Agrenska arrangerade i september manad 2021 en tredagarsvistelse fér vuxna
personer som har transposition. Ett av inslagen under vistelsen var en gruppintervju
som handlade om vardagsliv och samhallskontakter. Tre kvinnor och en man mellan
20 och 47 ar deltog i intervjun.

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

-boende, vardagsrutiner, sémn och aterhamtning

-socialt liv och vanner

-fritid och egen tid

-vardkontakter

Skolgang/utbildning, arbetsliv

Deltagarna diskuterade livligt sina erfarenheter fran idrottslektionerna. De var inte
odelat positiva. En person beréttade att han inte blivit trodd utan utskrattad nar han
som barn forsokt forklara for sin idrottslarare varfor han inte orkade delta fullt ut. Efter
att hans mamma talat med rektorn blev det nastan tvartom, da fick han inte vara med
overhuvudtaget. Aven en annan deltagare tyckte att hennes idrottslarare varit
oforstdende. Trots information skulle hon vara med. Hon blev alltid sist och tyckte att
hon var samst pa allting. Vid ett tillfalle rdkade hennes mamma av en slump komma
forbi och hittade henne i ett |[6pspar, langt efter alla andra. Mamman blev jattearg och
efter att hon talat med lararen fick deltagaren ga och simma nar kamraterna hade
I6pning. Men lararen tyckte inte om det, for da kunde hon inte satta betyg pa just den
delen. All rorelsegladije férsvann for henne och det tog lang tid for henne att som
vuxen hitta tillbaka. Hon kunde fortfarande inte tanka sig att delta i ndgon lagsport
eller trana tillsammans med andra déar det ar fokus pa prestation.

En annan person upplevde heller inte ndgon storre forstaelse. Det fungerade for
henne att delta i lagsporter och annat. Dar kunde hon anpassa aktivitetsnivan efter
vad hon orkade. Men varje termin skulle det géras betygsgrundande konditionstest.
Alla skulle springa tre kilometer pa max femton minuter, annars blev man inte
godkand. Hon fick brostsmartor och blev illamaende och fick hora att alla kunde. Nar
hon inte lyckades fick hon forsdka igen och igen. Hon forsokte trédna upp sin
kondition pa sommarlovet, men lyckades aldrig, hur mycket hon an tranade och
forsokte.

Aven en annan person deltog genom att vara aktiv en stund och sedan sétta sig och
vila en stund. Idrotten fungerade skapligt for henne, men visst fanns det tillfallen néar
de vuxna inte tog ansvar, till exempel nar klassen akte langdskidor i skogen och
ingen tog hansyn till henne. Hon orkade inte hela vagen, utan lade sig i snén och
trodde att hon skulle do6. Till slut saknade man henne och bérjade sdka i skogen.
Aven klasskamrater kunde vara ofdrstdende och visa avundsjuka for att man slapp
att delta eller fick vara funktionar pa idrottsdagar. Men de flesta kompisarna var
forstaende.



Deltagarna diskuterade hur viktigt det var med information till hela lararlaget. Det ska
vara ordentlig information sa att man inte behover hamna i att inte bli trodd eller
anklagad for att "maska”. Det var viktigt att formedla att dagsformen kunde vara olika,
likaval som att vissa aldrig kommer att klara av att springa snabbt langa strackor.
Aven information till klasskamraterna var viktig, samtidigt som man som barn vill vara
som alla andra. Det var individuellt hur mycket man ville beratta om sig sjalv.
Anmarkningsvart var ett par deltagares minnen angaende hur skolan hanterade
informationen om andra elevers funktionsnedsattningar. En klasskamrat hade astma
och skolskéterskan kom och informerade klassen och alla fick préva pa att andas
genom sma sugror. En annan elev hade ADHD och lararen informerade klassen om
hans behov av att ibland sitta i ett eget rum och jobba och att istallet for att skriva for
hand fa skriva pa dator. Men lararna informerade inte klassen om deltagarnas
hjartfel. Nagon mindes hur hon stod ute pa rasten och frés sa hon blev bla om
lapparna, men hon fick inte ga in. D& skulle det vara lika for alla.

Nar det galler teoretiska amnen tyckte ett par deltagare att de hade svart att lyssna
langre stunder och att halla fokus. Med den vuxnes 6gon tyckte en person att det
skulle ha varit bra att inte ha en teoretisk lektion direkt efter en idrottslektion,
eftersom hon blev sa trott efter idrotten och darfor kunde ha svart att koncentrera sig.
Battre da att ha lunchrast efter idrott.

Flera hade manga, och ibland langa, perioder av franvaro, dels vid operationer men
ocksa for att man var infektionskanslig. Tva deltagare hade ofta migran. Gick de till
skolan med migran fick de ga hem efter nagra timmar och behdvde ligga och vila
resten av dagen. Man diskuterade hur skolan kunde hanterat konsekvenserna av
deras stora franvaro. Det kandes som om de alltid behévde ta igen/hinna ikapp. Vid
sjukhusvistelser fanns sjukhusskola. En deltagare berattade hur hon fatt ga hem till
lararen pa jullovet och jobba ikapp.

Na&r det galler hdgre utbildning och arbetsliv hade man valt efter intresse och inte
efter vad man tankt skulle passa pa grund av hjartfelet. Det gar ju ofta att anpassa
inom yrket, om det skulle behdvas. En deltagare holl pa att utbilda sig till socionom
och en annan var redan det. Hon jobbade mycket med dokumentation och det var ett
ganska lugnt arbete. Om hon hade varit helt frisk hade hon kanske sokt nagot
chefsjobb. En person var sjukskéterska och hade provat pa manga olika
arbetsplatser. Nu jobbade hon enbart administrativt som medicinskt ansvarig. Hon
var tacksam for det. Hon hade nyligen tillfalligt arbetat en period pa vardavdelning
och tyckte det var stressigt och var inte séker pa att det skulle ha fungerat i langden.
Olika perioder i livet kraver ju ockséa olika saker. Det ar stor skillnad pa att vara ung
och bara ha sig sjalv att tanka pa jamfort med att ha barn och familj. En sak som hon
var séker pa var dock att nattarbete var uteslutet, da fick hon hjartklappning.

En person hade arbetat inom flera olika branscher. Nar han var yngre var han
lastbilschauffor. Det var tungt men han var stark och det fungerade. Senare utbildade
han sig inom IT och jobbade numer mest med att sitta i telefon och I6sa IT-relaterade
problem foér andra.



Alla jobbade heltid utom en person som jobbade attio procent. Familjen bodde pa en
gard med djur och dar fanns mycket arbete att géra. Men visst hade nagra tankt
tanken att ga ner i tid, for att till exempel hinna och orka med att ga en promenad pa
dagen. Pa kvallen, nar alla sysslor var avklarade, var man for trott.

Man hade inga anpassningar pa arbetet. Tid for att ga en promenad pa férmiddagen
skulle ocksa ha varit vardefullt.

En deltagare hade &ven en neurologisk diagnos. Hon gjorde praktik inom sin
utbildning for tillfallet. Hon hade svarighet med att ta sig till och fran praktikplatsen pa
egen hand. Hon anvéande rollator och kunde inte lyfta den sjalv, sa hon behévde ha
nagon med sig for att kunna aka kollektivt.

Boende, vardagsrutiner, sémn och aterhamtning

Deltagarna bodde som alla andra, vissa i lagenhet, vissa i villa. Den person som
bodde pa en gard hade bade far och hons. Hon gjorde alla praktiska saker, men
ibland i lugnare takt och med pauser. Med aldern hade man blivit en aning
forsiktigare. Med tiden lar man k&nna sig sjalv och kroppens signaler. Man tankte
ocksa pa vad som var vardefullt i livet och kunde prioritera att géra nagot trevligt och
strunta i att fonster behdvde putsas. Samtidigt kunde man kéanna sorg dver att man
inte orkade med allt.

Robotgrasklippare, robotdammsugare, stadhjalp, bestalla hem mat pa natet ar
sadant som manga har och gér numer och man behdéver inte kanna sig annorlunda
for att man anvander sig av det. En person brukade alltid byta dack sjalv, men nu
tankte han borja leja bort det. Det var tungt arbete. Att klippa hoga hackar och ga
med klipparen hogt 6ver huvudet var ocksa anstrangande. Vissa hade vuxna barn
som man kunde ringa hem for lite sddant jobb.

Manga tyckte ocksa att de fick "betala i efterhand” foér vad de gjorde. En deltagare
beskrev att efter hon haft en "tjiohoo-dag”, allts& en dag da hon fick mycket gjort och
allt gick som en dans, var hon nasta dag trétt och sliten och fick arytmier pa kvallen.
Aven lagesforandring kunde utlésa arytmier; fran stillasittande till rérlighet.

Nagon tyckte att hon aterhamtade sig efter en aktivitet om hon vilade en timma, men
nasta dag kande hon sig anda sliten.

En person tyckte inte att hon blev paverkad nasta dag av att trana, daremot
paverkade promenader henne pa det séattet. Hon blev latt trott och andfadd, bade
direkt och dagen efter.

Nar man varit aktiv pa helgen var det perfekt att kunna jobba hemifran pd mandagen,
tyckte en deltagare.

Det var inte bara fysiska aktiviteter som paverkade en, utan sociala minst lika
mycket. Mer om det under rubriken "socialt liv och vanner”.

Vissa var valdigt 6ppna mot sina familjer. Man ville prata om hur man ville ha sin
begravning, diskutera organdonation etcetera. En persons mamma slog bara ifran sig
och partners kunde ocksa tycka det var jobbigt, bland annat att man utgick fran att
man sjalv var den som skulle do forst.

Vad galler somnen var den av varierande kvalitet. NAgon somnade bra, men
vaknade tidigt utan att kunna somna om. Nagon hade ofta mardrémmar och arytmier,
vad som utl6ste vilket visste hon inte. Pulsen blev hog och hon beskrev det som att
forsoka springa maratonlopp och sova samtidigt.

Hjartklappning nar man precis ska somna, andfaddhet, skakningar, kanna sig for
varm eller for kall, svettningar och frossa var vanligt. Nagon upplevde ibland att det
var jobbigt att ligga ner och satt da i soffan och sov.



Viss paverkan kunde vara biverkningar av mediciner.

Nagra deltagare anvande insomningstabletter, ndgon hade funderat pa att skaffa ett
tyngdtacke.

Alla var eniga om att somnen hangde ihop med allt annat. Var vardagen i balans sov
man battre och da blev vardagen i balans. Man blev utvilad och orkade till exempel
ga och trana. Hade man det stressigt fick man hjartklappning, samre ork, sov samre
och sa var den negativa spiralen igang. Nyckelorden var balans i tillvaron.

Socialt liv och vanner

Samtliga tyckte det var trevligt att traffa vanner och bjuda pa middag, aven om det
inte blev sa ofta. En person tyckte att hon fick besvar med arytmier, fladder och
extraslag nar hon drack alkohol. Vissa tyckte att de blivit mindre sociala med aldern
och aven fatt samre ork och man funderade pa vad som var viktigt i livet. Efter en
lang sjukhusvistelse dven éver en jul tyckte en deltagare att det betydde extra mycket
att vara tillsammans med familjen och bara sitta i soffan.

Hade man familj med yngre barn skulle ju det sa kallade livspusslet laggas, som for
vilken familj som helst.

Flera upplevde att det nufortiden fanns nagon slags forvantan att man skulle vara sa
aktiv och lyckad. Pa sociala medier lade andra ut sina Ioptider medan man sjalv vissa
dagar knappt orkade ta sig till breviddan. Ibland tyckte man att andra gnallde 6ver
bagateller, &ven om man var medveten att alla har olika referensramar. "Man kan ju
inte vara arg pa att folk lever livet”, sade en deltagare, men kande viss frustration
dver att manniskor och samhalle inte alltid var sa accepterande vad galler olikheter.
De flesta tyckte att de hade st6d av slaktingar och vanner. Men den riktigt djupa
forstaelsen var trots det svar att finna hos nagon som inte sjalv hade en kronisk
sjukdom. Darfor var det vardefullt att traffa andra som hade samma diagnos.
Bekanta kunde komma och ga, speciellt nar man var yngre och traffade manga
manniskor, till exempel vid studier. Dem ville man inte alltid informera om sitt hjartfel,
sade kanske bara att man av halsoskal inte kunde félja med pé fest. Med de nara
vannerna var man mer éppen, men de kunde trots det spontant frdga om man skulle
ses for en aktivitet en timma senare. De gldmde av eller tankte inte alltid pa att man
sjalv maste planera hur man skulle ta sig dit och hem samt att man behévde hushélla
med energin.

Att traffa vanner och ha arbetsdagar tillsammans var ett sétt att forena nytta med
noje. D& kunde man sjalv fa lite lattare uppgifter, till exempel att ordna med mat,
medan de andra malade hus. Men &aven det satte sina spar, nasta dag var man
jattetrott, bland annat av alla intryck.

Overlag var socialt liv lika kravande som andra aktiviteter och kravde aterhamtning
kommande dag. Att aka ivag till en annan plats och traffa andra var extra jobbigt,
tyckte en deltagare. Man tankte pa allt man skulle gjort om man varit hemma, som nu
fanns kvar att gora. Att prioritera och hushalla med sin energi var viktigt.

Fritid och egen tid

| den man man hade tid och ork for fritidsintressen kunde det vara att titta pa film, fixa
med saker pa sin gard, aka med barnen pa deras aktiviteter, vara ute i skog och
mark med familjen och kanske grilla korv eller fiska, aka skidor, bakning och
matlagning.

Forutom att flera upplevde att de inte var sa intresserade av eller hade energi till lika
mycket sociala aktiviteter langre, upplevde en person aven att han gett upp ett stort
intresse, just for att han inte orkade.



Vardkontakter

Alla deltagarna hade kontakt med en GUCH-mottagning. Lakaren brukade man traffa
nar man kom pa besok, skéterskan hade man oftare kontakt med via telefon om man
till exempel hade en fraga eller ville ha en remiss. Nagon brukade maila lakaren
direkt med fragor.

Till vardcentralen vande man sig i &renden som inte handlade om hjartat, férutom att
man kunde ga dit och ta EKG.

En person hade fatt erbjudande om att ga till en fysioterapeut som specialiserat sig
pa traning vid hjartsjukdomar, for att battre kunna anpassa sin traning.

En deltagare tyckte det var viktigt att delta i forskningsstudier och hade garna velat
gOra det oftare, men hon tyckte att ersattningen var minimal. Man behdévde ju ta
ledigt fran arbetet och kanske resa genom halva landet. "Det ar synd att det inte finns
medel som kan tacka ens utgifter”, avslutade hon.



	Att vara vuxen och leva med transposition -vuxnas erfarenheter av vardagsliv och samhällskontakter 
	Skolgång/utbildning, arbetsliv 
	Boende, vardagsrutiner, sömn och återhämtning 
	Socialt liv och vänner 
	Fritid och egen tid 
	Vårdkontakter 

