdags- og uddannelsesudfordringer, mg-
der med forskellige sundhedsprofessionelle samt deres vurderinger af henholdsvis deres
barns og deres egne stattebehov. Vi spurgte endvidere til foreeldrenes egne tanker og be-
kymringer om deres bgrns sociale liv og fremtid, og hvordan de har forsggt at stgtte deres
barn.

3) Fem individuelle semistrukturerede interviews med eksperter (to sygeplejersker, en kardio-
log, en uddannelsesvejleder og en socialpsedagog); der i deres daglige virke mgder unge
med en hjertesygdom og har omfattende professionel erfaring med de problemstillinger, der
treeder i forgrunden i de unges specifikke kontekst. Eksperterne blev udvalgt pa baggrund af
deres arbejdssted samt jobfunktion, sadan at vi sikrede en bredspektret og varieret deekning
af fagprofessionelles erfaringer og indblik i de unges problemstillinger.

4.1.2 Analyse

Alle interviewene blev optaget digitalt og udskrevet ordret. Analysen af interviewmaterialet fulgte de
almindelige principper for kvalitativ analyse og tog form som en tematisk analyse (Merriam 2009,
Patton 2002). Det vil sige en grundig gennemleesning af interviewmaterialet efterfulgt af en aben
kodning, guidet af undersggelsens hovedspargsmal og interviewguidens emner, men med inddra-
gelse af de emner og problemstillinger, som deltagerne selv bragte op (Boeije 2010, Mason 2007).
Herefter sammenlignede vi koder og kategorier pa tveers af materialet med henblik pa at identificere
og formulere overordnede temaer i interviewmaterialet. Det analytiske arbejde var endvidere inspi-
reret af principper fra Collaborative Data Analysis (Cornish et al. 2013), som blandt andet forudsaeet-
ter, at interviewmateriale, kodning og temaer draftes indgaende i forskergruppen.

4.2 Resultater af den kvalitative undersggelse

Resultaterne er organiseret omkring undersggelsens tre hovedemner: 1) De unges hverdag med en
hjertesygdom, 2) deres mgde med sundhedsvaesenet og 3) med uddannelsessystemet. Hvert af
disse tre afsnit bygger pa interviews med bade de unge, foraeldre og eksperter.

4.2.1 Del 1. Hverdagen med en hjertesygdom

| dette resultatafsnit viser vi, hvordan hjertesygdommen, sygdomsforlgbet og behandlingerne samt
folgevirkningerne manifesterer sig i de unges hverdag og ungdomsliv. Derudover identificeres en
reekke centrale sociale, fysiske og psykiske problemstillinger, som de unge oplever i deres daglig-
dag, og som de selv, foreeldre og fagprofessionelle udpeger som konsekvenser af deres hjertesyg-
dom. Det belyses ligeledes hvilket behov, de unge har for statte og radgivning. Afsnittet er inddelt i
falgende temaer, der er fremkommet igennem analysen af det empiriske materiale: Hjertesygdom-
men som livsvilkar; Hjertesygdommens manifestationer i hverdagen; Fysiske konsekvenser af
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hjertesygdommen; Hjertesygdommens sociale implikationer; Viden om hjertesygdommen; Ar, krops-
billede og selvveerd; Keerester og seksualitet; Foreeldre og familie; Viden om og formidling af hjerte-
sygdommen; samt Et liv i uvished.

Hjertesygdommen som livsvilkar

Stort set samtlige unge forteeller, at de overordnet set ikke teenker over deres hjertesygdom i det
daglige. Udsagn som, “jeg teenker jo ikke over det som sadan”, "jeg meerker intet til det i min hver-
dag”, "jeg teenker meget, meget sjeeldent over det”, "jeg har aldrig gaet op i det” eller "jeg glemmer

det da hele tiden”, gar igen i interviewene.

De fleste er vokset op med deres hjertesygdom og har — i modsaetning til for eksempel unge kraeft-
syge — vaeret vant til hjertesygdommen som et grundvilkar i deres opveekst og hverdag, som de har
veennet sig til. De fleste har leert at leve med den og handtere den pa den ene eller anden made,
dog uden at det er ensbetydende med, at de accepterer den. Hjertesygdommen er med andre ord
blevet en del af deres biografi, identitet og selvopfattelse:

Jeg meerker intet til det i min hverdag. Jeg ville ikke sige, at jeg teenker péa det... altsa,
fordi ja... jeg er jo bare vokset op med det, sa jeg teenker ikke over det, det er jo bare
sadan, det er. Det bliver ligesom en del af ens identitet, en papasselighed [...] 'N&, men
det er en del af mig-agtigt. (Niels, 19 ar)

Jeg har jo altid veeret hende, der maske ikke kunne lgbe sa hurtig og havde pacemaker
og sadan nogle ting. Det har jo bare veeret en del af min identitet. Jeg tror, at for mig ville
det vaere maerkeligt, hvis jeg lige pludselig ikke havde nogen hjertesygdom, sadan lidt
‘Hvem er jeg sa?’ (Sofie, 29 ar).

Betydningen af at vokse op med hjertesygdommen er szerligt tydelig, nar vi sammenligner med de
fa unge i undersggelsen, hvis hjertesygdom farst er blevet diagnosticeret senere i livet. Lisbeth pa
26 ar har en hjertesygdom, der fgrst manifesterede sig, da hun var omkring 16 ar i form af pludselige
besvimelser. Det var en chokerende oplevelse og stor omvaeltning for Lisbeth selv og hendes omgi-
velser, og det har taget hende lang tid at veenne sig til tanken. Diagnosen medfgrte en eksistentiel
krise: "Oveni alle de der almindelige teenageidentitetskriser, s& havde jeg ogsa lige pludselig sadan
et stempel af 'syg’, som jeg skulle forholde mig til’ (Lisbeth, 26 ar).

Overordnet set betegner de fleste unge i undersggelsen sig som almindelige, og de gnsker ikke at
blive kategoriseret som syg eller sygeliggjort ved, at der tages seerligt hensyn til dem. De unge for-
sgger i det hele taget at undga at veere anderledes eller skille sig ungdigt ud og holder helst hjerte-
sygdommen s& meget pa afstand som muligt:

Jeg synes ikke, at der skal tages seerlige behov til mig, ud over det der med pauser og
sadan noget, og det er jo bare en lille ting [...] Jeg vil gerne veere ligesom de andre. Jeg
vil ikke have, at jeg faler mig syg i hverdagen, for hvis jeg ger det, sa faler jeg, at folk
bekymrer sig for meget om mig, og hvordan jeg nu har det, og 'skal vi nu passe pa med
dig’, og saddan nogle forskellige ting kan de finde pé& at sige. (Inge, 21 ar)

Som det vil fremga af rapporten, benytter de unge sig af forskellige strategier til at normalisere deres
hjertesygdom i bestemte situationer og derved forhindre, at hjertesygdommen far for meget fokus.

Foreeldrene oplever ogs4, at deres bgrn vil behandles som normale unge, og at de ikke vil fremhzeve
eller beskeeftige sig med deres saerlige situation. Nogle foraeldre forteeller, at deres bgrn med alderen
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er begyndt at afvise at deltage i arrangementer med fokus pa hjertesygdom. En mor til en ung mand
pa 25 ar fortzeller:

Vi har gaet til de der... familiemiddage og veeret med til at arrangere det og sddan noget,
da [min sgn] var yngre. Og da han var 12-13 &r, der sagde han: ’A&ah, hvor jeg gleeder
mig til at blive voksen, sa jeg ikke skal med pa de der hjerteweekender’. Han syntes, det
var dgdssygt. Han syntes, det var hyggeligt den weekend, men bare dét, at vi var der,
fordi han havde den skide hjertesygdom, dét ville han bare gerne ud af.
(Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Hjertesygdommens manifestationer i hverdagen

Pa trods af, at de unge afviser, at deres hjertesygdom fylder i deres hverdag, er interviewene (bade
med de unge, foreeldrene og de sundhedsprofessionelle) alligevel fyldt med beskrivelser af mange
specifikke situationer, hvor hjertesygdommen aktualiseres og treeder i forgrunden. Nedenstaende
citat er blot et eksempel pa situationer, hvor hjertesygdommen pakalder sig opmaerksomhed:

Det er jo bare, at der er nogle ting, man lige skal vaere opmaerksom pa. Altsa nogle ting,
man ikke ma. Hver gang, man skal i lufthavnen, nar man har pacemaker, sa skal man
ga& uden om de der maskiner [...] Jeg har ikke kunnet bruge p-piller pa grund af det
kredslgb, jeg har, jeg har gget risiko for blodpropper. Og jeg har skullet tage noget blod-
fortyndende hver dag, siden jeg var 5-10 ar gammel. Sa der er bare nogle smating, man
sadan hele tiden lige skal... huske pa. Men altsa, det bliver jo ogsa en del af ens rutine,
kan man sige, sa jeg teenker ikke over det. (Sofie, 29 ar)

Hvor disse sma afbrydelser i hverdagen for nogle unge bliver rutine, oplever andre unge dem som
forhold, der skal tages hensyn til, og som derved bliver konstante pamindelser om hjertesygdommen.
Dette afhaenger ogsa af sygdomsgrad og @vrige sygdomsoplevelser. Eksempelvis har Sofies syg-
domsforlgb veeret forholdsvist problemfrit med fa fysiske begreensninger, fuldtidsarbejde og ingen
behov for hjeelpemidler. Louise pa 18 ar, derimod, er fysisk heemmet af sin hjertesygdom i dagligda-
gen, har haft flere depressioner, dgjer med lavt selvveerd og oplever, at hun pavirkes af sin hjerte-
sygdom det meste af tiden. Sygdomsoplevelsen er i overvejende grad relateret til de fysiske impli-
kationer, der fglger af en hjertesygdom. Som de naeste afsnit viser, har de fysiske begreensninger
bade sociale og psykiske konsekvenser.

Fysiske konsekvenser af hjertesygdommen

Et gennemgaende tema i interviewene med de unge er de begraensninger, de unge oplever i forhold
til kropslig udfoldelse og beveegelse. Overordnet set giver de unge udtryk for at have sveert ved at
folge med deres jeevnaldrende, hvilket forsteerker deres fglelse af at skille sig ud. De fysiske be-
greensninger kan opleves som pinlige og vanskelige at handtere i ungdomsarene, hvor de unge
gradvist bliver klar over, at der er ting, de ikke kan pa samme niveau eller i samme tempo som andre.
Mange unge oplever dog, at forskellene mellem dem selv og deres kammerater udviskes mere, jo
eeldre de bliver, da sport og fysisk aktivitet ikke ngdvendigvis fylder s@ meget i deres feelles ung-
domsliv som i folkeskolealderen. Dette billede bekraeftes af de sundhedsprofessionelle:

Det har noget at ggre med, hvor syge de egentlig er, for hvis det er en alvorlig medfadt
sygdom, de fejler, jamen, sa faler de sig tit udenfor, og det er specielt i ungdomsarene.
Det kan for eksempel veere drengene, der ikke kan falge med til fodbold... at der maerker
de det meget. Nar de sé bliver lidt seldre og bliver lidt mere dovne... og alle bliver lidt
mere dovne... sa bliver de lidt mere som de jaevnaldrende. Men der er nogle ar dér, hvor
de kan fgle, at de skiller sig lidt ud for flokken. (Sygeplejerske)
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De fysiske konsekvenser af hjertesygdommen og de udfordringer, som opleves i forbindelse hermed,
spaender meget bredt bade i form og grad af nedsat funktionsevne. | tabel 1 ses en bred vifte af de
kropslige og mentale forhold, som foraeldrene og de unge relaterer til deres hjertesygdom. Ingen af
de unge er dog pavirket af alle disse forhold samtidig. Der er heller ikke overensstemmelse imellem
de unges, foreeldrenes og de sundhedsprofessionelles opfattelser af og viden om begraensninger,
som hjertesygdommen medfgrer for de unge. Alle foreeldre i fokusgruppen er for eksempel af den
opfattelse, at tatoveringer og piercinger ikke er tilladt pa grund af infektionsfare, mens de sundheds-
professionelle i undersggelsen afkreefter dette.

Tabel 1: Fysiske og mentale konsekvenser

M4 ikke fa huller i grerne, tatoveringer, piercinger — Traethed — Forpustet /darlig kondition — Svimmel /darlig —
Ingen energi /Judmattelse — Koncentrationsbesvaer — Hjerneskade — Kroniske smerter — Nedsat hgrelse — Lam-
melse — Bleerebeteendelse — Kraveben ud af led — Nedsat vaekst /ingen harvaekst /lav hgjde — Rygproblemer —
Blodpropper + gget risiko herfor — Darlig hukommelse — Kan ikke ga eller st op i mange timer — Ordblindhed —
ADHD - Indlzeringsvanskeligheder — Fryser meget — Bla haender, leeber, negle, hud — Ar — Ma ikke prave be-
stemte forlystelser i Tivoli — Nedsat nyrefunktion — Besvimelser — Andengd, for eksempel i koldt eller fugtigt vejr
— Depression — Angst — Mareridt — Nedsat syn — Hjertebeteendelse — Ingen alkohol og rygning

Traethed, forpustethed og mangel pa energi er begreensninger, der naevnes af alle deltagere og
opfattes som de stgrste udfordringer i deres dagligdag. De ma derfor indtaenke hvile og sgvn i deres
daglige program:

Jeg er sa treet hele tiden. Man er sa traet hele tiden, og jeg har jo lige faet det her arbejde
[...], som er mega spaendende, men det er sddan... jeg er sa traet konstant, at jeg skal
planlaegge hele min dag efter, at jeg skal hjem og sove til middag, og hvis jeg ikke kan
det, s& skal jeg virkelig tidligt i seng og det er lige meget, hvornar man sover, altsd man
er sa treet hele tiden. Det er virkelig... det er simpelthen det mest frustrerende ved det
hele. (Trine, 23 ar)

Traetheden overmander ofte de unge ud af det bl og opleves nogle gange naesten invaliderende,
fordi den pavirker alle dele af livet, herunder evnen til at passe sit arbejde eller studie. Traetheden
pavirker de unges humar; de bliver let irritable, kede af det og har ofte ikke overskud til at forholde
sig til omgivelser eller tage del i fysiske og sociale aktiviteter. De unge taler om at have en “off-dag”,
en "sofadag” eller en "afslapningsdag”, hvor de har brug for at hvile sig og "bare ikke veere sammen
med nogen, men bare vaere mig selv og bare ligge og slappe af [...] for at fa ladet mig lidt op igen
med energi” (Charlotte, 24 ar)

De unge pavirkes desuden af vejrtraekningsbesveer, andengd, stakandethed eller hurtig udmattelse
ved selv mindre anstrengelser. De kan for eksempel ikke lgbe eller ga lige sa hurtigt eller langt som
deres jeevnaldrende venner; de kan have sveert ved at cykle, danse hele natten og i det hele taget
udfolde sig fysisk:

Hvis jeg gar op ad trapper eller laber eller gar langt, sa kan jeg hurtigt blive forpustet [...]
0g sa er jeg nadt til at stoppe. Jeg kan ikke lgbe lige sé langt som de andre... og ja...
jeg er meget begreenset pa den made. (Louise, 18)

De sundhedsprofessionelle forteeller, at for mange unge kan vejrtreekningen fgles som at traekke
vejret igennem et sugergr. Der er dog stor variation i de unges fysiske kapacitet:
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Hvis jeg bare géar op ad trapper, for eksempel, det er faktisk hardt for mig. Altsa, nar jeg
kommer op ad en trappe, der er hard for mig, syrer deti mine ben [...] At ga op ad trapper
og svemme, det duer jeg ikke til. Ja, ja, det er underligt [...] men cykling kan jeg, og leb
kan jeg ogsa finde ud af. (Nicolaj, 24 ar)

Derudover varierer begreensningernes beskaffenhed fra person til person og i forhold til alder. Flere
af de unge har tidligere veeret i stand til at dyrke idreet pa hgijt niveau; én gik til badminton, én har
veeret elitegymnast, og én har dyrket landevejscykellgb i 10 ar. Enkelte er stadig aktive idraetsud-
gvere. Nogle unge var meget fysisk aktive som bgrn, men har gradvist faet darligere fysik. Andre
har ingen problemer med at ga op ad trapper, men kan have sveert ved at lgbe. Endelig er der
enkelte unge, der stort set ikke meerker deres hjertesygdom pa deres fysiske formaen og oplever, at
de kan deltage i idreet og andre fysiske aktiviteter pa lige fod med deres jeevnaldrende. De unges
fysiske udfordringer er altsa langt fra entydige, men lader til at veere afhaengige af, hvilken form for
fysisk anstrengelse der er tale om.

At leere sine fysiske greenser at kende

| betragtning af de unges fysiske udfordringer kan det synes overraskende, at stgrstedelen af dem
dyrker én eller anden form for sport i deres fritid. Det kan dog vaere vanskeligt for de unge at erkende
0g acceptere, at de ikke kan klare fysiske anstrengelser i samme omfang som deres jeevnaldrende.
De afprgver derfor forskellige motionsformer for at teste kroppens greenser og samtidig afdeekke, i
hvilken udstreekning de skiller sig ud fra deres kammerater:

Vi afpragver og finder begraensningerne ikke? For at finde ud af, hvor meget man egentlig
kan. For at virke [...] blive bekreeftet i, at jeg kan altsé lige s& meget som en normal, i
nogle sammenhaenge... 'Hér er jeg normal. Hér er jeg normal. Hov, hér var jeg sa ikke
normal, men det er jeg altsa de 5 andre steder’, sa jeg er ikke mindre normal, altsa. Den
der med, at... s@gen efter det normale eller s@gen efter samme niveau som de andre
[...] og jeg ved godt, at jeg maske ligger under, lige under, men stadig at sgge efter...
den der normaltilstand eller at kunne det samme som de andre. Den er i hvert fald vigtig
for... for mig for at kunne opfatte mig selv som veerende normal, eller ikke rask, for det
ved jeg godt, jeg ikke er, men normalt fungerende. (Lisbeth, 26 ar)

Mange gar i fitnesscentre, hvor de har mulighed for at tilpasse treeningsniveauet, sa det passer til
deres fysiske formaen, og et par af de unge kvinder har fundet ud af, at yoga er en passende moti-
onsform til dem, fordi det foregar i et roligt tempo med tilpassede gvelser.

Flere unge forteeller, at de benytter el-cykler, som tillader dem at komme relativt ubesveeret rundt og
tage pa cykelture sammen med andre; en enkelt har ogsa en tandemcykel til hjeelp. Lisbeth pa 26
ar beskriver her, hvordan hjertesygdommen har tvunget hende til at afstemme hastighed og af-
stande, nar hun er pa tur som spejderleder:

En 30 kilometers gatur med spejderne, jamen, den ma godt tage lidt flere timer, fordi jeg
ikke kan ga i hajt tempo sa leenge [...] sé finder vi en is-pause, og sa finder vi ud af, at
frokostpausen bliver til en middagslur for alle sammen, altsa, sa det bliver sadan en
feelles aktivitet i stedet for, at det bare er dig, der skal leegge dig over til siden. Jeg synes
faktisk, vi har vaeret gode til at finde pa alternativer, sa jeg ikke har falt mig ekskluderet.
(Lisbeth, 26 ar)

Citatet illustrerer betydningen af at finde pa kompromisser, som kommer alle til gode, sadan at den
enkelte unges fysiske begraensning ikke bliver en byrde for andre. De fleste unge har saledes behov
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for at deltage i fysiske aktiviteter pa deres egne preemisser og tilpasset de forudsaetninger, de hver
iseer kommer med. | den forbindelse efterspgrger nogle unge flere idraetstilbud, som tager hensyn til
forskellige behov og fysisk kapacitet og tillader, at man sammen med andre unge i lignende situation
dyrker motion pa dét aktivitetsniveau, den enkelte selv vurderer er passende og realistisk. De unge
laegger selv vaegt pa, at fysisk aktivitet med andre i samme situation medfarer en falelse af ligeveerd
og lighed, som har veeret uvant for mange igennem deres opvaekst:

[ldreet] uden, at man bliver set som... som den darlige, eller at man selv har det skidt
med, at man ikke kan fglge med [...] Lige pludselig kan man falge med andre ved at ggre
det sammen [...] Man ved, at man ikke ngdvendigvis er den dérligste, fordi det har jeg i
hvert fald haft erfaring med, at jeg er naesten altid den darligste eller i hvert fald i bunden,
0g dét at kunne opleve en succesoplevelse, maerke at man selv bliver bedre eller at man
ligesom selv kan vaere med langt hen ad vejen. (Ulrik, 20 ar)

Meget tyder pa, at langt de fleste med alderen bliver mere opmaerksomme pa kroppes formaen og
greenser:

Efterhanden er jeg blevet mere opmaerksom pa, hvordan min krop har det, nar jeg dyrker
sport, sa typisk maerker jeg [efter] jeg seetter tempoet ned, eller jeg justerer tempoet fra
start af, sa jeg ved, hvad jeg kan holde til pa den lange bane [...] Jeg har traenet mig selv
til at have, veere opmaerksom pa det, sa jeg ved, hvad jeg kan holde til og justere derefter.
(Ulrik, 20 ar)

Gradvist finder de unge ud af, hvordan deres krop fales og reagerer i forskellige tilstande og situati-
oner, og bliver derigennem opmaerksomme pa kroppens stopsignaler. Enkelte beretter, at de har
kunnet fornemme forvaerringer i hjertesygdommen. Lene pa 17 ar og Niels pa 19 ar forteeller for
eksempel, at de "havde set det komme” og "havde pa fornemmelsen”, at de skulle opereres igen.

Det bgr naevnes, at en del af de unge lider af smerter i kortere eller leengere perioder af deres liv.
Smerterne kan opsta i forbindelse med, at hjertesygdommen forveerres, hvilket eksempelvis var til-
feeldet for Niels pa 19 ar og Sofie pa 29 ar. Sofie var indlagt i to maneder med smertefuld hjertebe-
teendelse (endokarditis), mens Niels oplevede daglige smerter i to ar, far han blev opereret. | starten
foltes det som "en knytnaeve” i brystkassen, mens det med tiden blev, som om "en kniv blev stukket
igennem” ham. De unge har ogsa ondt efter forskellige operationer og sommetider sa voldsomt, at
det kan vaere sveert at tro pa, at det vil vende til det bedre, som én udtrykker det: "Jeg havde bare
lyst til at give totalt op, altsa, fordi... jeg teenkte 'Det her, det kommer jeg aldrig over™ (Trine, 23 ar).
Steerke smerter ledsages for nogle af de unge af for eksempel modlgshed, depressive symptomer,
0g social angst.

Ar, kropsbilleder og selvveerd

De tegn pa hjertesygdom, der er synlige for andre, speender bredt og inkluderer blandt andet tydelig
pacemaker og bleghed. Derudover fylder operationsar og langsom vaekst meget hos de unge selv,
og et kendetegn ved en hjertesygdom er desuden cyanose, det vil sige blafarvning af hud, negle og
leeber, hvilket oftest forekommer ved overanstrengelse. De sundhedsprofessionelle beskriver cy-
anose som en stor udfordring for mange unge:

Nogle har ogsa en anden ansigtskulgr, hvis det iltede og uiltede blod bliver blandet, sa
er de maske lidt mere blalige at se pa, og det er der ogsa mange, der fgler sig enormt
heemmet af, fordi de faler, at de bliver kigget pa, altsa de fleste teenagere bryder sig ikke
om at blive lagt meerke til. (Sygeplejerske)
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| interviewene med de unge fylder cyanose dog relativt lidt og neevnes oftest i en bisaetning. En af
de unge bemeerker for eksempel, at hans cyanotiske treek blot er en nem made at se, at kroppen
begynder at sige fra, for eksempel nar han fryser. Overordnet set teenker de unge dog en del over
deres krop og udseende. De laegger vaegt pa at have et normalt udseende og derved undga at skille
sig for meget ud fra andre. De tanker, som de unge har om deres kropslige fremtoning, relaterer sig
specifikt til hjertesygdommen, men ogsa til de kropsidealer, som unge for eksempel praesenteres for
pa sociale medier, og til gnsket om at vaere en almindelig ung:

Jamen, jeg tror, at det er jo de ar, dem har vi. Men nu er der s& mange af dem. Og nogle
er paene, og nogle er grimme, og nogle ser ok ud. Jeg har aldrig veeret meget for at skifte
taj foran andre pa grund af mine ar. Og de holder ogsa styr pa vores veegt henne pa
sygehuset, fordi hvis vi vejer for meget, kan det have betydning for vores hjerte, det er
almen viden, at det kan man jo fa hjertesygdom af, men vi skal heller ikke vaere for tynde,
for vi ikke har noget, fordi vi ikke har energi som andre. [...] Men jeg tror ogsa, det handler
om, at nar man er ung, i det hele taget, ogsa uden hjertesygdom, sa vil man jo gerne se
sé godt ud som muligt péd grund af, at vi bliver jo ... vi ser jo de her modeller, og jeg ved
ikke hvad [...]. Nar man s& ogséa har hjertesygdom, og det allerede skiller én ud fra
maengden, sa vil man ekstra gerne passe ind. Hvor jeg rigtig gerne vil have noget tgj,
som jeg godt kan lide at have pa og noget, som ser smart ud, og jeg faler mig paen i...
og jeg vil [...] jeg vil bare gerne gare ligesom de andre, for jeg vil gerne passe ind.
(Louise, 18 ar)

Nedsat veekst af kroppen er et tema, der gar igen i flere interviews. En del af de unge har en lavere
hgjde end aldersgennemsnittet, hvilket kan vaere en praktisk udfordring: En far fortaeller for eksem-
pel, at hans datter, havde vanskeligt ved at finde en damecykel i passende stgrrelse og naegtede at
bruge en bgrnecykel; og en mor forteeller at hendes datter brugte str. 32 i sko, da hun skulle konfir-
meres, hvilket ikke var kompatibelt med udvalget, ligesom datteren oplevede at blive mobbet, fordi
hun var relativt lille af veekst.

Manglende harveekst pa kroppen bemzerkes ogsa som et problem, iseer for de unge maend. En mor
forteeller for eksempel, at hendes sgn straks anlagde et fuldskeeg efter en stgrre operation: "Efter
han har kunnet f& har pa kroppen, sa har han faet skeeg, fordi han har lignet en pa 16-17 ar, indtil
han var 26” (Fokusgruppeinterview, foreeldre)

Flere af de unge oplever at veere ude af trit med deres krop eller fgle sig distanceret fra den. Dette
kan bero p3, at deres krop og den teknologi, de behandles med, ikke fglges ad. Kunstige stents skal
for eksempel skiftes ud, fordi kroppen vokser i puberteten og forandrer sig med tiden.

Ar, kagn og alder

Arrene efter adskillige operationer er en markant pamindelse om den unges hjertesygdom, et stigma
— altsa et tegn pa kroppen, der markerer noget ualmindeligt eller unormalt — som aldrig forsvinder
og som kan medfgre ubevidst diskrimination fra omgivelserne. De fleste unge er i stand til at glemme
og skjule arrene i dagligdagen, men bliver mindet om dem, nar de er afkleedte eller nagne sammen
med andre, sasom i forbindelse med seksuelt samveer, strand- og svemmehalsture samt i omklaed-
ningsrummet:

Jeg begyndte ogsa sadan, at nar vi for eksempel skulle i bad i omkleedning i de sma
klasser... jeg var jo ikke sé glad for at ga i bad med de andre, fordi s& kunne man se, at
jeg havde ar pa hele kroppen neermest, og det var jeg ikke sa glad for at vise frem, fordi
folk stod og pegede og hviskede, og de synes, det sa sjovt ud, fordi at hun sa anderledes
ud end os andre (...) Ja, og nogen kom ogsa over for at rgre ved det, eller hvis jeg havde
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trgje pa, sa ville de lige rykke lidt ned, sa de kunne se. Det var meget saddan: ‘det her,
det er anderledes, og det skal du lige vide’. (Lene, 17 ar)

Oplevelser af denne karakter gar igen i mange interviews med de unge. Flere har oplevet graense-
overskridende adfeerd fra jeevnaldrende, der har ladet sig rive med af nysgerrighed. En af de unge
kvinder forteeller, at hun ofte bliver bedt om at daekke sit ar til, fordi andre synes, det er "ulaekkert”;
en anden omtaler sine ar med tydelig afsky, og stgrstedelen af deltagerne har oplevet, at andre
mennesker peger pa arrene, og hvisker hgjlydt om dem. De unge oplever, at sddanne reaktioner pa
deres ar forveerrer situationen, dels fordi arrene ggres mere mystiske og dramatiske, end de reelt
er, og dels fordi denne tabuisering bidrager til fglelser af skam og blufeerdighed. De unge efterspgar-
ger i stedet mere dbenhed og en nysgerrig tilgang, sddan at de far mulighed for at forklare og uddybe
deres situation:

Der faler jeg mig... ikke nadvendigvis kreenket, men udstillet [...] Jeg vil hellere have, at
man stiller spgrgsmalene til mig, og sa kan vi se det og snakke om det i stedet for, at
man bare gar og konstaterer 'Det var godt nok et stort sugemaerke’. (Charlotte, 24 ar)

Interviewene viser, at unges opfattelser af deres ar er kansbetinget. Pigerne er i langt hgjere grad
end drengene negativt pavirket af deres ar, hvilket ogsa bekraeftes af de sundhedsprofessionelle.
De unge maend fortzeller, at de flere gange har sagt fra over for fremmede, der har kigget pa deres
ar: "Det er sgu deres eget problem”, som Niels pa 19 ar udtrykker det. For mange af de kvindelige
deltagere var arrene derimod den stgrste udfordring ved dét at have en hjertesygdom som teenager
0g kunne overskygge, at operationen faktisk var livsngdvendig:

Tanken om et ar hér [tegner en streg ned over brystkassen med sin ene finger], det var
jo vildt nederen, kan jeg huske, altsa, det var virkelig forfaerdeligt. Det var sa uretfaerdigt,
kan jeg huske, men jeg tror slet ikke, jeg teenkte pa, at man jo, altsa, ville blive rask
bagefter. Man teenkte jo bare, at man fik et ar. (...) At det var det veerste af det hele...
Det var kun arret. Intet andet. Overhovedet. (Trine, 23 ar)

De unge kvinder har generelt haft sveert ved at komme overens med deres ar, og de har alle tilegnet
forskellige strategier og mangvrer for at undga at tiltreekke ungdig opmeerksomhed pa deres ar: De
fleste tilpassede deres tgijstil efter arrene og undlod for eksempel at ga i nedringede bluser; Trine fik
plastikkirurgi to gange for at forbedre arrets udseende; Inge gik med halstarklaede aret rundt, ogsa
om sommeren,; Lisbeth deekkede sine ar med makeup; Sofie kgbte altid store smykker, som hang
ned og daekkede over hendes ar; Lene pjaekkede fra idreetstimerne, og Mette gemte sig ofte pa
toilettet for at undga at kleede om sammen med de andre piger. En forklarer, at hun uden at veere
bevidst om det kleeder sig pa for at deekke sine ar til:

Jeg kan godt meerke efterhanden, at jeg automatisk gar i t@j, hvor man ikke kan se det.
Det er ikke noget, jeg teenker over [...] Jeg kan meerke, at hvis jeg har en trgje pa, der
er nedringet, hvis jeg har pravet det, fordi jeg gerne vil se godt ud, synes jeg, at det er
vildt ubehageligt. Der er et eller andet i mig, som synes, at det er lidt for meget.
(Vibeke, 17 ar)

| dette tilfeelde er den negative opfattelse af arrene blevet internaliseret i hverdagen (for eksempel

som tgjvalg), og forsgget med at bryde dette tankemgnster ved for eksempel at tage en nedringet
bluse péa veekker ubehag.
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Interviewene med bade de unge og sundhedsprofessionelle peger pd, at de unges opfattelse af
deres ar ogsa er aldersbetinget, og at flere unge med tiden forener sig med deres ar og tager det
mere afslappet, at andre kan se dem:

Nu er jeg ligeglad. Fuldsteendigt [...] Jeg tror bare, jeg er blevet seldre. Jeg tror bare,
ligesom man, altsa, bliver mere komfortabel med sin krop generelt, sa tror jeg bare, man
veenner sig til det, og sa er det ligesom sadan... jeg har ikke tatoveringer, men sé har jeg
lige et ar [...] Det er min coolness-faktor. (Sofie, 29 ar)

For nogle unge bliver arrene en slags mindesmeerke over det, de har veeret igennem; en manifesta-
tion pa den bedrift, det er at blive hjerteopereret og overleve. Arrene skifter betydning, sammenlignes
med tatoveringer og bliver en positiv made at skille sig ud fra det andre. Nogle oplever, at deres ar
far positiv opmeerksomhed fra nye kammerater, hvilket ogsa aendrer deres eget syn pa arret. Som
én siger: "Jeg er blevet mere stolt af mit ar, fordi der er nogen, der siger, at det er sejt at have sadan
et ar, for det viser, hvad man har gennemgaet” (Inge, 21 ar). Flere unge omtaler deres forlgb som
en ”solskinshistorie” (Charlotte, 24 ar), og andre fremhaever, at de hellere vil "veere i live nu end
[have] en paen brystkasse” (Niels, 19 ar). Sadanne udsagn afspejler den retorik, der bruges pa sy-
gehusene. En sygeplejerske betegner for eksempel arret som et sejrssymbol, og en anden beskri-
ver, hvordan hun opfordrer de unge til at se positivt pa arrene:

Vi siger: Det er en del af dig, og du skal betragte det som om, at hvis du ikke havde
arret, sa var det ikke sikkert, at du var her. Jeg ved godt, det fylder meget, men du ma
prgve at se det som en god ven, du har med, der er nogen, der har reddet dit liv’.
(Sygeplejerske)

Accept af hjertesygdom

Nogle unge fortzeller, at de efterhanden tilleegger hjertesygdommen en decideret positiv vaerdi i for-
hold til den person, de har udviklet sig til at blive. Hjertesygdommen har for eksempel lsert dem at
saette pris pa livet og har medfart en psykisk robusthed. De vurderer saledes, at deres sygdomsop-
levelser i barndommen og de tidlige ungdomsar har veeret med til at haerde dem, gare dem steerkere
psykisk og bedre i stand til at handtere svaere tider og kriser fremover. Dette illustreres i fglgende
sms:

Hej. Jeg ved ikke, om jeg fik naevnt eller sagt det. Men jeg ville ikke gnske, at jeg havde
veeret foruden min hjertefejl, fordi sa var jeg aldrig blevet til dén, jeg er i dag, og der er
mange, som jeg har i mit liv, som jeg ikke ville have mgdt, hvis det ikke var for min
hjertefejl. S& jeg er glad for, at det er mig, der har veeret igennem det og teenker, der er
mange, som maske ikke ville have klaret at veere igennem de samme ting, som jeg har.
Ikke for, at det skal lyde som om, at jeg er super sej. Hilsen Albert.

(sms fra Albert, 27 ar, modtaget efter interviewet)

Den ggede grad af accept og forbedret selvveerd, som mange unge i undersggelsen oplever i takt
med, at de bliver eeldre, synes at veere knyttet til de generelle modningsprocesser, der sker i ung-
domsarene, hvor de fleste unge udvikler en steerkere og mere selvsteendig identitetsfalelse. Imidler-
tid konfronteres netop denne gruppe af unge med en raekke andre og mere alvorlige spgrgsmal om
livet og deres fremtid end andre unge i deres alder:

Det dér med, at man skal tage et starre ansvar end andre unge. Man bliver jo nok lidt

hurtigere 'voksen-voksen’ end jeg ville, hvis jeg ikke havde en hjertefejl. Man skal virkelig
tage nogle forholdsregler op. (Vibeke, 17 ar)
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Sterstedelen af de unge virker reflekterede og velovervejede i betragtning af deres ofte unge alder,
og mange af dem udtrykker ligeledes selv, at de oplever en form for modenhed, som de ikke kan
genfinde hos deres jeevnaldrende venner. Nogle fgler naesten, at de er mentalt over-modnede, fordi
de tidligt i livet har veeret ngdsaget til at forholde sig til svaere spgrgsmal og faglelser og pa den made
har faet frataget deres ubekymrede barndom.

Hjertesygdommens sociale implikationer

De fleste unge har oplevet, at deres begreensede fysiske formaen og treethed i visse tilfeelde har
medfart social eksklusion i lgbet af deres opveekst, fordi de for eksempel ikke kunne deltage i fodbold
i frikvarterne, altid blev valgt sidst i idreet eller havde sveert ved at gribe en bold pa grund af lammel-
ser. Andre unge har selv foretrukket at treekke sig eller har ikke haft overskud til at deltage:

Jeg havde ikke sd meget energi, og man orkede ikke tingene. Man endte med at sove
hele tiden og tog ikke initiativ til at kontakte venner [...] man falte, at man gik glip af en
masse og var bagud. (Albert, 27 ar)

De fysiske begreensninger kombineret med mange indleeggelser betyder, at der er perioder, hvor de
unge i mere eller mindre grad er fraveerende fra deres sociale liv. Flere af de unge i undersggelsen
har derfor ogsa i forskellige situationer presset sig selv for at veere en del af de faellesskaber, der
opstar, nar man er sammen om en aktivitet:

Jeg kan godt blive frustreret, for jeg er ikke sa god til at sige til dem, ’stop med at ga sa
hurtigt, kan vi lige sidde lidt eller bare sta i fem sekunder, sa jeg kan fa vejret?’, og sa
kan jeg godt presse mig selv... Det er rigtigt, rigtigt sveert at indramme det over for sig
selv og [...] man vil gerne vaere med, men det kan man bare ikke, og det er svaert at
acceptere... (Louise, 18 ar)

Nogle unge kommer til at presse sig selv sa meget, at deres krop til sidst siger fra, sadan at de for
eksempel besvimer eller ma seette sig ned, og det er langtfra givet, at venner og kammerater har
viden om, forstar eller anerkender, hvad der er pa spil. Flere unge beretter, at deres venner og
klassekammerater ofte betragter dem som dovne, langsomme og besveerlige. Dette forsteerkes af,
at det kan veere sveert for de unge at indramme og forklare andre, hvordan hjertesygdommen pavir-
ker deres fysik.

Venskaber, feellesskaber og sociale relationer

Venner og sociale feellesskaber og relationer spiller en betydningsfuld og fremtraedende rolle i de
unges liv. De unge kan derfor veere bekymrede for, hvordan fraveeret forbundet med operationer og
indlaeggelser vil pavirke venskaber og tilknytningen til en bestemt gruppe eller feellesskab, sdsom
for eksempel éns skoleklasse:

[...] man bliver bevidst om, ndr man bliver aeldre... at nu er man ogsa lidt mere ‘uuh, det
gar ud over mange ting, hvis man lige pludselig skal igennem en operation.’ Det gar
meget ud over éns socialliv [...] | tidligere operationer har jeg folt, at jeg blev lidt... at
man blev lidt, ikke uopdateret, men ja, man fgler sig lidt tabt. ‘Gud, der er sket meget
siden, man var her sidst-agtigt og kan ikke falge de andre... (Niels, 19 ar)

Nogle unge forteeller, at de i Igbet af deres opvaekst eller i svaere sygdomsperioder har skilt sig ud
og falt sig udenfor, fordi de ikke kan deltage i sociale aktiviteter pA samme made som deres venner
og klassekammerater. Enkelte beretter, at de har veeret udsat for mobning eller pa anden vis er
blevet udelukket fra et feellesskab. Generelt er de unge nervgse for, at de gar glip af vigtige sociale
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begivenheder eller haendelser, imens de er veek, og dermed kommer socialt bagud i forhold til ven-
nerne og klassekammeraterne.

Nogle unge har teette og naere venner, som kender dem og hjertesygdommen godt, og som de betror
sig til, og som de oplever er en stgtte for dem i hverdagen og under deres sygdomsforlgb. Saddanne
venner opleves som en ressource og en stgtte i hverdagen. Vennerne yder opbakning og trgst i
sveere situationer, passer pa og holder gje med dem og hjeelper med for eksempel at saette greenser
ved fysisk aktivitet eller socialt samveer:

Nogle gange beskytter de mig ogséa for de andre nede i byen; altsd, sa siger de: Nej,
hun skal have noget vand’, eller 'Det dér skal hun ikke drikke’, eller ‘det dér, det giver du
hende ikke’ eller sadan noget. Sa de er faktisk ogsa meget gode til at passe pa mig.
(Mette, 19 ar)

For de unge er gode venner nogle, de kan regne med i krisesituationer, og som behandler dem
normalt og ligeveerdigt i almindelige dagligdagssituationer. Nedenfor beskriver en pige med social
angst, hvordan det har haft stor betydning for hendes selvforstaelse og selvveerd, at hendes veninder
tog hensyn til hende:

Jeg havde nogle veninder fra efterskolen, hvor jeg havde fortalt dem, hvordan jeg havde
det. De tog hensyn til det. For eksempel satte de sig ikke hen til dét bord, hvor ALLE
sad. Vi tog det lidt mere stille og roligt. For eksempel gik vi ikke op og tog mad farst, for
sa ville alle andre veere deroppe. Jeg havde nogle, der var opmaerksomme pa det, uden
at de egentlig sagde det, sa jeg ikke blev problembarnet. De teenkte over det uden, at
det blev tydeligt. (Vibeke, 17 ar)

Den sociale anerkendelse, som bestar i at tage hensyn uden at udstille, synes at vaere centralt for
de unges sociale trivsel. Dét, at venner er villige til at mgdes pa den unge hjertesyges aktivitetsni-
veau - "Sadan at finde vores niveau for feelles samveer”, som én udtrykker det — er ligeledes centralt
i vedligeholdelsen af det gode venskab, men det kan til gengeeld kraeve tid og arbejde at finde et
feelles niveau, der passer til alle parter.

Men ligesom gode venskaber er vigtige for de unges deltagelsesmuligheder og tilhgrsforhold, kan
de ogsa i nogle tilfeelde veere belastende: Flere unge oplever for eksempel, at det til tider er udfor-
drende at have neaere venner, der keerer sig om dem, fordi det kan medfare skyldfalelse og darlig
samvittighed over at veere til besveer eller ggre andre bekymrede. Samtidig kan de opleve, at de
haemmes i deres udfoldelser, omklamres eller sygeliggares mere end ngdvendigt, nar deres venner
gerne vil passe pa dem. Fglgende uddrag viser disse aspekter af venners omsorg:

Og Hold op med at veere sa emsig.”’ Og ‘Ja, maske bliver jeg lidt forpustet, men det gar
nok’ og altsa worst case, jeg bliver darlig og skal ligge ned i noget tid, og sa far jeg det
godt igen, og séa er der ikke sket mere ved det! [...] Der var nemlig en kammerat, der
stod sédan lidt... Okay, hvad er det veerste, der kan ske? — 'Du dgr’ [sagde vennen]. Ja,
okay, vi skruer liiiige lidt ned for pessimismen, ikk’?! Man kan jo heller ikke ga og veere
bange for alting hele tiden. Hvad nu, hvis det veerste, der kunne ske, skete? Ja, okay,
men jeg kan jo ogsa blive kart over, altsd! Det er der jo lige sa stor risiko for, ikk’? Sa...
man har jo bare lyst til at veere normal, i hvert fald nar man er saddan helt ung, altsa, vil
man bare gerne gare det, éns venner gor... (Lisbeth, 26 ar)
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Fester, alkohol og sociale forventninger

Fester og alkohol er en helt central del af de unges sociale liv og ungdomskultur, som de unge gerne
vil deltage i. Omkring halvdelen af de unge i undersggelsen oplever, at de kan deltage i fester pa
lige fod med deres venner, bade hvad angar alkoholindtag, fysiske udfoldelser pa dansegulvet, sgvn-
mangel og teammermaend. For andre er det vanskeligere at deltage; de er ngdt til at holde pauser
undervejs og bliver hurtigt traette og ma derfor begreense deltagelse i sociale aktiviteter pa den ene
eller anden made, for eksempel ved at ga tidligere hjem eller kun deltage i privatfester. Ofte er fysisk
treethed en udfordring:

Nar man er i byen, sa er det jo frem og tilbage mellem alle mulige barer og sa det dér
med at danse og puuuh og alt muligt... Dér kan jeg godt maerke, at jeg er begreenset,
nér de andre vil ud og danse pé dansegulvet og vil hen til den nye bar og... jeg teenker,
kan vi ikke bare saette os ned?’ (Louise, 18 ar)

Nedsat hgrelse (som associeres med hjertesygdom) kan ogsa vaere problematisk, fordi hgretab led-
sages af fglsomhed over for larm og gar det vanskeligt at feerdes pa diskoteker og til koncerter.
Nogle unge har sveert ved at maerke deres graense for indtag af alkohol. Enkelte af de unge i under-
sggelsen kan forteelle om episoder, hvor de ikke har kunnet sige stop, har drukket for meget og
veeret alt for berusede, ikke har kunnet styre det, blandet alkohol med energidrikke og er blevet
darlige pa den ene eller anden made.

Derudover er der et stort forventningspres forbundet med deltagelse i det sociale liv, isser hvad angar
indtagelse af alkohol. Flere unge forteeller, at deres venner presser pa i forhold til at drikke alkohol,
og at det kan veere sveert at komme med en acceptabel forklaring, hvis man ikke drikker. Fglgende
interviewuddrag illustrerer karakteren af det sociale pres, som flere af de unge i undersggelsen op-
lever:

Det ender altid med, at jeg forteeller det, nar de sidder og drikker alkohol, fordi de bliver
ved med at sige, at jeg skal drikke. Og sa bliver jeg nadt til at forklare dem, at jeg kan
slet ikke lige s& meget som jer, s& dét kan | lige sa godt lade vaere med’ [...] Jeg har
0gsa haft rigtig mange diskussioner og skeenderier angdende at ga i byen. Fordi de [ven-
nerne] sparger jo bare deres mor eller far, og sa far de jo lov, og sé ringer de jo til mig,
0g sa siger jeg til dem, at 'nej, det kan jeg ikke’, og sa siger de: jamen, du har ikke
engang spurgt endnu’, sa siger jeg: ‘nej, men jeg ved godt, at... jeg ved svaret, og |
drikker, og jeg skal slet ikke med dem der”.

Interviewer: Hvad siger de sa til det?

Jamen s&; mange gange far jeg sadan lidt skeeld ud af dem. Min ene veninde siger:
‘Mette, du fylder 19 — tag dig nu lidt sammen!’ [...] Jeg har ogsa sagt til dem, at jeg godt
ved, hvor gammel jeg er, og jeg ved godt, at man starter, nr man er 16 ar eller den alder
der, men det er bare ikke... 'Da | var 16 ar og ude at ga i byen, sa var jeg 16 og la oppe
pa sygehuset, sa | bliver bare ngdt til ogsa lidt at teenke pa, at sddan fungerer det bare
ikke hjemme ved mig’. Selvom de siger, at Vi forstar det godt’ og sddan noget, sa er det
bare stadig sveert. Fordi de ringer jo stadig og sender sms’er og ’kom nu med’, og Vi er
nede i byen; du kommer bare’. S& dén er sveer. (Mette, 19 ar)

Ligesom Ole nedenfor oplever nogle, at deres venner voksede fra dem i lgbet af udskolingen i fol-
keskolen, hvor alkohol begyndte at spille en stgrre rolle for det sociale samveer:
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De [vennerne] begyndte at drikke og sadan noget, og det matte de godt, men det matte
jeq jo ikke for mine foraeldre. Og sé kunne jeg ikke rigtig vaere med der, sa det var sddan
lidt... s& var jeg outsideren pa en made, altsa sadan, jeg gik meget alene... (Ole, 19 ar)

De unge i denne undersggelse bestraeber sig — som andre unge — pa at fastholde og udvikle deres
venskaber ved at forsgge at deltage pa lige fod med deres kammerater i byture og fester.

Alkohol er en kilde til eengstelighed hos foreeldrene, der er usikre og bekymrede over, hvordan deres
barns krop reagerer pa alkoholen. En mor fortzeller her om sin angst, da hun ikke kunne fa fat pa sin
sgn efter en bytur:

[...] Han boede dér i Arhus, og vi bor i Nordjylland, og vi kunne ikke komme i kontakt
med ham! Dér bliver man virkelig bange, for s& teenker man: 'Sa! Mon ikke han har faet
hjertestop?’... og dér havde han sa ogsa vaeret helt bevidstlgs [det vil sige meget fuld]
altsa... (Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Der synes at veere en diskrepans mellem foraeldrenes bekymringer og forbud og de sundhedsfaglige
retningslinjer. De sundhedsprofessionelle understreger i interviewene, at de unges hjertesygdom
ikke som sadan er en hindring for at drikke alkohol pa stort set samme niveau som raske jaeevnald-
rende:

Foreeldrene seetter jo begreensninger for dem, og det er jo sa mageligt at kunne skyde
hjertet skylden for, at de ikke ma drikke for meget. Og nar vi sa siger, at det er der altsa
ikke hold i; jamen, det er jo godt; det er yes!’ [siger barnene] [...]. Og det vil de jo bare
sa gerne, og selvfglgelig vil de det, og det fylder meget for dem, jamen nar vi siger;
‘Jamen, du ma ga til fester ligesom dine kammerater. | forhold til dit hjerte sa saetter vi
ikke begreensninger. Det gor vi ikke. Du skal selvfglgelig veere fornuftig, men det skal
dine kammerater ogsa’, plejer vi at sige. [...]. Sa er det bedre, at vi har talt om det og
maske siger: Veer nu lidt fornuftig. Lad veere med at drikke dig helt i hegnet, sa du falder
og slar hovedet, nar du far blodfortyndende medicin; det er ikke fornuftigt, sa taenk dig
om, sa du ikke bliver s& fuld, at du tumler rundt.” (Sygeplejerske)

Fester og social eksklusion

En del unge oplever, at de ikke bliver inviteret med til sociale sammenkomster, seerligt fester, der
indebeerer alkoholindtagelse. De fleste fortolker selv denne form for social udelukkelse som udtryk
for, at deres venner er bange for, at de for eksempel falder om, hvis de overanstrenger sig fysisk i
festligt lag eller ikke kan tale at drikke alkohol:

Nogle gange, der kan jeg godt maerke, at nar folk inviterer mig til fester eller sddan noget,
sa tgr de ikke helt... at de er bange for, at jeg falder om eller sédan noget... og der bliver
jeg jo s& ogsd mindet om, at jeg har hjertefejl [...] Jeg falte, at jeg blev holdt udenfor
nogle gange, for nar de sa kom i skolen, jamen, sa snakkede de s& om den her fest, og
sa kunne jeg jo ikke vaere med pa snakken, og dér blev jeg holdt lidt udenfor, kan man
sige. (Inge, 21 ar)

Flere unge har matte overbevise deres kammerater og bekendte om, at de godt kan tale at drikke
alkohol. Andre har veeret sa fraveerende fra deres vennegruppe pa grund af treethed og lignende, at
vennerne helt er holdt op med at invitere dem. Endelig er der nogle unge, der oplever, at der ikke er
nogen specifik arsag til, at de ekskluderes — andet end hjertesygdommen i sig selv: "Jeg har altid
folt, det var fordi, de ikke kunne lide mig, fordi jeg bare skulle veere sadan her. Igen har jeg felt, at
jeg har veeret forkert, fordi, ja... jeg er fadt sédan her.” (Lene, 17 ar)

31



Ungdomslivet med en hjertesygdom
En litteraturgennemgang og kvalitativ undersggelse af de unges hverdag og mgdet med sundhedsveaesenet og uddannelsessystemet

De unge traekker sig ogsa selv fra socialt samvaer af forskellige arsager, og for nogle kan det ligefrem
veere befriende ikke at blive inviteret med til fester, for s& kan man "slappe af i stedet for at veere
vagen til kl. 05 om morgenen og vaere mega traet” (Inge, 21 ar). Begraenset deltagelse kan ogsa
betyde, at de unge efterhanden mister lysten til at deltage i sociale arrangementer, fordi de indser,
at de alligevel ikke kan falge "ordentligt med”:

Jeg har altid haft brug for meget s@vn, og sa har jeg mistet lysten til at feste og sa videre.
Jeg bliver hurtigt traet, og s tror jeg ogsa, at jeg lgbende naede dertil, hvor jeg ikke rigtig
gad fest. | starten var jeg ikke med, og s& mistede jeg bare interessen. Jeg ved ikke, om
jeg har mistet meget ved det, men jeg tror, at jeg er gaet glip af nogle ting [...] Det sociale
—nar alle er sammen til fester, har jeg veeret derhjemme. Til sidst var det min egen skyld,
for jeg mistede interessen. [...] Jeg tror bare ikke, jeg synes, det virkede sjovt. Jeg var
ikke med fra begyndelsen, og s& mistede jeg lysten. Det har maske vaeret en dum ting,
for jeg har maske mistet den sociale evne til at vaere sammen med andre. (Albert, 27 ar)

Det lader til, at de unge med alderen og erfaringen erkender, at de er ngdt til at prioritere imellem de
aktiviteter, de gerne vil deltage i, ud fra, hvad de finder vigtigst eller giver mest mening i forhold til
deres hverdag og @vrige aftaler. Det kan for eksempel veere kun at drikke sodavand, nar man er i
byen, eller kun at deltage i gymnasiets fredagsbar fra kl. 15-18 og ikke den efterfglgende fest til k.
03.

Flere foreeldre nikker genkendende til billedet af, at de unge treekker sig fra ungdomslivet og sociale
aktiviteter. Nogle bakker op og er lettede over, at deres sgn eller datter pA den made minimerer
deres alkoholindtag. Andre forseldre er bekymrede, fordi de mener, at det sociale ungdomsliv med
blandt andet fester er vigtigt i etableringen af sociale relationer og udviklingen som selvstaendig, ung
voksen. En mor forteeller hér, hvordan hun saledes tog sagen i egen hand, da hendes s@n begyndte
at isolere sig hjemme:

Jeg har faktisk kgbt en pose med alkohol og simpelthen slaebt ham med, for han skulle
med til de fester i starten, for han havde en tendens til at gerne ville sidde hjemme og
ghm... og sa har jeg hentet ham ved hans far og sagt, at han skulle med til de fester, og
sa haft en pose alkohol med og sagt: '’Kom nu i gang!’ Det var fordi, jeg teenkte dét der
sociale i det... (Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Feellesskab af ligesindede

| interviewene med de unge refererer de primeert til kammerater og feellesskaber, som er relateret til
deres skole-, uddannelses- og fritidsliv. Flere unge beskriver imidlertid ogsa, hvordan det er en let-
telse for dem at mgde andre unge med hjertesygdom — ofte igennem aktiviteter udbudt af Hjertefor-
eningen eller hospitaler:

Dét, der faktisk var fedest, det var at komme pa de der treeninger og opleve, at jeg ikke
var den eneste, der var kart med sa langsom gennemsnitsfart, som jeg gjorde, men ogsa
en stor... en stor selvsikkerhed i, at vi er mange, som har det samme problem [...] og det
har givet mig en eller anden... ikke ngdvendigvis selvsikkerhed, men en eller anden ro i
at vide, at jeg ikke er den eneste. Man star meget alene med det som teenager.
(Lisbeth, 26 ar)

Jeg var meget med pa baggrund af det sociale — man fik nogle venner dér. Og det var

nogle venner, der var som én selv. Det havde jeg aldrig rigtig haft gennem min skoletid.
Det var rart. At man fglte, at alle var ens. Vi var alle sammen unormale. (Albert, 27 ar)
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Stort set alle unge i undersggelsen har én eller flere taette venner, der ogsa har en hjertesygdom af
en art. De unge tilkendegiver, at samvaeret med andre unge med en hjertesygdom og deres feelles
erfaringer affader en oplevelse af tryghed og tilhgrsforhold. Her kan de drafte problemer relateret til
venskaber, alkohol, fysisk aktivitet, ensomhed og lignende, og hvordan de hver isaer tackler forskel-
lige udfordringer. Enkelte unge naevner, at det kan veere en slags trgst at se, at der er nogen, som
har det sveerere end dem selv, fordi deres egne vilkar og livssituation derved bliver sat i perspektiv.
Deltagelse i fysiske aktiviteter for unge med hjertesygdom bliver for nogle en succesoplevelse, fordi
aktiviteterne foregar pa et niveau, hvor de unge kan fglge med eller ligefrem er bedre end de andre.
Nogle unge tilkendegiver, at de savner et tilbud for ’hjerteunge’ i deres egen landsdel eller by, og
nogle efterspgrger ogsa ungegrupper, der mgdes oftere, for eksempel én gang om maneden.

Bade de unge, foreeldrene og sygeplejerskerne naevner, at Nordic Youth Camp, som er en nordisk
sommerlejr for 14-18-arige arrangeret af en hjertepatientforening i ét af fem nordiske lande, har
medfert en radikal forandring til det bedre for de unge deltageres selvforstaelse og selvveerd. En af
de unge forteeller, at oplevelsen har givet “en afklaring om, at jeg ikke er alene, og at der er andre,
der har det pa nogenlunde samme made, og det giver helt klart en god falelse indeni, at der er andre,
der ved, hvordan man har det” (Lene, 17 ar).

Ogsa foraeldre og sundhedsprofessionelle bekraefter den positive udvikling og det selvtillidsboost,
som mange unge oplever pa grund af det teette sammenhold pa lejrene.

Samveer med andre unge med hjertesygdom giver mulighed for at fgle sig normal. For flere unge er
det derfor vigtigt at mgdes om fzelles aktiviteter, sadan at det ikke kun er hjertesygdommen, der er i
fokus for samveeret:

Det er rigtigt vigtigt, at Hjerteforeningen bliver klar over, at unge mennesker maske ikke
altid har brug for at kunne sidde og snakke sammen. Dén del med at kombinere det for
at ggre alle tilfredse — den dér: Vi kan mgdes, snakke sammen, hvis der er spgrgsmal,
eventuelt nogle sygeplejersker, sadan sygepersonale ind over, sa man kan snakke om
de bekymringer, der er ved at vaere ung og sa ung med hjertefejl, men ogsa samtidig
lave nogle aktiviteter; noget sport eller noget, bare nogle aktiviteter. Tage ud i en lejr-
hytte, spejderhytte et eller andet sted. Det synes jeg er virkelig vigtigt, at man far et eller
andet i den stil op at kare, og hvis det allerede eksisterer, sa skal det udbredes, for jeg
har ikke hgrt det om det! (Ulrik, 20 ar)

Nogle unge mener altsa, at aktiviteterne ikke ma veere et forum, hvor man "bare snakker om, hvor
ondt man har af sig selv”. Forestillinger om, at feelles aktiviteter for unge med hjertesygdom er fora,
hvor man kun snakker om sygdom, kan nemlig afholde nogle unge fra at deltage. En sygeplejerske
forklarer:

Det har de faktisk sjeeldent lyst til. Igen, de vil ikke skille sig ud fra flokken, og det dér
med at dyrke deres sygdom, det har de ikke lyst til [...] Det kan jo vaere fint for dem at
vide, at der er andre, der har en medfgdt hjertesygdom, [...] men det der med at mgdes;
det er sjeeldent, at de har lyst til det. De vil hellere veere sammen med deres kammerater,
sammen med de jeevnaldrende i skolen [...] alt det andet dér, det siger dem ikke noget.
(Sygeplejerske)

Denne sygeplejerske vurderer, at det oftest er, nar de unge bliver lidt seldre, at de finder interesse i
at mgdes med andre i samme situation.
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Keerester og seksualitet

Flertallet af de unge har pa tidspunktet for interviewene ingen keereste, og en stor del af dem har
heller aldrig veeret i et keeresteforhold, selvom flere er i tyverne. Det er et aspekt af deres ungdomsliv,
som mange har sveert ved at komme overens med, og som forbindes med deres hjertesygdom.
Louise pa 18 ar er for eksempel overbevist om, at de fyre, hun er interesseret i, afviser hende pa
den baggrund:

Skreemmer det dem veek, at jeg har sa meget i bagagen; er det for meget? Nu har jeg
heller ikke nogen keereste [griner lidt]. Ja, jeg har aldrig haft én, man kan godt teenke
Hvad er der galt med mig? Nah ja, jeg har en hjertesygdom; er det derfor? Jeg har jo de
her ar eller... ikke er som de andre piger. Det kan vaere rigtigt, rigtigt sveert at teenke pa.
(Louise, 18 ar)

Fraveeret af seksuelle erfaringer kan veere med til at skille de unge yderligere ud fra deres jeevnald-
rende, fordi det er atypisk i denne aldersgruppe. Flere forteeller for eksempel, at seksualitet og par-
forhold er udbredte samtaleemner blandt deres venner, og nogle unge fgler sig udenfor eller bliver
sat i centrum for jeevnaldrendes forhgr. Mettes nye klassekammerater var for eksempel meget for-
undret over, at hun aldrig havde haft en kaereste: " Sa fik de et chok, og sa sagde de: 'Hvad? Det kan
da ikke passe! 18 ar gammel og ikke engang haft en kaereste!’, og sa matte jeg jo forklare dem, hvad

mit liv har gaet ud pd” (Mette, 19 ar). Sygeperioder og fraveer fra det sociale liv affader som tidligere
vist fglelser af at veere bagud i forhold til sine kammerater. Det gaelder ogsa etablering af parforhold:

Jeg faler, jeg méaske er lidt tilbage i starten af 20’erne. Jeg faler lidt, at jeg er et par ar
bagud — de andre er lidt leengere i livet. Mange af mine venner har kaerester, og nogle
har barn. En enkelt er blevet gift. Nogle er virkelig kommet langt — dér er jeg lidt bagefter.
(Albert, 27 ar)

Der er ingen tvivl om, at hjertesygdommen spiller en central rolle i de unges forestillinger og dramme
om fremtiden og familieliv. Ogsa her synes kan at spille en rolle. Det er saledes isaer de unge kvinder,
der er bekymrede for, hvilken betydning deres hjertesygdom far, nar de skal made en partner og
senere stifte familie. Med hjertesygdommen som grundvilkar i hverdagen ma en fremtidig partner
nagdvendigvis acceptere besag pa sygehuset, eventuelle operationer og genoptraening samt fysiske
begraensninger, der vil preege forholdet i starre eller mindre udstraekning. De unge kvinder er be-
kymrede for, at en fremtidig partner vil opleve disse vilkar som belastende. Flertallet tror dog pa, at
det nok skal lykkes at finde en partner.

De sundhedsprofessionelle p& sygehusene nikker genkendende til de unges udfordringer med at
etablere keeresterelationer og relaterer disse til de unges kropsbillede og selvveerd. De forteeller
ogsa, at det kan vaere vanskeligt at fa de unge mennesker i tale vedragrende netop disse emner.

De unges seksuelle relationer og erfaringer er, som neevnt, ikke et emne, de taler meget om i inter-
viewene. De, der har seksuelle erfaringer, forteeller, at det var pinligt at blotte deres ar for seksuelle
partnere, og at det ofte gav anledning til akavede situationer, hvor begge parter blev hevet ud af
stemningen og nu’et: ”[...] s var det bare sadan lidt, 'Ej, hvad er der sket?’-agtigt; ikke seerligt ro-
mantisk! S& blev man gjort opmaerksom pa det” (Sofie, 29 ar). For andre unge er arrene ikke noget
seerligt, men blot tegn, der kan glemmes eller hurtigt naevnes i forbifarten: "Sa har det jo bare veeret
sadan, 'Hov, jeg har lige nogle ar’ [...] Det har altid vaeret sddan, at man lige skulle... 'By the way,
jeg har lige det her [ar]” (Ulrik, 20 ar). Ingen af de unge udtrykker bekymring for ikke at veere fysisk
i stand til at gennemfare samleje.
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Graviditet

I modseetning til seksualitet er graviditet og bgrn et emne, der optager de unge, dog primaert kvin-
derne i undersggelsen. Starstedelen af dem har enten faet at vide, at de aldrig ma blive gravide; at
de pa nuveerende tidspunkt ikke ma blive gravide, men at det kan aendre sig afhaengigt af hjertesyg-
dommes udvikling; eller at de gerne ma blive gravide, men skal vaere indlagt under hele forlgbet,
monitoreres meget teet og forlgses ved kejsersnit. Kun to af de unge kvinders leeger forventer, at de
kan gennemga en graviditet som alle andre.

For flere af de unge kvinder kan det altsa veere sundhedsskadeligt eller direkte fatalt for dem at blive
gravide, hvilket giver anledning til mangeartede bekymringer. Mette pa 19 ar bruger for eksempel
meget energi pa at overveje og undersgge, hvordan hun skal handtere det, hvis hun ved et uheld
bliver gravid, mens Lene pa 17 ar i en forholdsvis ung alder har besluttet, at hun slet ikke vil have
barn: ’[...] skal jeg virkelig igennem alt det med medicin og operationer, sé nej [...] [holder pause];
jeg skal ikke have bgrn. Hvis der alligevel er en risiko for, at jeg skal kradse af, sa nej”. Den samme
usikkerhed fremhaever Trine:

[leegen] siger, at vi skal vente nogle ar. Ligesom for at se, hvordan situationen er med
mig dér, og nogle veelger ogsa at fuldfare en graviditet, altsd med sygdommen, hvilket
har resulteret i, at nogle er dade, altsa efter fadslen. De farste to uger efter en fadsel
skulle &benbart veere vildt hardt for kroppen. Noget med minutvolumen i hjertet og sadan
noget [...] hvor man lidt er en tikkende bombe. Og sé har de ogsa haft nogle tilfaelde med
kvinder, der faktisk er dade flere ar efter [...] Sa det er jo virkeligt store overvejelser!
(Trine, 23 ar)

Problemstillingerne vedragrende graviditet forsteerker ogsa de unge kvinders bekymringer om at blive
afvist af fremtidige partnere. Charlotte pa 24 ar opsggte for eksempel som 19-arig laegen for at fa
svar pa, om hun matte fa barn eller ej, skant det ikke havde veeret pa tale i hendes forhold endnu.
For hende var det vigtigt at informere kaeresten, sa han kunne vurdere, om han ville fortseette for-
holdet: "Han skulle have en chance for at vaelge mig fra, hvis [...] jeg ikke métte fa barn”. Charlotte
matte gerne blive gravid, men efter tre ars forsag uden succes startede hun og keeresten fertilitets-
behandling, som ogsa skal tilpasses hjertesygdommen, for eksempel i forhold til hormonbehandling.

Der er ogsa andre forhold, sdsom fremtidige operationer og varigheden pa pacemakerens batteri,
der skal koordineres og tages hensyn til i forbindelse med graviditetsplaner. Der er sadledes meget
planleegning forbundet hermed, hvilket betyder, at de unge kvinder er ngdt til at tillade leege- og
sygeplejefaglig indblanding i et ellers privat anliggende. Leegerne begynder ofte at snakke om p-
piller, preevention og graviditet i en meget tidlig alder, hvilket for nogle unge opfattedes som akavet
og greenseoverskridende, fordi de endnu ikke var kensmodne. Samtidig fik de at vide, at sa snart de
overhovedet begyndte at overveje bgrn, skulle de til en samtale og uddybende undersggelser af
hjertets tilstand. De fleste betragtede dette som en ngdvendighed, men ogsa som en form for indgreb
i deres fglelses- og privatliv:

Der var bare rigtigt mange ting, hvor man pludselig opdagede, 'Hov, det skal jeg maske
0gsa til at snakke med en laeege om’, selvom man star sddan lidt ‘Det er min personlige
beslutning om og hvornar og hvorfor og hvordan’ [...] og der er ikke en lsege med i den
beslutning. Det er der sa alligevel — ikke nadvendigvis i soveveerelset, men dereren[...]
tredjepart, der skal ind over den her beslutning, og om den ogsa er en god idé i stedet
for, at det kun er mig og min partner, som tager den beslutning sammen, om at vi gerne
vil veere forzeldre. (Sofie, 29 ar)
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Citatet illustrerer, at det pA mange mader kan fales uvelkomment og utidigt at skulle involvere andre
i private, intime beslutningsprocesser. For Sofie pa 29 ar var det med til at tilfare hele forlabet en
snert af klinisk, minutigs tilrettelaeggelse, der ikke efterlod meget plads til impulsivitet eller romantik.

Foreeldre og familie

De unges hjertesygdom pavirker ogsa deres naermeste familie og pargrende. Foraeldrene beretter
alle om en meget turbulent og falelsesladet tid i forlaengelse af deres bgrns diagnose, der beskrives
som en seerlig kaotisk begivenhed, der skabte stor usikkerhed i forhold til fremtiden. | den forstand
kan diagnosen forstas som et biografisk brud, idet foreeldrenes forventninger om deres og familiens
livsforlgb afbrydes og skifter retning, og fordi de rammes af grundlaeggende forstyrrelser i deres
selvopfattelse, hverdag og relationer til andre.

At f& et barn med hjertesygdom har store eksistentielle, psykiske, gkonomiske og sociale omkost-
ninger for foreeldrene. En mor valgte at blive hjiemmeg&ende, fordi datteren skulle have sonde hver
tredje time, og det ville belaste hendes hjerte hver gang, hun skulle igennem en febersygdom eller
"ud i regn og blaest” i en institution. En anden mor kunne ikke fa deekket tabt arbejdsfortjeneste i
forbindelse med sgnnens indleeggelser, og hendes gnske om at ga pa nedsat tid blev afvist, hvoref-
ter hun sygemeldte sig og efterfalgende blev fyret. P4 den anden side af sgnnens operation kulmi-
nerede den voldsomme spidsbelastning:

Dér kollapsede det hele efterfglgende for mig, som jeg aldrig havde teenkt, at jeg nogen-
sinde skulle [opleve]. Dér blev jeg sindssygt bange for at dg fra mine barn! [...] s& det
kollapsede fuldsteendigt, fordi man bare har keempet og keempet og keempet!
(Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Som det fremgar af dette citat, pavirkes foreeldrene ikke kun i umiddelbar forleengelse af diagnosen,
men er derimod under belastning igennem hele livet i takt med, at nye problematikker og situationer
opstar i deres barns sygdomsforlab.

Foreeldrenes stgtte

Alle unge i undersggelsen tilkendegiver, at deres forzeldre pa en lang reekke omrader har veeret en
stor stgtte igennem deres sygdomsforlgb. Foreeldrene har forsggt at motivere og stgtte deres bgrn
i at finde kroppens naturlige greenser og give dem troen pa, at de fortsat kan dyrke sport og anden
fysisk aktivitet. Ofte er det foreeldrene, der insisterer pa, at de unge ikke giver op eller giver efter for
modlgshed i kalvandet pa deres forandrede situation:

Det er iseer min mor; hun pressede virkelig pa og sagde: 'Du skal! Du har gaet til gym-
nastik hele dit liv, s& det gar du ogsa den her seeson’— Nej, det kan jeg ikke!”— "Jo, det
kan du godt. Maske skal du bare vaelge et andet hold end dét, du havde teenkt dig’. Godt
nok, du skal ikke ga pa eliteopvisningsholdet, du skal maske bare ga pa opvisningshol-
det. Altsa, sadan skrue lige sa stille og roligt ned i gear og finde noget, og sa kan man
altid bygge op igen. (Lisbeth, 26 ar)

Foreeldrene ser det som deres ansvar at sgrge for, at deres barn far "sa normalt et liv som muligt”
ved for eksempel at give dem lov til at deltage i aktiviteter og undga at bremse dem, sa de ikke "fik
nok ud af livet” (Fokusgruppeinterview, foreeldre). Et argument i den forbindelse er, at det geelder
om at nyde tiden sammen og leve livet, fordi der er en vis risiko for, at barnet dar tidligere end
gennemsnittet; et andet er, at det ikke er rimeligt at begraense barnet negativt ved at pakke det ind i
vat. En far beskriver det sdledes:
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Man skal passe pa med at beskytte dem alt for meget. De skal jo ogsa have lov til at leve
livet. Fordi hvis man som foraelder siger, ‘Jamen, det gar nok ikke, det her, og det gar
ikke’, og er bekymret hele tiden og viser dit barn, at du er bekymret; jamen, sa bliver
barnet sgu ogsa bekymret! Men prgve at hjeelpe dem lidt pa vej og lade dem prgve nogle
ting. Selvfglgelig kan der veere nogle ting, man veelger fra, og sa kan det vaere, man skal
sige: 'Ved du hvad, dét der, dét...” — altsa et eller andet kampsport [...] jamen, s& ma
man jo finde en anden lgsning og pr@ve nogle andre ting, som de kan.
(Fokusgruppeinterview, forseldre)

De unge veerdseetter, at foreeldrene ikke sygeligger dem, saetter urimelige greenser og behandler
dem som en "normal 17-arig”, som det for eksempel formuleres. De unge oplever ogs4, at forzel-
drene er en mental stgtte, bade hvad angar opmuntring, tragst og anerkendelse af barnets frustratio-
ner, fortvivlelse og fysiske symptomer, samt at blive taget serigst og mgdt med lydhgrhed. Det er
ogsa foreeldrene, der beroliger, nar de unge er eengstelige og bekymrede for fremtidige operationer,
forveerringer af hjertesygdommen eller har tanker om at dg under en operation eller af hjertestop.
Foreeldrene forsvarer ligeledes den unge i de tilfeelde, hvor andre har sveert ved at forsta og aner-
kende den unges fysiske eller kognitive begraensninger — det kan for eksempel veere over for leerere,
uddannelsesvejledere og venner.

Flere unge giver udtryk for, at deres mor spiller en mere aktiv rolle i at yde omsorg og praktisk hjeelp
end deres far. Det er imidlertid uklart, hvad denne forskel skyldes. Det kan eventuelt heenge sammen
med, at mgdrene har eller tager mere tid til at involvere sig i bagrnenes forlgb, eller som en af de
unge kvinder naevner, at hun bliver mere blufaerdig over for sin far i puberteten og derfor ikke tager
ham med til kontroller i lige s& hgj grad som tidligere.

Endelig yder foraeldrene praktisk stgtte til deres bgrn i hverdagen pa trods af, at flere af dem er oppe
i 20’erne. Foreeldrene tager blandt andet med til konsultationer og hjeelper med alt fra at hente/bringe
den unge og holde styr pa dennes medicin til at have kontakt til kommunen, uddannelsesinstitution
og studievejledere. En mor i fokusgruppen papeger, at foraeldre til bgrn og unge med hjertesygdom
patager sig stort set alle nagdvendige roller, herunder sagsbehandler, projektleder, forlgbskoordina-
tor, psykolog og sundhedshjeelper, hvilket bekreeftes i de unges egne udtalelser. Som vi senere viser
i del 2 af den kvalitative undersggelse, er foreeldrene en stor stgtte i forbindelse med kontrolbesgg
pa sygehusene.

Bekymringer og hensyn

Samtlige unge er klar over, at pararende bekymrer sig over den unges hjertesygdom og dens kon-
sekvenser heraf. Vibeke pa 17 ar maerker foreeldrenes bekymring saledes: "Nogle gange kommer
de hen og krammer mig og siger: Det skal nok ga det hele. Ud af ingenting, som om de breaender
inde med det, for de kommer ud med det” (Vibeke, 17 ar). For Laura pa 18 ar forholder det sig
anderledes. Hun forklarer, at hendes mor "bare altid har haft et stgrre behov for sddan at snakke om
det [hjertesygdommen]” (Laura, 18 ar). Hvis der er et eller andet galt, oplever Laura, at hendes mor
er for hurtigt til at teenke, at det omhandler hjertesygdommen:

Hun har altid haft en tendens til, at hvis jeg kom til at sige noget: "ej jeg falte mig treet eller jeg faler
mig forpustet”, sa har hun lynhurtigt koblet det til, at s& ma der veere noget galt. (Laura, 18 ar)
De unge udtrykker dog ogsa forstaelse for foraeldrenes bekymringer:

Det ma virkelig veere forfeerdeligt. Jeg ville veere knust, hvis min mor eller far fik sddan

noget konstateret, altsa, det ville jeg virkelig, sa det ma da, altsa ogsa veere virkelig for-
feerdeligt for dem. (Trine, 23 ar)
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Foreeldrenes sorg og bekymring kan afstedkomme skyldfglelse hos de unge over, at hjertesygdom-
men ikke blot influerer pa de unges eget liv, men ogsa pa familiens. De unge er altsd meget op-
maerksomme pa, hvordan deres hjertesygdom og sygdomsforlgb pavirker deres pargrende, og kan
opleve, at deres hjertesygdom bekymrer deres foreeldre mere end dem selv. Foraeldrenes bekymring
kan afholde nogle unge fra at forteelle om symptomer, som de ved eller tror er relateret til deres
hjertesygdom, eller fa dem til at fortie egne bekymringer, sadan at foraeldrene ikke bekymrer sig
yderligere. Omvendt forsgger foraeldre ogsa at skeerme deres bgrn for unadige bekymringer eller
undga at padutte bekymring. Denne gensidige beskyttelse genkender sundhedspersonalet:

Det er jo sadan, at de unge tit beskytter foreeldrene mod tanker, de har, og det samme
geelder foraeldrene [...]. Sa derfor vil vi gerne have [de unge] pa tomandshand; altsa det
er jo ogsa tit, at de siger for eksempel: ‘Jeg har teenkt pa, om jeg bliver lige s& gammel
som andre?’, 'Er det noget, du har snakket med nogen om?’, ‘Nej det er det faktisk ikke’,
’Er det noget, du har snakket med mor og far om?’, ‘Nej det er det ikke’. (Sygeplejerske)

Sundhedspersonalet far saledes indsigt i bekymringer, som de unge ikke indvier deres forzeldre i,
og kan for eksempel opfordre de unge til at tale med deres foreeldre, hvis det er bekymringer, de
unge ikke selv bgr slas med.

Flere unge oplever dog, at deres hjertesygdom og sygdomsforlgb ikke kun pavirker deres foraeldre
men ogsa deres sgskende. Trine pa 23 ar har en storebror, som hun beskriver som en "sadan hard
fyr og viser ikke meget fglelser”, men som altid har veeret en stgtte for hende. Ulrik pa 20 ar fortzeller,
at hans lillesgster er meget pavirket af hans hjertesygdom og seerligt pavirkelig, nar Ulrik skal til
kontrol. Han forklarer, at sgsteren har et stort behov for straks at fa besked efter endt kontrolbesgag,
og at han har forsggt at tilgodese sgsterens behov for indsigt ved at invitere hende med til et kon-
trolbesag.

Foreeldrenes behov for stagtte
Under fokusgruppeinterviewet tilkendegiver flere foreeldre, at der generelt mangler stgtte og vejled-
ning til dem som forzeldre af et barn med en hjertesygdom:

[Hjerteforeningen] mangler altsa hele den gruppe af foreeldre. Fordi et barn er blevet 18
ar, er det jo ikke blevet raskt. Der er stadig samme bekymringer, og man har brug for et
netveerk. (Nicolajs mor, under interview med Nicolaj)

Flere foraeldre papeger behovet for erfaringsudveksling ved at magdes med andre foreeldre, ogsa
efter at deres barn er fyldt 18 ar. Flere foraeldre fortaeller, at de havde gavn af at deltage i familie-
klubberne, da bgrnene var yngre. En mor siger:

Det er ogsa derfor, man godt kan lide at snakke med andre foraeldre i samme situation,
for det er jo ikke, fordi éns venner ikke kan forsta det, men medmindre man har pravet
det, sa ved man faktisk ikke, hvad det er [...] man kan jo ikke forlange, at de kan seette
sig ind i det... den belastning, det ogsa kan veere og har veeret... (Fokusgruppeinterview,
foreeldre)

Ud over et behov for at mgdes med andre foreeldre fremheever foreeldrene, at de savner en stgrre
samfundsbevagenhed i Danmark omkring bgrn med en hjertesygdom. De oplever, at medier og
politikere primaert fokuserer pa kraeftsygdomme, og at dette er medvirkende til en manglende forsta-
else i kontakten med kommune, uddannelses- og andre institutioner. Foreeldrene peger i samme
forbindelse pa betydningen af at veere en ressourcesteerk foreelder:
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[...] Det lidt uhyggelige er, at hvis vi foreeldre ikke er sadan som rundt omkring bordet
her, ressourcesteerke foreeldre, der simpelthen har sagt, ‘okay det her, det skal sgu ikke
adeleegge vores familie’, s man skal eddermame, man skal veere hardcore.
(Fokusgruppeinterview, foraeldre)

De unges lgsrivelse fra foreeldrene

Overgangen fra barndom til ungdomsliv og derefter til voksenliv handler ogsa om, at de unge skal
lgsrive sig fra deres foreeldre samtidig med, at foreeldrene skal give mere og mere slip pa deres bgrn.
For begge parter er det en vanskelig proces. Siden bagrnene var sma, har foreeldrene tilpasset deres
liv efter deres hjertesyge bgrn og brugt mange personlige og gkonomiske ressourcer pa at drage
omsorg for dem. Under fokusgruppeinterviewet med foreeldrene kommenterer en mor en anden
mors beslutning om at blive hjemmegaende saledes:

Nu ved jeg jo godt, du er hiemmegéaende, men der bliver jo ogsa et tidspunkt, hvor hun
[datteren] lige om lidt bliver 18, har du s& ogsé overvejet hvad du vil med dit liv? [...] man
lever sa meget for sine barn, og lige pludselig er de her jo ikke mere. Og det geelder jo
lige meget, om de er syge eller raske. S& skal man jo kunne have ét eller andet, for jeg
teenker ogsa, at jeg kunne da godt taenke mig at ga hiemme med mine bagrnebgrn, men
jeg teenker da ogsa, ‘Argh det bliver sgu nok ogsa lidt for kedeligt’ som 52-arig. Sa kan
jeg godt lide at fa noget respons ikke? Og at man kan noget andet.
(Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Dette uddrag peger pa, at mange foreeldre har veeret sa involveret i deres bgrns hjertesygdom, at
det er vanskeligt for dem at forestille sig et liv uden. Tanker om, at den unge skal flytte hjemmefra,
er et emne, der fylder en del hos iseer foraeldrene men ogsa hos de unge selv. Nogle unge bor
hjemme indtil en forholdsvis hgj alder — for eksempel 25-26 ar, og arsagen hertil synes primeert at
veere fysiske udfordringer samt det teette band mellem forzeldre og barn. Det lader umiddelbart til, at
denne adskillelsesproces generelt er sveerest for foraeldrene. En mor forteeller ligeledes, at hun fin-
der en vis tryghed i fortsat at vaske tgj for sin sgn pa 27 ar, for sa "ser jeg ham bare engang imellem”.
Foraeldrene tilkendegiver, at de er nervgse for, hvordan deres bgrn skal klare sig selv, og for at der
kan ske dem noget, mens de er alene. De fleste foreeldre foretraekker derfor, at deres barn bliver
boende i samme by som dem, fordi der sdledes er starre sandsynlighed for at ses ofte. Foraeldrene
er selv bevidste om, at de har sveert ved at give slip pa deres barn:

Jeg er jo glad for, at det tog sa lang tid for os at finde noget at bo i [til sgnnen] [...] Og s&
var det jo meget betryggende — selvom jeg ikke sadan synes, jeg skal give slip — sa bor
vi, s& det tager mig 10 minutter at ga ned til ham, hvis det var. Sa pa den made var det
egentlig... kunne jeg maerke, at han havde behov for lidt tryghed og sa alligevel veere sig
selv. Men jeg var glad for, at der gik to ar, for jeg var sadan farst rigtigt tryg ved at give
helt slip, men blev selvfalgelig nadt til det; vi har jo ledt i et ar for at finde noget, han
havde rad til [...] Jeg synes, det var dejligt — HVIS der skulle veere et eller andet — at sa
var jeq teet pa; at jeg ikke skulle kare... (Fokusgruppeinterview, foreeldre)

Ogsa flere af de unge gnsker at bo teet pa deres foraeldre. De forteeller, at det kan skabe en falelse
af sikkerhed, at deres forzeldre er lige i neerheden til at hjeelpe og passe pa dem, safremt det bliver
ngdvendigt. De fleste unge ringer tit til deres foreeldre og besgger dem jaevnligt, ofte med overnat-
ning. Nogle foraeldre efterspgrger at have suppleanter i naerheden af deres barn, som kan erstatte
deres egen tilstedeveerelse. Ulriks foreeldre bad ham saledes s@rge for, at hans nye naboer pa kol-
legiet kendte til hans hjertesygdom, fordi "dét, at der er nogen, der ved det herude, ville veere rart for
dem” (Ulrik, 20 ar).
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Viden om og formidling af hjertesygdommen

”Jeg fejler bare noget med hjertet”

Det er selektivt og situationsbestemt, om de unge forteeller andre om deres hjertesygdom, og hvem
de i sa fald veelger at delagtiggare. Nedenstaende citat tematiserer et generelt dilemma: P& den ene
side gnsker de unge ikke, at andres kendskab til deres hjertesygdom medfgrer seerbehandling; pa
den anden side kan de se ngdvendigheden i, at deres omgivelser i bestemte situationer har behov
for denne viden for at kunne tage de ngdvendige hensyn og passe pa dem.

Jeg har det lidt darligt med det, fordi jeg er lidt, altid lidt bange for at blive behandlet
anderledes, hvilket jeg har det rigtig darligt med, fordi jeg ikke faler, jeg er anderledes
end alle mulige andre, men, men jeg er ogsa blevet bevidst om, at det er noget, jeg er
nadt til, fordi det kan... der kan ske noget, hvis jeg kommer til, hvis jeg kommer for langt
ud. (Ulrik, 20 ar)

Nogle unge forteeller farst om hjertesygdommen, nar de har etableret relationer til venner eller ar-
bejdsplads, primeert for ikke at skabe ungdige bekymringer. En af de unge har for eksempel veeret
tilbageholdende med at forteelle om sin hjertesygdom til sit praktiksted for at undga, "at sa bekymrer
de sig for meget om mig: ‘ah nej, kan hun nu tage den her borger op, og kan hun nu det?”” (Inge, 21
ar).

Selvom flere unge undlader at informere om deres hjertesygdom, er der ogsa dem, der foretreekker,
at andre sparger til deres tilstand. En bemzerker, at det er "forkert at gemme noget, man har” (Ole,
19 ar), fordi det kun er igennem formidling, at andre kan laere om hans hjertesygdom. Niels oplever,
at omgivelserne ofte er misinformerede:

[...] jeg har ogsa madt mange, der har taget fejl af det... altsa, barn med hjertefejl; ja-
men, det er bare sadan nogle tykke bgrn’, hvor det er sadan 'nej!’ Det ved jeg ikke om
er Hjerteforeningens promovering [griner lidt ironisk], eller om det bare er folk, der er for
dumme til at fatte det. (Niels, 19 ar)

Dilemmaer i forhold til at fortaelle eller ikke forteelle om hjertesygdommen beror formodentligt ogsa
pa, at de unge kan have sveert ved at forklare, hvad de fejler. En sygeplejerske forteeller:

[...] der er nogle, som ikke vil snakke med deres kammerater om, hvad de fejler, og nar
man sa gar dem lidt pa klingen; jamen ’er det fordi, du ikke kan forklare, hvad det er du
fejler?’ — jamen, det er det maske nok; altsa, sa er det nemmere, at det er helt privat, og
sa gar man bare med det selv, uden at andre ved det [...] Det er flovt at sige: jJamen jeg
ved faktisk ikke helt, hvad det er, jeg fejler; jeg fejler bare noget med hjertet.’
(Sygeplejerske)

Interviewene med de unge viser ligeledes, at mange af dem har sveert ved at forklare karakteren af
deres hjertesygdom:

Jeg er rigtig, rigtig darlig til at huske pé ting [...] Sadan som jeg har forstaet det, hedder
min hjertesygdom AVC, og jeg er opereret i skillevaeggene; sadan som jeg har forstaet
det. Jeg er ikke helt inde i det, men jeg har kendt til det hele mit liv... (Lene, 17 ar)

Det har jo en masse latinske navne, ikke?! Og dem kan jeg ikke huske. [...] Jeg har aldrig
rigtigt; jo, jeg har sat mig ind i, hvad det er; altsa hvad det betyder, at jeg har... det er, at
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jeg kun har to hjerteklapper [...] og sa har jeg ogsé noget hul i skilleveeggen. (Ulrik, 20
ar)

Besveeret med at forklare deres situation og de unges tavshed herom medvirker til, at omgivelserne
har sveert ved at forsta betydningen af hjertesygdommen, samt hvad de skal veere saerligt opmaerk-
somme pa. | visse tilfaelde kan manglende viden i omgangskredsen vaere med til at forsteerke den
unges egen usikkerhed. En ung kvinde forteaeller for eksempel, at hendes venner bliver forskreekkede
og meget bekymrede pa hendes vegne, hvis hun for eksempel har muskelsmerter omkring hjertet,
og selvom hun er klar over, at smerterne ikke er alvorlige, fgrer vennernes bekymringer alligevel til,
at hun tvivler pa sin egen dgmmekratft.

Formidling af hjertesygdommen vanskeliggares yderligere af dens egenart og kompleksitet, som er
en kombination af selve hjertesygdommen og behandlingen herfor. Hvis lasegerne for eksempel laver
om pa det oprindelige kredslgb, er det vanskeligt selv at opsage viden: "det er lidt et puslespil af
mange forskellige ting, sé jeg ville ikke kunne finde sédan en handbog med 'Sé&dan her er det for
dig” (Sofie, 29 ar). Kognitive udfordringer ggr det ogsa vanskeligt at forsta og genkalde sig beskri-
velsen af hjertesygdommen. Sundhedspersonalet tilkendegiver for eksempel, at de ofte ma gentage
diagnosen og forklare behandlingsforlgbet pa ny. Sommetider er der tale om sa specialiserede be-
handlinger, at sygeplejersken ma bede laeagen om at komme til undsaetning.

Nogle unge gar brug af forskellige hjeelpemidler for at kunne forklare deres hjertesygdom. Ole pa 19
ar og Inge pa 21 ar har begge et Hjertepas, hvor deres hjertesygdom star beskrevet. Mette pa 19 ar
har billeder pa sin mobiltelefon med tekst, som beskriver, hvad hun fejler.

Med alderen og aendringer i livsbehov og perspektiv far flere unge et gget behov for at kende til
deres hjertesygdom. De forteeller, at de nu i teenagearene og tidlige voksenar har flere spagrgsmal,
som de gnsker svar p4, isser om betydningen af deres hjertesygdom i konkrete situationer, for ek-
sempel hvorvidt de ma drikke alkohol. Desuden kan svar pa deres spgrgsmal forberede dem mentalt
pa fremtidige operationer, hvad der skal ske under operationen, og hvad den har af betydning for
hverdagen efterfglgende. @nsket om mere viden beror ogsa pa et behov for at fa bedre kendskab til
sin krop, potentielle symptomer pa forvaerring af hjertesygdommen samt kroppens begraensninger.

Indgangsvinkler til viden om hjertesygdom

Selvom hjertesygdommen er sveer at forklare, opsgger de unge kun viden, nar de oplever behov
herfor. Lene pa 17 ar beretter for eksempel, at hun ved "det grundlaeggende; altsa, at jeg er blevet
opereret i mine skillevaegge, og jeg har en forsnaevring pa min hjerteklap”, og forteeller i gvrigt, at
hvis hun vil vide mere, "kan jeg jo altid sparge min mor”. Hun peger her pa en generel tendens hos
de unge, nemlig at de ofte sa@ger viden hos deres foreeldre, som har veeret teette pa behandlingsfor-
lzbet og derved har et indgaende kendskab til deres barns hjertesygdom:

[...] hvis jeg sparger nogen, sé& snakker jeg med mor om det, for hun altid har veeret dén,
der har vaeret teettest pa mig omkring det. Det er ogsa hende, der har veeret indlagt med
mig hver gang, der har veeret én eller anden ting, eller er taget med ud til laegen. Eller
hvis jeg far det darligt og sé skal ned til en ekstra kontrol, er det altid mor, der tager med
for at have de der ekstra grer, og mor hun kan altid svare mig, hvis det er, jeg spgrger
efter noget. (Charlotte, 24 ar)

De unge beskriver ogsa hjerteafdelingen som et sted, hvor de ops@ger information. Det er dog sjeel-
dent, at de bruger denne mulighed ud over ved de faste kontrolbesgg. Nogle unge har desuden
forsggt at benytte Google som en kilde til viden, men oplever, at dette kan resultere i forvirring og
gget frygt:
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Jeg har bevidst, egentligt, valgt [internetsggninger] fra, fordi arytmi er sa bred en gruppe,
sadan sa hjertet kan bade sla for hurtigt og for langsomt, og der er forskellige behand-
lingsformer for begge dele [...] gar mig egentlig bare mere bange, sadan at lade vaere at
tro pa, at dét laegerne siger til mig; at det vigtigste er radgivningscentret og Hjerteforenin-
gen og sadan noget, sadan sa jeg s@ger, hvis jeg har brug for viden, sa sgger jeg den i
patientorganisationen. (Lisbeth, 26 ar)

Enkelte unge opsgger viden pa Hjerteforeningens hjemmeside og nogle opsgger Heart-Teens,
GUCH eller dertilhgrende Facebookgrupper, primeert med henblik pa erfaringsudveksling med andre
i en lignende situation.

Foreeldrene besidder en omfattende viden og erfaring. De skal overveje hvorvidt, hvordan og hvor-
nar, de videreformidler denne til deres barn. Nogle foraeldre har forsggt at seette deres barn ind i alle
aspekter af hjertesygdommen, fra de er helt sma, men "ikke sadan hele tiden, sa han skulle hare pa
det konstant” (Fokusgruppeinterview, foraeldre). Andre foraeldre veelger som allerede naevnt at fortie
visse ting over for deres barn for at beskytte dem mod ungdige bekymringer. Flere unge faler, at de
ikke er tilstraekkeligt rustede til at handtere deres hjertesygdom alene, og der er ogsa foreeldre, der
tvivler pa, at deres barn er vidende nok til at klare sig pa egen hand:

Jeg vil sige, at [datter], hun ved intet om sin hjertefejl... eller jo, men jeg tror ikke, hun
ved hvad den hedder for eksempel eller... hun ved godt, hun havde et hul i hjertet, men
der er en masse, hun ikke ved. Men det kan ogsa veere, man sagtens kan have det fint
uden at vide dét, jeg ved... hmm... betyder det noget? Ja, for jeg synes, at nar hun er
derude [péa sygehuset], at hun laener sig op ad mig. Sa jeg vil veere lidt speendt p&, om
hun vil synes, det er fint at vaere derinde alene. Jeg er spaendt pa, hvordan hun vil tackle
det, for hun er lidt vant til, at hun ikke behgver at ga sa dybt i nogle af de ting, de siger.
Jeg tror, jeg faler, at hun har den viden, som hun synes, er ngdvendig; der er en masse
viden, hun ikke synes, hun har behov for. (Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Et liv i uvished

Interviewene med de unge viser, at sygdomshistorik og fremtidsusikkerheder indgar som en integre-
ret del af deres hverdagsliv. | hverdagen skal de Igbende handtere og forholde sig bade til fortiden
og til fremtiden. Potentielle fremtidige operationer optager mange af de unge. Nogle af dem har faet
besked om, at de skal opereres hele livetigennem, og alle de unge er usikre pa deres hjertes tilstand;
svigter det pludselig en dag, sa de enten dgr tidligere end gennemsnittet eller skal have en hjerte-
transplantation? Og hvor laenge holder det nye donorhjerte i sa fald? Teknologiske forhold er ogsa
medvirkende til usikkerhed, fordi flere af de unge skal have udskiftet deres pacemaker eller dens
batteri pa et givent tidspunkt. Det er imidlertid ikke altid muligt at fa afklaret, hvornar batteriet udlgber,
fordi det blandt andet afheenger af, hvor meget det er i brug. Der er desuden tale om meget unikke
forlgb, der gor det sveert at forudsige udfaldet.

Kroppen, der vokser og forandrer sig, og udvikling i hjertesygdommen, er medvirkende til, at flere
unges situation pludselig skifter retning, ligesom det ses hos de unge, hvis hjertesygdom farst ma-
nifesterer sig sent. Lene pa 17 ar oplevede for eksempel, at hullet i hendes skilleveeg mellem hjertets
forkamre pludselig udvidede sig, s& hendes hjertesygdom aendrede sig fra at vaere mild til at veere
moderat og kraeve operation. Albert pa 27 ar havde opgivet al hdb om et nyt hjerte og taget afsked
med hele sin familie, da han i sidste gjeblik fik tiloudt et donorhjerte, som gav ham livet igen og
medfarte radikale forbedringer i hans fysiske tilstand. Og Vibeke pa 17 ar har de seneste tre ar dgjet
med kroniske smerter i brystkassen efter en operation. Overordnet set opleves de unges situation
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altsd som en rutsjebanetur med bratte, uforudsigelige op- og nedture, og flere har oplevet, at livet
kan aendre sig fra den ene yderlighed til den anden.

Uvisheder og manglende svar

Den stgrste kilde til frustration og irritation er, at de unge sjeeldent kan fa klar besked om deres
fremtid. Dette afstedkommer en fglelse af magteslgshed, fordi de ikke har noget handgribeligt at
forholde sig til eller treeffe vigtige beslutninger ud fra. Usikkerheden opstar for eksempel i forbindelse
med de unges overvejelser om bgrn, da laegerne sjaeldent med sikkerhed kan sige, om kvinden kan
gennemga en graviditet. Sofie gengiver her laegens ord med lige dele ironi og frustration:

'‘Du er sadan en unik gruppe, at vi ved faktisk ikke rigtig, hvad der vil ske, hvis du eksem-
pelvis bliver gravid. Der er to muligheder: Du kan tage blodfortyndende, men sa kan det
veere, du forblader, eller barnet forblgder, eller du kan lade vaere, og sa kan det veere,
du far blodpropper. Vi ved det ikke. Hvad vil du helst?’ [griner] 'Wow! Virkelig gode mu-
ligheder, | har der. Har | nogen fornemmelse?’, 'Nae, det har vi ikke’, 'Na, okay. Super!’
(Sofie, 29 ar)

Ud over konstant uvished bliver store livsbegivenheder udfordret og maske ligefrem forhindret af
deres hjertesygdom og operationer. Som neaevnt er planlaegning og koordinering af en eventuel gra-
viditet vigtig, s& den ikke kolliderer med eksempelvis udskiftningen af et pacemakerbatteri. Desuden
er en del af de unge (som vi senere kommer ind pa i del 3 af den kvalitative undersggelse) i gang
med en ungdomsuddannelse, og der kan opsta nervgsitet for, om de skal opereres midt i en eksa-
mensperiode eller studenterkgrsel, eller om operationen vil have negativ betydning for deres fraveer.
Enkelte unge beskriver en kommende operation som deres starste frygt.

Usikre pa kroppens signaler

De unge kan ogsa veere grundleeggende usikre pa kroppen og dens signaler. Ved kontrolbesaggene
konfronteres de unge jeevnligt med sandsynligheden for en fremtidig forveerring af hjertesygdom, og
hovedparten af dem bemeerker og vurderer de mindste fysiske forandringer som mulige tegn pa
forveerringer af sygdommen:

[...] altsa, den [hjertesygdommen] ligger i baghovedet [...] Der er da perioder, hvor man
teenker over det mere end andre... hvis man bemeerker et eller andet dobbeltslag pa
hjertet, eller at det slar lidt hardere: 'Er der nu noget i vejen igen?’ For det er sadan, jeg
har meerket [...] altsa, der var symptomer pa, at jeg har skullet opereres tre-fire gange
nu... (Niels, 19 ar)

Hjertesygdommen ligger latent i underbevidstheden. En mor beskriver i fokusgruppeinterviewet,
hvordan hun har valgt at betragte hjertesygdommen som et ar, der er helet og ikke tiltreekker sig
opmaerksomhed i det daglige, men som let kan springe op og blive til et nyt sar. Denne metafor
veaekker genklang hos de gvrige foreaeldre, der tilkendegiver, at de er konstant bevidste om, at tingene
kan aendre sig. Den grundlaeggende utryghed og usikkerhed, som de unge lever med, leder til, at de
fleste tager en raekke pragmatiske forholdsregler i deres dagligdag eller i forbindelse med seerlige
aktiviteter: Lisbeth undersgger altid, hvor det naermeste hospital ligger, holder sig inden for en vis
afstand heraf og feerdes altid pa markerede veje, nar hun er pa tur med sin spejdertrup; Laura sgrger
altid for at fa sin pacemaker tjekket lige op til en ferie, sa hun ikke skal pa et hospital i udlandet; og
en reekke af de andre unge deltagere sikrer sig, at de altid har tilstraekkeligt med batteri og netvaerks-
daekning pa deres mobiltelefon i tilfeelde af, at de skal tilkalde hjzelp.
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4.2.2 Del 2: Mgdet med sundhedsvaesenet

Dette afsnit viser, hvordan de unge selv, deres foraeldre og de sundhedsprofessionelle oplever de
unges mgde med sundhedsvaesenet. Herunder indgar oplevelser af kontroller og de unges overgang
fra bgrneafdelingen til voksenafdelingen pa de sygehuse, de er tilknyttet. Der belyses ligeledes,
hvilke behov de unge har for statte og radgivning. Behandlinger, operationer og kontrolbesgg har
veeret en integreret del af hovedparten af de unges opvaekst og liv. De har derfor haft kendskab til
deres hjertesygdom hele deres liv. Modsat er der dem, hvor hjertesygdommen fgrst har manifesteret
sig senere i livet som for eksempel syvarig eller i teenagearene (se bilag 3), hvilket er en livsomveelt-
ning og et chok, der ogsa spiller en rolle for deres oplevelser af mgdet med sundhedsvaesenet.
Deres forventninger til og oplevelser af mgdet med forskellige sundhedsprofessionelle afhaenger af
karakteren af deres hjertesygdom, hjertesygdommens udvikling (eventuelt forveerring), deres alder,
deres livssituation, hvilken alder de havde, da hjertesygdommen manifesterede sig, behandlinger
og senfalgerne heraf. De unges alder rammeseetter ligeledes interaktionen med de sundhedspro-
fessionelle, foreeldrenes rolle, samt hvad der tales om til kontrollerne.

Kontrolbesag

For de unge i denne undersggelse omfatter mgderne med sundhedsvaesenet kontrolbesgg én til to
gange om aret, behandlinger og samtaler pa dét hospital, den unge er tilknyttet. Der kan dog fore-
komme perioder, hvor de unges gang pa sygehusene sker med stgrre hyppighed og derved skaber
en ugnsket forstyrrelse af de unges hverdagsliv. Kontrolbesggene er relativt kortvarige, indbefatter
som regel scanning af hjertet og test af pacemaker (batteriets tilstand). De unge og deres foreeldre
far ved samme lejlighed mulighed for at stille spgrgsmal. Nogle steder tilbydes den unge samtaler
med en sygeplejerske om dét at blive voksen med en hjertesygdom, hvilket kan omhandle praeven-
tion, graviditet, alkohol og lignende centrale aspekter ved de unges liv. Det er dog ikke alle unge,
der tager imod dette tilbud. | disse samtaler forsgger sygeplejerskerne at tage bestik af, hvor i livet
de unge befinder sig, og hvad de unge selv gerne vil vide noget om. Hensigten er, at samtalens
indhold er pa de unges preemisser:

Vi har haft lidt problemer med ligesom at fa dem [de unge] herind i rummet, for det har
ligesom veaeret far og mor, og de synes ikke rigtigt, de har brug for at vide noget — hvor
vi sa siger: jeg har egentlig noget, jeg gerne vil snakke med dig om’. Altsa, selvom det
er pa deres praemisser, sa praver vi alligevel at fA dem herind og fa en snak med dem.
(Sygeplejerske)

Langt de fleste unge ledsages af deres foreeldre, selv efter de er fyldt 18 &r og behandles pa en
voksenafdeling. Starstedelen vil gerne selv have deres foreeldre med — enten til selve kontrolbesgget
eller i ventevaerelset. De unge har i arevis vaeret vant til foreeldrenes tilstedevaerelse og deres hjeelp
med at fortolke og huske, hvad de sundhedsprofessionelle forteeller. Foraeldrene minder ogsa deres
barn om at stille spgrgsmal og stiller selv spargsmal pa de unges vegne. Foreeldrene giver selv
udtryk for et steerkt gnske om at deltage i kontrolbesggene uanset deres barns alder, og som vist er
det sveert for dem at "sidde pa sidelinjen”, nu hvor deres bgrn forventes selv at tage ansvar for deres
hjertesygdom. For mange unge og deres familier har kontrolbesggene gennem arene veeret efter-
fulgt af hyggestunder med foreeldre og sgskende, cafe- eller shoppeture. De fleste kender hospitals-
personalet og omgivelserne godt; de har feerdes der i arevis og omtaler besggene som "hyggelige”
og gleeder sig over at blive genkendt af sundhedspersonalet.

Det generelle billede er, at de unge og deres foraeldre fgler sig godt taget imod af sundhedsperso-
nalet pa de tre hjerteafdelinger i landet. Mgdet med de sundhedsprofessionelle er ikke et emne, som
de unge problematiserer. En af de unge beskriver sine sygehusbesgg séledes: "Folk derude er jo
vildt sgde, sa jeg har aldrig syntes, at det var treels at vaere derude. Det har egentligt altid veeret en
fin oplevelse” (Laura, 18 ar). En far giver udtryk for en lignende oplevelse:
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Jamen, de er gode til at tage imod de unge mennesker; altsa den der leegekontakt, de
er gode til at snakke med dem. De far et godt forhold til hinanden, de sparger interesseret
ind til dem og kan sige, ’Ej, hvor ser du godt ud’, og det er dét, vi har brug for. Det giver
dem den ro og den tryghed, der kommer med; ‘det er ikke sa farligt, vi skal nok hjeelpe
dig’. (Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Som allerede vist tilkendegiver de fleste, at deres hjertesygdom almindeligvis treeder i baggrunden i
deres dagligdag, og at de bestraeber sig pa at leve sa normalt som muligt. Kontrollerne er saledes
omgeerdet af en vis ambivalens: Det er godt at blive tjekket, men det indebaerer ogsa en mulig af-
deekning af, at noget er galt.

Jeg slapper ikke sddan helt af, nar jeg er der, fordi det er et andet milja [...] man gar ind
til; ogsa fordi jeg ved, at hver gang skal jeg have taget blodpraver, og sa teenker jeg:
‘hvad viser de blodprgver nu — skal jeg tage nogle piller for det eller?’, fordi det ved man
aldrig, nar man far taget blodprever. (Inge, 21 ar)

Ogsa blandt foreeldrene er der en vis eéengstelse forud for deres barns kontrolbesag:

Ja, er det [hjertet], som det skal veere stadigveek, selvom de vokser? Og iseer nar de
vokser altsa... De seneste ar for eksempel; der har det veeret status quo for mit barn,
fordi han jo er s gammel; fordi han ikke vokser mere, men dér i arene, nar de vokser
hver gang, og kan de nu fglge med og, ja, forsnaevringer og uteetheder, og dér er man
altid sadan lidt... (Fokusgruppeinterview, foreeldre)

For nogle unge er kontrolbesggene isser forbundet med bekymring og usikkerhed om tidspunktet for
det naeste indgreb, hvilket kan vaere regulering af pacemaker eller udskiftning af batteri. Flere unge
er blevet stillet i udsigt, at de i fremtiden skal gennemga en operation af en eller anden art. Men de
ma leve med usikkerheden om, hvornar operationen skal finde sted, og dens fysiske og sociale
konsekvenser. Denne form for usikkerhed hgrer til de mest udtalte bekymringer i forbindelse med
kontrollerne:

Jeg ved, at jeg skal opereres pa et tidspunkt [...] sé der har hele tiden veeret en tvivl igen
dér. Hvornar skal det veere? Og sa siger de, at det skal veere, nar jeg er fuldvoksen, og
da jeg sa blev det, jamen, sa var det, sa var det, nar jeg ikke havde, altsa, nar jeg be-
gyndte at meerke mere til min sygdom, fordi dét ville de regne med, og sa gar de og
holder gje med forskellige ting, sa der har altid veeret sddan en usikkerhed omkring det,
men det er ikke noget, jeg sadan har teenkt over som sadan. Det er bare noget omkring,
nar jeg kommer til kontrol, fordi det er der, de giver mig beskeden, hvis det er.

(Ulrik, 20 ar)

Kontrollerne er en pamindelse om hjertesygdommen og forstyrrer de unges gnske om og bestree-
belser pa at opretholde et normalt ungdomsliv og kan efterfglgende forstaerke den unges udfordrin-
ger og bekymringer, som er medvirkende til at fastholde de unge i et tankemgnster omkring deres
hjertesygdom og tydeligggere folelsen af at veere anderledes:

Ja, det var nogle gange sadan. Heldigvis ikke sa ofte, men der var perioder. Gennem-
snitligt én gang om maneden var jeg derinde. Det begyndte at irritere mig. Jeg ville bare
gerne veere ligesom alle andre. Det blev pludselig bare for meget at skulle tiekkes op pa
hele tiden. Efter hospitalsbesgag er jeg meget mere sensitiv og teenker meget mere over,
hvad der sker i min krop. Sa jeg tror bare i hele mit mindset med hospitalet, at jeg bliver
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sensitiv, og det resulterer i, at jeg sa ikke vil have, at folk kommer for taet pd, kigger pa
mit ar eller rarer mit ar. Folk skal ikke rgre pa nogen made, for nu har der veeret en leege,
der har invaderet mig. Nar det er, sa er jeg meget mere inde i det, og hvis jeg sa lige nar
at komme ud af det igen og fgle mig ligesom alle andre igen — s& skal man bare derind
igen. Det er irriterende. (Vibeke, 17 ar)

Hvad siger lseegen?

Flere unge forteeller, at de ikke altid forstar, hvad lsegerne siger om deres hjertesygdom og behand-
ling. Dette kan ses som en del af forklaringen pd, at de unge ikke selv efterspgrger mere viden.
Ifglge kardiologen i denne undersggelse geelder dette for eksempel de unge, som har indleerings-
problemer og derfor kan have vanskeligt ved at huske og modtage leegefaglig information. Foreel-
drene har derfor en afggrende rolle i forhold til at indhente og overseaette den leegefaglige information
pa baggrund af deres omfattende viden, som de har akkumuleret gennem arene, og derved er blevet
eksperter i deres barns hjertesygdom:

For de [foreeldrene] har jo hart en masse fra laegerne, sa hvis leegerne ikke lige har tid,
sa er det dem, jeg gar til, fordi jeg kun er pa sygehuset én gang om aret, og det er ogsa
dér, jeg teenker over, at jeg har hjertefejl, nar jeg skal derind og scannes for det.

(Inge, 21 ar)

Selvom fglgeskab med foraeldre kan vaere vaesentlig for at forsta leegernes formidling og budskab,
er det ikke altid, at den unge og foreeldrene har samme fortolkning af dét, laeegerne forteeller. Nogle
unge forteeller om episoder, hvor de har oplevet et kontrolbesgg enten mere positivt eller negativt
end deres foraeldre. Ulrik pa 20 ar forteeller for eksempel, at han efter hver kontrol taler med sin mor
herom, men at de i forbindelse med de seneste kontroller efterfalgende har veeret lidt uenige:

Jeg syntes, det lgd lidt mere positivt, end hun gjorde, og sadan noget, sa der har vaeret
lidt dér. Men sa snakker vi om det og sadan, sa kan vi snakke om, hvad er det, du har
forstaet, hvad er det jeg har forstaet, sa vi har en idé om, hvad det er, leegen har fortalt
o0s. (Ulrik, 20 ar)

De unge angiver ogsa andre grunde til, at de vaerdszetter foreeldrenes falgeskab; det skaber nemlig
tryghed, hvis de far uventede og mere negative beskeder, for eksempel om at de skal opereres eller
undersgges naermere:

Jeg er faktisk rigtigt glad for at have dem med, ogsa fordi jeg ved, at der maske kommer
besked om, at jeg skal pa sygehuset; s er det rart ikke at sidde pa vejen hjem i en bil
eller i et tog eller et eller andet alene med den besked — sa er det rart, at der er én i hvert
fald. (Ulrik, 20 ar)

En enkelt af de unge efterspgrger laeger, "der kunne fortzelle mig [hvad jeg fejler] helt preecist. Pa en
paedagogisk made” (Nicolaj, 24 ar). Der synes saledes at vaere et behov for, at laegefaglig informa-
tion videregives pa en klar og forstadelig made, sadan at bade foreeldre og unge faler sig trygge i
modtagelsen af information vedrgrende deres hjertesygdom.

Kontinuitet og betydningen af at kende de sundhedsprofessionelle godt

Det har en stor betydning for de unge, at de kender de sundhedsprofessionelle, som de mader pa
sygehusene, og at de sundhedsprofessionelle kender de unge og deres sygdomsforlgb. Dette gen-
sidige kendskab skaber trygge rammer og kontinuitet i de unges sygdomsforlgb:
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[...] og sa kan jeg stole pa dem, jeg har haft i mange ar, og jeg kender dem og fgler mig
tryg ved dem. Sa jeg kan stole pa dem, nar de snakker til mig. Altsa, de ved, hvordan de
sadan skal berolige mig, fordi de har kendt mig i s mange ar; de kender mig godt.
(Inge, 21 ar)

Betydningen af gensidigt kendskab og kontinuitet i relationen mellem de unge og de sundhedspro-
fessionelle kommer klart til udtryk i nedenstaende interviewuddrag:

Hun scanner mig, og hun forteeller, hvad hun ser, og s skriver de ned pa deres compu-
ter, s& hvis der er noget, hun ikke synes godt om, sa siger hun det ogsa undervejs. Sa
det, det er meget fint. Nu er jeg blevet vant til, at det er den samme scanning hele tiden,
og de laeger, der er derinde; det er leeger, siden jeg var baby, sa det er faktisk ikke sa
akavet, scanningen.

Interviewer: Okay, sa det er den samme, du bliver scannet af hver gang?

Ja. Man har den — eller forhabentligt har man den samme laege rigtig lang tid, og det har
jeg veeret heldig, at jeg har. Men jeg har faktisk faet skiftet laege tre gange, fordi de har
valgt nogle andre sygehuse, men sa alligevel, sa har jeg en kvinde nu. S&, men det er
faktisk altid hyggeligt nok at komme ind til scanning, fordi de kender dig, og de snakker
med dig og snakker om alt faktisk. (Mette, 19 ar)

Kontrolbesgg, operationer og indlaeggelser har for starstedelen af de unge veeret et livslangt anlig-
gende. Det betyder, at de ofte kender hospitalskonteksten, afdelingen, sygeplejersker og laeger godt
0og nogenlunde ved, hvad kontrolbesggene helt konkret indebaerer. Denne kontinuitet i relationen
mellem de unge og deres foreeldre pa den ene side og de sundhedsprofessionelle pa den anden
side opleves som tryghedsskabende og synes at veere baggrunden for, at kontrollerne ogsa beskri-
ves som "hyggelige”. Eftersom de sundhedsprofessionelle kender de unge godt, kan de spegrge ind
til andre aspekter af de unges liv end blot hjertesygdommen, og flere unge mindes en hjemlig og
uformel stemning fra deres tidligste barndom med gaver, balloner og bamser pa hjerteafdelingen.
Ogsa i de tilfeelde, hvor hjertesygdommen manifesterer sig sent i de unges liv, er kontinuitet og de
sundhedsprofessionelles viden om de unges historik afggrende for de unges oplevelse af sygehus-
besgg. Den gode stemning beskrives ogsa i interviewene med de sundhedsprofessionelle som af-
ggrende for, om det er en rar oplevelse at komme til kontrol.

Overgangen fra bgrneafdeling til voksenafdeling

Der tegner sig ikke et entydigt billede af de unges oplevelser af overgangen fra bgrneafdeling til
voksenafdeling, og det er heller ikke alle unge, der pa interviewtidspunktet har overstaet denne over-
gang. Hertil kommer, at ikke alle hjerteafdelinger har en fysisk opdeling af barne- og voksenafdeling.
De unge giver umiddelbart ikke indtryk af, at overgangen bekymrer dem, eller at den er forbundet
med negative oplevelser. Flere ser det som naturligt og uproblematisk og relativt udramatisk, at de
pa et tidspunkt skal overga til en voksenafdeling. Adspurgt, om der er stor forskel pa bgrne- og
voksenafdelingen, svarer én af de unge, "Nej, det er der ikke. Man kommer ind til en samtale — og
‘det gar fint nok og bum, hej, hej’. (Nicolaj, 24 ar)

Meget tyder pa, at oplevelsen af denne overgang i sundhedsveaesenet er relateret til de mange andre
overgange og forandringer, der praeger de unges liv i denne aldersperiode, hvor de hverken er bgrn
eller helt voksne, og hvor de pa den ene side stadig er afhaengige af deres foraeldre, men ogsa er
ved at ggre sig uafhaengige og orientere sig mod en fremtid som voksen.
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Flere unge har de samme sundhedsprofessionelle efter overgangen, og det bereder dem med en
vis tryghed. Flere heefter sig dog ikke seerligt ved overgangen, fordi det stort set er de samme ting,
der sker under kontrolbes@gene: "Det hele er maske lidt mere sadan... Lidt mindre snak og nussen”,
som Sofie pa 29 ar udtrykker det. Det betyder imidlertid ikke, at de unge ikke er opmaerksomme pa
forskelle mellem bgrneafdelingen og voksenafdelingen og kan udpege fordele og ulemper ved
begge. De heefter sig blandt andet ved, at interigr, dekorationer og aktivitetsniveau pa voksenafde-
lingen er anderledes; at det ikke er sa "bagrnehaveagtigt mere”, og at der "ikke sker sd meget” pa
voksenafdelingen. Flere synes, at det er underligt at sidde i et venteveerelse, hvor alle andre er
"gamle”, men giver samtidig udtryk for, at det heller ikke er speendende at sidde i bgrneventevaerelset
med legetaj og sma mgbler. Nogle unge saetter pris pa at blive behandlet mere "voksent”, "serigst”
og konstaterer ogs4, at sygeplejersken ikke kommer hele tiden:

Barneafdelingen... [det er] sddan meget smé bgrn og som... | hvert fald med sygeple-
jerskerne, som ikke havde gjne for, at jeg faktisk var nzer voksen, sa de snakkede i sddan
et barnesprog, hvor jeg var sadan: 'Nu stopper | kraftedeme! Jeg kan godt forsta nogle
fagtermer her, og jeg vil godt have lov til at anerkendes som det unge, naesten voksne
menneske, jeg faktisk er.’ (Lisbeth, 26 ar)

De unge befinder sig i en position, hvor de endnu ikke er fuldt voksne, men heller ikke laengere er
barn. Denne mellemfase betragtes af nogle som vanskelig at handtere, fordi de gnsker at blive madt
og anerkendt som voksne, men samtidig udtrykker bekymring over at skulle sta pa egne ben.

Nedenstaende interviewuddrag illustrerer den teette forbindelse imellem de unge og deres foreeldre,
som yder en form for omsorg, tryghed og trgst, der ikke kan erstattes af andre. Yderligere viser
uddraget, at det for nogle unge er vigtigt med en glidende overgang til voksenafdelingen, hvor de
kan fa hjeelp til gradvist at patage sig ansvaret for handteringen af deres hjertesygdom, fglges ngje
og fa stette i denne overgang pa en paedagogisk made:

Jeg har veeret meget bekymret for [overgangen]. Det ma jeg eerligt indramme, men nok
fordi jeg altid har veeret vant til de samme laeger og det samme sted — sammen med
mine foreeldre. P& sygehuset er der en meget glidende overgang, hvor man har en ung-
domskoordinator, som man er tilknyttet, fra man er 13 ar gammel. Man hgrer om, hvad
er en journal, dine rettigheder og sa videre. Sma kurser. P& sygehuset har de lavet en
ungeafdeling [...] Sa& du gar ikke fra barn til voksen; du gar fra barn til ungdom til voksen.
Jeg skal kun op i ungdom nu.

Interviewer: Okay, hvordan er det sa?

Det synes jeg er fedt. Der er stadig mere stgtte, end hvis man bare kom pa voksenafde-
lingen [...]

Interviewer: Hvad er du bekymret for ved, at dine foraeldre ikke skal med?

Det er det her med, at jeg nu ved, hvor meget det betyder, at der er nogen, man kender.
Jeg ved ikke, hvor mange gange, mens jeg har ligget i respiration, at jeg for eksempel
har sagt: 1 kan ligesa godt slukke den; jeg kan ikke mere!’ Det er sa slemt, at jeg nu har
glemt det. SA slemt er det. Det [at glemme det] kunne jeg ikke forestille mig, at jeg kunne
gere, hvis jeg la mutters alene. Hvis der ikke er nogle, der siger: Det skal nok ga’. Eller
nar jeg vagner i respiratoren — jeg ville synes, det var SA maerkeligt og samtidig veaere
forvirret. Og sa star der en masse mennesker, som man slet ikke kender. Nar jeg bliver
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opereret, faler jeg mig som en pa 5 ar. Det tror jeg ikke aendrer sig bare fordi, at jeg bliver

18/[...]
Interviewer: Hvordan kan man bedst forberede sig [til overgangen]?

Jeg tror lidt, at det er dét, de allerede gar nu. Det er det, der er bedst, fordi de langsomt
hjeelper én med overgangen. Og sa siger de, at det kommer meget naturligt, nar du ferst
star i det. Det er ikke sadan, at de regner med, at du ved alt fra start. De er lidt mere
paedagogiske i det [...] Det er bare sadan nogle samtaler, man har haft, da man var 13
og igen, da man var 15 ar — og sa videre op. S& man allerede derfra leerer, at du ikke
bliver kastet over pa en voksenafdeling [...]

Interviewer: Har du ellers forslag til, hvordan man kan ggre overgangen lettere?

Det skulle nok veere, at man kom op og sa det [afdelingen]. Lige nu ved jeg slet ikke,
hvad jeg kommer op til. Jeg kender kun bgrneafdelingen og bgrneambulatoriet. Jeg ville
synes, det var rart at blive vist rundt. Jeg ved ikke, hvad jeg skal forvente. Jeg forestiller
mig jo kridhvide veegge — jeg har veeret vant til giraffer pa veeggene! Jeg forestiller mig
noget helt klinisk, hospitals-vi dgr lige om lidt-agtigt. Jeg har jo de vildeste forestillinger
om, hvordan det er, sa jeg har brug for lidt at kunne komme op og se det for mig. Hvilke
laeger overgar jeg til, og hvordan foregar det hele? (Vibeke, 17 ar)

Mange unge finder det uvant, at overgangen til voksenafdelingen betyder, at foreeldrene ikke ngd-
vendigvis far lov at komme med til deres kontroller fremover: ”Jeg skulle nok bare vaenne mig til, at
man ikke matte have sin mor med” (Mette, 19 ar). En anden forteeller, at hun blev kaldt ind fra ven-
teveerelset, hvor, da hende og hendes far rejser sig op, siger laegen til faderen: "Du skal ikke med
ind” (Sofie, 29 ar). Sofie oplevede det som tilfredsstillende at veere pa egen hand, da faren ikke endte
med at overtage samtalen under kontrollerne. Louise pa 18 ar forklarer sin oplevelse af at tale med
sundhedspersonalet uden hendes foreeldre:

Jeg bemeerkede, at de begyndte at snakke mere med mig end mine foreaeldre, gav sig
mere tid til mig og spurgte mig i stedet for mine foraeldre. Det er jeg sa blevet mere vant
til nu, hvor sygeplejerskerne spgrger ’skal vi lige tage en snak’, mens mine foraeldre
venter udenfor eller... Dét har jeg jo sa skulle vaenne mig til; at det er fint, og jeg kan
godt svare — nogle gange sa glemmer jeg tingene, og sa skal jeg lige have fat i min mor.
(Louise, 18 ar)

Sofie forteeller, at hendes far havde det seerligt sveert i forbindelse med hendes overgang fra bgrne-
til voksenafdelingen pa sygehusets hjerteafdeling: "Fordi sa skulle han jo ikke med mere, sa blev
han jo fuldsteendig frakoblet fra at veere totalt inde i det til slet ikke at komme med.” (Sofie, 29 ar) |
lighed med flere af de unge, forteeller hun, at hendes far har holdt styr pa hendes sygdomsforlab, og
at hun slet ikke er lige sa god til at huske og lytte efter sundhedspersonalet, som hendes far er. Flere
unge har vaennet sig til, at deres foraeldre har holdt styr pa deres sygdomsforlgb. Det kan derfor
veere sveert for de unge at tage fuldt ansvar for deres hjertesygdom, selv om de ogsa gerne vil veere
uafhaengige af deres foreeldre:

Jeg er blevet lidt mindre afheengig af dem. Pa grund af min hjertefejl har jeg altid vaeret
rigtig meget afhaengig af mine forzeldre Det er sddan noget, jeg praver at komme af med
nu, for nu er jeg jo 18 og skal klare mig selv, men det er rigtig, rigtig sveert, nar det er,
man har brug for den stgtte [...] Men man skal finde den der linje at, jeg kan godt selv’,
og jeg har stadig brug for, at nogen kommer med mig’. Far i tiden, der handterede min
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mor jo alt det. Jeg skal tage en INR-blodprave hver sgndag ogsa... De har skulle ggre
det for mig og skrive resultaterne ind og snakke med dem, der havde styr pa det. Og det
kan jeg sa ogsa godt, men [dyb indanding/langt suk] det kan godt blive meget, har jeg
oplevet, jeg bliver meget stresset af det, fordi der ogsa er meget andet, jeg skal have
styr pa omkring tingene. Fer var det mine forzeldre, der havde styr pa tingene, og nu skal
jeg [...] Det er faktisk rigtig, rigtig stressende. Jeg kan godt [have] brug for at traekke lidt
i deres s&erme og sige, Vil du ikke hjeelpe mig med at huske pa, at jeg skal ringe til dem
og sige, at de maske skal skaere lidt ned pa medicin.’ (Louise, 18 ar)

Det er i lige sa hgj grad de unges foraeldre, der skal veenne sig til, at deres bgrn bliver aeldre og skal
std pa egne ben. Mette pa 19 ar forteeller, at hendes mor sommetider taler med laegerne, uden hun
selv har bedt herom: *[...] fordi hun [min mor] godt ved, at jeg gerne vil sparge, eller jeg har taenkt
pa det. S& mange gange tager hun selv over, og nogle gange sa er jeg der bare, men imens vi er
der, sé& snakker hun med laegerne, sa... det er hun bedre til, end jeg er.” (Mette, 19 ar).

Generelt tyder det pd, at overgangen til voksenafdelingen pd mange mader er mere vanskelig for
foreeldrene end for de unge selv. En forklarer, at kontrolbesggene er *vigtigere for mine foraeldre, sa
de ved og kan veere rolige over, at alt er godt”, og alle foraeldre i denne undersggelse folger deres
barns forlgb teet. Fglgende dialog mellem forzeldre illustrerer deres tanker om overgangen:

Foreelder 1: Jamen, fgrste gang var det maske underligt, at man sad pa sidelinjen, men
nu er hun voksen, og hun er rigtigt god til at forteelle, hvad situationen er, og hvad hun
far at vide. Jeg synes, at nar hun er 18 ar, sa er det hende, der bestemmer og sa videre.

Foraelder 2: Jeg ved med mig selv, at det bliver s& hardt for mig ikke at have adgang til
den viden, for det er ligesom mig i vores familie, der har styr pa hendes... hvad hendes
hjertefejl hedder, hvordan; altsa alle de der tekniske ting... Jeg har laest masser af vi-
denskabelige artikler omkring det. Altsa, det er ikke bare Netdoktor [alle griner], og det
har hun — hun har ogsa leenet sig op ad, at det er mig, der ved; at hun ikke skal spekulere
pa noget. At det er mig, der har kontakten, ogsa bagom via mail og saddan noget, hvis
der har veeret nogle bekymringer. S& nar jeg bliver forholdt adgang til den viden dér; det
er jeg lidt speendt pa... Hvad sa nu?! Hvordan skal jeg reagere? Det er jeg lidt speendt
pa. (Fokusgruppeinterview, foreeldre)

Generelt er der konsensus blandt foreeldrene om, at det er sveert at give slip, og at de unge har sveert
ved selv at tage ansvar for deres hjertesygdom, fordi de er athaengige af foraeldrene og deres syg-
domsviden. Dette bemaerker de sundhedsprofessionelle ogsa. Det handler derfor om, at "de unge
skal slippe, at foreeldrene er med”, og hér er opgaven for sundhedspersonalet at "sikre sig, at det
[barnet] har hgrt, hvad det egentligt handler om. At det ikke kun er foraeldrene, der ved det” (Kardi-
olog). Det er derfor de sundhedsprofessionelles erfaring, at foreeldre har sveert ved at slippe deres
barn:

Det er jo meget hyppigt, at foreeldrene er med, indtil de bliver 22 og 23 &r og maske
eldre; altsa, foreeldrene har sveert ved at slippe [...] og barnene tager dem jo selv med,
altsa, de unge mennesker tager dem jo selv med sig. Det er jo sddan en overgangsfase,
hvor de har sveert ved selv at tage over. De er stadig trygge ved, at foreeldrene er med i
et godt stykke tid. (Kardiolog)

En sygeplejerske papeger, at de unges modenhed ikke kan aldersbestemmes, da der er forskel pa,
hvornar de unge er klar til at tage vare pa sig selv og deres hjertesygdom. Overgangen fra bgrne- il
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voksenafdeling bar derfor, vurderer sygeplejersken, veere individorienteret og planlagt ud fra forskel-
lige patientfaktorer fremfor udelukkende aldersbestemmes.

4.2.3 Del 3: Mgdet med uddannelsessystemet

Dette afsnit belyser de unges mgde med uddannelsessystemet. | interviewene vender de unge ofte
tilbage til oplevelser fra folkeskolen, som pa forskellig vis har sat spor, og der indledes derfor med
et afsnit, som belyser disse erfaringer. Derefter beskrives de unges udfordringer i forbindelse med
at tage en ungdomsuddannelse eller videregaende uddannelse, herunder forhold som indlzerings-
vanskeligheder, koncentrationsbesveer, treethed og forskellige kropslige begraensninger.

Erfaringer fra folkeskolen

Nogle af de unge tilkendegiver, at deres hjertesygdom ikke har betydet noget seerligt for deres fol-
keskolegang, og andre unge beretter, at iszer leerere og kammeraters reaktioner pa hjertesygdom-
men har haft afggrende betydning for deres oplevelse af at ga i skole. Til de negative erfaringer
harer oplevelser af mobning, manglende tilhgrsforhold og deraf lavt selvvaerd og psykisk mistrivsel.
Oplevelsen af ikke at hgre til forbinder de unge ofte med idraetstimerne, hvor de havde vanskeligt
ved at deltage pa lige fod med deres klassekammerater:

Nogen [klassekammerater] ignorerede det, andre kiggede maerkeligt pa det og var sddan
lidt, "Hun skal have seerbehandling, det er ikke fordi hun ikke kan eller vil, det er fordi,
hun er doven’. Ja, altsa nar de hviskede i krogene, sé kunne man jo godt hare det, spe-
cielt i omklaedning var de sadan; 'Hun gider jo ikke, hun er jo bare doven og har ikke lyst’
[...]. (Lene, 17 &r)

Flere unge har oplevet at blive mobbet i lgbet af deres skolegang pa grund af manglende fysisk
formaen, eller fordi de matte sidde over til idraet. Ofte blev de drillet med, at de ikke kunne deltage,
eller de andre bgrn syntes, at det var snyd, at de unge matte holde pauser undervejs. For flere unge
sker der imidlertid en positiv forandring med alderen, nar de forlader folkeskolen og begynder en
ungdomsuddannelse. Hér synes de unge at have lettere ved at finde en niche, hvor de passer ind;
det er mere acceptabelt at veere anderledes og skille sig ud samtidig med, at de mgder starre for-
staelse for deres hjertesygdom blandt de nye studiekammerater. En af de unge forklarer:

| folkeskolen teenkte jeg heller ikke rigtigt [selv] over det, men jeg blev mere mindet om
det, fordi jeg, altsd; jeg var ikke lige sadan, sadan rigtigt; jeg var ikke rigtigt den smarte i
folkeskolen og sadan; blev altid valgt sidst, sa [...] pa den made, altsa, blev jeg mindet
om det. Og jeg teenkte maske lidt mere over det. | forhold til i dag, hvor... altsa, pa gym-
nasiet sddan, hvad kan man kalde det; ligevaerdige, altsa... altsa folk, de er bare helt
normale, det er helt normal kutyme. Jeg er helt normal, altsa i forhold til studieliv, altsa
fester, alt. Jeg ger ikke noget, de ikke kan. (Ole, 19 ar)

Omgivelsernes manglende viden

Selvom de fleste unge har synlige ar, er dét at have en hjertesygdom ikke umiddelbart et synligt
handicap: "Man kan ikke se det pa mig, fordi jeg ser jo ikke syg ud pa nogen made, sa [vennerne]
har altid vaeret sadan: ‘Na, det kunne jeg ikke se” (Ulrik, 20 ar). De unge er derfor ngdt til at fortaelle
om hjertesygdommen, sa omgivelserne har en forudseetning for at forsta de begreensninger, den
indebzerer. En ung kvinde peger pa, at unge generelt ikke har kronisk sygdom inde pa livet og derfor
har sveert ved at forestille sig de vilkar, der er forbundet hermed:

[...] folk, som jeg har madt, for eksempel da jeg startede med at studere eller startede
pa [uddannelsen]. Jamen, der var meget fa, der havde en forstaelse for, at sygdom
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egentlig begreenser dig, fordi der er ikke ret mange unge, som har en kronisk sygdom,
og det skal de da veere rigtig glade for, at de ikke har, men den fylder bare rigtig meget
hos dem, der har. | hvert fald i nogle situationer. (Lisbeth, 26 ar)

Flere unge og foreeldre har fortalt om hjertesygdom i skolen, for eksempel i forbindelse med et oplaeg
i klassen, en opgave eller emneuge, og derved forsggt at ggre kammeraterne og leererne klogere
pa, hvad en hjertesygdom indebzerer. Det er dog langt fra alle, der synes, at dette er en let opgave:

Jamen, det var dengang, jeg gik pa en folkeskole [...] Det var i 5. eller 6. klasse, sa jeg
har veeret 12-13 ar... Jamen, det var sadan lidt; pa det tidspunkt, der havde jeg ikke mod
til at sige, at nar vi skal ga fra skolen til det her idrzet, hvor vi har idraet og sa tilbage igen,
der hvor vi skal lgbe og alt det der, det har jeg det darligt med, det har jeg det fysisk
sveert ved, fordi; ja, det sagde jeg for eksempel ikke foran klassen. (Lene, 17 ar)

Der er flere unge, der fortzeller, at de i lgbet af deres ungdomsuddannelse og videregdende uddan-
nelse — i modseetning til deres tid i folkeskolen — ikke oplever et stort behov for, at deres nye studie-
kammerater kender til hjertesygdommen, fordi de unge ikke laengere betragter det som relevant eller
som noget, der skal fremhaeves:

[...] hér pa [uddannelse] faler jeg, at man er mere selvsteendig. Man kan starte forfra,
veere selvsteendig i det. Der er jo ikke en voksen, der kan passe pa én. | princippet giver
det ikke mening at sige det sa meget. Og sa fagler jeg ogsa, at jeg er et sted, hvor det
[hjertesygdommen] ikke fylder sd meget i min hverdag, at jeg skal have hjzelp af en lzerer,
nar jeg er i skole. (Vibeke, 17 ar)

Sommetider opstar der situationer, hvor det falder naturligt eller er abenlyst ngdvendigt at oplyse om
hjertesygdommen, fordi fraveer, afbud til introture og synlige ar pakalder sig en forklaring. Ud over
de unges mange overvejelser om, hvorvidt de skal forteelle nye klasse- eller studiekammerater om
deres hjertesygdom eller ej, er der ingen, der naevner overgangen fra folkeskole til videre uddannelse
som saerskilt problematisk. De unge glaeder sig generelt til at starte pa deres uddannelse og naevner
kun nervgsitet i forbindelse med de mere sociale aspekter af uddannelsen, som Sofie pa 29 ar ud-
trykker: "Jeg tror mere, det var det der med at skulle mgde nye mennesker, f nye venner og saddan
noget, der fyldte”.

Leerere og undervisere

Interviewene med de unge viser, at det har stor betydning for deres trivsel, at laerere pa forskellige
niveauer i uddannelsessystemet har kendskab til de unges hjertesygdom; herunder viden om even-
tuelle implikationer for deres skolegang. Viden om hjertesygdom synes nemlig at pavirke, hvordan
laererne identificerer og handterer de unges udfordringer i undervisningssituationer. For mange unge
geelder det, at deres foraeldre ger en stor indsats for at sikre, at den pageeldende uddannelsesinsti-
tution har indblik i deres barns hjertesygdom, for eksempel ved at informere laererne om, hvordan
de skal handtere bestemte kropslige reaktioner. Iseer i forbindelse med idraet synes det vigtigt, at
idraetsleereren handterer situationen pa en hensigtsmaessig made. En ung mand forklarer for eksem-
pel, hvordan hans leerere forhindrede, at han overanstrengte sig selv for meget:

Mine foreeldre har altid veeret meget opmaerksomme pa, at [leererne] vidste det, fordi de
[foreeldrene] ville ikke have, hvis jeg faldt om eller et eller andet, at [leererne] sa var helt
uvidende omkring det, fordi; altsa, det er jo ikke sa godt. Sa er der lige pludselig panik.
Jeg, jeg kan godt; altsd, jeg kan huske nogle gange; de gange, hvor jeg bare gav den
fuld smadder — dér var jeg ogsa faldet om; altsd, dér besvimede jeg simpelthen. Men
mine foreeldre, de sagde altid til dem: ’| skal ikke ringe efter en ambulance. Han kommer
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sig. Bare lige giv ham 10 minutter’ [...] Leererne tog som regel lige fat i mig lige inden,
det skete, og sagde; 'Jegq tror lige, du skal have en pause’, for man kan godt se det pa
mig; Jeg far meget bla leeber og begynder neermest at blive helt sort inde i munden.
(Ole, 19 ar)

Leererne kan séledes veere med til at skabe tryghed, iseer hvis den unge ikke selv er i stand til at
sige fra i kampens hede eller har sveert ved at hgre kroppens alarmklokker. En forstdende leerer
beskrives af flere unge som én, der ikke stiller spgrgsmalstegn ved den unges pauser, samtidig med,
at den unge far mulighed for at deltage:

Leereren var klar over, at jeg havde den her fejl, og det betad, at hvis vi lavede et eller
andet, hvor jeg overanstrengte mig, sa satte jeg mig, og sa ville jeg mere eller mindre
bare have lov til at sidde, sa jeg kunne fa styr pa mig selv. Sa den stgtte; altsa, der er
forstaelse for det et eller andet sted... (Ulrik, 20 ar)

| idraetstimerne, nar vi spillede handbold, sé var jeg bare malmand, for s& skulle jeg bare
sta dér. De gik jo ikke op i, om vi vandt og sadan nogle ting, s& pd den made var de bare
meget sgde til at finde plads til mig. (Sofie, 29 ar)

Selvom de unge veerdseetter, at leererne tager hensyn til dem, kan denne hensyntagen skabe ople-
velsen af at blive gjort "lidt mere syg, end jeg selv falte, jeg var” (Laura, 18 &r). En oplevede, at hans
leerer alt for ofte spurgte til hans velbefindende: "Han spurgte mig irriterende tit, og jeg endte altid
med at svare ham det samme: 'Jeg skal nok selv seette mig ud, hvis jeg har brug for det” (Ulrik, 20
ar). De unges laerere ma saledes balancere mellem tilpas, veldoseret hensyntagen og for meget
hensyntagen. Der er imidlertid ogsa en del unge, der har oplevet at blive presset af deres undervi-
sere — for eksempel i idreet:

Jeg havde en leerer, der sagde; 'Du bliver jo ikke bla, s& du kan da sagtens lige presse
dig selv lidt ekstra’. Der er jo nogen, der bliver bla... sadan gjorde jeg jo ikke; jeg blev
bare forpustet og svimmel og fik det rigtig darligt. (Lene, 17 ar)

Det er langt fra alle unge med hjertesygdom, der reagerer pa anstrengelser med synlige tegn, og
der er derfor behov for, at lzerere (og klassekammerater) far en mere nuanceret viden om implikati-
oner og mulige manifestationer ved en hjertesygdom.

Indlaeringsvanskeligheder, koncentrationsbesvaer og traethed

Flere unge oplever indlaeringsvanskeligheder knyttet til specifikke fag og feler sig bagud, nar de
sammenligner sig med deres klassekammerater. Nogle forklarer selv deres indleeringsvanskelighe-
der med, at de i Igbet af deres sygdomsforlgb har ligget i hjerte-lunge-maskine:

Barn, der veeret lagt i hjerte-lunge-maskine, har som regel lavere IQ [...] Det er sé ikke
tilfeeldet med mig... Men det skaber ogsa en reekke indleringsvanskeligheder [...] Og
det vil sige, jeg har jo, jeg har jo altid vaeret bagud i forhold, ogsa til indlaering, sa... den
indleering de [andre elever] har kunnet sluge til sig med det samme, den har jeg sa maske
skulle have nogle flere gange, far jeg rigtigt har forstaet det. (Ole, 19 ar)

En anden beskriver, at hun har seerligt sveert ved matematik og forklarer, at det skyldes, at hun
mistede ilt under en indleeggelse, da hun blev koblet til og fra en hjerte-lunge-maskine: ”... s& mi-
stede jeg ilt, og det rammer mig i dag, fordi jeg kan ikke koncentrere mig. Jeg har en meget lille
hjernefejl pa grund af, at jeg mistede ilt oppe i hjernen [...]’ (Mette, 19 ar). Sygeplejerskerne erfarer
ligeledes, at nogle unge har indleeringsvanskeligheder, som pavirker deres skolegang og
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uddannelsesvilkar. Dette bekymrer i hgj grad foreeldrene, som eftersparger rad om, hvordan de skall
handtere situationen og beder de sundhedsprofessionelle om at skrive et brev til uddannelsesstedet,
der forklarer karakteren af den unges problemer. De unges koncentrationsbesveer gar det sveert at
falge med i undervisningen, da de ofte har vanskeligt ved at sidde stille og koncentrere sig i leengere
tid ad gangen:

Jeg har ingen koncentrationsevne — jo, jeg har i 2-3-4 minutter, og sa er den veek; sa er
der en lyd; der er en person; sa er der det ene, det andet og det tredje. S& kan jeg ikke
sidde stille. Jeg faler, at jeg skal beveege mine arme og ben, og jeg skal kigge rundt, og
sa skal jeg koncentrere mig i et minut, og sa skal jeg kigge rundt i 10 [minutter]. Og ja,
jeg bliver meget nemt traet, sa jeg er treet hele tiden. (Lene, 17 ar)

Dén falelse af treethed, som Lene naevner, gar igen hos mange af de unge som endnu en udfordring
for deres deltagelse i skolelivet, fordi de sommetider er ngdt til at "sove ud” oven pa forskellige
begivenheder og aktiviteter. Andre kognitive vanskeligheder, som de unge relaterer til deres hjerte-
sygdom, er ADHD, ordblindhed og hgretab — disse udfordringer gor det dels vanskeligt at koncen-
trere sig og deltage i undervisningen (for eksempel gruppearbejde) og pavirker de unges selvveerd,
fordi kammerater og/eller laerere ofte antyder, at den unge er enten dum eller doven.

Fraveer

Fraveer pa grund af traethed, kontrolbesag, operationer og indleeggelser veekker bekymring hos bade
de unge og deres foreeldre. Allerede i folkeskolen udggr forhgjet fraveer en trussel mod de unges
uddannelsesmuligheder og -forlgb, og det fortsaetter for mange unge i deres tid pa en ungdomsud-
dannelse. Skant de unge ngdigt vil forskelsbehandles, er det vigtigt, at uddannelsesinstitutionen
anerkender og registrerer deres hjertesygdom som en lovlig fraveersgrund. En af de unge reflekterer
over betydningen af, at skolen kender til og anerkender hjertesygdommens implikationer:

Altsa, de [skolen] havde en forstaelse for, hvor jeg var henne. Det kunne jeg ikke gare
noget ved; at jeg fik de her bleerebeteendelser, og de vidste, at det ikke var noget, jeg
havde lyst til at have. Altsa, det vigtigste for en skole — og det er ogsa derfor, man skal
veere dben — det er, at de ved grunden til, at jeg er veek. Det er fordi, at jeg er syg. Det
er ikke fordi, at jeg ikke gider. Og dét tror jeg er det vigtigste, og det er ogsa derfor, man
skal veere aben omkring det; at i stedet for at holde det skjult, at man har en hjertefejl,
sa er det faktisk bedre at sige det. (Charlotte, 24 ar)

Konsekvenserne af en hgj fraveersprocent er forskelligartede og kan for eksempel bero pa den unges
faglige preestation. Det var tilfeeldet med Niels pa 19 ar, da han pa trods af meget fravaer fik lov til at
ga til eksamen grundet hgje karakterer. Generelt oplever de unge manglende anerkendelse i forhold
til deres fraveer. Trine pa 23 ar fortzeller, at skant hendes studievejleder kendte til hendes hjertesyg-
dom og sygdomsforlgb, papegede vedkommende flere gange, at Trine skulle ’komme noget mere”,
ligesom hendes leerere gav hende lave standpunktskarakterer, fordi “jeg var der jo aldrig i timerne,
sa hvad skulle de vurdere mig pa?” (Trine, 23 ar).

De unge er overordnet set aengstelige for at blive bremset i deres uddannelsesforlgb, blive haegtet
af leeringsmuligheder og blive forstyrret i faellesskabet med jeevnaldrende pa grund af fraveer. Ofte
er de fanget i et dilemma mellem ngdvendige hensyn til hjertesygdommen og krav fra uddannelses-
stedet, for eksempel i relation til at ga op til eksamen i emner, de ikke har modtaget undervisning i.
Interviewene med sygeplejersker, socialpaedagog, uddannelsesvejleder og kardiolog bekreefter bil-
ledet af, at nogle unge har sveert ved at holde fast i deres skolegang.
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Det skal understreges, at de unge ingenlunde forholder sig passivt til de udfordringer, de mgder
igennem deres uddannelsesforlgh. Mange unge udvikler forskellige former for strategier til at imga-
dekomme indleeringsvanskeligheder, koncentrationsbesveer, treethed og undgd fraveer. En ung
mand forteeller, at han dels anvender en "spgrg-leereren strategi”, hvor han hellere spgrger én gang
for meget end for lidt, og dels forsgger at visualisere tekster, da han er god til at huske billeder. En
anden fortaeller, at hun har udviklet en fast morgenrutine for at undga at blive presset og treet:

Jeg har aldrig fraveer. Jeg seetter altid alarmen til morgenen i god tid, s& har jeg god tid
til at vagne op og gare mig klar i mit eget tempo, og sa jeg ikke skal ga og stresse rundt
om morgenen, for det hader jeg. Sa jeg kan godt lide at have god tid om morgenen og
vagne stille og roligt op og laegge lidt i sengen og... bare slappe lidt af, inden jeg skal i
gang. Og det er sadan, jeg undgar at blive treet i lgbet af formiddagen. (Inge, 21 ar)

Behov og erfaring med stgttetiltag

For flere unge geelder det altsa, at indleeringsvanskeligheder og fravaer skaber et ekstra behov for
statte. En af de unge, hvis hjertesygdom farst manifesterede sig i en alder af 11 &r, forklarer betyd-
ningen af rettidig og veltilpasset statte saledes:

| folkeskolen, der var det nok dér, jeg syntes, det var svaerest, at jeg var kommet lidt
bagefter dengang — ogsa hvis man ikke har de rigtige remedier og leerere til at kunne
hjeelpe én, sa er det, at man ikke kommer fremad. Det kan jeg skrive under pa, for da
jeg kom i 10. klasse efter de der tre ar i folkeskolen; der steg jeg [i karakter] fra 4 til 10 i
dansk for eksempel, og det er pa nogle ar, det skete det her. Det gar, at nar man far den
rigtige hjaelp, sa... [...] hvis man far den [hjertesygdommen] i lige den alder, hvor man
skal leere rigtigt mange ting; altsa, det er jo bade engelsk og dansk, vi skulle lzere pa det
tidspunkt. At hvis man ikke bliver samlet op i folkeskolesystemet, sa bliver det sveert for
én. (Charlotte, 24 ar)

En foreelder forteeller ligeledes, at det var en markant forbedring for datteren, da hun endelig (efter
megen modgang) sidst i folkeskolen blev testet positiv for ordblindhed og efterfglgende fik den nad-
vendige stgtte. Interviewene med de unge viser, at flere i Igbet af deres folkeskolegang har haft stor
gavn af hjeelp i form af en statteleerer/-psedagog, seerlige hjeelpemidler og ekstratimer. Nogle unge
far fortsat en handsraekning i deres videregaende uddannelse:

Jeg har en statteleerer inde pa skolen for sadan at hjeelpe mig med struktur inde pa
arbejdet, for det har jeg lidt problemer med, og s& ogsa med opgaverne, for nogle af
opgaverne kan godt veere rigtigt sveere, fordi jeg har det dér 22q11 [kromosomfejl] oveni
0gsa — og sa kan det veere rigtigt sveert at rumme det og se, hvordan jeg skal klare den
her opgave [...] Dér kan jeg godt have rigtigt sveert ved, hvordan jeg skal starte den
opgave, hvor skal jeg starte, og hvordan skal den slutte, og hvordan skal jeg formulere
det, og det er ikke altid lige nemt. Det er derfor, jeg har brug for en stgtte [...] og sa kan
hun sa forteelle, om det er en forkert raekkefalge, for nogle gange kan man jo godt blive
forvirret, fordi det er lidt for stort at rumme [...] og sé skriver hun sa ned trin for trin, for
det kan jeg bedst lide, nar det saddan star trin for trin, for s& kan jeg bedre rumme det i
mit hoved. | stedet for, at jeg bare gar sadan her og vader vidt forskellige steder hen.
(Inge, 21 ar)

Enkelte unge har faet ekstratimer i fag, de enten har haft svaert ved at forsta eller er gaet glip af pa
grund af fraveer. En forteeller, at han fik lov til at fravaelge sprogfag “for at fa ekstra matematik og
dansk. Jeg fglte, at det ville veere for meget for mig at leere et nyt sprog” (Albert, 27 ar), og en anden
fik en computer som hjeelpemiddel til at laese op og skrive for hende. To andre unge gar pa
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uddannelser designet til unge med indleeringsvanskeligheder eller andre vanskeligheder med at gen-
nemfgre pa normal tid; én pa HF med en argang szerligt for ordblinde og én pa en 3-arig HF designet
kun til unge med kronisk sygdom.

Flere unge har sveert ved at have et studiejob samtidig med, at de gennemfagrer en uddannelse. De
har derfor et stort behov for ekstra gkonomisk statte i kraft af et handicaptillaeg til den almindelige
SU. En sygeplejerske peger ogsa pa dette behov og fortzeller, hvordan sundhedspersonalet forsgger
at hjeelpe de unge ved at bidrage med tilstreekkelig lsegelig dokumentation i samarbejde med en
socialradgiver:

Altsa, vi har flere, hvor vi har skullet keempe for, at de kunne fa dobbelt uddannelses-
statte, fordi de ikke er i stand til at handtere et job fysisk, og det er jo typisk sadan et
[fysisk] job, man kan fa — og sa at de har rigeligt i at passe deres studier; altsa, for at
kunne gennemfgre det. Og sa skal de altsa ikke ogsa have et job ved siden af. Og det
kan veere enormt sveert at fa dem, der har med det at ggre, til at forsta, hvad det er, det
handler om. (Sygeplejerske)

Pa trods af de sundhedsprofessionelles anstrengelser far de unge sommetider afslag. Savel de fag-
professionelle i denne undersggelse som de unge selv og deres foreeldre efterspgrger mere stagtte
og radgivning i forhold til at handtere de seerlige omsteendigheder, der er betinget af en hjertesyg-
dom. En sygeplejerske peger pa, at det iszer er gruppen af unge med bade kognitive og fysiske
problemstillinger, der er sveerest stillet:

Det er tit noget med uddannelse og gkonomi og hjeelp og statte hos dem, der ikke har
sa nemt ved at tage en videregaende uddannelse eller en af de lidt gymnasiale- lignende
ungdomsuddannelser. S& det er, hvis man har sveert ved at koncentrere sig, har en hjer-
neskade, og s& maske samtidigt har nogle fysiske begreensninger, sd kan det vaere
sveert. (Sygeplejerske)

Pa tveers af interviewene er der adskillige eksempler p4 manglende eller udebleven hjeelp, for ek-
sempel i forbindelse med unge, der er blevet lovet assistance i form af hjemmeundervisning eller
lektiehjeelp. En foreelder forteeller, at der ikke blev taget hensyn til deres datters hjerneskade i lgbet
af hendes HF-forlgb, og at det var yderst vanskeligt at opna hjeelp fra bade uddannelsessted og
kommune. De oplevede, at datterens behov blev overset, fordi der var 30 elever i klassen: ”[...] og
der blev hun nemt glemt, fordi hun er heller ikke sadan én, der raber hgjt... Og sa var det forst, da
skolen var feerdig, at de fandt ud af, at hun lige skulle have haft mere tid” (Fokusgruppeinterview,
foreeldre). Hertil kom, at den stgttepaedagog, kommunen bevilgede specifikt til datteren, blev brugt
som en ekstra medarbejder til hele klassen og indregnet som en del af skolens gvrige ressourcer.
Ovenstaende erfaringer viser blandt andet, at skraeddersyede og rettidige stgttetiltag kan have af-
ggrende betydning for de unges oplevelse og trivsel gennem skole- og uddannelsesforlgb. Der er
saledes behov for stgttetiltag — allerede i folkeskolen — og karakteren af dem ma tage bestik af den
enkeltes seerlige, individuelle behov, som uveegerligt betinges af de forskellige fglger af en hjerte-
sygdom. Som tidligere vist kolliderer sserhensyn imidlertid med de unges staerke gnske om ikke at
skille sig ud, hvilket kan vise sig at veere en barriere for at modtage hjeelp.

Foreeldrenes kamp for at fa hjeelp

Mange foreeldre oplever, som tidligere vist, at de star alene og mangler retningslinjer, hjeelp og kon-
kret vejledning for, hvordan de skal handtere de mange udfordringer, der er forbundet med at have
et barn med en hjertesygdom. Heri indgar ogsa bgrnenes skolegang og uddannelse som et centralt
element:
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Det er i forhold til generelt, hvordan det er at fa et sygt barn, og hvordan det er, man lige
handterer de forskellige ting, og hvad ggr man med uddannelse og med skole. Det er
sadan lidt pa gefiihlen, hvad man selv kan, og hvad man selv har ressourcer til. Og dét
synes jeg egentlig generelt, det er, nar man nu ogsa har veeret i bgrnenes hjerteklub,
hvor man kan se nogle foreeldre, der bare krakelerer og bare kan ingenting... og sé o0s,
som der sadan taenker, vi skal fandme nok,” men der er ikke noget; man bliver ikke
tilbudt noget eller bliver spurgt. (Fokusgruppeinterview, foreeldre)

Flere foreeldre forteeller, at de har mattet keempe hardt for at sikre, at deres barn fik statte til at
gennemfgre skolegang eller forebygge, at han/hun tidligt i livet ender pa fartidspension. En mor
beretter nedenfor, hvor sveert det var at overbevise kommunen om, at sgnnen, der ventede pa et nyt
hjerte, ikke skulle have fartidspension:

[...] men altsa, da han var 22, der fik jeg jo ogsé at vide [...] af socialradgiveren, om vi
ikke skulle ggre sadan, at han fik fgrtidspension [griner]. Og det skulle jeg virkelig keempe
for at sige, at dét skulle han ikke have! Sa jeg sagde til ham [socialrddgiveren]: "Det skal
han ikke; han skal have et nyt hjerte, og sa skal han ud og arbejde. Han har en geeld
uden lige af alle de sygehusophold, sa han skal fandeme ud og betale skat’, og det tog
rigtig meget tid. Og det blev de ved med at spgrge om, og det keempede jeg med i over
et ar, far de stoppede med at snakke om fgrtidspension. Jeg syntes, at det var tragisk,
hvis han skulle gdeleegge sit liv allerede og ga hjemme...

(Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Foraeldrene oplever, at det er vanskeligt at komme i kontakt med kommunen, og at hyppigt skiftende
sagsbehandlere, der ikke kender sagsforlgbet, besveerliggar processen med at fa hjzaelp. Det er for-
aldrenes vurdering, at den modstand, de oplever, skyldes manglende sygdomskendskab. En af
foreeldrene raesonnerer: "Jeg tror naesten, man skal veere ude i store vanskeligheder for at fa hjeelp
fra kommunen efterhanden. Du skal virkelig vaere sadan et umuligt barn; sadan virkelig, sa tror jeg,
at man far stgtte, eller man kan fa stgtte, masser af stgtte.” (Fokusgruppeinterview, foraeldre)

Uddannelses- og karrierevalg

De unges uddannelses- og karrierevalg (eller fravalg) beror primeert pa vurderinger af deres boglige
eller kognitive formaen, og pa hvorvidt en uddannelse og et fremtidigt job indebaerer fysisk hardt
arbejde. Sidstnaevnte har for de unge fart til fravalg af en fremtid som for eksempel idreetsleerer,
handveerker, frisgr, butiksassistent og laege. Nedenstaende uddrag er et eksempel pa nogle af de
overvejelser, de unge ger sig i forbindelse med fremtiden og uddannelsesvalg, der er forankret i
erfaringer og laering knyttet til hverdagslivets medgang og modgang:

Hele mit liv og min hverdag har veeret bygget op pa, at jeg ikke skulle veere seerligt aktiv
som voksen. Det er ogsa derfor, at min interesse — da jeg var mindre — var at spille
computer med vennerne og droppede fodbolden. Derefter gik jeg pa IT-support-med-
hjeelperuddannelsen og 3D college. Sa det [hjertesygdommen] har gjort rigtig meget ved
min hverdag, og hvad jeg ville [...] Man finder ud af, at nogle ting kan man ikke holde til
i leengden; det er mig selv, der har fundet ud af, at jeg bliver ngdt til at arbejde i den
retning for at f& en hverdag. Det gar heller ikke, at man straeber efter noget, der ikke kan
ende ud i noget godt. Man har oplevet s meget modgang, at man lige sa godt kan lade
veere med at arbejde mod endnu en modgang. (Albert, 27 ar)

Beslutningen om et fremtidig erhverv og karriere er ikke ngdvendigvis en engangsbeslutning for de

unge. Det er snarere en beslutning, som ma justeres lgbende i forhold til de konkrete problemstillin-
ger, som hjertesygdommen skaber i forbindelse med uddannelse og arbejdsliv. En sygeplejerske
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forteeller, at flere unge s@ger rad og vejledning hos sundhedspersonalet om uddannelsesvalg, og
der er flere eksempler pa, at de har frarddet de unge specifikke karriereveje. Saledes forsgger de at
vejlede unge i en bestemt retning og sikre, at de treeffer realistiske valg:

... men vi er jo nadt til at snakke med dem; altsa, hvis den ene har teenkt sig at blive jord-
og betonarbejder og ikke har hjertet til det [...] Maske er der nogle ting, som ikke er sa
godt at belaste... hjertet med, ikk’? (Kardiolog)

For det er en jungle, for det er sa sveaert at gebzerde sig i uddannelsessystemet, og hvis
man skal vaere deltids[ansat] eller have fleksjob, eller man skal tage et studie pa deltid,
eller man skal have ekstra uddannelsesstatte... Det er SA sveert for dem [...] Vi sparger
ind til det, om deres planer. Om plan A og plan B. Der er nogle bekymringer, og der er
ogsa nogle enkelte, som har en jaegersoldat i maven, og som ikke kan fa lov til det. Dem,
som har det bogligt nemt, og som har en hjertefejl eller en hjertesygdom, som kan give
hjertesvigt eller symptomer pa sigt; dem rader vi altsa til selvfalgelig at felge deres
drgmme men vaere opmaerksom pa, at det er en god idé at have en boglig backup-plan.
(Sygeplejerske)

At de unge rades til at have en boglig backup-plan kan problematisere og minimere karrieremulig-
hederne for de unge, der bade er udfordret fysisk og kognitivt. En tidskraevende men god mulighed
er for eksempel, at de unge kan komme i praktikforlgb. Flere unge har veeret i praktikforlgb, som har
gjort det tydeligt for dem, hvad deres valg af karrierevej kreever i forhold til fysiske opgaver, gget
infektionsrisiko og sa videre. Sddanne erfaringer indgar i de unges overvejelser om karrierevej, men
det synes alligevel vanskeligt for dem at vurdere de fysiske belastninger forbundet med forskellige
uddannelser:

Jeg ville jo gerne veere sygeplejerske, men det fandt jeg ogsa ud af oppe pa Social- og
Sundhedsskolen, at selv SOSU-assistenter lgber hurtigt. Ja. S& selvom jeg ikke kom
videre, sa blev jeg stadig lidt irriteret, fordi jeg ville jo gerne, men [...] jeg HAR teenkt,
hvad jeg kunne veelge, fordi lige meget hvad du veelger, sd har du travit. Selv nede i
barnehaven lgber jeg frem og tilbage, sa jeg synes, det er sveert. [Uanset] hvilken én jeg
tager, lgber man eller gar hurtigt. (Mette, 19 ar)

Uddannelsesvejledning
Interviewene med savel de unge som deres foreeldre peger pa, at uddannelsessystemet har van-
skeligt ved at vejlede unge med hjertesygdom:

De almindelige UU-vejledere, de ved jo ikke sadan noget, om at vejlede unge med hjer-
tefejl vel? Jeg synes, der mangler et sted i systemet, hvor de unge far noget vejledning
omkring lige preecis det her med uddannelse, og hvad kan de, og nogen kan mere, end
de selv tror ikke. Altsa, der er ikke rigtigt nogen, der bakker op omkring de unge. De
bliver hurtigt parkeret pa fartidspension eller STU [seerligt tilrettelagt ungdomsuddan-
nelse]. Jeg synes ikke rigtigt, der er nogen, der bruger ressourcer pa at szette sig ned
med de her unge og sige: ‘Jamen, det kan godt vaere, du ikke kan blive det her, men dét
her kan du godt blive, og det kan du fa noget hjeelp til’, ikk’? [...] Jeg synes helt klart, der
mangler noget dér. Det gor der. (Nicolajs mor, under interviewet med Nicolaj)

De unges erfaringer med uddannelsesvejledning er forskelligartede. Kvaliteten af vejledningen sy-
nes at bero pa, i hvilken udstreekning uddannelsesvejlederen har kunnet matche viden om den unges
specifikke situation og tilstand med en relevant og overkommelig uddannelse. Nedenstaende er et
eksempel pa et godt match. Her forteeller en af de unge, at hun blev radet til at tage en 3-arig HF for
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unge med kronisk sygdom, som har brug for leengere tid til at gennemfgre en uddannelse. Uddan-
nelsen er nystartet; de unge har ikke s@ mange skoledage om ugen, og de far blandt andet hjeelp fra
mentorer, som er seerligt uddannet i angst og autisme samt laererstuderende:

Jeg tror, min studievejleder tog fat i min mor og foreslog det [3-arig HF]. Ja, de anbefa-
lede, at vi i hvert fald kiggede pa den, for de syntes, at det lad som noget for mig, og sa
kiggede vi jo pa den, og det lgd bare perfekt. Jeg havde kigget pa STX, hvor jeg sa havde
set et skema om, hvordan det kunne se ud, og hvis jeg sé skulle have noget ekstra hjeelp
med lektier og sadan noget, sa ville det blive for meget for mig [...] s& HF pa tre ar; det
virkede bare som himlen. Det var helt perfekt for mig. Jeg var enormt spaendt og teenkte:
‘det bliver s& godt’, for jeg ville rigtig gerne pa gymnasiet — det var sa ikke lige en HF, jeg
havde dramt om, men sadan var det jo... og jeg teenkte: ‘det bliver s& godt!’. Og sa at
komme omkring andre, der har et eller andet... enten angst eller der er nogen, der har
autisme og depression og mange ting. Der er ogsa nogen, der har noget med ryggen...
(Louise, 18 ar)

Der er imidlertid ogsa eksempler pa uddannelsesvejledning, der ikke stemmer overens med de un-
ges evner. En foreelder forteeller, at hendes s@n var blevet anbefalet at tage en uddannelse som IT-
supporter, der dog viste sig at have et alt for hgjt bogligt niveau til ham. Sgnnen matte droppe ud
efter kort tid, hvilket gav ham “et ordentligt hak i tuden.” (Fokusgruppeinterview, foraeldre) En anden
ung oplever at veere kommet bagud i forhold til hans alder, fordi han har brugt tid pa at gennemfare
en uegnet uddannelse pa grund af manglende vejledning. Uddannelsesvejlederen, der deltager i
undersggelsen, bekreaefter dette billede og fremheever de udfordringer, hun og hendes kolleger har i
relation til at yde malrettet og relevant vejledning netop pa grund af manglende viden om problem-
stillinger, som er forbundet med en hjertesygdom, for eksempel indleeringsproblemer:

Vi vidste ikke, at der ogsa kunne vaere noget — og det er der i hendes [pigen med hjerte-
sygdom] sag — at der er noget indleeringsmaessigt ogsa. S& man har meget teenkt: ‘hjer-
tefejlen, det er bare dét’, og nede i grundskolen blev hun bedt om at skulle skrive om
hjertefejlen til hendes 9. klasses afgang [afgangseksamen], som ikke var en afgangs —
hun far ikke afgangs — men man skriver sddan en opgave. Og dér skriver hun om hendes
problematikker, og hun beskriver ogsa, hvor svaert det er. Men der er ingen, der dykker
videre ned i; hvad betyder sygdommen egentlig? Hvad kan du egentlig fysisk med den
her sygdom? Og far afdaekket ned i detaljer: ’hvad betyder den egentlig for dig? Jeg
synes, det er hardt for dig, og vi kan ogséa se, at du har meget fraveer pé grund af den’,
men der er ingen pa det tidspunkt, der ved; hvad betyder sygdommen? Og det er egentlig
dét, hvis vi kigger tilbage, der er problemet. Fordi hun kommer s&, da hun ligesom er i
jobcentret, sa prgver man hende af i de her praktikker og finder ud af, at arghh, det gar
ikke helt, og hun kan ikke... hun prgver sa sidelgbende at tage sine fag og komme op
fagligt at dygtiggere sig. Det lykkes heller ikke. (Uddannelsesvejleder)

Uddannelsesvejlederen undrer sig over, at der ikke blev taget mere hand om de kognitive problemer
allerede i folkeskolen og tematiserer dermed betydningen af en tidlig opmeaerksomhed og indsats
over for de unges udfordringer. Hun peger desuden p4, at hendes og kollegernes manglende kend-
skab sandsynligvis bygger pa et relativt stort fokus pa psykiske sygdomme blandt unge pa bekost-
ning af somatiske sygdomme, samt at uddannelsesvejlederne kun mgder fa unge med en hjertesyg-
dom. | denne forbindelse synes det szerligt vigtigt, at de unge selv er abne om deres udfordringer og
relevante problematikker. Som allerede vist er dette ikke altid tilfeeldet, hvilket kan ggre det vanske-
ligt at vejlede de unge videre i uddannelsessystemet. At nogle unger tgver med at forteelle om deres
hjertesygdom og begraensninger kan ifglge uddannelsesvejlederen bero pa, at omgivelserne betrag-
ter det som en undskyldning og et udtryk for dovenskab.
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5 Sammenstilling af
litteraturgennemgangens
temaer over for de
kvalitative fund

| litteraturgennemgangen indgik i alt 29 artikler inden for seks temaer: Livskvalitet; Transition og de
unges syn herpa; Sygdomsopfattelse og familie; Seksualitet, parforhold og kropsbillede; Identitet og
fysisk aktivitet, og Uddannelse. Nogle temaer er seerligt praesente i den gennemgaede litteratur,
hvorimod andre er pafaldende fraveerende. Flere af litteraturstudiets tematikker genfindes i den kva-
litative del af forundersggelsen, herunder de unges straeben efter normalitet samt behov for at undga
sygeligggrelse. | bade forskningslitteraturen og den kvalitative undersggelse synes savel fglelsen af
normalitet og af sygeligggarelse at veere relateret til interaktionen med raske jeevnaldrende, mens den
kvalitative undersggelse viser, at interaktion med andre hjertesyge unge kan fremme fglelsen af
normalitet.

Derudover har det ikke veeret muligt at finde kortlaegninger af kendskabet til hjertesygdom i den
brede, danske befolkning i litteratursggningen, hvorimod den kvalitative undersggelse illustrerer, at
de unge ofte mgder manglende forstaelse og en lav grad af kendskab i store dele af deres omgivel-
ser. Kun fa artikler omhandler de unges viden og kendskab til sygdom og symptomer. De kvalitative
interviews viser dog, at de unge gerne vil veere i stand til at forklare deres hjertesygdom til andre,
men finder dette vanskeligt. Det understattes af den kvalitative undersggelse, der viser de unges
behov for at kunne fremvise faktuelle oplysninger om hjertesygdommen i videreformidlingen af deres
seerlige omstaendigheder. Desuden viser den kvalitative undersggelse, at de unge med alderen op-
sgger mere viden om egen hjertesygdom.

| det folgende diskuteres litteraturgennemgangens seks temaer overfor fundene i den kvalitative
undersggelse.

Livskvalitet

Litteraturen viser, at livskvaliteten blandt unge med en hjertesygdom enten er pa niveau med deres
jeevnaldrende eller i varierende grad er lavere. Interviewene med de unge i denne undersggelse
synes at give indblik i forskellige positive og negative forteellinger om de unges oplevelser af eget liv
og tilveerelse. Litteraturen viser, at livskvalitet knytter sig til indlaeggelsestid, medicinforbrug, familie-
relationer og social statte, oplevelse af sammenheeng, kropsbillede og ar samt fysiske livsstilsre-
striktioner og angst for fremtidige operationer. Den kvalitative undersggelse belyser saerligt, at ind-
leeggelsestid, kontrolbesag, medicinforbrug, fysiske restriktioner og bekymringer for fremtidige ope-
rationer er med til at minde de unge om deres hjertesygdom i dagligdagen, samt at teette relationer
til foreeldre og gode venskaber kan veere med til at lette deres hverdag.

Transition og de unges syn herpa

Som det ogsa fremgar i litteraturen, viser den kvalitative analyse, at unge, der er overgaet til en
voksenafdeling, oplever denne overgang som et naturligt skridt, omend enkelte kan have behov for
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grundig forberedelse og introduktion til den nye afdeling. Ligeledes fremhaever litteraturen, at seerligt
forberedelsen af unge til transition er vaesentlig for en succesfuld oplevelse heraf. Bade allerede
eksisterende forskningslitteratur og det kvalitative studie slar fast, at unges made med sundheds-
personalet alene — det vil sige uden foraeldrene — bade er forbundet med oplevelsen af at vaere
blevet voksen, men ogsa kan udlgse frustration og nervgsitet, da mange unge fortsat har behov for
statte fra deres foreeldre. Ogsa foreeldrene oplever et behov for statte i forbindelse med deres bgrns
transition, idet de skal leere at give slip pa deres bgrn og overdrage ansvaret til dem. | forhold til
transitionsprocessen fremhaever litteraturen, at den i hgjere grad bgr formes og tilpasses den unges
modenhed. Flere studier anbefaler sdledes en mere fleksibel og individualiseret proces. Det samme
ger sundhedspersonalet i den kvalitative undersggelse, hvor erfaringerne er, at de unges kognitive,
folelsesmaessige modenhed ikke ngdvendigvis svarer til deres biologiske alder. | bade litteraturstu-
diet og i det kvalitative studie beskriver unge, der er overgaet til voksenafdelingen, at forskellen
mellem bgrne- og voksenafdelingen seerligt bunder i, at der pa sidstnaevnte er flere syge aeldre samt
mindre at foretage sig, samt at indretningen ikke er sa bgrneagtig.

Sygdomsopfattelse og familie

Bade litteraturstudiet og den kvalitative undersggelse belyser, at forzeldre til barn med en hjertesyg-
dom pavirkes i negativ grad, og at deres bekymringer knytter sig til fglelser af afmagt og menings-
lgshed, frygten for deres barns dgd samt usikkerhed i forbindelse med deres barns fremtid. | fokus-
gruppeinterviewet med forzeldrene identificeres et behov for stgtte og vejledning i handteringen af
deres hjertesyge bgrns liv og de begreensninger, hjertesygdommen afstedkommer. Dette geelder
seerligt handteringen af deres bgrns skolegang samt valg af uddannelse og karriere. | litteraturen
identificeres et behov for statte og radgivning af foraeldre i forbindelse med stress og depression.
Dette er ikke udtalt i det kvalitative studie, men bgr undersgges neermere, da der ikke er tvivl om, at
foreeldrene har veeret og fortsat er under et stort pres.

Desuden viser litteraturstudiet, at der kan forekomme uoverensstemmelser mellem de unges egen
og foreeldrenes forlgbsoplevelse og grad af sygdomsviden. Denne uoverensstemmelse ses 0gsa i
den kvalitative undersggelse. Litteraturen belyser, at et hgjt sygdomsrelateret vidensniveau haenger
sammen med mindre sundhedsskadelig adfeerd blandt unge med hjertesygdom. De unge i den kva-
litative undersggelse synes at have begraenset viden om egen hjertesygdom, hvilket gar det van-
skeligt for dem at videreformidle deres diagnose. Litteraturstudiet viser, at unge med hjertesygdom
kan opleve irritation, nar omgivelserne udviser overdreven bekymring for dem. Dertil kommer, at de
unge mgder stigmatisering, sygeligggrelse og mobning, hvilket den kvalitative undersggelse under-
Statter.

Seksualitet, parforhold og kropsbillede

Bade i forskningslitteraturen og det kvalitative studie er viden om seksualitet og parforhold blandt
unge med hjertesygdom sparsomt belyst. Den kvalitative undersggelse viser, at hjertesygdom har
fysiske falger som reduceret veekst, reduceret skaegvaekst og ar efter én eller flere operationer, der
har konsekvenser for de unges selvbillede. Den videnskabelige litteratur understreger, at seerligt
unge kvinder og piger med en hjertesygdom betragter deres ar som betydningsfulde for deres krops-
billede og selvveerd, og de deekker dem ofte til. Disse forhold bekreeftes af den kvalitative undersg-
gelse. De unge maend, der deltager heri, synes ogsa at veere pavirkede i negativ grad af deres ar,
men ikke i samme omfang som de unge kvinder. Den kvalitative undersggelse belyser samtidig, at
betydningen af arrene for de fleste sendres over tid, idet de unge med alderen oplever deres ar som
en identitetsmarkgr og et tegn pa styrke.

Identitet og fysisk aktivitet

Der ses en klar diskrepans imellem den forholdsvis lille andel af studier, der fokuserer pa betydnin-
gen af de unges begraensninger i forhold til fysisk aktivitet, og sa den store vaegt, som de unge i den
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kvalitative undersggelse selv tillaegger disse udfordringer. Fysiske begraensninger identificeres som
veerende seerligt betydningsfulde for de unges sociale relationer og venskaber samt deres oplevelser
af feellesskab og inklusion pa grundskoleniveau. Ligesom i litteraturen viser den kvalitative undersg-
gelse, at de unge med alderen leerer at tilpasse deres fysiske aktivitetsniveau med deres fysiske
formaen og at navigere i deres hjertesygdom afhaengigt af den situation, de befinder sig i.

Uddannelse

De fleste unge i aldersgruppen star over for en raekke overvejelser og valg, der skal danne funda-
ment for deres fremtid og voksne liv. Centrale aspekter heraf — sdsom forsinkelser undervejs i sko-
legangen, kognitiv formaen og indleeringsevner, sociale relationer i uddannelsesforlgbet samt karri-
eremuligheder og -begraensninger knyttet til hjertesygdommen — er imidlertid kun kortlagt i begraen-
set omfang. Desuden synes litteraturen begraenset, nar det kommer til at belyse de unges overgange
mellem uddannelser. De unges muligheder for at opsgge uddannelsesvejledning og for eksempel fa
tildelt hjeelpemidler og anden stgtte fra det kommunale, sociale system er ligeledes adresseret i
begreenset omfang. Den kvalitative undersggelse antyder dog, at der er vaesentlige problemer for-
bundet hermed.

De kvalitative interviews viser, at oplevelser og statte i Igbet af skolegangen — og seerligt i folkeskolen
— spiller en central rolle for de unges overordnede sygdomsoplevelse, selvvaerd og faglig indleering.
De peger 0gsa pa, at der er begraenset stgtte til de unges individuelle behov i uddannelsessystemet.
Seerligt belyser den kvalitative undersggelse et behov for vejledning om karrierevalg, hvilket bade
efterlyses af de unge selv, deres foraeldre og sundhedsprofessionelle. Der er ikke enighed i littera-
turen om, hvorvidt en hjertesygdom resulterer i et lavere uddannelsesniveau end baggrundsbefolk-
ningen eller ej. Der er litteratur, som viser, at hjertesygdom influerer pa de unges mulighed for at
gennemfgre gymnasium samt en leengerevarende videregdende og boglig uddannelse, mens mu-
lighederne for at gennemfare erhvervsfaglige og korte videregdende uddannelser er relativt sam-
menlignelig med baggrundsbefolkningen. Blandt deltagerne i den kvalitative undersggelse er der
kun én med en lang videregaende uddannelse, som er i fuldtidsjob, og de unges uddannelsesgnsker
og -grad er forhold, som vil veere vigtige at afdeekke i en spgrgeskemaundersggelse.
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Bilag 1: S@geord og -kriterier

En reekke uafhaengige sggeord blev benyttet i forskellige kombinationer for at afsgge viden i bred-
den: Congenital heart disease/defect, Chronic illness/disease, Quality of life/QoL, Experience, Per-
spectives, Self-management/Self-regulation, Adolescents, Young adult, Youth, Young, Grown-ups,
Teenager, Education/Education system, School, Study/studying/learning, Student, Educational/ed-
ucation system, Transition/transitional, Transition intervention/program, Transition readiness/needs,
Special health care needs, Health service/education, Physical activity/exercise/functional sta-
tus/health, Parents/Parental, Self-concept/Self-care/Self-management/Self-regulation, Adaptation,
Coping/Resilience, Future, Future expectations, Challenges, Social, Social support, Psychosocial,
Psychological, Physical implications/consequences, Mental health/well-being, Everyday life og
GUCH. Derudover blev der foretaget en udvidet keedesggning via udvalgte hovedartiklers referen-
celister samt via funktionen 'Related/Similar Articles’ i databaserne. Sagninger med resultater pa
over 200 artikler blev ikke gennemgaet, da sddanne sggninger blev anset for ikke at veere tilstraek-
keligt specifikke.

Sggningen inkluderede systematiske reviews, meta-reviews samt artikler omhandlende kvalitative
og kvantitative studier. Artikler med fglgende metodologi blev ekskluderet ved hjeelp af filtre og ek-
sklusion: Brain Imaging, Mathematical Model, Clinical Trials, Clinical Case Study, Scientific Simula-
tion, Treatment Outcome, Twin Studies, Neuroscience, Biochemistry, Computer Science, Environ-
mental Science, Pharmacology, Patenter, Clinical follow-up, Echocardiographic studies, Demografic
study samt studier omhandlende specifikke nationale eller regionale guidelines pa omradet. Ligele-
des blev populaervidenskabelige tekster, avisartikler og bogkapitler ekskluderet.

Falgende kriterier blev opstillet forud for sggningen: peer-reviewed, engelsk- eller nordisksproget,
publicereret i et videnskabeligt tidsskrift, tilgaengelig i fuldtekstformat, udgivet efter ar 2010, inklusion
af unge mellem 13-30 &r med en medfgadt hjertesygdom (congenital heart disease/defect). Arsagen
til inklusionen af denne aldersgruppe er, at mange studier og tidsskrifter bruger 'adolescents’ og
'young adult’, som daekker hhv. 13-18-arige og 19-30-arige. Aldersgruppen er derfor udvidet en
anelse i litteratursggningen, sa den inkluderer studier med en aldersgruppe, som overlapper alders-
gruppen i denne undersggelse (16-25 ar). Yderligere kriterier var, at artiklerne skulle indeholde en
beskrivelse af unges, foreeldres og/eller sundhedsprofessionelles oplevelser, forestillinger, tanker,
bekymringer eller livskvalitet forbundet med dét at vaere ung med en medfadt hjertesygdom. | sgg-
ning og udveelgelse af artikler er der ikke taget hensyn til sygdomsgrad eller diagnosekompleksitet.
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Bilag 2: Oversigt over artikler, som indgar

| litteraturstudiet

Forfattere Titel Undersggel- Formal Sygdoms- Informanter/re- Hovedfund
Publice- sesmetode gruppe/ spondenter/artikler
rings ar diagnose
Land
LIVSKVALITET
Bertoletti, et | Quality of Life Litteratur re- At vurdere littera- Congenital 58 artikler, udgivet HRQoL i unge + barn:
al. and Congeni- view tur om sygdomsre- | Heart Dis- mellem 2000-2012 Det er vanskeligt at definere og konceptualisere QoL, iseer i udformnin-
2014 tal Heart Dis- (Pubmed + lateret livskvalitet ease (CHD) gen af valide og palidelige maleinstrumenter — der er stor forskel pa ind-
Brasilien ease in Child- Scielo) (HRQoL) hos bgrn hold og forstaelser i de forskellige skemaer.
hood and Ado- 0g unge voksne 4 studier fremhaever et transitionsprogram til at fremme sundheden
lescence med CHD blandt teenagere med det formal at uddanne og guide dem ift. fysisk ak-

tivitet, seksualitet og arbejde.
Kvalitative studier er bedre til at fange de vanskeligheder, som de unge
oplever.

CHD og QolL:

Studier, der skal evaluere QoL blandt unge med CHD, giver modstrid-
ende resultater — maske pga. manglende metodisk, begrebslig stringens.
Der er dog overveegt af studier, der viser, at bgrn/unge med CHD har la-
vere HRQoL end raske jeevnaldrende.

Relationen mellem sygdomsgrad og QoL er endnu ikke undersggt til-
streekkeligt blandt bgrn/unge med CHD — men det tyder pa, at indleeggel-
sestid, varighed af bypass, behov for medicinering og negative familiere-
lationer har en negativ indflydelse. 4 studier viste, at foraeldres QoL ogsa
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pavirkes af diagnosen — social statte + ressourcer i familien er vigtigere
praediktorer end sveerhedsgrad.

Apers et al.: SOC er en positiv preediktor for opfattet helbred (fysisk, psy-
kisk, socialt og uddannelsesmeessigt).

Luyckx et al.: opfattet helbred, SOC og statte fra foreseldre haenger posi-
tivt sammen med QoL over tid.

Schrgder et Quiality of life Systematisk At vurdere QoL Congenital Review: 18 studier Metaanalysen viste ingen signifikant forskel i QoL mellem teen-
al. in adolescents | review og blandt unge mel- Heart Dise- med 1.786 patienter | agere/unge voksne med CHD og aldersmatchende kontrolgrupper.
2016 and young meta-analyse lem 12-18 &r og ase (CHD) — alle benyttede vali- | Resultatet understgttes af lignende resultater fra review: Af de 12 stu-
Danmark adults with (random ef- unge voksne mel- derede QoL-male- dier, der ikke indgik i metaanalysen, konkluderede 8 studier, at QoL-ni-
CHD is notre- | fects model) lem 19-30 &r sam- | Klassifika- metoder veau blandt teenagere/unge voksne med CHD var sammenligneligt med
duced: a sys- (Medline, Em- | menlignet med en | tion efter Meta-analyse: 6 stu- | aldersmatchende kontrolgrupper; 2 studier konkluderede, at niveauet var
tematic review | base, aldersmatchende Warners et dier med 358 patien- | sammenligneligt eller hgjere, og 1 studie konkluderede, at niveauet var
and meta- Cochrane kontrolgruppe al.: ter lavere.
analysis Central Regis- - Mild Teenagere (12-18 7 studier viste, at QoL var negativt forbundet med sygdomsgrad, mens 4
ter of Con- - Moderat ar) og unge voksne studier viste, at det ikke pavirkede QoL.
trolled Trials, - Alvorlig (19-30 &r) med CHD | 5 studier viste, at social funktionsevne blandt teenagere/unge voksne
PsychINFO) Ekskluderet: med CHD var sammenlignelig med de aldersmatchende kontrolgrupper
Erhvervet eller hgjere, mens 4 studier viste, at CHD péavirkede fysisk livskvalitet.
HD og Ge-
netisk HD
TRANSITION & DE UNGES SYN HERPA
Asp et al. Transfer to Deskriptivt, At undersgge Congenital 16 informanter De unges oplevelser af overfarsel til voksenkardiologi centreres om be-
2015 Adult Care — kvalitativt stu- unge med CHDs Heart Dise- 19-24 ar hovet for tryghed og tillid samt forventninger om at blive involveret og pa-
Sverige Experiences of | die oplevelser efterat | ase (CHD) tage sig ansvaret for deres hjertesygdom. De, som er blevet forberedte
Young Adults veere blevet over- 11 piger pa forandringerne ved denne overfarsel, falte sig mere trygge.
with Congeni- Enkeltinter- fort til voksenkar- 5 drenge
tal Heart Dis- views diologisk afdeling Der er over- "Alene tid” med peediatrisk kardiolog kan give de unge blandet falelser.
ease (varighed 15- fort til vok- Ekskluderet: Nogle kan fgle, at de er vokset som person, mens andre stadigveek har
53 min.) senkardiolo- | Unge med kognitivt brug for deres foraeldres statte til at forsté den information, der bliver gi-
gisk afdeling | handicap vet.
og har haft
mindst ét Overfarsel betad ogsa en aendring for foreeldrene, da det nu er de unge
besag pa selv, der skal viderebringe information til deres foreeldre. Dog kan lze-

gens medicinske termer medfgre usikkerhed hos de unge.
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transfer from
pediatric to
adult cardiol-
ogy care

Studiet er en
del af et tveer-
snitsobservati-
onsstudie (se
Mackie et al.,
2016)

afdeling versus
voksenkardiolo-
gisk afdeling

10 med moderat
hjertesygdom

8 med kompleks
hjertesygdom

3 med hjertetrans-
plantation som barn

denne afde-
ling Manglende viden om egen hjertesygdom og behovet for kontrol medfa-
rer utryghed, nar de unge selv skal tage ansvar for deres hjertesygdom,
da manglende kendskab til fx symptomer gger sveerhedsgraden af at
tage vare pa egen hjertesygdom.
Burstrom et Adolescents Fokusgruppe- | At undersgge Congenital 17 informanter 14- Aldersdifferentiering: de aeldre havde mere interesse i planleegning, in-
al. with congenital | interviews hvad unge med Heart Dise- 18 ar formering og overfgrslen. De yngre beskrev frustration over kommunika-
2017 heart disease: | (varighed 50- medfadt hjertesyg- | ase (CHD) tion og handtering af deres hjertesygdom. De eeldre oplevede, at over-
Sverige their opinions 65 min.) dom synes er vig- fra moderat 10 piger farslen var et naturligt skridt, hvorimod de yngre aldrig havde teenkt over
about the tigt i forberedel- til kompleks 7 drenge denne overfarsel.
preparation for serne til overfarsel
transfer to til voksenkardiolo- 2 med moderat hjer- | De unge finder sygdomsspecifik viden vigtig i arbejdet med at blive an-
adult care gisk afdeling tesygdom svarlig for egen hjertesygdom. Denne information bagr kommunikeres
15 med kompleks hensigtsmeessigt. Yderligere vil de unge deltage og involveres i transiti-
hjertesygdom onsprocessen. De unge har brug for vejledning/stgtte i at kunne kommu-
nikere ud om deres hjertesygdom. De unge finder det vigtigt, at de far
stgtte fra foreeldre, men at dette behov aendres over tid, samt support fra
jeevnaldrende bliver vigtigere under transitionsprocessen.
Catenaetal. | “Not such a Strukturerede Opggare perspekti- | Congenital 21 informanter Ingen maerkbar forskel i kan, alder, type af hjertesygdom og uafheengig-
2018 kid thing any- telefoninter- ver pa overfarsel Heart Dise- 18-25 ar hed mellem de unge, der var overfart til voksenkardiologi, og de unge,
Canada more”: Young views hos unge i alderen | ase (CHD) der stadigveek befandt sig i bgrnekardiologi.
adults’ per- (varighed 19- 18-25 som fglges i | fra moderat 9 piger
spectives on 44 min.) bgrnekardiologisk | til kompleks 12 drenge Det er faktorer som systemet, sundhedspersonale og foreeldre fremfor

patientfaktorer, der kan forklare patienternes perspektiver pa overferslen
til voksenkardiologi.

Studiets hovedfund er, at 1) de unge sammenligner bgrnekardiologi og
voksenkardiologi samt de sundhedsprofessionelle, og nogle foretraekker
det familisere i bgrnekardiologisk afdeling. 2) De unge varierede i, i hvil-
ken udstraekning foreeldres involvering skulle fortseette, og 3) de unge
betragter selve overfgrslen positivt og som en del af at blive voksen.

Unges perspektiv pa egen overfgrsel kan maske forbedres ved at forbe-
rede de unge pa omstillingen til voksenkardiologisk afdeling, og at det
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kan tage tid at omstille sig til en ny setting og nye sundhedsprofessio-

nelle.
Chen et al. Healthcare Delphi-metode | Identificere unge Congenital 29 unge med CHD Konsensus blev fundet p& 25 behov inden for falgende 5 dimensioner:
2016 needs of ado- med CHDs behov i | Heart Dise- 15-23 ar Sundhed: opfordring af patient til self-management. Enighed om at pree-
Taiwan lescents with sundhedsvaesenet | ase (CHD) cisere sygdommen til patienten, som inkluderer levering af information
congenital i forhold til at af varie- 17 drenge om sygdommen, symptomer, veegtkontrol og regelmeessig kontrol.
heart disease overga til voksen rende kom- 12 piger
transitioning ud fra perspektiver | pleksitet Familie: behovet for foraeldre-barn interaktion og leering af egenomsorg.
into adulthood: fra patient, foreel- CHD sveerhedsgrad:
a Delphi sur- dre til barn med Klassifika- Milde: 13 Individuel: at kultivere en positiv attitude om sygdom og opfordring til fy-
vey of pa- CHD og sund- tion baseret Moderat: 11 sisk aktivitet.
tients, parents, hedsprofessionelle | p& kriterier Alvorlig: 5
and healthcare fra 32nd Be- Interpersonel interaktion: accept af empati fra andre og veaerdsaette sel-
providers thesda Con- | 29 foreaeldre med skab med leeger.
ference bgrn med CHD (35-
59, 4 meend og 25 Politik: sundhedssystemet skal integreres med visitering af medicin, pro-
kvinder) blemstillinger omkring ulighed i sundhed og individualiseret behov.
16 forskellige sund- Diskrepans blev fundet p& 12 behov inden for falgende 3 dimensioner:
hedsprofessionelle Sundhed: levere guide til medicin, graviditetsundersggelser og individu-
(41-71 ar, 10 meend | elle anbefalinger til motion, vigtighed af tandsundhed, udvikle fuldendt
og 6 kvinder) kendskab til sygdom, aktivt diskutere spgrgsmal om behandling af over-
gang fra barn til voksen, levere graviditetsundersggelser.
Ekskluderet: unge
med CHD som ogsd | Familie: levere familierddgivning og opfordre foreeldre til at lsere bgrn om
har en kromosomfejl | egenomsorg.
Politik: udvikle og designe en app til forskellige grader/typer af CHD.
Heery et al. Experiences Systematisk Sammenfatte litte- | Congenital Publicerede artikler Tiltro til et behov for specialiseret ACHD service og en henvisning fra en
2015 and Outcomes | review ratur om udfald og | Heart Dise- fra januar 2001 — bgrnekardiolog og sygdomshistorie indikator for succesfuld overfarsel.
England of Transition oplevelser af over- | ase (CHD) maj 2013.
from Pediatric (PsychINFO, farsel af unge med | af varie- Tre temaer blev identificeret:
to Adult Health | CINAHL, EM- medfgdt hjertesyg- | rende kom- 13 artikler inkluderet
Care Services | BASE og Pub- | dom fra pleksitet 1) bevidsthed af og parathed til transition: Mange unge er uinteresseret i
for Young Med) transition og teenker meget lidt pd overgangen, men de forventer ofte at
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genital Heart
Disease

People with bgrnekardiologi til Alle har som | Sampleraekkevide skulle bruge tid pa at tilpasse sig og faler, at en indledende konsultation
Congenital voksenkardiologi minimum pé 22 — 794 perso- er afggrende for succesfuld transition. Forzeldre er generelt mere bekym-
Heart Disease: haft én ud- ner fra 9 til 72 &r rede end de unge for transition. Bgrnekardiologer indikerer, at faktorer
A Systematic bedring (unge, foraeldre og som multisygdomme, graviditet, alder, foraeldres eller patients gnske kan
Review sundhedsprofessio- veere arsag til overfersel.
nelle)
2) viden og ekspertise: Mange unge mangler viden om deres hjertesyg-
dom og gnsker mere viden. Foraeldre har generelt mere viden end deres
bgrn. De unge er bange for, at sundhedsprofessionelle har begreenset
viden om de unges hjertesygdom/behandling.
3) forskellig tilgang til behandling/pleje: Unge oplever ofte, at voksenaf-
delingen er anderledes end bgrneafdelingen; faerre personale, mindre at
foretage sig, flere eeldre, syge mennesker, involvering i beslutningstag-
ning. Forskellige forventninger til behandling blandt den unge, foreeldre
og personale kan skabe konflikter i den oplevede behandling. De unge
gnsker bedre information om voksenafdelingen pa forhand, og at infor-
mationen gar direkte til dem selv fremfor foreeldre efter transition.
Lopez et al. Understanding | Semistrukture- | At undersgge tran- | Congenital 20 unge For de unge er fglgende emner vigtige at inkludere i et transitionsforlgb:
2015 Age-based rede telefonin- | sitionsprocessen Heart Dise- 16-20 ar at forstd medicinske ngdsituationer, CHDs langsigtede pavirkning p&
Canada Transition terviews gennem opfattede | ase (CHD) graviditet samt fremtidige job og karrieremuligheder.
Needs: Per- (varighed 20- behov og bekym- fra moderat 20 vokse mellem 21-
spectives from | 30 min.) ringer fra unge (far | til kompleks 40 ar For de voksne er fglgende emner vigtige at inkludere i transitionsforlg-
Adolescents transition) og erfa- bet: vejledning til karriere og uddannelse, langsigtede planer for CHD,
and Adults ringer fra voksne Klassifika- Ekskluderet: unge forsikring og mental sundhed.
with Congeni- (efter transition) tion baseret | og voksne med CHD
tal Heart Dis- for at informere pa Bethesda | som ogsé har en Yderligere er det vigtigt at vide, hvad der skal ggres for at forberede tran-
ease fremtidige transiti- Conference kromosomfejl sition. Dette kunne faciliteres af en check-liste. De unge er ogsa imgde-
onsinitiativer og of Care of kommende over for at modtage information om hjertesygdom via inter-
metoder til at udle- | the Adult netbaserede behandlingsmetoder eller voksne mentorer med CHD.
vere information with Con-

Interaktion over sociale medier er ogsa vigtige for de unge, da de heri-
gennem kan laere om at blive voksen med CHD fra andre voksne med
CHD eller interagere med andre unge med CHD. Individuelle vurderinger
af paratheden til transition kan lette skreeddersyningen af de
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uddannelsesmaessige og kompetenceopbygningsmaessige tilgange til at
mgde de specifikke behov, som hjertepatienterne besidder.

Mackie et al. | Psychosocial Tveersnitsob- At vurdere psyko- Congenital 188 respondenter Tre hovedkonklusioner:
2016 Maturity, Au- serva- social modenhed Heart Dise- 18-25 ar
Canada tonomy, and tionsstudie og validitet af ase (CHD) 1) Psykosocial modenhed, foreeldres stgtte til autonomi og parathed til
Transition Transition Readi- fra moderat 77 piger transition afviger ikke ud fra sygdomskategori eller om den unge hgarer til
Readiness ness Assessment til kompleks 111 drenge barnekardiologisk, eller voksenkardiologisk afdeling.
among Young Questionnaire eller hjerte- 2) Hgjere psykosocial modenhed og foreeldres statte til autonomi er as-
Adults with transplanta- 109 med moderat socieret med bedre oplevet psykisk helbred og QoL.
Congenital tion inden hjertesygdoml 3) TRAQ i sin nuveerende form opfylder ikke til fulde dataindsamlingsbe-
Heart Disease 18-arsalde- 64 med kompleks hovene for denne patientgruppe.
or a Heart ren hjertesygdom
Transplant Studiet viser at en stigende alder er associeret med en hgjere score pa
Ekskluderet: self-management, samt at sveerhedsgraden af hjertesygdommen ikke
Unge med kognitive bgr indicere den unges transitionsbehov.
begreensninger
Der er stgrre sandsynlighed for, at systemfaktorer frem for patientfakto-
rer determinerer, hvilken setting (bgrnekardiologi eller voksenkardiologi)
den unge modtager behandling i.
Moceri etal. | From adoles- Review At forklare og dis- Congenital Fremgar ikke Det primzere formal med transition er at forberede patienten til voksen-
2015 cents to adult kutere den kliniske | Heart Dise- kardiologisk afdeling i sundhedsveesenet ved at give patienten statte i
with congenital | (PubMed) indflydelse af tran- | ase (CHD) leeringsprocessen. Det sekundaere formal er at forberede patienten pa

heart disease:
the role of
transition

sitionsprocessen
pa unge med
medfgdt hjertesyg-
dom

denne overfgrsel ved at fremme egenomsorg.

Timingen for transitionen og overfarslen er afhaengig af modenhed, psy-
kosocial status samt andre medicinske problemstillinger. Bade familie og
patient bar informeres om formal, principper og tidspunkt for transitions-
processen.

Foreeldre finder ofte transition som vanskelig, og de har evt. brug for
statte til at overlade ansvaret for hjertesygdommen til deres barn.
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Der er behov for et tvaerfagligt uddannelsesforlgb og tveerfagligt team,
som inkluderer psykosociale emner samt emner som sport, familiefor-
@ggelse og job/karrierer.

Problematikker: motion drgftes naesten ikke ved kontrol pa trods af for-
dele. Transitionsprocessen bgr ogsa indeholde draftelser af risikofakto-
rer for hjertekarsygdomme og fremme adfeerd, der er sundt for hjertet.
Risikoen for at fa og mulighederne for at forebygge endocarditis bar
drgftes. Kvinder bar i tidlig ungdom forberedes pa hjertesygdommens
betydning for graviditet. Transitionsprocessen bar veere en fleksibel pro-
ces.

Et formelt struktureret uddannelsesprogram er blevet associeret med hg-
jere vidensniveau, og en succesfuld overfgrsel til voksenkardiologi kan
mindske problematikken med unge, der ikke kommer til opfalgende kon-
trol. Kvaliteten af transitionsprocessen vil fastleegge fremtidige udfald for
patienter med CHD.

Uzark & Young people Review Definere transition, | Congenital Fremgar ikke Fremhaevede aspekter for at forsta transition: Timing af transition, para-
Wray, with congenital dertilhgrende mal Heart Dise- thed, videnshuller, mangel pa viden, vigtigheden af self-efficacy og self-
2018 heart disease samt beskrive kon- | ase (CHD) management. Strukturelle, institutionelle, sociale og neurokognitive barri-
England — Transitioning ceptet af at veere erer for succesfuld transsition.
to adult care parat til transition Unge der
gennemgar Forberedelse til transitionen er veesentlig, herunder viden om hjertesyg-
transsition dommen og leere de unge feerdigheder til at varetage hjertesygdommen
selv.
Transition kan veere angstfremkaldende for de unges foreaeldre, og transi-
tion er ogsa en proces for foreeldre at skulle igennem, da deres bgrn skal
leere at veere pa egen hand.
SYGDOMSOPFATTELSE & FAMILIE
Bratt et al. Do not forget Semitrukture- At undersgge for- Congenital 18 foreeldre af bgrni | Studiet konkluderer, at foreeldrene oplever det som vaesentligt at vaere
2017 the parents — ret enkeltinter- | eeldres forventnin- | Heart Dise- alderen 14-18 forberedt og informeret omkring den forestdende transition. Yderligere
Sverige Parents’ con- views ger og behov un- ase (CHD) fremhaevede foraeldrene vigtigheden af at vaere involveret i planleegnin-
cerns during (varighed 35- der deres barns fra moderat 16 unge i alderen gen af transitionen fra start, sa de gradvist kan overdrage ansvaret til
transition to 65 min.) til kompleks 13-18 ar den unge. For foreeldrene er det vigtigt at veere opmaerksom pa skift i

73




Ungdomslivet med en hjertesygdom
En litteraturgennemgang og kvalitativ undersggelse af de unges hverdag og mgdet med sundhedsveesenet og uddannelsessystemet

adult care for

overfarsel til vok-

roller mellem forzeldrene og deres bgrn samt at etablere kontakt til vok-

adolescents senkardiologi Klassifika- senkardiologisk afdelingen forud for overfarslen. Endvidere fremhaevede
with congenital tion efter foraeldrene, at de gerne ville sikre sig, at de unge far information af be-
heart disease Warners et tydning for de unges hverdagsliv samt opfordrede til brug af andre meto-
al. (2001) der for anskaffelse af information sa som gruppemgder, internetbaseret
klassifikation tekniker og statte fra jeevnaldrende.
Chiang et al. | Between invis- | Deskriptivt, At undersgge livs- | Congenital 35 informanter Overordnet set indebeerer oplevelsen af overgangen fra ungdomsliv til
2014 ible defects feenomenolo- erfaringer og hver- | Heart Dis- 15-24 ar voksenliv dynamiske processer mellem usynlige defekter og sameksi-
Taiwan and visible im- | gisk studie dagsoplevelser i ease (CHD) 21 maend stens med sygdommen. Patienterne oplever fiasko i interpersonelle situ-
pact: the life Enkeltinter- ungdomsliv og tid- 14 kvinder ationer, hvilket medfgrer et tab af balance og gget angst.
experiences of | views lig voksenalder Sveerhedsgrad: Hovedtemaer:
adolescents blandt individer - 40% simpel 1. Usynlige defekter: manglende sygdoms- og symptomkendskab. Flere
and young med CHD - 37,2% moderat respondenter troede, at de var helbredt, og stoppede derfor monitore-
adults with - 22,8% kompleks ring.
congenital 2. Konflikt: interpersonelle frustrationer — knyttet til andres overdrevne
heart disease. bekymring eller stigmatisering, sygeligggrelse og mobning.
3. Ubalance: tab af ligeveegt og selvkontrol — flere respondenter havde
sundhedsskadelig adfeerd (rygning) og gav efter for gruppepres.
4. Lidelse: gget angst — usikkerhed om, hvorvidt symptomer dukker op
igen + angst for dad.
5. Imgdekomme behov i mgdet med andre: forslag om et 'sundhedspas’
med vigtig info + kontaktoplysninger.
6. Sameksistens: positive mestringsstrategier — forsgg pa at generobre
kontrol, eksistentielle (spirituelle) overvejelser.
Helm et al. Congenital Spgrgeskema | At undersgge for- Congenital N =818 Patientens alder, sygdomsgrad og psykosocial statte var forbundet med
2018 heart disease skelle og ligheder i | Heart Dis- selvvurderet helbredstilstand og funktionshaemninger i hverdagen.
Tyskland patients’ and patienter og deres | ease (CHD): | Bgrn=176 Foreeldre beskrev deres viden om deres barns CHD som god i signifikant
parents’ per- foreeldres subjek- 10-13 ar hgjere grad end patienterne selv.
ception of dis- tive opfattelser af Der blev ikke fundet signifikante forskelle mellem patienter med simpel
ease-specific sygdomsspecifik Unge = 142 eller kompleks CHD, hvad angar selvvurderet vidensniveau.
knowledge: viden, individuel 14-17 ar Foraeldre vurderede deres bgrns helbredstilstand som signifikant bedre
Health and im- helbredstilstand Voksne = 269 end patienterne selv — det samme gjorde bgrn/unge i forhold til voksne
pairments in og graden af funk- 18-30 ar med CHD og patienter med simpel CHD i forhold til kompleks CHD.

everyday life

tionsnedseettelser i
hverdagen samt

Foreeldre = 231
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de faktorer, der in-
fluerer disse opfat-
telser.

Med fokus pé
overgangen fra
barndom til ung-
dom/voksenliv

Foraeldre vurderede deres bgrns funktionsnedseettelse i hverdagen som
signifikant lavere end patienterne selv — det samme gjorde patienter med
simpel CHD ift. kompleks CHD.

Patienter, der havde modtaget psykosocial stgtte i fortiden, vurderede
deres helbredstilstand som signifikant darligere og deres funktionsned-
seettelse som signifikant hgjere end patienter, der ikke havde modtaget
statte.

Kvinder i studiet udtrykte enske om psykosocial statte tre gange sa ofte
som maend, der deltog.

Jackson et
al.

2018
Australien

Parent’s Per-
spectives on
How They
Cope with the
Impact on
Their Family of
a Child with
Heart Disease

Dybdegéaende,
semi-
truktureret en-
keltinterviews

At undersgge
hvordan foreeldre
kan klare deres
barns hjertesyg-
dom, nar det pavir-
ker forskellige om-
rader af familiens
funktion

15 af foreel-
drene har
bgrn med en
hjertesyg-
dom klassifi-
ceret som
stor/alvorlig

Klassificeret

17 foreeldre tilhg-
rende bgrnekardio-
logi

15 madre
(gennemsnitsalder:
40)

2 feedre
(gennemsnitsalder:

Studiet identificerede en stor raekkevidde af positive copingstrategier
samt et behov for psykosocial stgtte med fokus pa coping gennem forzel-
drenes og barnets forlgb. Fglgende temaer blev identificeret:

1) coping med diagnosen, 2) handtering af udfordringer, nar foreeldrene
star over for deres barn, 3) coping med forzeldrerollen, 4) rollen af social

statte i handteringen og 5) identificering af tilpasningsadfzerd.

Overordnet indikerer foreeldrene, at sveerhedsgraden af deres barns

efter CHD 41) hjertesygdom ved diagnosticeringen ikke ngdvendigvis er relateret til for-
sveerheds- eeldres mistrivsel. Yderligere indikerer foreeldrene, at deres copingkapa-
gradsskema citet udvider sig til at handtere de betingelser, som de star over for.
Preenatal diagnosticering er mere udfordrende end postnatal diagnosti-
cering. Yderligere viser resultaterne, at oplevet social stgtte er positivt
relateret til foreeldres individuelle h&ndtering af CHD, men at ikke al so-
cial stgtte opleves som positivt eller relevant i forhold til foreeldrenes
bgrns situation.
Janssens et | Exploring the Spgrgeskema | At beskrive sund- Congenital 429 respondenter Hos patienterne identificeres moderat til godt overordnet sundhedsad-
al. relationship hedsskadelig ad- Heart Dise- feerd, mens sygdomsrelateret viden synes at veere begraenset.
2016 between dis- feerd bland unge ase (CHD) En bedre forstaelse af endocarditis var signifikant, positivt associeret

ease-related
knowledge
and health risk
behaviors in
young people

med CHD, at be-
skrive deres syg-
domsrelateret vi-
den og undersgge
relationen mellem

med &rlige besgg hos tandlzegen.
Et hgjere sygdomsrelateret vidensniveau var associeret med minde
sundhedsskadelig adfeerd.
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with congenital
heart disease

sundhedsskadelig
adfeerd og syg-
domsrelateret vi-
den

Luyckx et al.
2011
Belgien

A

Adolescents
with Congeni-
tal Heart Dis-
ease: The Im-
portance of
Perceived Par-
enting for Psy-
chosocial and
Health Out-
comes

Spgrgeskema
Inkl. Kontrol-

gruppe

At identificere en
empirisk funderet
typologi af opfat-
tede opdragelses-
stile blandt unge
med CHD ud fra
tre opdragelsesdi-
mensioner: a) ad-
faerdskontrol, b)
lydhgrhed og c)
psykologisk kon-
trol

At undersgge
sammenhaengen
mellem opfattet
opdragelsesstil og
demografi (alder,
kan), sygdoms-
kompleksitet og a)
depressive symp-
tomer, b) ensom-
hed, c) QoL, d)
helbredstilstand,
e) brug af rusmid-
ler

At undersgge op-
fattelsen af konsi-
stens i

Congenital
Heart Dise-
ase (CHD)

- Mild

- Moderat
- Alvorlig
(32" Bet-
hesda con-
ference)

N =429
14-18 ar

Kontrolgruppe = 403

Forskellige opdragelsesstile blev fundet:

- Demokratisk (27,3%)

- Overbeskyttende (29,6%)

- Overbeerende (25,8%)

- Psykologisk kontrollerende (17,3%)

Ingen signifikante forskelle blev fundet imellem kontrolgruppe og unge
med CHD i forhold til oplevelsen af foreeldres opdragelsesstil, men unge
med CHD scorede hgjere end kontrolgruppen ift. opfattet lydhgrhed og
adfeerdskontrol.

Overbeskyttende og kontrollerende forzeldre var relateret til hgjt alkohol-
forbrug, mens unge, der oplevede deres foraeldres opdragelsesstil som
demokratisk, scorede lavest ift. brugen af alkohol og rusmidler som hel-
hed.

Oplevelsen af begge foreeldre som demokratiske (lydhgre) var mest fa-
vorabel ift. psykosocial funktion, helbredstilstand og livskvalitet.
Depressive symptomer + ensomhed: Demokratisk opdragelse scorede
lavest og kontrollerende opdragelse hgjest.
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opdragelsesstil
hos begge forael-

dre
Peeters et The road to in- | Strukturerede At opnd indsigt i Congenital N =16 unge 1. Agens og selvhjulpenhed
al. dependence: enkeltinter- udviklingen mod Heart Dis- 15-22 ar - Foreeldrene var i mindre grad end de unge selv overbeviste om, at de-
2014 Lived experi- views uafheengighed hos | ease (CHD) 7 meend res bgrn var i stand til at klare sig selv.
Holland ences of youth unge med kronisk Diabetes 9 kvinder 2. Uddannelse og arbejde
with chronic sygdom ved at mellitus N = 16 foreeldre - De unge oplevede, at de bliver behandlet som '"dumme’, men oplever
conditions and sammenligne de- Neuralrgrs- 15 madre overordnet ikke begreensninger i sociale relationer.
their parents res oplevelser defekt 1 far - Foreeldrene var bekymrede for bgrnene og havde tendens til at blande
compared med deres forael- Cystisk fi- sig i barnenes hverdagsliv.
dres oplevelser brose 3. Fritid og sociale relationer
Borneledde- - Foreeldrene mente ofte, at der var mange barrierer ift. sociale relatio-
gigt ner, mens de unge selv var mere positive.
Talasseemi - De unge betragtede sig selv som 'normale’; fremmet af kontakten med
raske jeevnaldrende.
- Sygdommen begreensede fritiden, fx pga. indleeggelser og medicin.
4. Sundhedspleje og sygdomshandtering
- Flertallet af unge tog selv ansvar for deres helbred.
- Enkelte foreeldre var overbeskyttende og kontrollerende ift. aftaler og
medicin (opleves af barnet som 'bekvemt’).
Plessis et al. | “Will she live a | Spgrgeskema | Undersgger de Fontan pro- 107 foreeldre af barn | 49 (46 %) af foreeldrene vidste ikke, hvilken type Fontan operation deres
2018 long happy starste selvrappor- | cedure/Fon- | med en gennem- barn havde gennemgaet.
Australien life?” Parents’ terede bekymrin- tan circula- snitsalder p& 11 ar
concerns for ger os foreeldre af | tion Identificering af starste selvrapporterede bekymringer:

their children
with Fontan
circulation

bgrn med Fontan
circulation

1) Frygten for dagd og usikkerhed i forhold til forventninger til livet.

2) Livskvalitet, herunder blodfortyndende medicin, mental sundhed, psy-
kosocial statte, treethed, motion, fremtidigt job, graviditet og gkonomiske
forhold.

Den stgrste bekymring hos foraeldrene var frygten for at miste deres
bgrn. Denne frygt medfarer fglelsen af afmagt og meningslgshed.

77




Ungdomslivet med en hjertesygdom
En litteraturgennemgang og kvalitativ undersggelse af de unges hverdag og mgdet med sundhedsveesenet og uddannelsessystemet

Foreeldrene rapporterede en mild psykosocial/mental sundhedsproble-
matik hos deres bgrn. Bekymringer for deres bgrns mentale sundhed sy-
nes at vaegte tungere end deres bgrns fysiske kapacitet.

heart disease

forholder sig til
spagrgsmal om livs-
kvalitet

gaet mindst to ope-
rationer

Wei et al. Families of Systematisk At sammenfatte Fremgar 94 artikler Reviewet fremheever fire hovedfund:
2015 children with review hovedfund vedrg- ikke Publiceret mellem 1) Foreeldres psykosociale helbred:
USA congenital rende familier med januar 2000 og de- 2) Familieliv
heart disease: | (PubMed, CI- bgrn som har en cember 2014 3) Foreeldres udfordringer
A literature re- | NAHL, Family medfadt hjertesyg- 4) Familiefokuseret interventioner
view & Society dom, kritiske forsk- 66 kvantitative artik-
Studies World- | ningsmetoder, be- ler Reviewet fandt, at diagnosticeringen af den medfgdte hjertesygdom har
wide, skrive hvad der er signifikant psykosocial indflydelse pa bade forzeldre og barn. Yderligere
Women'’s lavet samt komme 28 kvalitative artikler | fandt reviewet, at barns hospitalindlaeggelser var en vaesentlig arsag til
Studies Inter- med forslag til stress hos foraeldrene, samt at familierne oplever signifikant psykosocial
national, fremtidige under- stress i det at tage vare p& et barn med medfgdt hjertesygdom uanset
PsychINFO) sggelser barnets alder og type af hjertesygdom.
De fleste studier fandt, at foraeldre er bekymrede, stressede og deprime-
rede. Yderligere konkluderer reviewet, at det ferst er nar sundhedspro-
fessionelle forstar foraeldres oplevelser og behov, at sundhedsprofessio-
nelle vil veere i stand til at udarbejde og implementere passende inter-
ventioner.
SEKSUALITET, PARFORHOLD, KROPSBILLEDE
Shearer et "It's no big Semistrukture- | At undersgge Congenital N =10 De to omrader, hvor de unge adskilte sig mest fra jeevnaldrende, var fy-
al. deal": Adoles- | rede enkeltin- hvordan unge med | Heart Dis- 13-17 ar sisk aktivitet og kropsbillede.
2013 cents with terviews CHD beskriver de- | ease (CHD) 6 piger, 4 drenge - De mente selv, at de var i stand til at vurdere, hvornar de pressede
Canada congenital res hverdagsliv og Alle havde gennem- | kroppen for meget.

- Iseer pigerne talte meget om deres ar og forsggte ofte at daekke det. De
var mest bekymrede for klassekammeraters reaktion og frygtede mob-
ning.

De fleste unge betragtede sig selv som 'normale’.

De talte om livskvalitet pd konkrete mader med fokus pa fysiske be-
greensninger.

De unge placerede deres CHD i forgrunden (nar de vil slippe for gymna-
stik) eller baggrunden (nar de forsgger at veere 'normale’ teenagere)
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afheengigt af situationen. De unge havde ikke selv kontrol over, hvorvidt
deres CHD var i for- eller baggrunden.

IDENTITET & FYSISK AKTIVITET
Chiang et al. | From limitation | Deskriptive, Beskrive unge Congenital 8 informanter Nar unge med mild hjertesygdom deltager i fysisk aktivitet, gar det fra
2011 to mastery: ex- | semistrukture- | med mild medfgdt | Heart Dise- 14-17 ar begraensning til mestring.
Taiwan ercise experi- rede, dybde- hjertesygdoms ase (CHD)
ence for ado- gaende enkelt- | subjektive oplevel- | Mild CHD 4 drenge Fire hovedfund:
lescents with interviews ser af atindgd i fy- | som ople- 4 piger 1) selvbevidsthed: forstaelse for hjertesygdommens begraensninger for
mild congeni- sisk aktivitet vede ingen fysisk aktivitet. 2) opfattelser: fokus pa styrker og erkende begraensnin-
tal heart dis- eller milde ger. 3) transcendens: udvikle copingstrategier. 4) leve med hjertesyg-
ease symptomer dommen: mestre sig selv og leve et normalt liv.
efter indgaet
i fysisk akti- Resultater indikerer, at nar unge accepterer egne begraensninger i for-
vitet. hold til fysisk aktivitet, udvikler de copingstrategier fra deres erfaringer og
indgar i fysisk aktivitet for at bibeholde en sund krop og sind.
Luyckx et al. | Identity for- Spgrgeskema | At undersgge Congenital N =429 Det lader til, at der er en sammenhaeng mellem kommunikation og identi-
2011 mation in ado- | Inkl. kontrol- hvordan unge med | Heart Dis- 14-18 ar tet.
Belgien lescents with gruppe CHD skaber iden- | ease (CHD) | 229 piger To identitetsstatusser (Achievement og Foreclosure) er kendetegnet af
B congenital car- titet, og hvordan Klassifika- 200 drenge en steerk identitet, hvor der ikke bekymres overdrevet om fremtiden,
diac disease: det er forbundet tion efter Kontrolgruppe = 403 | mens iseer uudviklet identitet (diffused diffusion) kendetegnes af en svag
a forgotten is- med demografiske | Task Force 14-18 ar identitetsfalelse.
sue in the og medicinske pa- | 1, 32nd Be- 205 piger Unge med 'uudviklet identitet’ scorer hgjest ift. depressive symptomer,
transition to rametre, QoL, op- thesda con- 198 drenge problemer i skolen, behandlingsangst og problemer med at kommuni-
adulthood fattet helbred, de- ference: kere med laegen, mens de scorer lavest pa livskvalitet Fglelsen af en
pression og en- - Simple steerk personlig identitet kan beskytte mod nogle af disse negative resul-
somhed - Moderat tater.
- Kompleks Unge med CHD handterer identitetsforhold pa stort set samme made

som raske jeevnaldrende — fordelingen af forskellige identitetsstatusser
blandt unge med CHD svarer stort set til fordelingen blandt raske jaevn-
aldrende.

Derudover lader det til, at den made de unge adresserer identitetsfor-
hold, er relativt uafhaengigt af adskillige demografiske, sygdomsrelate-
rede karakteristika sdsom sygdomsgrad.
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Endelig lader det til, at unge med CHDs identitetsdannelse er relateret til
depressive symptomer, ensomhed, livskvalitet og selvvurderet helbred i
betydelig grad.

heder i peer relati-
onship quality og
identitet

2. Sammenheen-
gen mellem peer

McKillop et Physical activ- | Tveersnits, Udforske unge Congenital 15 informanter Studiet viser en overordnet positiv oplevelse vedragrende laegebehand-
al. ity perceptions | mixed-method | med medfgdt hjer- | Heart Dise- 18-25 ar ling, de unge modtager som barn, og genkalder en stgttende opdragelse
2017 and behaviors | undersggelse: | tesygdoms adfeerd | ase (CHD) og barndom tilsvarende sunde bgrn med hensyn til fysisk aktivitet.
Canada among young objektive ma- i forhold til og op- Moderat til 10 drenge
adults with linger af fysisk | fattelse af fysisk sveer CHD: 5 piger Familie spiller en substantiel rolle i forhold til, om den unge faler sig stot-
congenital aktivitet (acce- | aktivitet alle har gen- tet i at deltage i fysisk aktivitet. Familie hjaelper ligeledes de unge med at
heart disease: | lerometer) inkl. nemgaet en adoptere en positiv opfattelse af at deltage i aktiviteter. Denne opfattelse
A mixed-meth- | logbog, de- moderat til bibeholdes til ungdommen.
ods study skriptive, se- kompleks re-
mistrukturede paration af Vigtigheden af fysisk aktivitet og motion bar preesenteres gennem barn-
enkeltinter- deres hjerte- dommen ved brug af en familiebaseret tilgang, som engagerer bade for-
views og spgar- sygdom se- eldre og sgskende. Foreeldre bgr blive givet de ngdvendige ressourcer
geskemaer nest et ar og adgang til programmer, der kan hjeelpe med at forbedre deres egen
forud for del- aktivitet for at fremst& som en positiv rollemodel for deres barn med en
tagelse medfadt hjertesygdom.
Rassart et Identity Dy- Longitudinalt At undersgge Congenital T1: N =429 T1:
al. namics and studie med hvordan 'peer rela- | Heart Dis- T1: Kontrol = 403 - Respondenter med CHD scorede lavere pd identitetsparametre og hg-
2012 Peer Relation- | selvrapporte- tionship quality’ ease (CHD) T2: N =382 jere pa 'peer relationship quality’ end kontrolgruppen
Belgien ship Quality in | ret spgrge- pavirker identitets- | Klassifika- 14-18 ar - Alder er positivt relateret til ’commitment-making’, identifikation med
Adolescents skema ved tid dannelse hos tion efter ‘commitment’ og ’exploration in breadth and depth’
with a Chronic | 1 og tid 2 (9 unge voksne med Task Force - 'Peer relationship quality’ positivt relateret til identification of commit-
Disease: The maneder se- CHD gennem 1, 32nd Be- ment
Sample Case nere) blandt sammenligning thesda con- - 'Peer relationship quality’ negativt relateret til 'ruminative exploration’
of Congenital malgruppe + med alderssva- ference: T1-2:
Heart Disease | kontrolgruppe rende kontrol- - Simple - Piger scorede signifikant hgjere end drenge ift. 'peer relationship qua-
gruppe - Moderat lity’
1. Forskelle og lig- | - Kompleks Overordnet det lader det til, at unge med CHD er lige s& kompetente til

at etablere en staerk identitet som jeevnaldrende.

Overordnet set viser patienter med kompleks CHD en ’peer relationship
quality’ og identitetsformation, der svarer til dem med simpel CHD. For-
holdet mellem peer relationship quality og identitet pavirkes ikke af
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relationship quality
og identitet over
tid

sygdomsgrad. Det lader til, at venskaber kan have betydning for opbyg-
ningen af en steerk identitet.

og sociodemogra-
fiske faktorer og
skoleoplevelse og
—resultat

At fremlaegge an-
befalinger til un-
dervisere,

ter

UDDANNELS
Im et al. School-related | Spgrgeskema | At evaluere skole- | Congenital N = 205 9,3% oplevede mobning i skolen.
2017 adjustment in relateret tilpasning | Heart Dise- 7-18 ar 15,1% rapporterede, at ingen kendte til deres sygdom.
Korea children and afhaengigt af sko- ase (CHD) 114 drenge Skolerelateret tilpasning var relateret til foreeldrenes uddannelsesniveau i
adolescents leniveau og kend- Klassifika- 91 piger signifikant grad.
with CHD skab til sygdom tion efter Skolerelateret tilpasning blandt dem, hvor klassekammeraterne ikke
(disclosure) Task Force kendte til deres sygdom, faldt signifikant i 'high school’.
1, 32nd Bet- Overordnet faldt tilpasningen over tid, sdledes at elever i de hgjeste klas-
hesda con- ser havde den laveste grad af tilpasning.
ference:
- Simpel
- Moderat
- Kompleks
Lum et al. Understanding | Systematisk Skoleoplevelser Congenital 18 reviews, udgivet Elever med kronisk sygdom udviser blandede oplevelser og resultater,
2017 the school ex- | meta-review og —resultater Heart Dis- efter &r 2000 der ofte er darligere end jeevnaldrende elever.
Australien perience of (Cinahl, blandt bgrn og ease (CHD) Indbefattede 172 ori- | 63 artikler (17 reviews) viste steerk forbindelse mellem darlige akademi-
children and Cochrane Da- | unge med kronisk | Astma ginale studier med > | ske resultater og:
adolescents tabase, Em- sygdom med fokus | Kreeft 40.000 elever - Sygdomsgrad (7 studier), Ung alder ved diagnose (5 studier), Behand-
with serious base, Eric, pa reviews af hgj Kronisk ny- Respondenter: bgrn ling med steerke bivirkninger (6 studier).
chronic iliness: | Medline, kvalitet resygdom og unge i skolealde- | 82 artikler (12 reviews) fandt, at kronisk sygdom var forbundet med hg-
a systematic ProQuest The- | Forholdet mellem Cystisk fi- ren ELLER voksne, jere skolefraveer end hos jeevnaldrende raske elever (med undtagelse af
meta-review ses and Dis- sygdomsrelateret brose der bidrog med en simpel/korrigeret hjertesygdom).
sertations, medicinske, ud- Gastroin- retrospektiv beret- Haijt skolefraveer var associeret med:
Psyclnfo) dannelsesmaes- testinale li- ning om deres ob- - Sygdomsgrad (20 studier), Hyppige indlaeggelser (7 studier), Lav socio-
sige, psykosociale | delser jektive skoleresulta- gkonomisk status (5 studier), Medicinsk non-compliance (4 studier),

Angst for at vende tilbage til skolen/fglge med (7 studier).

20 artikler (6 reviews) viste en forbindelse mellem kronisk sygdom og
darlige interpersonelle relationer med leerere/skolekammerater (mob-
ning, falelse af anderledeshed og utilstraekkelighed, negativ respons fra
leerere, sygdomsgrad).

6 studier (om kreeft) viste, at social statte i skolen forbindes med bedre
relationer.
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sundhedsprofessi-
onelle og forskere

Skoleengagement var associeret med:

- lver efter at komme tilbage (3 studier), Nervgsitet/nedsat villighed pga.
lavt selvveerd (4 studier), Zndringer i uddannelsesmaessige mal (4 stu-
dier).

7 artikler fandt problemer med klasseadfzerd (aggressioner, isolation, lav
energi)

Der er behov for Individualiserede undervisningsplaner og en tvaerfaglig
tilgang (der involverer leerere, sundhedsprofessionelle, psykologer, ele-
ven og pargrende).

Olsen et al. Educational Registerbas- Undersgge unge Congenital 2986 patienter Der identificeres en sammenhaeng mellem CHD og en reduceret sand-
2011 achievement eret un- med CHD'’s prae- Heart Dise- Fyldt 13 ar synlighed pa for at gennemfgare folkeskole eller gymnasium samt mellem
Danmark among long- dersggelse station fra folke- ase (CHD) Kohorte til sammen- | og lang videregdende uddannelse sammenlignet med baggrundsbefolk-
term survivors skole til hgjere ud- ligning: ningen.
of congenital dannelsesniveau 10 personer pr. ung Preestation i forbindelse med erhvervsfaglige og korte videregéende ud-
heart defects: ved at sammen- med CHD mat- dannelser adskilte sig ikke fra unge med CHD og baggrundsbefolknin-
a Danish pop- ligne med bag- chende pa ken og gen.
ulation-based grundsbefolknin- alder
follow-up gen
study
Schaefer et Academic Spgrgeskema | At evaluere aka- Congenital N =207 Unge med kompleks CHD var mindre tilbgijelig til at opna en viderega-
al. achievement demisk praestation | Heart Dise- 17-20 ar ende uddannelse end dem med mild/moderat.
2016 and satisfac- og tilfredshed ase (CHD) 113 drenge Ingen andre medicinske, sociodemografiske faktorer (sociogkonomisk
Schweiz tion in adoles- blandt unge med Klassifika- 94 piger status, fremmedsprog, cyanose, dben hjerteoperation) blev forbundet
cence with CHD og at fastsla tion efter 43% mild CHD med lavere uddannelsesmeaessigt engagement.
CHD eventuelle medi- Task Force 38,2% moderat CHD | 21,4% fik en videregdende uddannelse.
cinske eller socio- 1, 32nd Bet- | 18,8% kompleks 78,8% betragtede deres job eller skolesituation som deres gnskede situ-
demografiske pree- | hesda con- CHD ation.
diktorer for nega- ference: Niveauet af skolegang blandt unge med CHD var ikke signifikant ander-
tivt uddannelses- - Simpel ledes end baggrundsbefolkningen.
maessige resulta- - Moderat
ter - Kompleks
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Bilag 3: Karakteristik af informanter

UNGE MED EN HJERTESYGDOM
NAVN AL- BOR DIAG- UDDANNELSESNIVEAU LANDSDEL | KARAKTERISTIKA VED DELTAGERS SITUATION
DER NOSE + BESKAFTIGELSE (hjertesygdom er gengivet med deltagers egne ord i citationstegn)
Laura 18a&r | Hjemme | 7 ar Elev pa gymnasium Dstjylland - "Hul i hjertet”
- Operation: 7 &r gammel (+ 2 udskiftninger af pacemakerbatteri)
- Pacemaker
Ole 19 ar Hjemme | Ved Elev p&d HTX Sydjylland - “Hypoplastisk Right Heart Syndrom”
fadsel - Operation
- Indlagt 2 mdr. som 4-arig
- Pacemaker
Niels 19 ar Hjemme | Ved Elev p& gymnasium Sydsjeelland | - "Aortastenose”
fadsel - Operation: 10 ar, ukendt antal imellem 10-17 r, 18 ar gammel (daglige
smerter fra 16-18 ar)
- Har faet ny hjerteklap
Inge 21 ar Ude Ved Elev pa erhvervsskole Dstjylland - "Ekstrem Steno-Fallots med pulmonalatresi”
fadsel - Operation: 3 x inden for de farste 2 maneder, 1 ar, 3 & gammel
- DiGeorge syndrom/22q11 (kromosomafvigelse)
- Mindre hjerneskade
- Ganespalte
- Ingen medicinsk behandling
Char- 24 ar Ude 11 ar Feerdiggjort erhvervsud- Nordjylland - "Kardiomyopati”
lotte dannelse - "Nedsat pumpefuktion i hjertemusklen ogsa”
- | fagleert arbejde (fuldtid) - Bleerebetaendelser pga. nedsat nyrefunktion
- Medicinsk behandling
Trine 23 ar Ude 16 ar Feerdiggjort HHX stjylland - "Hul imellem skillevaegge”
- | ufagleert arbejde (deltid) - "Pulmonal Hypertension”
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- Ma ikke blive gravid

Sofie

Ude

Ved
fadsel

Feerdiggjort lang viderega-
ende uddannelse
- | arbejde (fuldtid)

Hovedstads-
omradet

- "Hul imellem hjertekamre”

- Kun operationer i tidlig barndom < 10 ar
- Pacemaker siden 5 ar

- Indlagt 2 mdr. med hjertebeteendelse

- Medicinsk behandling

Lisbeth

Ude

Feerdiggjort mellemlang vi-
deregaende uddannelse)
- | arbejde (fuldtid)

Sydsjeelland

- Ikke feerdigdiagnosticeret, men konstateret medfadt
- Operation: 2 x i teenagearene

- Besvimelser

- Hormon-ubalance

Ulrik

Ude

Ved
fadsel

Studerende pa mellemlang
uddannelse

Fyn

- "Jamen, det har jo en masse latinske navne. Og dem kan jeg ikke huske”
- "Jeg har kun to hjerteklapper (...) og noget hul i skilleveeggen”

- Operation: 9 ar

- Forventer ny operation inden for neer fremtid

- Pacemaker

Vibeke

Hjemme

Ved
fadsel

Elev pd HF

Nordsjeel-
land

- "Truncus Arteriosus Communis”

- Operation: 4 dage, 1 ar, 2 ar gammel, 6 hjerte-kateterbehandlinger, 14 ar,
16 ar gammel

- "Jeg skal opereres resten af livet”

- Social angst, mareridt

- Last kraveben

- Kroniske smerter

Louise

Hjemme

Ved
fadsel

Elev pa HF (3-arig for unge
med kronisk sygdom)

Nordjylland

- "Hyperplastic Left Heart Syndrome”

- Operation: seneste operation pa efterskolen
- Forventer ny operation indenfor neer fremtid
- Depression

- INR-blodprgve hver uge

- Ma sandsynligvis ikke blive gravid

- Medicinsk behandling

Mette

Hjemme

Ved
fadsel

Elev p& erhvervsskole

Sydjylland

- “Truncus Arterius Communis 2,5”

- Operation: 2 mdr.

- Melody-klap

- Ma ikke blive gravid/skal veere indlagt alle 9 maneder
- Mindre hjerneskade
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Nicolaj 24 ar Hjemme | Ved - Feerdiggjort erhvervsud- Hovedstads- | - Pacemaker
fadsel dannelse omradet - Operation: 4 dage, 8 mdr., 3 ar gammel (x 2)
- Studerende, HF + VUC - Medicinsk behandling
(fiernstudie) - Forventer at skulle have nyt hjerte
Albert 27 ar Ude Ved Studerende pa erhvervs- Dstjylland - "De to kamre, der skal pumpe mest, er mast helt ned. Min klap lukkede
fadsel skole heller ikke hver gang”
- Operation: ukendt antal i tidlig barndom, 14 ar (blev afbrudt pga. hjerte-
stop), hjertetransplantation i 2015
- Pacemaker som 8-arig
- Medicinsk behandling (efter transplantation)
- Blodprave hver 3. maned
Lene 17 ar Hjemme | Ved Elevi 10. klasse Midtjylland - "AVSD” + "moderat forsnaevring pa hjerteklap”
fadsel - Operation: "Jeg er blevet opereret i skillevaeggene”
- Medicinsk behandling indtil for nylig
- - Forventer ny operation

FORALDRE TIL UNGE MED EN HIERTESYGDOM

NAVN FORAL- LANDS- Foreeldres gengivelse af hjertesygdom + behandling star i citationstegn
DER TIL: DEL
- "Jeg har en datter, der er hjertebarn”
Laura, - "Partiel AVSD — det er et stort hul mellem forkamrene og misdannet klap”
Mor 18 ar @stjylland | - Operation som 7-arig: "gar i princippet godt bortset fra, at de forstyrrer hendes ledningssystem, sa hun far en kirurgisk
AV-blok og er ngdt til at fa indopereret en pacemaker”
- "Mitralklappen kan aldrig blive teet; hun har en uteet klap, som der bliver holdt gje med. Den er sadan mild til moderat”
- "Ebsteins Anomali”
Mor AIb?rt, @stiylland - :Rytmeforstyrrelser” » -
27 ar - "Mislykket hjeelpeoperation” som 13-arig
- Hjertetransplantation
- "AVSD-barn”
Lene - "Hul i skilleveeggen og kun én klap, sa hun manglede det midterste af hjertet”
Mor & Far 17 ér, Midtjylland | - "Faet noget Goretex ind, og den ene, store klap er blevet lavet om til to”
- "Mitralklappen sprang op efter operationen, sé hun har faet én operation mere, hvor de tog hjertesaekken og understat-
tede den. S& hun har en lidt stiv klap og er lidt utaet”
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- "Opereret to gange indenfor de farste tre levemaneder”
- "Moderat forsnaevring og skal have ny klap”

- Triatec (medicin mod forhgjet blodtryk og hjertesvigt)

- Storesgster dgde tre dage gammel

Inge,

- "Fadt med DiGeorge syndrom og manglede stort set lungepulséren, da hun blev fgdt”
- "Hun iltede igennem nogle mindre blodkar og fik indopereret en homograft, altsa fra en afded, da hun var 6 mdr.”

Far dstjylland
21 ar 4 - Opereret igen, da hun var 1,5 og 3 ar
- Storebror dgde 6 dage gammel under operation
- "Transposition”
- "Lille hul mellem skillevaeggene”
Michael, | Nordjyl- ) ggen
Mor & Far . - "Rytmeforstyrrelser undervejs
25 ar land

- Switch-operation forsggt, da han var 14 dage (kunne ikke lade sig ggre)
- Mustard-operation, da han var 8 mdr.

EKSPERTER MED ERFARING | UNGE MED EN HIERTESYGDOM

STILLING ARBEJDSPLADS KARAKTERISTIKA

Sygeplejerske Hjerteafdeling - Mgder unge og voksne i ambulatorieregi og ved indlaeggelser
Sygeplejerske Hjerteafdeling - Mgder unge og voksne i ambulatorieregi og ved indleeggelser
Kardiolog Hjerteafdeling - Mgder unge og voksne i ambulatorieregi og ved indlaeggelser
Socialpeedagog Hospital - Mgder unge i sygehusregi

Uddannelsesvejleder

UU-Center - Falger unge fra 7. klasse og op til de bliver 30 ar.

- Primeere rolle er at vejlede elever i folkeskolen med henblik pa valg af ungdomsud-
dannelse
- Vurderer uddannelsesparathed
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