Attvara vuxen och leva med aortadissektion
-nuxnas erfarenheter av vardagsliv och samhillskontakter

Agrenska anordnade i september manad 2016 en vistelse fér personer som har aortadissektion.
Ett inslag under vistelsen var en gruppintervju som handlade om vardagsliv och
samhallskontakter. 11 kvinnor och 4 man mellan 41 och 71 ar deltog.

Ytterligare en vistelse anordnades i september manad 2019. Vid den gruppintervjun deltog

9 kvinnor och 8 man mellan 37 och 68 ar.

Nedan redovisas en sammanslagning av de synpunkter som framkom vid bada intervjuerna.

| gruppintervjun diskuterades deltagarnas erfarenheter fran féljande omraden:
-skolgang/utbildning, arbetsliv

-boende, vardagsrutiner, sémn och aterhamtning
-socialt liv och vanner

-fritid och egen tid

-sjukvard och andra samhallskontakter

Skolgang/utbildning, arbetsliv

Samtliga deltagare hade fatt aortadissektion i vuxen alder, de flesta nar de var mellan 50 och 60 ar.
Det samtalades darfor av naturliga skal inte om deltagarnas skolgang och utbildning, men val om deras
arbetsliv. Flera av deltagarna var redan pensionerade pa grund av sin alder nar de fick aortadissektion
och en person hade sjukersattning pa grund av ryggproblem.

Exempel pa arbeten som deltagarna hade eller hade haft var bankman, koncernchef, sekreterare,
kontorschef, registrator vid en statlig myndighet, vardenhetschef, ekonom, sjukskéterska, inom daglig
verksamhet, lokalvardare, massor, specialpedagog, socionom, truckforare, polis, kurator, undervisning
inom hogskolan, busschauffér, informator, flera egenféretagare, skogsarbetare, arbetsledare i
byggbranschen, programmerare av industrimaskiner, utvecklare av mjukvara.

Man diskuterade hur bade arbetslivet och man sjalv paverkats av aortadissektionen. Deltagarna hade
arbetat mycket och intensivt innan de drabbades. Flera beskrev att omfattningen inte bara varit 100 %,
men val 120-130 %.

Efter dissektionen hade man trappat upp fran att borja jobba 25 % till heltid. Inom ett ar var nastan alla
tillbaka pa heltid, men manga hade varit tvungna att ga ner pa deltid igen.

Faktorer som paverkade om arbetet skulle fungera var att sjalv ha méjlighet att paverka vad galler
belastning och tempo. Man kunde da se till att ha framférhallning och slippa stress. Att ha méjlighet att
ga ifran och vila en stund var ocksa vardefullt.

En deltagare som numer var pensionerad gick tillbaka till sitt arbete pa halvtid. Han var chef med ett
ansvarsfullt och stressigt arbete och tyckte det var omgjligt att komma tillbaka till det. Istallet kunde han
sitta som ledamot i kommittéer och hjalpa till med beredningar. Man hade nytta av hans kunskap och
erfarenhet och han slapp uppleva stress och behdvde inte fatta beslut. Han tyckte att det blev valdigt bra
och att hans arbetsgivare var fantastisk.

En person kom éver huvud taget inte tillbaka till arbetslivet. Han hade numer sjukersattning. Han
provade att komma tillbaka till sin gamla arbetsplats, men med andra uppgifter. Det fungerade inte alls.
Han hade haft ett ansvarsfullt arbete och den évriga personalen sag honom fortfarande i den rollen och
det blev mycket anstrangande. "Jag har alltid haft en roll dar folk har varit pa mig hela tiden. Jag klarar
inte det langre, det kortsluter i hjarnan”, sade han.

En person holl pa att salja sitt foretag, en annan att byta jobb fran akutvard till nagot mindre stressigt

inom varden.
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En deltagare som gatt ner i arbetstid fran 100 % till 25 % tyckte att hon egentligen inte orkade jobba alls,
men det var bade nyttigt och viktigt for henne att komma ivag hemifran och traffa arbetskamrater och
kunder. For nagra deltagare fungerade det bra att jobba 50 %, men fér de som var egna foértagare var
det svart att jobba halvtid. En deltagare blev helt slut efter en fyratimmarsdag. Foér en annan fungerade
det pa férmiddagarna, sedan orkade inte huvudet langre och han kom inte ihag vad han skulle géra. Han
funderade pa ett mer fysiskt arbete. Paradoxalt nog kan det fungera battre med ett fysiskt arbete. En
person bytte fran ett administrativt arbete till att falla trad!

Ens arbete ar ofta en stor del av ens identitet och det kan vara svart att stélla om och inse att man inte
alltid fungerar pa samma satt som tidigare. En deltagare som forr kunde halla i utbildningar och férelasa
pa ren rutin, maste idag skriva ner allt hon ska séga. Aven i en dialog hade hon svarighet att halla saker i
huvudet, komma ihag att ta upp vissa saker. "Den har teflonhjarnan ar apjobbig”, sade hon.

Att fa till bra balans i livet hade blivit annu viktigare an tidigare for flera deltagare. Man tankte mer
langsiktigt pa att man ska halla lange och arbeta lagom mycket sa att man orkar och hinner med till
exempel att trdna och vara med barn och familj utan att det blir fér mycket. Det ar ju ett eget ansvar att
orka ta hand om sig. D& orkar man ju ocksa med sitt arbete battre. Trots det var de flesta helt slut efter
en arbetsdag.

Det ar viktigt att informera arbetsgivare och kollegor om hur man blivit paverkad av aortadissektionen
och vilka behov man har. Alla deltagarna hade métts av férstaelse och god vilja.

De flesta deltagarna hade inga direkta anpassningar pa sina arbetsplatser. Manga hade redan hoj- och
sankbara skrivbord, en person tankte skaffa det. Det var viktigt att kunna sta upp och jobba. Nar det
handlade om tunga lyft avstod man oftast. Fér en deltagare som arbetade i skogen hade arbetsgivaren
anlagt en vag och skaffat honom en fyrhjuling, sa han kunde kéra till arbetsomradet, i stallet for att ga.
Nagon hade fatt ga fore i kon till en parkeringsplats nara arbetsplatsen. Det var vardefullt att slippa ga
langt nar man bar med sig tungt material. Pa en arbetsplats fanns tidigare ingen krisplan med
kontaktuppgifter till anhoériga. Efter deltagarens aortadissektion hade det upprattats och det hade aven
inforskaffats en hjartstartare som man fatt lara sig hantera.

Att ga ner i arbetstid som flera hade gjort och att fa stérre méjlighet att sjalv planera sitt arbete ar ocksa
det en form av anpassning.

Att skriva listor, bade for arbete och fritid hjalpte manga. Fick man val satt upp en sak pa listan kunde
man slappa den tills den blev avklarad. En deltagare hade god nytta av en app som heter Google Keep
som han beskrev som digitala post-it lappar.

Boende, vardagsrutiner, somn och aterhamtning

Boende, vardagsrutiner

Flera av deltagarna bodde i villa. Nagra kopte tjianster for tungt tradgardsarbete, till exempel for att saga
och klippa trad och buskar. En annan deltagare gjorde allt sjalv, men hade skaffat sig det basta av
batteridrivna verktyg och redskap. Hon skottade till och med sné sjalv, nagot som de 6vriga deltagarna
verkligen avradde fran. En person hade robotgrasklippare och en annan tankte skaffa det. Vissa lejde
bort stéadning, fonsterputs, vaxning av baten, matinkop.

En person hade inrett ett kontor i bostaden for att slippa arbetsresor.

En deltagare hade fatt sitt kok anpassat med lador istallet for underskap. Det var latt att fa dverblick och
latt att lyfta upp saker och hon slapp ligga pa golvet och leta. Hon hade aven vark i kroppen och hade
fatt koket anpassat bade med anledning av aortadissektionen och varken. Hon bodde i en lagenhet i
markplan och tyckte det var exemplariskt att slippa trappor. | badrummet fanns redan nar hon flyttade in
en fin duschkabin med nedfallbar stol som hon hade nytta av. Hon hade tvattmaskin i sin lagenhet.
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En deltagare som anvande rullstol hade personliga assistenter dagtid. Han hade alltid "gjort det han har
velat och tyckt det han har tyckt”, som han uttryckte det. Han beskrev det som svart att behdva hjalp
med sa mycket saker. Han tyckte att vissa assistenter gjorde ett fantastiskt jobb, medan vissa sjalva
verkade behdva hjalp! Hans familj hade varit valdigt engagerade i att fa det att fungera med
assistenterna, "for i borjan visste jag ju inte ens var jag var’, som han sade. Han hade lodrata stanger
fran golv till tak i sovrum och badrum som han kunde ta tag i. Det gjorde att han bade kan lagga sig och
stiga upp sjalv och aven klara sig i badrummet. Han ville tidigare ha en eldriven rullstol, men det vill han
inte langre. Han tyckte att han hade svart att se var andra manniskor och fordon befann sig och var radd
for att krocka. Det var inte fel pa 6gonen, utan det var hjarnans syncentrum som var skadat.

Deltagarna diskuterade hur deras vardagsliv férandrats. Flera beskrev sig som envisa och ibland var det
familjemedlemmar som fick évertala dem att lata bli att géra vissa tunga sysslor. En deltagare beskrev
hur han smugit ivag med motorsagen. Men nu hade han insett att han maste anpassa sig, men han
tyckte att det tagit lang tid. Har man alltid varit aktiv och tyckt om att greja ar det svart att acceptera att
det blivit annorlunda.

Forr behdvde man inte tdnka pa vardagen éverhuvudtaget, nu var det valdigt, valdigt viktigt med rutiner
och struktur. Gjorde man avkall pa sina rutiner fick man "bota” efterat, till exempel med arytmi och
smartor. Flera tyckte att de behévde anpassa speciellt sina morgonrutiner eftersom de hade kvarstaende
men, bland annat kandes lungorna "ringrostiga” med mycket slem. En deltagare tyckte att hon levde
valdigt mycket som vanligt, som innan hon fick aortadissektion. Mgjligtvis tankte hon pa att inte boka in
for mycket saker pa helgerna.

Generellt hade de flesta svarighet med att vara flexibla, bade i arbetslivet och i vardagen hemma. Forr
kunde man pressa sig och kanske vara uppe hela natten for att slutféra nagot, men det var helt omajligt
numer.

Att ga in i en butik med mycket folk kunde goéra att man blev helt tom i huvudet och inte visste vad man
skulle handla. Fick man anda handlat fick man ga manga vandor in med kassarna. Det mesta tog langre
tid att utféra &an innan man fick aortadissektion. Vissa tyckte att de aven hade igangsattningssvarigheter
och kom man anda igang med nagot kunde det bli bom stopp, man sjoénk bara ihop. Det kunde vara
svart att bena ut om det var for att man inte orkade rent fysiskt eller for att man inte formadde pa annat
satt.

Man pratade om att man drabbats av posttraumatisk stress.

Somn och aterhamtning

De flesta deltagarna hade problem med sémnen. Man hade svart att somna, vaknade flera ganger under
natten, hade svart att somna om. Kramp var vanligt, domningar i handerna, smartor nar man lag pa
vanster sida. Flera tyckte att de svettades mycket. Nagon tyckte att motion var bra fér somnen, en annan
sov bra efter ett varmt bad. Nagra tog insomningstabletter. Att ta smartstillande innan man gick och lade
sig fungerade for flera och en deltagare sov battre efter att ha borjat med antidepressiv medicin. Vissa
tyckte att det var nédvandigt att sova en stund pa dagen, medan andra undvek det. De fick annu svarare
att somna pa kvallen da.
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Socialt liv och vanner

Deltagarna hade haft ett valdigt gott stod av sina familjer och vissa vanner, bade i det akuta skedet och
efterat. De beskrev sina familjemedlemmar som fantastiska och flera hade blivit an mer
sammansvetsade an tidigare. | det allra mest akuta skedet hade man inte plats fér andra an sina
narmaste. Nagra hade lakare i familjen som stéttade bland annat genom att vara de som informerade
arbetsgivare, slakt och vanner. For en deltagare fungerade hennes systrar som férmedlare av
information. Man pratade om att det ar en svar situation att vara anhorig. Ibland kandes det som om de
anhoriga var mer oroliga an vad man sjalv var. Sjalv visste man ju hur man madde! Att bli daltad med
flera ar efterat tyckte deltagarna var jobbigt. Till exempel att hela tiden bli pamind om att ta sina
mediciner eller att inte fa lyfta en enda liten matkasse. Vissa hade familjemedlemmar som var lite mer
kravstallande och pushande. De kunde saga: "Nu ar det inte sa synd om dig langre, nu far du faktiskt
fixa detta!”

Goda vanner hade varit viktiga bade som lyssnare och med praktisk hjalp. En stor del av bearbetningen
var ju att fa prata och prata och prata om det som hant. Man hade pratat mycket med sin partner ocksa,
men det kan till slut bli tarande for relationen. Numer pratade man inte pa eget initiativ med vannerna om
aortadissektionen. Ibland fick man fragan hur man madde, om man var frisk. Det var omgjligt att svara
pa, men en person brukade saga att det inte var som foérr, men det var bra, anda! Man diskuterade om
att det var viktigt att inte "fastna”, utan férséka komma vidare. "Framrutan ska vara stérre an
backspegeln” uttryckte en deltagare det.

Exempel pa praktisk hjalp man fatt ar stadning, handling, skjuts. Nagon hade snalla grannar som klippte
graset.

Det finns vanner och det finns vanner, hade deltagarna insett. "Man marker vilka som &r riktiga vanner
nar man sitter i skiten”, sade en deltagare. Vissa tyckte att hjalpsamheten och forstaelsen var stor sa
lange de var kvar pa sjukhuset eller nar de var nyopererade och hemkomna. Sedan férsvann vissa
vanner. A andra sidan visade sig personer som man inte var sa nara van med, finnas kvar éven efterat.
Man resonerade om att de nya vannerna kanske tog en mer som man ar, eftersom de inte kdnde deras
gamla jag sa val. Det blev ocksa valdigt viktigt att umgas med manniskor som inte tog kraft ifran en samt
att traffa andra i samma situation, till exempel i patientféreningar.

Det kunde finnas en osakerhet hos vannerna i hur man ska bete sig, en radsla att gora fel. En deltagare
berattar om en handelse i Agrenskas matsal som fér illustrera det. Han erbjéd hjalp till en person som
han tyckte verkade ha svart att ta kaffe. Han fick ett mycket eftertryckligt "nej” till svar. Den personen ville
klara sig sjalv.

Det blev en sorts balansgang i det sociala livet. Man ville vara den person man alltid hade varit samtidigt
som man inte hade den orken langre. For de flesta var det inte tal om stora sena middagar med mycket
vin. Vannerna tyckte att man var samma person som tidigare, man sag ju likadan ut, medan man kunde
kanna sig slutkoérd pa insidan. Man blev tvungen att saga nej till vannerna eller ga hem tidigt fran fester
och till slut fragade de inte mer och det kunde leda till att man blev isolerad. Saker som deltagarna tyckte
begransade dem i det sociala livet var, forutom tréttheten, svarighet med att halla fokus, till exempel
tappade man traden i samtal, man upprepade saker for att man glomt vad man sagt, man hade svart att
ta emot information, hade samre narminne rent generellt.

Goda exempel var vanner som garna kom pa fest klockan fyra pa eftermiddagen, att man hade
knytkalas, att man gick och lade sig och festen fortsatte anda.
Nagra som alltid fanns kvar och som haft stor betydelse var deltagarnas husdjur.
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Fritid och egen tid

De flesta deltagarna holl pa med samma fritidsintressen som de hade fére aortadissektionen, mdjligen
var man lite mer noga med att skala bort sadant som man inte var valdigt intresserad av. En person var
inte alls lika mycket pa sociala medier langre. Hon brydde sig inte langre om hur manga "likes” hon fick
pa ett inlagg. Istallet lade hon bort telefonen och umgicks.

Flera hade varit radda for att de inte skulle kunna fortsatta med sina intressen, till exempel segling,
skidakning, triathlon och kajakpaddling. Men det fungerade for det mesta, ibland med lite modifiering.
Den person som alskade att segla gick inte langre ut i hart vader, den som garna akt off-pist funderade
pa langdakning, istallet. Kajakpaddlaren gav sig inte ut ensam langre, utan sag till att alltid ha sallskap.
Den deltagare som spelat hockey hade dock slutat med det. Tunga marklyft hade en annan person
ocksa slutat med. Jakt, innebandy, gammaldans héll deltagarna inte pa med langre. Tva personer hade
tidigare spelat golf, en hade slutat med det. Vissa deltagare kande radsla for att ramla pa brostkorgen,
medan andra tankte att nar man var fardiglakt var man som “vanligt” igen. Naturligtvis var detta
individuellt och aven beroende pa vilken typ av operation man genomgatt. En deltagare hade inte
opererats dverhuvudtaget.

Att vara tvungen att ge upp ett intresse kunde kdnnas som en sorg, trots att man var medveten om att
det var en detalj i sammanhanget.

Promenader, I6pning, cykling, simning, trana pa gym, plocka bar och svamp, aka till fritidshuset, traffar
med bilklubben, hundpromenader var annat man agnade sig at. En deltagare hade boérjat spela ett
instrument och nagon sjong i kor, vilket var jattebra for lungorna. Andra intressen var blommor,
tradgardsskotsel, som utférdes langsamt och ofta krypande, akvariefiskar, lyssna pa talbdcker. En
deltagare tyckte att det var svart att koncentrera sig nar hon laste, men lyssna gick bra. Kla om mébler,
halla pa med sina hastar, vara sprakkursledare, vinprovning, sitta i bolags- och féreningsstyrelser ar
exempel pa ytterligare saker deltagarna agnade sig at. Fér nagon hade det varit motigt att komma ivag
pa aktiviteter, trots att hon bestamt sig for det.

Man hade alltid telefonen med sig. En person hade dessutom skaffat en slags nédsandare. Den hade
han alltid med pa sjon. Aktiverade han den var hjalp snabbt pa plats. Den kostade tretusen kronor i
inkdp, gick pa batteri och hade ingen abonnemangskostnad. Nagon hade alltid ett tryckférband med sig
pa grund av att man at blodfértunnande medicin och darmed blédde mycket om man gjorde illa sig. En
annan deltagare hade ett kort i planboken dar det stod att han bytt hjartklaff. | telefonen kan man aven
lagga in nagot som heter "medicinskt ID”. Dar skriver man vilka sjukdomar man har. Ingen kod behdévs
for att komma &t den informationen.

Sjukvard och andra samhallskontakter

Deltagarna hade manga olika vardkontakter, till exempel med hjartlakare, rontgenlakare, medicin- och
lungmottagning, primarvardslakare, skoterskor pa hjartmottagning, pacemakermottagning, karlkirurg,
neurolog, blodtrycksmottagning, fysioterapeut, psykolog, kurator, vardcentral. Nagra hade fatt rullatorer
som inte anvandes langre samt duschpallar genom arbetsterapeuten.

Ett par deltagare hade gatt igenom en genetisk utredning.

De flesta var néjda med den vardpersonal de métte. En av deltagarna som hade flera olika diagnoser,
tyckte att det var jobbigt att det inte fanns en samlad bild av hans historia. Han tyckte att han maste halla
reda pa allting sjalv och han bar omkring pa en parm med dokument. Ofta var det nya lakare pa
vardcentralen som pa kort tid fick férsoka satta sig in i det materialet, medan han satt och vantade.
Vissa deltagare tyckte att de hade fatt information om operationen alldeles for snabbt efterat. De var
fortfarande s& paverkade av smarta och smartlindring och mindes inget alls. En uppfdéljning kanske en
manad efter operationen hade varit battre. Det behdvde inte vara ett personligt moéte, det gick bra pa
telefon. Det kunde ju vara sa att man blivit opererad pa ett sjukhus langt fran hemorten.

Ovriga kontakter som deltagarna hade var med Forsakringskassan, forsakringsbolag och pensionsbolag.
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