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Denne rapport preesenterer resultaterne af en spgrgeskemaundersggelse gennemfort blandt unge med
hjertesygdom i Danmark. Spgrgeskemaundersggelsen er anden del af undersggelsen Ungdomslivet
med en hjertesygdom. Fgrste del bestod af en forundersggelse med en litteraturgennemgang samt inter-
view af unge med hjertesygdom og personer i deres omgivelser. Resultater fra forundersggelsen er prae-
senteret i rapporten Ungdomslivet med en hjertesygdom. En litteraturgennemgang og kvalitativ undersg-
gelse af de unges hverdag og madet med sundhedsveesenet og uddannelsessystemet(1)

Unge med hjertesygdom kan have vaesentlige udfordringer i hverdagen bade psykisk og fysisk. For at
yde optimal statte og hjeelp er det afggrende at vide, hvordan de unge har det, samti hvor hgj grad det
lykkes dem at deltage i et almindeligt ungdomsliv.

Spergeskemaundersggelsen blev gennemfart i 2020 blandt unge mellem 15-25 ar med hjertesygdom.
Unge med en hjertediagnose, der havde kontakt til en hjerteafdeling 2014-2018 blev udtrukket i Lands-
patientregisteret og inviteret til at deltage. | alt deltog 2.038 unge og svarprocenten var pa 60%. Overord-
net vurderes undersggelsen at vaere repraesentativ for unge med hjertesygdom, der har veeret pa en
hjerteafdeling indenfor de seneste seks ar, ikke har udviklingshaemning og kan besvare et spgrgeskema
pa dansk. Man bgr dog veere opmaerksom pa, at signifikant flere maend end kvinder med hjertesygdom
har valgt ikke at deltage i undersggelsen.

Undersggelsen viser, at mange unge med hjertesygdom generelt lever et ungdomsliv ligesom andre
unge, men en del har dog seerlige udfordringer i hverdagen. For eksempel er mange unge med hjerte-
sygdom meget generet af treethed og en del gar glip af aktiviteter med venner, eksempelvis fysisk aktivi-
tet og fester. En del unge har desuden fraveer fra uddannelse eller arbejde som fglge af deres hjertesyg-
dom, og for en del unge har dette betydning for, om de kan fglge med fagligt, og for deres forhold til stu-
diekammerater eller kollegaer. Saerlig unge, der er fysisk begreenset af deres hjertesygdom, er udfordret
i hverdagen. Starstedelen af de unge er tilfredse med overgangen fra bgrne- til voksenregi pa hospitalet,
men det er en relativ lille andel af de unge, der angiver, at de har oplevet de tiltag, som anbefales i
Sundhedsstyrelsen nye anbefalinger for transition.

Rapporten er teenkt som et opslagsveerk, der beskriver erfaringer og udfordringer for unge med hjerte-
sygdom. Rapporten kan anvendes direkte af Hjerteforeningen, sundhedsprofessionelle og fagpersoner i
skole- og uddannelsessystemet med det mal at igangsaette initiativer for unge med hjertesygdom, eller til
at arbejde med udvalgte aspekter af deres trivsel.

Undersgagelsen er udarbejdet for Hjerteforeningen af seniorforsker Susan Ishgy Michelsen, videnskabe-
lig assistent Lisbeth Lund, videnskabelig assistent Andreas Jgrgensen, professor Tine Tjgrnhgj Thom-
sen og lektor Teresa Holmberg fra Statens Institut for Folkesundhed, SDU. Tak til Helsefonden, Ingrid og
Johan Hansens Mindefond, Ingenigr, kaptajn Aage Nielsens Familiefond, Bgrnehjertefonden, Fabrikant
Chas. Otzens Fond, Simon Spies Fonden, Anna Margrethe & Thorkild Willemsens Almennyttige Fond og
Th. Mikkelsen og Hustrus Mindelegatfond for deres statte til undersagelsen.

Stor tak til unge med hjertesygdom, foreeldre til unge med hjertesygdom og fagprofessionelle inden for
unge med hjertesygdom for bidrag til udvikling af spgrgeskemaet. Tak til professor Selina Kikkenborg
Berg for eksternt review af rapporten og til bgrnelaege Kirsten Boisen, Rigshospitalet, Ungdomsmedi-
cinsk Videnscenter, for sparring omkring ungdomsmedicinske problematikker gennem hele projektet. En-
delig skal en seerlig tak skal dog rettes til de mange unge med hjertesygdom, der har besvaret spgrge-
skemaet. Undersggelsen havde ikke veaeret mulig uden jer.



En helt seerlig tak og mange tanker skal dog sendes til tidligere formand for Hjerteforeningen GUCH, Ka-
tja Badker Langballe Jensen, som desveerre fik hjertestop og gik bort under arbejdet med denne under-
sggelse. Katja var helt fra starten med til at pege pa undersggelsens relevans og har under hele proces-
sen veeret en vigtig stemme for landets unge med en hjertesygdom. Aret vaere hendes minde.

God leeselyst.

Kgbenhavn, november 2020

Morten Grgnbaek Anne Kaltoft
Direktar Administrerende direktar
Statens Institut for Folkesundhed, SDU Hjerteforeningen
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Ungdomslivet med en hjertesygdom

Denne rapport praesenterer resultaterne af en spgrgeskemaundersggelse gennemfert i 2020 blandt
unge med hjertesygdom i Danmark. | undersggelsen indgar unge mellem 15 og 25 &r med enten med-
fadt eller anden hjertesygdom. Unge med en hjertediagnose, der havde kontakt til en hjerteafdeling
2014-2018 blev udtrukket i Landspatientregisteret og inviteret til at deltage. Unge med udviklingshaem-
ning deltog ikke i undersggelsen.

| alt 3.371 unge blev via e-Boks inviteret til at deltage, heraf besvarede 49% af de unge hele spargeske-
maet, 11% besvarede dele af spgrgeskemaet og 40% besvarede ikke spargeskemaet. Den overordnede
svarprocent er saledes 60% og i alt 2.038 unge deltog i undersggelsen. Overordnet vurderes undersg-
gelsen at veere repraesentativ for unge med hjertesygdom, der har veeret pa en hjerteafdeling indenfor de
seneste seks ar, ikke har udviklingshaemning og kan besvare et spgrgeskema pa dansk. Blandt de unge,
der ikke deltog i undersggelsen, var dog procentvis flere unge maend, lidt flere unge med indvandrer el-
ler efterkommerbaggrund, lidt flere der bor med en enlig foraelder, lidt flere unge med grundskole som
hgjest fuldfgrte uddannelse, mens procentvis lidt faerre af de unge, der ikke deltog bor med en partner
og lidt feerre har foraeldre med videregaende uddannelser, sammenlignet med de unge, der deltog.

| det falgende sammenfattes rapportens hovedresultater.

Cirka en tredjedel af de unge med hjertesygdom er fysisk begraenset (NYHA 1I-IV'), og en del unge an-
vender strategier (fx at skabe tid til hvile eller veelger seerlige roller i sport) eller anvender motoriseret
transport (fx bus, bil, el-cykel eller Iabehjul) for bedre at kunne deltage i aktiviteter. En del unge foler, at
deres fysiske funktionsniveau fylder negativt i hverdagen. De fleste unge er hjerteopereret eller har faet
udfert andre indgreb (fx hjertekateterisation og ablation), en mindre gruppe tager medicin, og en lille
gruppe har faet en pacemaker eller Implanterbar Cardioverter Defibrillator (ICD). De fleste unge med
hjertesygdom har synlige tegn (fx operationsar) pa deres hjertesygdom, og saerligt unge kvinder og de
unge, der samtidig er fysisk begraenset, foler, at dette fylder negativt i deres hverdag.

Sociale relationer

Langt de fleste unge med hjertesygdom har — ligesom andre unge — fortrolig kontakt med venner og/eller
familie. Tilsvarende er det ogsa stort set alle unge med hjertesygdom, der har regelmaessig kontakt til
venner, familie og kollegaer. De fleste unge med hjertesygdom har erfaring med at have en keereste,
mens hver fijerde ikke har dette. En del unge med hjertesygdom gar dog glip af sociale aktiviteter med
deres venner (fx fysisk aktivitet, fester og sociale arrangementer) pa grund af deres hjertesygdom. Star-
stedelen af de unge med hjertesygdom taler med andre om, hvordan de har det med deres hjertesyg-
dom, men samtidig undlader en del unge at forteelle om hjertesygdommen, enten fordi det er sveert at
forklare eller af frygt for at blive behandlet anderledes. En del unge med hjertesygdom er bekymret for,
om personer i deres omgivelser (fx venner, kaereste, foraeldre og personale pa skole eller uddannelse)
ved nok om symptomer pa deres hjertesygdom, hvis de for eksempel pludselig bliver darlige. Overordnet
ses, at saerligt unge, der er fysisk begreenset, vurderer, at de gar glip af aktiviteter, er tilbageholdende
med at forteelle om hjertesygdommen og er bekymrede for, om personer i deres omgivelser ved nok om
hjertesygdommen sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset. Knap halvdelen af de unge
angiver aktiviteter, som de synes er eller kunne vaere godt at mgdes med andre unge med hjertesygdom
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Ungdomslivet med en hjertesygdom

eller kronisk sygdom om, mens de resterende unge ikke har lyst, behov eller energi til at mgdes med an-
dre. De aktiviteter, som flest af de unge foretraekker, er sociale aktiviteter (fx café eller biograf), snak
med andre unge om hjertesygdom og fysisk aktivitet.

Fysisk helbred

Langt de fleste unge med hjertesygdom vurderer, at de har et godt helbred. Men en del er overveegtige,
og en del rapporterer andre fysiske diagnoser end hjertesygdommen. En del unge med hjertesygdom
sover darligt og er meget generet af traethed i hverdagen. Procentvis flere af de unge, der ogsa er fysisk
begraenset, rapporterer fysiske helbredsproblemer end dem, der ikke er fysisk begraenset. Det ser ud til,
at en lidt mindre andel af maend med hjertesygdom synes, at de har et godt helbred og en lidt starre an-
del af unge med hjertesygdom er meget generet af hovedpine, sammenlignet med unge i baggrundsbe-
folkningen.

Mental sundhed

De fleste unge med hjertesygdom har hgj livstilfredshed, men der er en del unge, der ofte fgler sig stres-
set, og en mindre del, der ofte fgler sig ensomme. Derudover er der en del unge med hjertesygdom, der
har haft selvskadende adfaerd og selvmordstanker, og en mindre del, der fgler sig nedtrykte eller angste.
En del af de unge med hjertesygdom rapporterer mentale/kognitive diagnoser (fx angst, depression og
ADHD). Generelt ses, at det seerligt er de unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begreenset, der
har nedsat mental sundhed sammenlignet med unge med hjertesygdom, der ikke er fysisk begraenset.
Nar der sammenlignes med unge i baggrundsbefolkningen, tyder det pa, at der er en starre andel af
unge med hjertesygdom, der er meget generet af sengstelse, nervgsitet, uro eller angst.

Sundhedsadfaerd

De fleste unge med hjertesygdom er regelmaessigt fysisk aktive, men mange unge med hjertesygdom
har sveert ved at felge med vennerne, for eksempel, nar de dyrker sport, gar ture, er til fest eller trans-
porterer sig rundt. En mindre gruppe unge ryger dagligt og bruger hash og mange binge-drikker jeevnligt.
Seerligt er det de unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, der sjaeldent er fysisk aktive
og har sveert ved at felge med venner (fx ved gature og til fester) sammenlignet med unge, der ikke er
fysisk begraenset. Det ser ud til at en del feerre unge med hjertesygdom ryger og bruger hash sammen-
lignet med baggrundsbefolkningen.

De fleste unge med hjertesygdom fglte sig som en del af faellesskabet, da de gik i grundskole, men en
del blev mobbet i lzengere tid. De fleste unge med hjertesygdom faler sig ligeledes som en del af felles-
skabet i deres aktuelle beskaeftigelse (skole, uddannelse eller arbejde), men en mindre del fgler kun
sjeeldent, at undervisere og klassekammerater tager hensyn til deres hjertesygdom. Desuden viser un-
dersggelsen, at en del unge har fraveer fra skole, uddannelse eller arbejde som fglge af deres hjertesyg-
dom, og at en del unge mangler stgtte i skolen i form af for eksempel mentor, stgttetimer, hjeelpemidler,
gkonomisk tilskud eller lzengere tid til eksamen. En mindre gruppe unge mangler statte pa arbejdsplad-
sen (fx mentor, personlig assistance eller fleksjob). En del unge faler, at indleeringsvanskeligheder fylder
negativt i deres hverdag. Der er desuden en del unge, der mangler vejledning i valg af uddannelse. Ge-
nerelt er der en tendens til, at det seerligt er de unge, der samtidig er fysisk begraenset, der fglte sig uden
for feellesskabet i grundskolen, har fraveer i deres nuvaerende beskeeftigelse, ikke fgler, at der bliver ta-
get hensyn til deres hjertesygdom, og savner vejledning i valg af uddannelse sammenlignet med unge
med hjertesygdom, der ikke er fysisk begraenset.
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Hjerteafdelingen

Hver femte ung med hjertesygdom er blevet behandlet pa et andet hospital end der, hvor de normalt fgl-
ges, og de fleste af disse synes, at det er fint, fordi de sa far behandling fra de bedste eksperter. Knap halvde-
len af de unge ser den samme hjerteleege hver gang, mens hver fierde ser den samme hjertesygeplejer-
ske hver gang. En del synes, at deres hjertelaege og hjertesygeplejerske er gode til at tale med dem om,
hvordan de har det, mens feerre vurderer, at deres hjertelaege og hjertesygeplejerske generelt er gode til
at tale om de bekymringer og problemer, man kan have som ung. En del efterlyser at tale om, hvad de
fysisk kan og ma, om preevention og sex, og mange unge kvinder efterlyser at tale om graviditet. Saerligt
er det de unge, der samtidig er fysisk begraenset, der efterlyser at tale om disse emner sammenlignet
med unge, er ikke er fysisk begraenset. Mange af de unge foler ikke, at hjerteafdelingen tager hensyn til
at de gar i skole, pa en uddannelse eller pa arbejde, nar de far en tid pa hospitalet.

Fra barn til voksen patient

Overgangen fra barne- til voksenpatient er en proces over leengere tid (ofte kaldet transition). De unge
forventes gradvist at leere at handtere deres hjertesygdom selv. Vi har spurgt de unge til en raekke hand-
linger, som de selv kan udfgre i forbindelse med deres helbred og hjertesygdom i forhold til denne transi-
tion. De handlinger, de unge oftest klarer pa egen hand, er at besvare laegens eller sygeplejerskens
spgrgsmal, at veere med til at tage beslutninger om eget helbred samt selv at sgrge for at tage medicin.
De handlinger, de unge mest sjeeldent klarer selv, afheenger af deres alder. For de 15-17-arige er det at
hente medicin, sgrge for transport til laegen og aftale tid hos lsegen. For de 18-25-arige er for eksempel
det at tale med andre om deres diagnose, tale alene med og stille spgrgsmal til leegen eller sygeplejer-
sken samt selv sgge efter svar ved spargsmal om eget helbred. Stgrstedelen af de unge med hjertesyg-
dom tror generelt pa, at de kan klare de udfordringer, de bliver udsat for (har hgj self-efficacy), men en
mindre del af de unge faler sig ikke klar til at tage ansvar for at tolke deres krops signaler og ga til kontrol
for deres hjertesygdom. De fleste unge (inklusiv mange af de 21-25-arige) vil gerne have deres foreeldre
med, nar de kommer pa hjerteafdelingen. En mindre andel af de unge vil gerne klare mere selv, bade
med hensyn til hvem, der er med til samtaler, og hvem, der tager ordet.

Skift fra barn til voksen pa hospitalet

| hospitalsregi sker en konkret overgang fra barn til voksen, nar den unge flyttes fra bgrneafdeling til vok-
senafdeling, eller nar den unge overgar fra bgrnehjerteleege til voksenleege pa en feelles klinik (ofte kal-
det transfer). Enkelte unge fortsaetter dog med samme leege. Blandt de 15-25-arige i denne undersg-
gelse har halvdelen oplevet en sadan overgang, mens knap hver tredje stadig felges i barneregi, og
knap hver femte fagrst har faet hjertesygdom sent i ungdommen og er derfor startet direkte i voksenregi.
Gennemsnitsalderen for overgang til voksenregi er ifelge de unges svar 16,6 ar, varierende fra 14 til 23
ar (dog fa med overgang efter 18 ar). De fleste unge faler sig godt taget imod, og mange er overordnet
set tilfredse med overgangen til voksenregi. Men de fleste unge blev ikke spurgt om, hvornar de ville sy-
nes, at det var passende at overga til voksenregi og mange af de unge faler dog ikke, at de fik sagt or-
dentligt farvel til deres barnehjertelaege eller bgrnehjertesygeplejerske.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for transitionsforleb

Sundhedsstyrelsen udgav 1. juli 2020 en raekke anbefalinger for et godt transitionsforlgb i sygehusregi,
hvor transition inddeles i tre faser: tidlig transition, overgang og opfalgning (2). Fra et hgringsudkast af
anbefalingerne udvalgte vi enkelte indikatorer for det gode transitionsforlab for hver fase og spurgte de
unge med hjertesygdom, om disse var opfyldt. Overordnet konkluderes, at relativt fa af de unge vurde-
rer, at de har modtaget de elementer som Sundhedsstyrelsen anbefaler for en god transition, mens
mange angiver, at det har de ikke. Dette gaelder for eksempel for den tidlige transitions split-visits inden
de unge blev 15 ar (bes@g, hvor noget af tiden hos laegen eller sygeplejerske er alene, og noget af tiden
er med foreeldre) og informationsmade eller kursus for foraeldre om, hvordan det er, nar et barn med
sygdom bliver voksen. For selve overgangen geelder det for eksempel at fa en overgangsplan, at made
sin nye voksenleege inden overgangen, opleve split-visits i 15-17-arsalderen, at have kontaktperson, der
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var ansvarlig for overgangen og at tale efterfalgende med hjerteleege eller sygeplejerske om, hvordan
overgangen er gaet. Der er dog en del unge, der ikke kan huske, om disse forhold i tidlig transition og
ved overgangen gjorde sig geeldende. For opfglgningen geelder, at mange af de unge savner en samtale
med en leege eller en sygeplejerske pa hjerteafdelingen om, hvad der fylder i deres liv lige nu, for ek-
sempel uddannelse, job, bolig og venner, mens en mindre del savner hjerteafdelingens hjselp med kon-
takt til en psykolog eller en dizetist. Neesten halvdelen af de unge fgler sig kun i mindre grad eller slet
ikke godt informeret om deres rettigheder i forbindelse med informeret samtykke og aktindsigt, mens
godt hver tredje i mindre grad eller slet ikke fgler sig godt informeret om tavshedspligt.
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Undersggelsen Ungdomslivet med en hjertesygdom giver et indblik i, hvordan danske unge med hjerte-
sygdom i alderen 15-25 ar trives og fungerer i hverdagen, og hvordan de unge oplever kontakten med
sundheds- og uddannelsessystemet.

Spargeskemaundersggelsen, som denne rapport omhandler, viser, at de fleste unge med hjertesygdom
pa mange mader lever et ungdomsliv som andre unge. De har blandt andet god kontakt til venner og fa-
milie, og i skolen, pa uddannelsen eller arbejdet faler de fleste unge sig som en del af feellesskabet.
Langt de fleste unge med hjertesygdom vurderer, at de har et godt fysisk helbred, og tilsvarende har de
fleste unge hgj livstilfredshed.

Sygdommen medfarer dog ogsa udfordringer for mange, og til trods for at en del unge har udviklet stra-
tegier for bedre at kunne deltage i aktiviteter, betyder hjertesygdommen, at en del gar glip af fysiske og
sociale aktiviteter med venner. Derudover er der for eksempel mange unge med hjertesygdom, der so-
ver darligt og er meget generet af treethed i hverdagen, er tilbageholdende med at fortaelle om hjertesyg-
dommen, samt en del, hvor den mentale sundhed er udfordret. Der er for eksempel en del, der ofte faler
sig stresset, har haft selvskadende adfeerd og selvmordstanker, mens en mindre del fgler sig ensomme
og er meget generet af eengstelse, uro og angst.

| skole og uddannelsessystemet er der en del unge med hjertesygdom, der mangler stgtte eller hjeelp.
Dette kan bade vaere personlig statte, hjeelpemidler, ekstra tid til eksamen eller gkonomisk tilskud. En
del unge fgler, at indleeringsvanskeligheder fylder negativt i deres hverdag. En del unge savner desuden
vejledning i valg af uddannelse fra studievejleder pa skolen/uddannelse, laerer/underviser, UU-vejleder
og/eller Studievalg/eVejledningen. Blandt de unge, der har fraveer fra skole eller uddannelse som falge
af deres hjertesygdom, har en del manglet social og faglig stette i forbindelse med fraveeret.

For stort set alle forhold, de unge er spurgt til, ses det, at procentvis flere af de unge med hjertesygdom,
der samtidig er fysisk begraenset, trives darligt, nar man sammenligner med de unge med hjertesygdom,
der ikke samtidig er fysisk begraenset. Saerligt unge, der er fysisk begreenset af deres hjertesygdom, gar
for eksempel glip af aktiviteter og samvaer med venner, har lav livstilfredshed, fgler sig ensomme, sover
darligt, er meget generet af traethed, hovedpine og sengstelse, har lav kropstilfredhed, er tilbageholdende
med at forteelle om deres hjertesygdom, og samtidig er de bekymret for, om omgivelserne ved nok om
hjertesygdommen. Der er ogsa procentvis flere af de unge, der er fysisk begraenset af deres hjertesyg-
dom, der fgler, at deres funktionsniveau fylder negativt i hverdagen, og flere har sveert ved at falge med
deres venner, nar de for eksempel transporterer sig rundt, tager i byen eller dyrker sport, sammenlignet
med unge, der ikke er fysisk begraenset af hjertesygdommen.

Der er tillige en tendens til, at der ofte er flere kvinder end maend og flere af de zeldste end de yngste,
der trives darligt.

I madet med hjerteafdelingen er der en del unge, der synes, at deres hjertelaege og hjertesygeplejerske
er gode til at tale med dem om, hvordan de har det. De fleste af de unge, der er overgéaet fra bgrne- til
voksenregi pa hospitalet, faler sig godt taget imod pa voksenafdelingen, og mange er tilfredse med over-
gangen.

En del unge peger dog ogsa pa forhold, der kan forbedres pa hjerteafdelingen. Der er for eksempel en
del af de unge, der efterlyser samtale om, hvad de fysisk kan og ma, nar de har hjertesygdom, og om
praevention, sex og graviditet. Der er tillige en del unge, der ikke foler, at de fik sagt ordentligt farvel til
deres bgrnehjertelaege og bgrnesygeplejerske, samt en del unge, der ikke foler, at hospitalet tager hen-
syn til, at de gar i skole, pa en uddannelse eller et arbejde, nar de far tid til at made pa hospitalet. For
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unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, geelder, at der er szerligt mange, der efterly-
ser at tale om, hvad de fysisk kan og ma, om uddannelse, samt om sex og praevention. Desuden er der
procentvis flere af disse unge, der efterlyser hjaelp til at komme i kontakt med psykolog eller dieetist,
sammenlignet med unge, der ikke fysisk begraenset af hjertesygdommen.

En mindre del af de unge med hjertesygdom angiver, at de har oplevet de tiltag, som Sundhedsstyrelsen
beskriver i anbefalinger for et godt transitionsforlab. Dette geelder for eksempel split-visits for 18-arsalde-
ren, hvor den unge noget af tiden selv taler med laege eller sygeplejerske, samt dét at fa en overgangs-
plan. Naesten halvdelen af de unge faler sig kun i mindre grad eller slet ikke godt informeret om deres
rettigheder som patient pa hospitalet.
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Det har veeret et mal, at resultaterne fra undersggelsen Ungdomslivet med en hjertesygdom direkte kan
omseettes og far betydning for praksis. Spgrgeskemaundersggelsen og den kvalitative forundersggelse
peger samlet pa en reekke opmaerksomhedspunkter, som vi har listet kort nedenfor. Disse peger pa for-
hold, som kreever seerlig opmeaerksomhed blandt dem, der pa forskellig vis og i forskellige sammen-
haenge er i teet kontakt med unge med hjertesygdom. Opmaerksomhedspunkterne under emnet Ung-
domslivet er relevante for alle med kontakt til unge med hjertesygdom, for eksempel venner, studiekam-
merater, kollegaer, foreeldre, sgskende, anden familie samt fagprofessionelle fra uddannelses- og sund-
hedssektor

Ungdomslivet

At veere/kunne fglge med i sociale og fysiske ungdomsaktiviteter
At tale og ikke tale om hjertesygdommen

Omgivelsernes (fx venners og families) viden om hjertesygdommen
Betydning af fysisk funktionsniveau

Darlig sgvn og treethed

AEngstelse, nervgsitet og stress

Selvskade og selvmordstanker

Skole- og uddannelsessystem

Vejledning i valg af uddannelse

Hensyn fra studiekammerater og laerere til hjertesygdommen

Vanskeligheder relateret til indleering

Stette under uddannelsen (personligt, gkonomisk eller hjeelpemidler)

Social og faglig stette under og efter perioder med fraveer som fglge af hjertesygdommen

undhedssystemet

Samtaleemner med laege eller sygeplejerske pa hjerteafdelingen

» Fokus pa deltagelse i et almindeligt ungdomsliv
Mental sundhed (fx bekymringer)
Relevant information om, hvad de unge fysisk ma og ikke ma
Vanskeligheder relateret til indlaering
Kroppens signaler og hjertesygdommen
Sex, preevention, potens og graviditet
At tale alene med og stille spargsmal til laege og sygeplejerske
Foraeldres stgttende rolle for de unge
At fa taget afsked med personale i bgrneregi ved overgang til voksenregi
Forventninger til den unge i voksenregi
Ved overgang til voksenregi: overgangsplan, kontaktperson, mgde voksenlaege og split-visits
Hensyn til uddannelse og arbejde ved tildeling af tid pa hospitalet
Information af de unge om deres rettigheder som patienter

[ ]
[ ]
S
[ ]

Undersggelsen indeholder rigtig mange flere resultater end disse, og vi haber derfor, at de to rapporter,
der er udkommet i forbindelse med undersagelsen Ungdomslivet med en hjertesygdom, kan bidrage po-
sitivt til det videre arbejde med at skabe optimale vilkar for unge med hjertesygdom.

Endelig leegger resultaterne fra undersggelsen op til, at der igangseettes mere forskning pa omradet. Vi
foreslar for eksempel, at det undersages yderligere, hvordan de unge far den forngdne stgtte og hjeelp
pa deres vej gennem uddannelses- og sundhedssystemet, samt hvordan gruppen af unge med hjerte-
sygdom, der er fysisk begraenset, bedst stattes.
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Formalet med undersggelsen Ungdomslivet med en hjertesygdom er at give et indblik i, hvordan danske
unge med hjertesygdom i alderen 15-25 ar trives og fungerer i hverdagen, samt belyse, hvordan de unge
oplever eller har oplevet overgangen fra barn til voksen med seerligt fokus pa sundheds- og uddannel-
sessystemet.

Undersg@gelsen omfatter bade en kvalitativ eksplorativ forundersagelse, et litteraturstudie af unge med
medfgdt hjertesygdom, samt en spargeskemaundersggelse blandt unge med medfadt og anden hjerte-
sygdom.

Forundersggelsen identificerede en raekke temaer i ungdomslivet for unge med medfgdt hjertesygdom.
Disse studier dannede grundlag for udviklingen af et spargeskema. Forundersggelsen og dens resultater
kan lzeses i en separat rapport, Ungdomslivet med en hjertesygdom. En litteraturgennemgang og kvalita-
tiv undersogelse af de unges hverdag og madet med sundhedsvaesenet og uddannelsessystemet (1).

I 2020 blev spgrgeskemaundersggelsen gennemfart, og resultaterne er afrapporteret i denne rapport.
For nzermere beskrivelse af metode og materiale til spgrgeskemaundersggelsen se disse kapitler til sidst
i rapporten.

Rapporten henvender sig til fagpersoner fra sundheds- og uddannelsessektoren og andre med interesse
for malgruppen. Det er saledes vores hab, at pargrende og personer som beskeeftiger sig fagprofessio-
nelt med unge med hjertesygdom, kan drage nytte af rapportens resultater i deres egen praksis.

Medfedt hjertesygdom er en af de hyppigste medfgdte sygdomme, og ca. 1 ud af 100 bgrn fades med
hjertesygdom (3, 4). Som falge af nye og bedre diagnoseredskaber samt medicinske og kirurgiske be-
handlingsmetoder overlever langt de fleste barn, og hvert ar bliver ca. 400 danske bgrn med medfadt
hjertesygdom voksne (fylder 18 ar) — sakaldte Grown-Ups with Congenital Heart disease eller blot
GUCH (5). En del har brug for medicinsk behandling og opfalgning hos specialister, mens en mindre
del far foretaget hjerteoperationer som voksne (6). Bade sygelighed og daedelighed er hgjere for voksne
med simpel medfadt hjertesygdom sammenlignet med baggrundsbefolkningen (7). Samtidig lever de
fleste unge voksne med hjertesygdom et almindeligt liv og har ingen eller kun let funktionsbegraensning
i hverdagen (6). En mindre gruppe af unge har anden hjertesygdom end medfgdt hjertesygdom.

At leve med en hjertesygdom har vaesentlig betydning for ungdomslivet. Hjertesygdommen kan have af-
gerende betydning for valg af uddannelse og arbejde, og sygdommen kan pavirke forholdet til venner,
oplevelsen af keeresteforhold og forestilling om fremtidig familie (8, 9).

Ungdommen er en sarbar periode i livet, hvor man gar fra barn til voksen. | denne periode, hvor de fleste
unge gnsker at vaere som andre og passe ind, kan felelsen af ikke at passe ind og vaere anderledes som
folge af hjertesygdommen veere seerligt sveer. Det at fgle sig anderledes er en gennemgéaende proble-
matik for unge med hjertesygdom, og kan have betydning for socialt samvaer og den enkeltes selvopfat-
telse (8, 10-12). Pa den anden side er en hjertesygdom ofte en usynlig sygdom, som omgivelserne ikke
kan se, hvilket ggr det nadvendigt at den unge tager stilling til hvem, hvad og hvornar, sociale kontakter
skal informeres om deres hjertesygdom. De unge voksne har desuden brug for stgtte til at turde tro pa
hjertets funktion og mestre den psykiske belastning, symptomer fra hjertet kan medfere (10, 12). En
seerlig problemstilling for de unge med hjertesygdom er skiftet fra grundskole til ungdomsuddannelse og
videregaende uddannelser. Langt de fleste unge tilbringer hovedparten af deres tid pa en
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uddannelsesinstitution, og mulighed for deltagelse og social integration i forbindelse med uddannelsesli-
vet er en vigtig parameter i et godt ungdomsliv (13). Overgange fra skole til uddannelsessystem og ar-
bejdsmarked er praeget af bade sygdommens karakter og de unges og omgivelsernes ressourcer til at
handtere deres sygdom (8). Det er derfor afg@grende, at den enkelte unge med hjertesygdom far integre-
ret sygdommen som en del af sit liv, uden at det bliver sygdommen, der styrer hverdagen (8). Der findes
ingen samlet dokumentation for, hvordan unge med hjertesygdom i Danmark oplever den stgtte og rad-
givning, de modtager i ungdomsarene, samt overgangen fra barne- til voksenregi i uddannelses- og
sundhedssystemet.

| overgangen fra barn til voksen sker der ikke kun andringer fysiologisk, mental og socialt for unge med
hjertesygdom; ogsa i sundhedssystemet sker der et radikalt skifte for de unge. De gar fra peediatrisk kar-
diologi til voksenkardiologi, som betyder, at den unge i st@rre grad selv bliver ansvarlig for at varetage
sin sygdom pa flere parametre. Desveerre har det vist sig, at en del unge mangler viden om deres syg-
dom, og nogle tabes i overgangen mellem pzediatrisk afdeling og voksenafdeling. Dette ses bade i Dan-
mark og i andre lande (11, 14).

Unge med hjertesygdom kan altsa opleve at have vaesentlige udfordringer i hverdagen bade psykisk og
fysisk. For at yde optimal stgtte og hjeelp er det afggrende at vide mere om, hvordan de har det, samt
hvordan og i hvor hgj grad det lykkes unge med hjertesygdom at deltage i et almindeligt barne- og ung-
domsliv.

Forundersagelsen (1) afdaekkede, beskrev og tematiserede de problemstillinger, der er forbundet med
de unges mgde med sundhedsvaesenet og uddannelsessystemet, samt de fysiske, psykiske og sociale
implikationer det har at veere ung med hjertesygdom. Undersggelsens hovedfokus var at undersage,
hvordan unge med hjertesygdom handterer hverdagen i en periode af livet, hvor sociale relationer, ud-
dannelse og fremtidstanker forventes at spille en stor rolle.

Forundersagelsen bestod af et litteraturstudie og en kvalitativ, eksplorativ undersggelse. Forundersg-
gelsen identificerede en reekke temaer, der blev inddraget i udviklingen af spgrgeskemaundersagelsen,
hvis resultater preesenteres i denne rapport. Nedenfor falger en kort praesentation af forundersggelsen
og dens hovedtemaer og resultater. For uddybning henvises til rapporten Ungdomslivet med en hjerte-
sygdom. En litteraturgennemgang og kvalitativ undersggelse af de unges hverdag og magdet med sund-
hedsvaesenet og uddannelsessystemet (1).

Litteraturgennemgang

Som led i forundersggelsen blev der gennemfgart en litteraturgennemgang af studier omhandlende hver-
dagen som ung med medfadt hjertesygdom, og de forhold der karakteriserer malgruppens forlgb i sund-
heds- og uddannelsessystemet. Bade kvalitative og kvantitative studier blev identificeret, gennemlaest og
analyseret. Litteraturen pegede pa seks vaesentlige problemstillinger og aspekter pa omradet: 1) Livs-
kvalitet, 2) Transition og de unges syn herpa, 3) Sygdomsopfattelse og familie, 4) Seksualitet, parforhold
og kropsbillede, 5) Identitet og fysisk aktivitet, og 6) Uddannelse. Litteratursggningen pegede pa en
overveaegt af kvantitative undersggelser, hvilket gjorde det seerlig vigtigt, at forundersegelsen blev desig-
net som et kvalitativt, explorativt studie, .

Kvalitativ undersggelse

Den kvalitative undersggelse bestod af individuelle semi-strukturerede interviews med 15 unge - 10 kvin-
der og fem maend i alderen 16-29 ar med forskellige hjertesygdomme - tre sundhedsprofessionelle, en
uddannelsesvejleder og en socialpaedagog. Endvidere deltog syv forzeldre til unge med hjertefejl, i et fo-
kusgruppeinterview.
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Resultaterne af den kvalitative undersggelse blev organiseret i tre hovedemner, som kort resumeres her-
under: 1) De unges hverdag med en medfadt hjertefejl, 2) De unges made med sundhedsvaesenet og 3)
De unges made med uddannelsessystemet.

De unges hverdag med en medfadt hjertefejl

Forundersagelsen viser, at de fleste unge har laert at leve med deres hjertesygdom og @nsker, at denne
fylder sa lidt s& muligt i hverdagen, og at de ikke fremstar som afvigende. Pa trods af dette mindes de
unge ofte om sygdommen i deres hverdag. Dette sker saerligt ved fysisk udfoldelse og samveer med
jeevnaldrende. De unge har for eksempel sveert ved at fglge med deres jeevnaldrende. De har brug for
viden om egne fysiske begreensninger samt om mulige hjeelpemidler og stette. Seerligt de unge kvinders
kropsbillede og selvvaerd pavirkes negativt af hjertesygdommens fysiske tegn, som for eksempel ar. Fy-
sisk traethed og udmattelse har ogsa stor betydning for de unges, humar, sociale liv og skolegang. De
unge oplever en staerk forventning fra omgivelserne om, at de deltager i for eksempel fester og byture.
Da hjertesygdom ikke er saerlig synlig, kan det veere sveert for omgivelserne at forsta de unges fysiske
begraensninger for deltagelse. De unge foler sig bagud i forhold til jeevnaldrende med hensyn til kaereste-
erfaring. Iseer unge kvinder er bekymrede for en fremtidig graviditet og synes, det er ngdvendigt, men
graenseoverskridende at tale med lseger om graviditet og praevention i tidlig alder. De unge fgler sig des-
uden delte mellem pa den ene side at fale sig afheengige af deres foraeldre og pa den anden side skulle
gere sig uafhaengige og selv tage ansvar for deres hjertesygdom. Det er ligeledes et generelt dilemma
for de unge, at de pa den ene side gnsker, at omgivelserne tager hensyn til deres begraensninger, men
pa den anden side ikke gnsker at blive sygeliggjort. Dertil kommer, at mange unge synes, at det er sveert
at forklare karakteren af deres hjertesygdom for andre. Endelig faler nogle unge, at de lever et liv i uvis-
hed. De er usikre pa, om de skal opereres, og pa, om kroppens signaler er tegn pa forveerring af syg-
dommen.

De unges mgde med sundhedsvasenet

For mange unge med hjertesygdom er behandling og madet med sundhedsvaesenet en gentagende pro-
ces og en del af deres liv. Forundersggelsen viser, at for langt de fleste vil hjertesygdommen og de kom-
plikationer, den medfarer, ogsa vaere en del af deres identitet og hverdagsliv. Derfor er mgdet med
sundhedsveaesenet ogsa en vigtig og afgerende del af de unges liv. Netop madet med og oplevelsen af
sundhedsvaesenet og de professionelle, er afhaengig af hjertesygdommes karakter og alvorsgrad, herun-
der ogsa den unges alder, livssituation, behandlinger og senfglger.

De unge fgler sig generelt godt taget imod af sundhedspersonalet pa sygehusene og det er vigtigt for
dem, at de kender de sundhedsprofessionelle godt. De unge problematiserer generelt ikke mgdet med
de sundhedsprofessionelle, men der kan veere en vis eengstelse forbundet med besggene i forhold til,
om alt er, som det skal veere. Flere unge har sveert ved at forsta, hvad laegerne siger om deres sygdom
og behandling, og oplever, at det derfor kan veere ngdvendigt, at foreeldrene tager styringen i forhold til
at stille de relevante spgrgsmal. De fleste unge vil ogsa af den grund gerne have deres foreeldre med pa
sygehuset,. De unge problematiserer generelt ikke overgangen fra barneafdeling til voksenafdeling, men
ser det som et naturligt skridt.

De unges mgde med uddannelsessystemet

De unge har forskellige bade gode og darlige oplevelser fra folkeskolen. Forundersagelsen viser, at de
unges omgivelser (fx leerere, klassekammerater, venner og studievejledere) mangler viden om hjertesyg-
dommen, og at dette er afggrende for, hvordan kammeraterne kan balancere mellem for lidt og for me-
get hensyntagen. Blandt mange af de unge med hjertefejl er der forskelligartede udfordringer forbundet
med skolegang og uddannelse. Szerligt koncentration, indlaeringsvanskeligheder og traethed er hyppige
udfordringer, hvorfor de unge har brug for seerlig statte (skonomisk, peedagogisk og hjeelpemiddelmeaes-
sigt). Vejledning og karriereradgivning til de unge med hjertefejl er vigtige parametre i mgdet med uddan-
nelsessystemet, med hensyn til fremtidige uddannelsesvalg og erhverv. Bade foreeldre, sundhedsperso-
nale og uddannelsesvejledere efterlyser mere hjaelp til at vejlede de unge i uddannelses- og karrierevalg.
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Alle deltagerne er i invitationen til deltagelse i spgrgeskemaundersggelsen blevet informeret om formalet
med undersg@gelsen, og at resultaterne offentligggres pa en made, saledes ingen personer kan genken-
des. Det blev ligeledes oplyst, at deltagelse i spargeskemaundersagelsen er frivillig og ingen konse-
kvens har for behandling eller anden kontakt til sundheds- og uddannelsessystemet. Deltagerne er ogsa
informeret om, at data fra undersg@gelsen kan anvendes til anden sundhedsvidenskabelig forskning, her-
under udfgrt af Hjerteforeningen. De unges besvarelser er behandlet fortroligt og opbevares sikkert. Pro-
jektet overholder Den danske kodeks for integritet i forskning samt Databeskyttelsesforordningen
(GDPR) (EU) 2016/679 og er registreret i Syddansk Universitets forskningsfortegnelse (10.254).

Del 1 til 4 i rapporten beskriver pa baggrund af de unges spargeskemabesvarelser fire aspekter af det at
vaere ung med en hjertesygdom: De unges hjertesygdom, Ungdomslivet, Skole, uddannelse og arbejde,
samt Kontakt til sundhedssystemet. Hvert afsnit indledes med en kort tekst om emnet, og herefter pree-
senteres tal fra spgrgeskemaundersggelsen, dels ved en boks med de vigtigste fund i det pageeldende
afsnit og herefter mere detaljeret. | rapporten, seerlig i sammenfatningen, anvendes fglgende betegnel-
ser for andele af unge: Langt de fleste <90%, de fleste eller stgrstedelen 60-90%, mange 40-59%, en del
eller nogle 20-39% og en mindre del <20%.

For at forsta resultaterne af undersggelsen korrekt er der en reekke forhold, som det er vigtigt at vaere
opmeerksom pa:

Figurer

Resultaterne for de fleste af de forhold, der er undersggt, vises i figurer opdelt pa kan, alder, type af hjer-
tesygdom og fysisk begraensning. Hver sgjle i diagrammet viser saledes den procentvise andel af de
unge med hjertesygdom, som sgjlen angiver (for eksempel "kvinder”), der har den pagaeldende parame-
ter, der naevnes i titlen pa figuren (for eksempel "ar efter operation”).

Djebliksbillede

Undersgagelsen er en sakaldt tveersnitsundersggelse, der giver et gjebliksbillede af det at vaere ung med
hjertesygdom i Danmark lige nu. Den siger saledes ikke noget om, hvordan det har set ud tidligere eller
hvordan det kommer til at se ud senere.

Forskelle mellem grupper af unge med hjertesygdom

De mange figurer viser en del forskelle mellem grupper af unge med hjertesygdom, for eksempel mellem
maend og kvinder eller mellem unge med medfgdt og anden hjertesygdom. Forskelle kan veere reelle,
eller de kan veere tilfeeldige. For at vurdere om en forskel er reel eller ej, har vi rent statistisk med et sa-
kaldt chi’>-test unders@gt, om forskellen kan siges at vaere signifikant eller ej. | figurerne er det angivet
med en *, hvis der ses en statistisk signifikant forskel (p<0,05). En * indikerer, at data tyder pa, at for-
skellen er reel, mens en manglende * indikerer, at data tyder pa, at forskellen naeppe er reel. Et signifi-
kanstest er afheengig af starrelsen pa de grupper, der sammenlignes. Sammenlignes sma grupper af
unge kan forskellen blive insignifikant, mens en tilsvarende forskel baseret pa sterre grupper af unge kan
blive signifikant.

Arsager til forskelle

Unders@agelsen viser en del signifikante forskelle (* pa sgjlerne) mellem grupper af unge med hjertesyg-
dom, for eksempel mellem maend og kvinder eller mellem unge med medfgdt og anden hjertesygdom.
Disse forskelle er formentlig reelle, men arsagen til forskellen kan ikke udledes af resultaterne. For hver
malt parameter i undersggelsen gennemfgres fire analyser, opdelt pa henholdsvis kan, alder, type af
hjertesygdom og fysisk begreensning. Hver er de fire analyser er udfert separat og tager ikke hgjde for,
at fordelingen af de unge péa de @vrige tre parametre varierer. Hele eller dele af en eventuel observeret
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forskel mellem unge med medfadt og anden hjertesygdom kan derfor skyldes forskelle i kan, alder eller
fysiske begraensninger. Den viste forskel mellem grupperne er dog reel nok, arsagen til forskellen kan
blot ikke med sikkerhed fastslas ud fra figurerne. For eksempel kan arsagen til en forskel mellem unge
med medfadt og anden hjertesygdom naturligvis veere typen af hjertesygdom, men den kan ogsa skyl-
des, at unge med anden hjertesygdom generelt er aeldre end unge med medfgdt hjertesygdom. Tilsva-
rende kan hele eller dele af en eventuel observeret forskel mellem unge med hjertesygdom, der samtidig
er begraenset, og unge, der ikke samtidig er begraenset, saledes skyldes forskelle i kan, alder eller type
af hjertesygdom. Fordelen ved denne made at praesentere resultaterne pa er, at de i hgj grad afspejler
virkeligheden. Hvis vi for eksempel finder, at flere unge med anden end medfgdt hjertesygdom ligger
darligt pa en given indikator, afspejler dette, at der ude i samfundet er flere med anden end medfadt
hjertesygdom, der har det sveaert — ogsa selvom noget af forklaringen ligger i, at de er aldre.

Forskelle mellem unge med og uden hjertesygdom

Hvis spgrgsmalene i spagrgeskemaet til unge med hjertesygdom har veeret anvendt i en national
befolkningsundersg@gelse er resultatet fra den nationale befolkningsundersagelse angivet i rapporten.
Der er ikke foretaget statistiske sammenligninger af unge med hjertesygdom og unge fra andre befolk-
ningsundersggelser og eventuelle forskelle mellem unge med hjertesygdom og unge fra baggrundsbe-
folkningen er omtalt som "formodentlige” eller det er angivet at resultatet "tyder pa”.

Den Nationale Sundhedsprofil 2017, der inkluderer et repraesentativt udsnit af 16-24-arige unge er an-
vendt som sammenligningsgrundlag, hvor det er muligt. Men i en del tilfeelde har vi sammenlignet unge
med hjertesygdom med unge fra UNG19 og Trivsel pa Trods 2016. For begge disse undersggelser geel-
der, at vi her kun kan sammenligne unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser med andre
unge pa gymnasiale uddannelser. Datamaterialet til sammenligning er derfor spinkelt, hvorfor resulta-
terne af disse sammenligninger skal tolkes med forsigtighed.
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Unge i alderen 15-25 ar med hjertesygdom er en heterogen gruppe. Ikke kun som fglge af aldersbred-
den og kensforskelle, men ogsa fordi de har forskellige typer af hjertesygdom, og fordi deres hjertesyg-
dom er af forskellige sveerhedsgrader. Nogle unge er fysisk begreenset i stort set alle hverdagsaktiviteter,
mens andre unge intet maerker til deres hjertediagnose. Begrebet hjertesygdom daekker i denne under-
sggelse over bade medfadt og anden hjertefejl/hjertesygdom blandt unge. Undersagelsen inkluderer kun
unge, der har vaeret pa en hjerteafdeling inden for de seneste seks ar og ikke samtidig har udviklings-
haemning.

En karakteristik af de unges hjertesygdom er afgerende for at forstd sveerhedsgrad og behandling af
sygdommen, men ogsa fordi specifikke karakteristika ved hjertesygdommen pavirker de unges liv. For
eksempel kan det, at se anderledes ud som fglge af ar eller blafarvning ved iltmangel have betydning for
socialt samvaer og for den enkeltes selvopfattelse (10). Og lange hospitalsophold i forbindelse med ope-
ration kan have konsekvenser for bade faglig og social trivsel pa uddannelsen (Del 3: Ungdomslivet).
Endelig kan brug af hjeelpemidler og strategier for at afhjeelpe funktionsbegreensning og traethed have
betydning for, i hvor hgj grad de unge kan deltage i et almindeligt ungdomsliv.

Sveerhedsgraden af en hjertesygdom er malt ved at sperge de unge selv om deres funktionsniveau. Vi
har anvendt den internationalt anerkendte NYHA (New York Heart Association) klassifikation. Spgrge-
skemaet til de unge indeholdt saledes en let tilrettet form af den version af NYHA, som Dansk Cardiolo-
gisk Selskab anvender (15).

| starten af spagrgeskemaet afklares det, hvorvidt den unge stadig falges pa hjerteafdelingen. | alt 71% af
de unge i undersagelsen fglges stadig pa en hjerteafdeling, 15% er afsluttet, men har stadig let hjerte-
sygdom, og 14% er afsluttet, fordi de ikke leengere har hjertesygdom. Sidstnaevnte unge (286 unge) er
beskrevet separat i rapportens Del 5: Kontakt til sundhedssystemet, mens unge, der er afsluttet fra hjer-
teafdelingen, men stadig har en let hjertesygdom indgar i rapportens hovedafsnit (Del 1-4) under den
relevante type og svaerhedsgrad af hjertesygdom. Del 1-4 i rapporten omhandler saledes de 86% (1.752
unge), der aktuelt har hjertesygdom.

| dette afsnit beskrives disse unges hjertesygdom pa baggrund af de unges egne svar. Afsnittet indledes
med en opsummering af hovedresultater.
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Hovedresultater for De unges hjertesygdom

En del unge med hjertesygdom faler, at deres fysiske funktionsniveau fylder negativt i hverda-
gen (30 %)
e Procentvis flere kvinder end maend, eeldre end yngre og unge med anden end medfadt
hjertesygdom fgler dette. Det samme geaelder i hgj grad unge, der samtidig er fysisk be-
greenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

De fleste unge har synlige tegn pa deres hjertesygdom (61 %)
e Dette er hyppigst operationsar, men kan ogsa veere cyanose (blafarvning af laeber, hud
eller negle), deforme negle eller andet (fx veeskeophobning, lille hgjde eller synlig
pacemaker/ICD).

For nogle unge fylder synlige tegn pa hjertesygdommen i form af ar og cyanose (blafarvning af
lzeber, hud eller negle) negativt i hverdagen (23 %)

e Dette kan for eksempel vaere ved samveaer med venner eller keerste, fysisk aktivitet eller
tojvalg.

e Procentvis flere kvinder end maend fgler, at disse synlige tegn fylder negativt. Det
samme gaelder unge med medfadt hjertesygdom sammenlignet med anden hjertesyg-
dom og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke er
fysisk begraenset.

Nogle unge anvender hjeelpemidler og strategier for bedre at kunne deltage i aktiviteter (36 %)

e Hjeelpemidler er for eksempel motoriseret transport (fx el-cykel, Igbehjul, bil eller bus),
mens strategier kan veere at sgrge for hvile fgr, efter og under en aktivitet samt at
veelge seerlige sportsgrene eller roller i sport.

e Procentvis flere kvinder end maend anvender hjaelpemidler og strategier. Det samme
geelder aeldre sammenlignet med yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet
med medfadt hjertesygdom og unge, der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet
med unge, der ikke er fysisk begraenset.

De fleste unge har gennemgaet hjerteoperation eller andre indgreb (63 %)
e Procentvis flere unge med medfgdt hjertesygdom er hjerteopereret, men procentvis
flere med anden hjertesygdom har gennemgaet andre indgreb.
e Procentvis flere unge, der samtidig er fysisk begraenset, har gennemgaet operation og
andre indgreb, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset,

En mindre gruppe unge tager medicin for deres hjertesygdom (17 %)

e Procentvis flere maend end kvinder tager medicin. Det samme gaelder aeldre sammen-
lignet med yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfgdt hjerte-
sygdom og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke
er fysisk begraenset.

En mindre gruppe unge er meget bekymret for arvelighed af deres hjertesygdom (17 %)

o Procentvis flere kvinder end maend er bekymret for dette. Det samme geelder ldre
sammenlignet med yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfadt
hjertesygdom og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der
ikke er fysisk begreenset.

Mange unge fgler sig i mindre grad eller slet ikke godt informeret om
e Symptomer pa forvaerring af deres hjertesygdom (43 %)
e Sex og preevention (51 %)

Mange unge kvinder fgler sig i mindre grad elléf slet ikke godt informeret om graviditet (53 %).
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Type og svaerhedsgrad

| Tabel 1.1 og 1.2 ses karakteristika ved de unge opdelt efter henholdsvis type af hjertesygdom og sveer-
hedsgrad af hjertesygdom.

Blandt de unge med medfadt hjertesygdom er procentvis flere maend, flere i alderen 15-17 ar, flere der
stadig folges pa en hjerteafdeling, og flere der ikke er fysisk begraenset af deres hjertesygdom, sammen-
lignet med unge med anden hjertesygdom (tabel 1.1). En stgrre andel af dem, der samtidig er fysisk be-
greenset, er kvinder, i alderen 21-25 ar og har anden hjertesygdom, sammenlignet med unge med hjerte-
sygdom, der ikke er fysisk begraenset (tabel 1.2). Dette kan have betydning for fortolkning af resultater i
rapporten, se i afsnittet om statistisk metode.

Langt de fleste (82%) unge med medfadt hjertesygdom var 0-5 ar gamle, da hjertesygdommen blev op-
daget, mens mange (52%) af de unge med anden hjertesygdom var 16 ar eller sldre (data ikke vist).
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Tabel 1.1

Kean, alder og svaerhedsgrad af hjertesygdom, opdelt efter type af hjertesygdom. Procent (N).

| alt

Kon
Mand
Kvinde

Alder*

15-17 ar
18-20 ar
21-25 ar

Alder ved diagnose*

Ved fadslen

0-5 ar

6-15 ar

16-20 ar

21-25 ar

Ukendt alder ved diagnose

Begraensning i fysisk aktivitet (NYHA)*
Ikke begraenset (NYHA )

Let begraenset (NYHA 1)

Udtalt begraenset (NYHA IlI-IV)

Ukendt fysisk funktion

Hjerteafdeling*

Gar til kontrol pa hjerteafdeling

Gar ikke laengere til kontrol pa hjerteafde-
ling

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Medfadt
hjertesygdom

77 % (1.357)
53 % (717)
47 % (640)
27 % (361)
30 % (411)
43 % (585)
30 % (413)
40 % (539)
10 % (136)

4% (54)
<1 % (6)
15 % (209)
57 % (778)
23 % (313)

4% (56)
16 % (210)
90 % (1.217)
10 % (140)

16

Anden

hjertesygdom
23 % (395)
47 % (187)
53 % (208)
10 % (38)
29 % (113)
62 % (244)
3 % (11)
7% (28)
29 % (116)
34 % (133)
8 % (33)
19 % (74)
45 % (177)
27 % (105)
10 % (40)
18 % (73)
59 % (233)
41 % (162)

Total

100 % (1.752)
52 %) (904)
48 % (848)
23 % (399)
30 % (524)
47 % (829)
24 % (424)
32 % (567)
14 % (252)
11 % (187)
2% (39)
16 % (283)
55 % (955)
24 % (418)
5% (96)
16 % (283)
83 % (1.450)
17 % (302)
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Tabel 1.2
Kgn, alder og type af hjertesygdom, opdelt efter svaerhedsgrad af hjertesygdom

Ikke fysisk Fysisk

begraenset begraenset Ukz‘:l:tg?s'( Total
(NYHA ) (NYHA 1I-IV)

| alt 55 % (955) 29 % (514) 16 % (283) 100% (1.752)
Kon*
Mand 55 % (527) 39 % (200) 63 % (177) 52 % (904)
Kvinde 45 % (428) 61 % (314) 37 % (106) 48 % (848)
Alder*
15-17 ar 26 % (244) 20 % (103) 18 % (52) 23 % (399)
18-20 ar 30 % (289) 27 % (139) 34 % (96) 30 % (524)
21-25 ar 44 % (422) 53 % (272) 48 % (135) 47 % (829)
Type af
hjertesygdom*
Medfadt hjertesygdom 81 % (778) 72 % (369) 74 % (210) 77 % (1.357)
Anden hjertesygdom 19 % (177) 28 % (145) 26 % (73) 23 % (395)

Hjerteafdeling

Gar til kontrol pa hjerte-
afdeling

Gar ikke laengere til
kontrol pa hjerteafde- 17 % (162) 15 % (78) 22 % (62) 17 % (302)
ling

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

83% (793) 85%  (436) 78% (221) 83 % (1.450)

| alt 1 30% af de unge fgler, at deres fysisk funktionsniveau fylder meget (7%) eller en smule (23%) nega-
tivt i hverdagen. Andelen, der fgler at deres fysiske funktionsniveau fylder negativt i hverdagen er starre
blandt kvinder end blandt maend, blandt zldre end yngre og blandt unge med anden hjertesygdom end
medfadt hjertesygdom (Figur 1.1). Samtidig ses, at mere end seks gange sa mange af de unge, der
samtidig er fysisk begreenset, fgler, at deres fysiske funktionsniveau fylder negativt i hverdagen, sam-
menlignet med de unge, der ikke samtidig er fysisk begraenset.
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Figur 1.1

Andel af unge, der fgler, at deres fysiske funktionsniveau fylder en smule eller meget negativt i hverda-
gen). Procent

%

100
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40
30 23
20
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68*

38" 37+

2
24 8

11

Maend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfadt Anden Nej Ja
N=721 N=738 N=345 N=423 N=691 N=1138 N=321 N=943 N=503

Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Synlighed

De fleste unge har synlige tegn pa deres hjertesygdom (61%, data ikke vist). Det hyppigst rapporteret
tegn er ar. Figur 1.2-1.5 viser andelen af unge, der har ar, cyanose, deforme negle eller andre synlige
tegn pa hjertesygdommen. Andre tegn er for eksempel vaeskeophobning, lille hgjde og synlige pacema-
ker/ICD. Procentvis flere kvinder end maend har cyanose og andre synlige tegn pa hjertesygdom, og pro-
centvis flere unge med medfedt hjertesygdom har cyanose og deforme negle, sammenlignet med unge
med anden hjertesygdom. En stgrre andel af unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset,
rapporterer cyanose, deforme negle og andre synlige tegn pa hjertesygdom.

18



Ungdomslivet med en hjertesygdom

Figur 1.2
Andel af unge, der har ar som synligt tegn pa hjertesygdom. Procent.
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Meaend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfadt Anden Nej Ja
N=730 N=740 N=348 N=429 N=693 N=1148 N=322 N=949 N=508
Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset
*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
Figur 1.3
Andel af unge, der har cyanose som synligt tegn pa hjertesygdom. Procent.
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30 27
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Meaend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfadt Anden Nej Ja
N=724 N=739 N=345 N=426 N=692 N=1142 N=321 N=941 N=508
Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 1.4
Andel af unge, der har deforme negle som synligt tegn pa hjertesygdom. Procent.
%
50
40
30
20
) 8 7 .
| - - - -
Meaend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfadt Anden Nej
N=726 N=736 N=347 N=426 N=689 N=1141 N=321 N=944 N= 505
Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 1.5
Andel af unge, der har andre synlige tegn pa hjertesygdom (udover ar, cyanose og deforme negle). Pro-
cent.
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0
Meend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfadt Anden Nej Ja
N=718 N=735 N=342 N=422 N=689 N=1131 N=320 N=937 N=504
Kgn Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

For nogle unge fylder synlige tegn pa deres hjertesygdom negativt i hverdagen (23%). | alt 20% af de
unge faler, at ar fylder meget eller en smule negativt i hverdagen, mens 6% fgler, at cyanose ggr dette.
Figur 1.6 viser andelen af unge, der faler, at ar og/eller cyanose fylder negativt i hverdagen. Procentvis
flere kvinder end maend fgler, at disse synlige tegn fylder negativt i hverdagen. Dette geelder ogsa flere
unge med medfgdt hjertesygdom end unge med anden hjertesygdom samt flere unge med hjertesygdom
der samtidig er fysisk begreenset, end unge, der ikke er fysisk begreenset.
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Figur 1.6
Andel af unge, der fgler, at ar og/eller cyanose fylder negativt i hverdagen. Procent.
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N=725 N=738 N=346 N=425 N=692 N=1141 N=322 N=945 N=505
Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Hjalpemidler og strategier

For bedre at kunne deltage i aktiviteter veelger en del unge med hjertesygdom forskellige strategier: 32%
af de unge sgrger for at skabe plads til hvile far og efter aktivitet og tager det lidt roligt og holder pauser
undervejs, mens 13% veelger en motoriseret form for transport (fx bus, bil, scooter, labehjul eller el-cy-
kel), nar vennerne gar eller cykler, og 12% vaelger en sportsgren eller rolle i sport (fx malmand eller dom-
mer), som gger deres mulighed for at vaere med.

Af Figur 1.7-1.9 ses, at det for alle tre strategier (mere hvile, saerlige sportsgrene & -roller, og motoriseret
transport) geelder, at de anvendes af procentvis flere kvinder end maend og af flere der samtidig er fysisk
begraenset end ikke fysisk begraenset. Derudover sgrger flere af de aeldste end yngste og flere med
medfgdt end anden hjertesygdom for ekstra hvile og pauser (Figur 1.7).
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Figur 1.7
Andel af unge, der anvender hvile og pauser for bedre at kunne deltage i aktiviteter. Procent.
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 1.8
Andel af unge, der veelger sportsgren og rolle i sport for bedre at kunne deltage. Procent.
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 1.9
Andel af unge, der bruger motoriseret transport for bedre at kunne deltage i aktiviteter. Procent.
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Operationer

| alt 63% af de unge med hjertesygdom har faet foretaget operationer eller andre indgreb. Figur 1.10-
1.13 viser andelen af unge, der har faet foretaget hjerteoperation, hjertekateterisation, ablation og andre
indgreb. Ca. 2% af de unge ved ikke, om de har faet foretaget en hjerteoperation, og 9-13% af de unge
ved ikke, om de har faet foretaget hjertekateterisation, ablation eller andre indgreb. Disse unge er ikke
medtaget i analyserne.

De fleste hjerteoperationer er udfgrt i 0-15-arsalderen. De unge, der har gennemgaet hjerteoperation(er)
er fordelt saledes pa alder for operation: | alt 57% af de unge, der er opereret er blevet dette i 0-5-arsal-
deren ikke igen senere, 10% er opereret bade i 0-5-arsalderen og 6-15-arsalderen, mens 4% er opereret
bade i 0-5-arsalderen og i 16-25-arsalderen. | alt 14% er opereret fgrste gang i 6-15-arsalderen, heraf er
fa opereret i gen i 16-20-arsalderen, mens 13% er opereret fgrste gang i 16-20-arsalderen og 2% er
forst opereret i 21-25-arsalderen (data ikke vist).

De unge, der har gennemgaet hjertekateterisation, er fordelt saledes pa alder for kateterisation: | alt 39%
af de unge, der har faet foretaget hjertekateterisation, har faet dette foretaget i 0-5-arsalderen, hver
fierde af disse har faet hjertekateriatsation igen senere. | alt 28% har faet foretaget hjertekaterisation far-
ste gang i 6-15-arsalderen, fa igen senere, mens 25% forst har faet foretaget hjertekaterisation i 16-20-
arsalderen og 8% farst i 21-25-arsalderen.

| alt 60% af de unge, der har faet foretaget ablationer, har fgrst faet dette i 16-25-arsalderen. Data om
tidspunkt for indgreb og operationer er ikke vist.

Der er procentvis flere maend end kvinder, der er hjerteopereret. Procentvis flere af de aeldste har faet
foretaget ablation og hjertekaterisation, sammenlignet med de yngre aldersgrupper. Procentvis flere med
medfadt hjertesygdom er hjerteopereret, mens procentvis flere unge med anden hjertesygdom har faet
foretaget kateterisation og ablation. For alle indgreb geelder, at en starre andel af unge med hjertesyg-
dom, der samtidig er fysisk begreenset, har faet foretaget disse, end unge med en hjertesygdom, der
ikke er fysisk begreenset.

Figur 1.10
Andel af unge, der har faet foretaget hjerteoperation. Procent.
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begraenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 1.11

Andel af unge, der har faet foretaget hjertekateterisation. Procent.
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Figur 1.12
Andel af unge, der har faet foretaget ablation. Procent.
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Figur 1.13

Andel af unge, der har faet foretaget andet indgreb i forbindelse med hjertesygdom (ud over hjerteopera-
tion, katerisation og ablation). Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Pacemaker eller ICD

En mindre andel af de unge har en pacemaker eller "Implanterbar Cardioverter Defibrillator” (ICD) (7%).
Figur 1.14 viser andelen med dette. Procentvis flere unge med anden end medfgdt hjertesygdom har en
pacemaker eller ICD. Det samme ggr sig geeldende for unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk
begreenset.

Blandt de unge med pacemaker/ICD bekymrer i alt 13% af de unge sig meget om denne, mens 45% af
de unge bekymrer sig lidt (data ikke vist).

Figur 1.14
Andel af unge, der har en pacemaker eller "Implanterbar Cardioverter Defibrillator” (ICD). Procent.
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Medicin

En mindre gruppe unge tager aktuelt medicin mod deres hjertesygdom (17%), mens 13% har gjort dette
tidligere (data ikke vist). Figur 1.15 viser andelen af unge, der aktuelt tager medicin mod hjertesygdom-
men. Procentvis flere maend end kvinder, eldre end yngre, med anden end medfadt hjertesygdom samt
flere med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begreenset end ikke er fysisk begraenset, tager medicin
mod deres hjertesygdom.

Figur 1.15
Andel af unge, der tager medicin mod hjertesygdommen. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Blandt de unge, der tager medicin, faler 76% sig i hej grad informeret om, hvorfor de far medicin for de-
res hjertesygdom, 69% faler sig i hgj grad informeret om, i hvor lang tid de skal tage medicin for hjerte-
sygdommen, mens 36% i hgj grad faler sig informeret om mulige bivirkninger (data ikke vist).

| alt 17% af de unge, der tager medicin, oplever ofte eller meget ofte bivirkninger af deres medicin, mens
40% af og til oplever bivirkninger. Blandt de unge, der oplever bivirkninger af deres medicin, angiver
44%, at de taler med laege/sygeplejersker om bivirkningerne, og at disse kan hjeelpe, hvorimod 33% an-
giver, at de taler med lzege/sygeplejersker om bivirkningerne, men at disse ikke kan hjeelpe. | alt 23%
har ikke talt med laege/sygeplejerske om deres bivirkninger, primeert fordi laege/sygeplejerske ikke har
spurgt til det (data ikke vist).

Der kan veere en raekke forskellige grunde til, at de unge nogle gange undlader at tage deres medicin.
Den langt hyppigste arsag er at glemme det eller ikke have medicinen pa sig. Dette rapporterer i alt 77%
af de unge, der tager medicin sker (i alt 12% angiver, at de ofte eller meget ofte gar dette). | alt 20% an-
giver, at det sker, at de undlader at tage medicinen, fordi de fgler en stgrre frihed uden medicin. Derud-
over er der 7-13%, der angiver, at det sker, at de undlader at tage deres medicin af felgende arsager: 1)
vil gerne drikke alkohol, 2) fgler sig ikke syg, 3) faler sig mere syg, nar de skal tage medicin, 4) bivirknin-
ger, og 5) medicinen virker ikke (data ikke vist).

Bekymringer

Mange unge har bekymringer vedrgrende deres hjertesygdom. Samlet set er 44% lidt bekymret for frem-
tidig operation, kontrolbesag eller medicin, mens 13% er meget bekymret for dette (data ikke vist). Figur
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1.16-1.18 viser andelen af unge, der er lidt eller meget bekymret for fremtidig operation, kontrolbesgg
eller medicin.

Procentvis flere unge kvinder end meend er bekymret for fremtidige operationer og kontrolbesag (Figur
1.16 og 1.17). Jo ldre, jo flere er bekymret for operation og medicin. Det samme geelder unge med an-
den end medfadt hjertesygdom (Figur 1.16 og 1.18). For bade fremtidig operation, kontrolbesag og me-
dicin geelder, at procentvis flere af dem, der samtidig er fysisk begraenset, er bekymrede, end dem, der
ikke er fysisk begreenset.

Figur 1.16

Andel af unge, der er bekymret for fremtidig operation. Procent.
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Figur 1.17
Andel af unge, er bekymret for kontrolbes@g. Procent.
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Figur 1.18
Andel af unge, er bekymret for medicin. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Samlet set er 13% meget bekymret for udviklingen af deres hjertesygdom, mens 44% er lidt bekymret. |
alt 10% er meget bekymret for, hvordan de skal reagere pa symptomer fra deres hjertesygdom, mens
37% er lidt bekymret (data ikke vist). Figur 1.19 og 1.20 viser andelen af unge, der er lidt eller meget be-
kymret for udviklingen af deres hjertesygdom, samt for hvornar og hvordan de skal reagere pa sympto-
mer fra deres hjertesygdom. For begge bekymringer geelder, at procentvis flere unge kvinder end maend
er bekymret, samt jo hgjere alder, jo sterre andel er bekymret. Procentvis flere unge med anden end
medfadt hjertesygdom er bekymret, og flere unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset,
er bekymret end unge, der ikke er fysisk begraenset.

29



Ungdomslivet med en hjertesygdom

Figur 1.19

Andel af unge, der er bekymret for udvikling af deres hjertesygdom. Procent.
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Figur 1.20

Andel af unge, der er bekymret for, hvornar og hvordan de skal reagere pa symptomer fra deres hjerte-
sygdom. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Samlet set er 17% meget bekymret for, om deres hjertesygdom er arvelig, mens 35% er lidt bekymret. |
alt 19% af de unge kvinder er meget bekymret for graviditet, mens 34% er lidt bekymret (data ikke vist).
Figur 1.21-1.22 viser andelen af unge, der er lidt eller meget bekymret for arvelighed og graviditet (kun
unge kvinder er spurgt til graviditet). Procentvis flere unge kvinder end maend og flere med anden end
medfadt hjertesygdom er bekymret for arvelighed. En stgrre andel i de eldste aldersgrupper er bekym-
ret for bade arvelighed og graviditet. Det samme geelder unge, der samtidig er fysisk begraenset, sam-
menlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset.
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Figur 1.21
Ar?del af unge, der er bekymret for arvelighed af deres hjertesygdom. Procent.
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Figur 1.22
Andel af unge kvinder, der er bekymret for graviditet. Procent.
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Viden og information

De unge har deres viden om hjertesygdom flere forskellige steder fra og opgiver falgende kilder:

Laege eller sygeplejerske pa hospitalet (89 %), foreeldre (51 %), nettet (fx Google eller sundhed.dk)

(25 %), praktiserende lzege (almen leege) (19 %), Hjerteforeningen (12 %) og online forum for unge med
hjertesygdom (fx Facebookgrupper) (2 %). | alt 6 % angiver andre kilder til deres viden om hjertesyg-
dommen, for eksempel egen uddannelse (sygeplejerske eller lzege), anden familie end forzeldre, deres
journal, hospitalets hjemmeside, bager og pjecer. Godt 1 % af de unge, angiver at de ikke faet informa-
tion om deres hjertesygdom nogen steder fra.
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De unge har angivet, i hvor hgj grad de foler, at de er godt nok informeret med hensyn til en raekke em-
ner i relation til deres hjertesygdom. Fglgende andele af de unge faler sig i mindre grad eller slet ikke
godt informeret: Om symptomer pa forvaerring af hjertesygdommen 43%, hvad hjertesygdomme kan be-
tyde for deres fremtid 39%, hvad deres hjertesygdom hedder 32%, eventuelle fremtidige operationer
28%, operationer, som de har gennemgaet 16%, og hvordan deres hjerte er anderledes 16%. Ligeledes
foler folgende andele af de unge sig i mindre grad eller slet ikke godt informeret eller om falgende em-
ner: Hvad hjertesygdomme kan betyde for graviditet 53% (kun kvinder indgar), hvad hjertesygdomme
kan betyde for sex og preevention 51%, forholdsregler ved piercing og tatovering 46%, alkohol 37%, fy-
sisk aktivitet 24%, sund kost 33% og rygning 31%. De resterende unge foler sig enten nogenlunde eller
godt informeret, ved ikke, om de faler sig informeret, eller teenker ikke, at det pageeldende er relevant for
dem. En mindre del af de unge angiver, at de naevnte emner ikke er relevante i forbindelse med deres
hjertesygdom. | alt 2-4% synes ikke, at information om navn og detaljer omkring deres hjertesygdom og
symptomer er relevant for dem, mens information om tidligere og fremtidige operationer ikke er relevant
for 22-29%, 17% ikke finder information om tatovering og piercing relevant, mens 9-13% ikke finder in-
formation om rygning, alkohol, sex og graviditet (kun kvinder er spurgt til graviditet) relevant. Tilsvarende
angiver en mindre del af de unge, at de ikke ved, om de er godt informeret. Andelene, der ikke ved, om
de faler sig godt informeret varierer fra 3% til 12%, hajst for information om hvad hjertesygdomme bety-
der for sex og praevention, samt forholdsregler ved piercing og tatovering.
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De fleste unge med hjertesygdom lever et helt almindeligt ungdomsliv og har ingen eller er kun let funkti-
onsbegreensning i hverdagen. Alligevel kan hjertesygdommen pavirke de unges sociale, psykiske og fy-
siske tilstand (12), hvilket kan afspejles i alle facetter af hverdagslivet for unge med hjertesygdom, for
eksempel pa uddannelse, arbejdet og i fritiden med vennerne.

De udfordringer, der er forbundet med et liv med en hjertesygdom i ungdomsarene, kan betyde, at unge
med hjertesygdom har en gget risiko for mentale og sociale helbredsproblemer, samt at disse udfordrin-
ger kan pavirke unges livskvalitet negativt (16, 17). Bekymringer om helbredet i fremtiden og fysiske be-
graensninger i hverdagen er medvirkende faktorer til en stressende hverdag (18). Undersggelser viser
0gsa, at barn og unge med hjertesygdom har starre risiko for at have udviklingsforstyrrelser (19). Samti-
dig er hjertesygdom en ofte usynlig sygdom, hvilket ngdvendigger stillingtagen til hvem, hvad og hvor-
nar, det sociale netvaerk skal informeres om sygdommen (10). En frygt for at blive valgt fra og ikke at
blive accepteret kan veere arsag til ikke at involvere det sociale netveerk i sygdommen (8).

| de fglgende fire underafsnit belyses, hvordan de unge oplever at deltage i et almindeligt ungdomsliv,
herunder udfordringer i forbindelse med fx sociale- og sportsaktiviteter, risikoadfeerd sasom rygning og
alkoholindtag, samt mentale og psykiske udfordringer. Desuden beskrives, hvem og hvordan de unge
taler med om deres hjertesygdom, samt de unges fysiske helbred og forhold til foraeldre. Hvert afsnit ind-
ledes med en opsummering af hovedresultater.
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Sociale relationer

Hovedresultater for Sociale relationer

Langt de fleste af de unge med hjertesygdom taler med nogen, nar noget gar dem pa, eller de er
kede af det (91 %)

En del unge er tilbageholdende med at forteelle om deres hjertesygdom af frygt for at blive behandlet
anderledes (24 %)
e Procentvis flere kvinder end maend er dette. Det samme geelder eeldre sammenlignet med
yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfgdt hjertesygdom og unge,
der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

En del unge undlader at fortzelle, at de har hjertesygdom, fordi det er sveert at forklare (24 %)
e Procentvis flere kvinder end maend er dette. Det samme geelder seldre sammenlignet med
yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfadt hjertesygdom og unge,
der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

Mange unge foler, at foreeldre er vigtige for, at de kan forstd og handtere deres hjertesygdom (40 %)
e Jo lavere alder, jo flere faler dette. Det samme geelder unge, der samtidig er fysisk begraen-
set, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

Stort set alle af de unge med hjertesygdom har mindst ugentligt kontakt til venner, familie og/eller
kollegaer, som de ikke bor sammen med (96 %).

En del unge gar glip af sociale aktiviteter som fglge af deres hjertesygdommen (fysisk aktivitet eller
samvaer med venner samt fester og arrangementer i familien, pa uddannelsen eller arbejdspladsen)
(31 %)
e Procentvis flere kvinder end maend ggr dette. Det samme geelder unge med anden hjerte-
sygdom sammenlignet med medfgdt hjertesygdom og unge, der samtidig er fysisk begraen-
set, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

En del unge er bekymret for, om personer i deres hverdag ved nok om, hvilke symptomer de kan fa
fra deres hjertesygdom, (fx hvis de pludselig bliver oplever forveerring) (35 %)
e Procentvis flere kvinder end maend er dette. Det samme geelder a&ldre sammenlignet med
yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfgdt hjertesygdom og unge,
der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

Nogle unge mgdes eller har mgdtes med andre med hjertesygdom eller andre kroniske sygdomme
(22 %).

Mange unge tilkendegiver ud fra en liste, hvilke aktiviteter de synes, at det ville veere godt at mades
med andre med hjertesygdom/anden kronisk sygdom om (44%).
e De unge angiver for eksempel café- eller biografture, snak om det at have en hjertesygdom
og fysisk aktivitet, mens andre selv har tilfgjet blandt andet fester og foredrag.
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Fortrolighed

Langt de fleste unge med hjertesygdom taler med nogen, nar de er kede af det, eller nar noget gar dem
pa (91%, data ikke vist). De fleste taler med jeevnaldrende (venner, sgskende, keereste/partner) og/eller
foreeldre, mens en mindre andel taler med fagpersoner eller andre (fx bedsteforzeldre eller anden fami-
lie).

Figur 2.1-2.4 viser andelen af unge, der er fortrolige med forskellige personer.

En mindre andel af unge maend end kvinder er fortrolige med jaevnaldrende og foreeldre (Figur 2.1 og
2.2). Tilsvarende ses, at en stgrre andel af unge maend med hjertesygdom slet ikke er fortrolige med no-
gen (12% versus 5% af unge kvinder) (Figur 2.4).

Procentvis feerre af de 15-17-arige er fortrolige med jeevnaldrende (Figur 2.1).Til gengaeld er procentvis
flere i denne aldersgruppe fortrolige med foreeldre og taler med fagpersoner, nar de er kede af det, sam-
menlignet med de aeldre aldersgrupper (Figur 2.2 og 2.3). Nar de 15-17-arige taler med fagpersoner, er
det hyppigst med personale fra deres skole, uddannelse eller arbejde, mens de zeldre unge enten taler
med personale fra deres uddannelse/arbejde eller sundhedspersonale (data ikke vist).

Figur 2.1
Andel af unge, der er fortrolige med venner, sgskende eller keereste/partner. Procent.
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Figur 2.2

Andel af unge, der er fortrolige med mindst én foraelder. Procent.
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Figur 2.3
Andel af unge, der er fortrolige med fagpersoner. Procent.
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36



Ungdomslivet med en hjertesygdom

Figur 2.4
Andel af unge, der ikke er er fortrolige med nogen. Procent.
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Snak om hjertesygdom med andre

Starstedelen af de unge med hjertesygdom taler med andre om, hvordan de har det med deres hjerte-
sygdom (76%); procentvis flest taler med foreeldre, efterfulgt af jeevnaldrende (venner, sgskende eller
partner) og fagpersoner. Nar de unge taler med fagpersoner, er det hyppigst sundhedspersonale og lidt
mindre hyppigt personale fra skole, uddannelse eller arbejde. Cirka hver fierde ung med hjertesygdom
taler ikke med nogen om, hvordan de har det med deres hjertesygdom. Vi ved ikke, hvor stor en andel af
disse, der har lyst til eller brug for at tale med nogen. Enkelte af de unge med helt let hjertesygdom naev-
ner i spgrgeskemaet, at de ikke har brug for at tale med nogen. (Data ikke vist).

Figur 2.5-2.8 viser andelen af unge, der taler med forskellige personer om, hvordan de har det med de-
res hjertesygdom. En mindre andel af unge maend end unge kvinder taler med jeevnaldrende og foraeldre
om, hvordan de har det med deres hjertesygdom (Figur 2.5 og 2.6). Andelen af unge, der taler med
jeevnaldrende om deres hjertesygdom er starst i de eeldste aldersgrupper — det modsatte ses for ande-
len, der taler med deres foraeldre om deres hjertesygdom (Figur 2.5 og 2.6).

En mindre andel af unge med medfgdt hjertesygdom taler med jeevnaldrende end unge med anden hjer-
tesygdom (Figur 2.5). Samtidig er der en stgrre andel af de unge med medfadt hjertesygdom, der aldrig
taler med nogen (Figur 2.8). Procentvis feerre af de unge med hjertesygdom, der ikke samtidig er fysisk
begraenset, taler med jeevnaldrende og fagpersoner om, hvordan de har det med deres hjertesygdom,
sammenlignet med unge med hjertesygdom, der er fysisk begraenset (Figur 2.5 og 2.7).
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Figur 2.5
Andel af unge, der taler med jeevnaldrende (venner, sgskende eller partner) om, hvordan de har det med
deres hjertesygdom. Procent.
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Figur 2.6
Ar?del af unge, der taler med deres foraeldre om, hvordan de har det med deres hjertesygdom. Procent.
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Figur 2.7
Andel af unge, der taler med fagpersoner om, hvordan de har det med deres hjertesygdom. Procent.
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Figur 2.8
Andel af unge, der ikke taler med nogen om, hvordan de har det med deres hjertesygdom. Procent.
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Figur 2.9 viser andelen af unge, der oplever, at forskellige personer har sveert ved eller helt undgar at
tale med dem om, at de har en hjertesygdom. Samlet set geelder det for 13% af de unge (data ikke vist).
Figur 2.10 viser andelen af unge, der er tilbageholdende med at forteelle, at de har en hjertesygdom, af
frygt for at blive behandlet anderledes, hvilket samlet set geelder for 24% af de unge (data ikke vist).

De personer, som de unge oplever har sveert ved at tale om hjertesygdommen eller undlader emnet, er
oftest venner eller kaerester, men ogsa foraeldre og sgskende. Enkelte unge naevner desuden bekendte
og personer, de ikke kender s& godt (data ikke vist). De grupper, som unge rapporterer, at de er tilbage-
holdende med at forteelle om deres hjertesygdom, er oftest personer, de kun har madt kortvarigt, men
ogsa personer i skolen eller pa uddannelsen (kammerater og laerere), personer pa arbejde (kollegaer og
chefer) samt venner og kaerester. De unge, der er tilbageholdende med at fortaelle om deres hjertesyg-
dom pa arbejdet af frygt for at blive behandlet anderledes, oplever det over for bade kollegaer og chefer.
De unge, der er tilbageholdende med at forteelle om deres hjertesygdom i skolen eller pa uddannelsen af
frygt for at blive behandlet anderledes, oplever det over for bade klasse-/studiekammerater og lze-
rere/undervisere (data ikke vist).

Det fremgar af Figur 2.9, at der er procentvis flere unge kvinder end med meend og aldre end yngre, der
oplever, at forskellige personer har sveert ved eller helt undgar at tale med dem om, at de har en hjerte-
sygdom. Det samme gaelder unge med anden hjertesygdom sammenlignet med unge med medfgdt hjer-
tesygdom, og unge, der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet med dem, der ikke er fysisk be-
greenset. Tilsvarende menstre ses i forhold til unge med hjertesygdom, der er tilbageholdende med at
forteelle, at de har en hjertesygdom, af frygt for at blive behandlet anderledes (Figur 2.10).

Figur 2.9
Andel af unge, der oplever, at forskellige personer har sveert ved at tale med dem om hjertesygdommen.
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Figur 2.10

Andel af unge med hjertesygdom, der er tilbageholdende med at fortaelle, at de har en hjertesygdom, af
frygt for at blive behandlet anderledes. Procent.
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En anden barriere for at fortzelle om hjertesygdommen kan veere, at det er sveert for de unge at forklare,
hvad de fejler (fx hvad er galt med deres hjerte, og hvad det har af konsekvenser for dem). | alt 17% af
de unge angiver, at de kun i mindre grad eller slet ikke kan forklare, hvad der er galt med deres hjerte,
og hvad det har af konsekvenser for dem. | alt 41% kan i hgj grad forklare dette, mens 42% i nogen grad
kan forklare dette. (Data ikke vist).

Figur 2.11 viser andelen af unge, der i mindre grad eller slet ikke kan forklare, hvad de fejler, til andre.

Procentvis flere unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, har sveert ved at forklare,
hvad de fejler, sammenlignet med unge med en hjertesygdom, der ikke er fysisk begreenset.
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Figur 2.11
Andel af unge med hjertesygdom, der har svaert ved at forklare, hvad de fejler til andre. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

| alt 24% af de unge angiver, at de i hgj eller nogen grad undlader at forteelle andre om deres hjertesyg-
dom, fordi det er sveert at forklare, mens 76% kun i mindre grad eller slet ikke undlader at forteelle om
sygdommen, fordi det er sveert. (Data ikke vist).

Figur 2.12 viser andelen af unge, der undlader at fortelle om deres hjertesygdom, fordi det er sveert at
forklare. Procentvis flere kvinder end maend angiver, at de ger dette. Det samme gaelder unge med an-
den hjertesygdom end medfadt hjertesygdom og unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk be-
graenset, sammenlignet med unge med en hjertesygdom, der ikke er fysisk begraenset.
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Figur 2.12
Andel af unge med hjertesygdom, der undlader at fortzelle om deres hjertesygdom, fordi det er sveert at
forklare. Procent.

%

50

40 36*
33*
29*

30

22

18

20 17

10

Meaend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfadt Anden Nej Ja
N=765 N=769 N=358 N=456 N=720 N=1196 N=338 N=949 N=509

Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Foraldres rolle

Mange unge med hjertesygdom fgler, at deres foraeldre er vigtige for dem i forbindelse med deres hjerte-
sygdom. Figur 2.13-2.15 viser andelene af de unge, der fgler, at deres foreeldre i hgj eller nogen grad er
vigtige for, at de kan forsta og handtere sygdommen, blive beroliget omkring sygdommen og fa den rigtig
information om sygdommen.

| Figur 2.15 ses en kgnsforskel, idet en st@grre andel af de unge kvinder end maend fgler, at foreeldrene er
vigtige for at blive beroliget. Foraeldres betydning for, at de unge forstar og handterer deres hjertesyg-
dom, haenger ofte meget sammen med alderen, men selv for de eeldste spiller foraeldrene ofte en vigtig
rolle. Cirka hver anden af de 15-17-arige og hver tredje af de 21-25-arige har meget brug for deres for-
2eldre til dette (Figur 2.13). Det samme manster med hensyn til alder ses for fglelsen af at fa den rigtige
information om hjertesygdommen (Figur 2.14).

Procentvis feerre unge med anden hjertesygdom end unge med medfadt hjertesygdom faler, at forael-

drene er vigtige for, at de far den rigtige information om deres hjertesygdom (Figur 2.14). Generelt ses
desuden, at en stgrre andel af de unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, foler, at

foreeldrene er vigtige, sammenlignet med unge med hjertesygdom, der ikke er fysisk begraenset (Figur
2.13).

Cirka hver femte ung med hjertesygdom rapporterer tillige, at deres foraeldre er vigtige for, at de tror pa,
at de kan dyrke fysisk aktivitet, og at de kan deltage sa meget som muligt i et almindeligt ungdomsliv
(data ikke vist).
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Figur 2.13
Andel af unge med hjertesygdom, der faler, at foreeldre er vigtige for, at de kan forsta og handtere deres
hjertesygdom. Procent.
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Figur 2.14
Andel af unge med hjertesygdom, der foler, at foreeldre er vigtige for, at de far den rigtige information om
deres hjertesygdom. Procent.
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Figur 2.15
Andel af unge med hjertesygdom, der fgler, at foraeldre er vigtige for, at de bliver beroliget omkring deres
hjertesygdom. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.16 viser andelen af unge, der fgler, at deres foraeldre er overbeskyttende, hvilket det samlet set
geelder for 26% (data ikke vist). En starre andel af de yngste unge faler, at deres foreeldre er overbeskyt-
tende, sammenlignet med de aeldre aldersgrupper. Desuden er der en stgrre andel af unge, der samtidig
er fysisk begreenset, der fgler dette, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset (Figur 2.16).

Den Nationale Sundhedsprofil 2017 indeholder ikke resultater om, hvor mange der fgler, at deres forael-

dre overbeskyttende. Men blandt unge pa gymnasiale uddannelser i Trivsel p& Trods 2016 er andelen
der foler dette 28% (data ikke vist).
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Figur 2.16
Andel af unge med hjertesygdom, der fgler, at deres foreeldre er overbeskyttende. Procent.
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Figur 2.17 viser andelen af unge med hjertesygdom, der er bekymrer sig om deres foraeldres bekymrin-
ger for dem. Procentvis flere kvinder end maend, flere af de aeldre end de yngre, flere med anden end
medfadt hjertesygdom og flere af dem, der samtidig er fysisk begraensede end dem, der ikke er fysisk

begraenset, bekymrer sig om, at deres foraeldre bekymrer sig for dem.

Figur 2.17
Ar?del af unge med hjertesygdom, der bekymrer sig om deres foraeldres bekymringer. Procent.
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Figur 2.18 viser andelen af unge, der undlader at fortaelle deres foraeldre, om noget der gar dem p4, for
ikke at gare foreeldrene bekymret (samlet set 46%, data ikke vist). En stagrre andel af den eeldste alders-
gruppe undlader at forteelle om bekymringer, sammenlignet med de 15-17-arige. Procentvis flere blandt
dem med anden end medfadt hjertesygdom undlader ogsa at forteelle foraeldre om noget der gar dem pa
for at undga at bekymre deres foraeldre. Det samme gaelder dem, der samtidig er fysisk begreenset,
sammenlignet med dem, der ikke er fysisk begraenset.

Den Nationale Sundhedsprofil 2017 indeholder ikke resultater om at undlade at forteelle om bekymringer,
men hvis vi sammenligner de unge med hjertesygdom pa de gymnasiale uddannelser med elever pa
gymnasiale uddannelser fra undersggelsen Trivsel pa Trods 2016, tyder det ikke pa, at dette forekom-
mer oftere blandt unge med hjertesygdom, end unge uden en diagnose (48% blandt unge med hjerte-
sygdom pa gymnasiale uddannelse, sammenlignet med 48% blandt unge pa gymnasiale uddannelser i
Trivsel pé Trods 2016).

Figur 2.18
Andel af unge med hjertesygdom, der undlader at fortzelle foreeldre om noget, der gar dem pa for ikke at
bekymre foraeldrene. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Social kontakt

Stort set alle unge med hjertesygdom har mindst ugentligt kontakt til venner, familie og/eller kollegaer,
som de ikke bor sammen med (96%). Med kontakt menes at vaere sammen, tale sammen i telefon eller
skrive til hinanden (data ikke vist).

Figur 2.19 viser andelen af de unge, der sjaeldent eller aldrig er i kontakt med familie, som de ikke bor
sammen med. En stgrre andel af de unge meend end kvinder med hjertesygdom ser sjeeldent familie, de
ikke bor sammen med. Jo yngre, jo flere ser sjeeldent familie, som de ikke bor med.

Formentlig er der procentvis lidt faerre unge kvinder med hjertesygdom, der aldrig er i kontakt med fami-
lie, de ikke bor med, sammenlignet med andre unge. | Den Nationale Sundhedsprofil 2017 er saledes
13% af de unge meaend og 11% af de unge kvinder sjeeldent eller aldrig er i kontakt med familie, som de
ikke bor sammen med, mens tallene for unge med hjertesygdom er 14% og 8%.

Langt de fleste unge, der sjeeldent eller aldrig er i kontakt med familie, som de ikke bor sammen med,
ser dog venner (data ikke vist).
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Figur 2.19

Andel af unge med hjertesygdom, der sjeeldent eller aldrig er i kontakt med familie, som de ikke bor sam-

men med. Procent.
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Figur 2.20 viser, at langt de fleste unge har mindst manedligt kontakt med kollegaer eller studiekamme-
rater i fritiden. En mindre andel af de aldste aldersgrupper er i kontakt med kollegaer eller studiekamme-
rater sammenlignet med den yngste aldersgruppe. Derudover er det en mindre andel, der mindst ma-
nedligt ser kollegaer eller studiekammerater, blandt dem, der samtidig er fysisk begreenset, sammenlig-

net med dem, der ikke er fysisk begreenset.

Figur 2.20

Andel af unge med hjertesygdom, der mindst manedligt er i kontakt med kollegaer eller studiekammera-

ter i fritiden. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 2.21 viser andelen af unge, der har mindst manedligt har kontakt til personer, som de mest kender
fra internettet. Kontakten er for eksempel via mail eller sociale medier. Procentvis faerre unge kvinder
end unge meend med hjertesygdom har denne form for kontakt. Jo eldre, jo feerre har kontakt til venner
pa internettet.

Figur 2.21
Andel af unge med hjertesygdom, der mindst manedligt har kontakt til personer, som de mest kender fra
internettet. Procent.
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Samlet set har 41% af de unge aktuelt en keereste eller partner, 34% har tidligere haft en kaereste eller
partner, mens 25% aldrig har haft en kaereste eller partner (data ikke vist). Vi har ikke oplysninger om
keereste/partner fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017, men blandt unge pa gymnasiale uddannelser
fra UNG19 har 31% af de unge maend og 36% af de unge kvinder aldrig haft en kaereste. Blandt unge
med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de tilsvarende andele 35% blandt unge maend og 34%
blandt unge kvinder (data ikke vist).

Figur 2.22-2.26 viser andelen af unge med hjertesygdom, der gar glip af forskellige aktiviteter i hverda-
gen som fglge af deres hjertesygdom (fester, samvaer med venner eller keereste, fysisk aktivitet, familie-
aktiviteter og sociale arrangementer med skolen eller arbejdet). Samlet set gar 31% af de unge med
hjertesygdom glip af én eller flere aktiviteter i hverdagen (data ikke vist). En sterre andel af unge kvinder
end maend med hjertesygdom gar glip af fester og fysisk aktivitet med venner (Figur 2.22 og 2.24). An-
delen af unge, der gar glip af fester, er stgrst i de aeldste aldersgrupper (Figur 2.22).

For alle aktiviteter, bade sociale og fysiske, geelder, at en meget stgrre andel af unge med anden hjerte-
sygdom gar glip af aktiviteter, end unge med medfadt hjertesygdom (Figur 2.22-2.26). For alle aktiviteter
geelder tillige, at en meget starre andel af dem, der samtidig er fysisk begreenset, gar glip af aktiviteter,
sammenlignet med dem, der ikke fysisk begraenset (Figur 2.22-2.26).

| alt 8% af de unge angiver andre aktiviteter, de gar glip af som faglge af deres hjertesygdom. De unge
naevner for eksempel militzertjeneste, at blive bloddonor, elitesport, fysisk aktivitet med henblik pa at tabe
sig, tivoliture, hardt arbejde/nattevagter, skoleudflugter og tatoveringer. Nogle unge naevner ogsa, at de
har andre sygdomme end hjertesygdommen, der samtidig eller i hgjere grad medvirker til, at de gar glip
af aktiviteter.
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Figur 2.22
Andel af unge med hjertesygdom, der pa grund af hjertesygdommen gar glip af fester. Procent.
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Figur 2.23

Andel af unge med hjertesygdom, der pa grund af hjertesygdommen gar glip af samvaer med venner el-
ler keereste. Procent.
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Figur 2.24
Andel af unge med hjertesygdom, der pa grund af hjertesygdommen gar glip af fysisk aktivitet med ven-
ner. Procent.
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Figur 2.25
Andel af unge med hjertesygdom, der pa grund af hjertesygdommen gar glip af familieaktiviteter. Pro-
cent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 2.26
Andel af unge med hjertesygdom, der pa grund af hjertesygdommen gar glip af sociale arrangementer
med skolen eller arbejdet. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Vi har desuden spurgt til, om de unge er bekymret for, om forskellige personer i deres omgivelser ved
nok om deres hjertesygdom, for eksempel i tilfaelde af pludselig oplevet forveerring. | alt 13% af de unge
maend og 21% af de unge kvinder er bekymret for, om deres foraeldre ved nok, og 11% af de unge
maend og 16% af de unge kvinder er det i forhold til deres sgskende. Derudover er 18% af de unge
meend og 24% af de unge kvinder bekymret for, om deres venner ved nok, mens 13% af de unge meend
0g 20% af de unge kvinder, er det i forhold til deres kaereste eller partner. Endelig er 4% af de unge
meaend og 6% af de unge kvinder er bekymret for, om sundhedspersonalet ved nok, og henholdsvis 10%
unge meend og 14% unge kvinder, om personale pa deres skole, uddannelse eller arbejde ved nok. | alt
3% af de unge naevner andre personer, som de er bekymret for ved nok om deres hjertesygdom, hvis de
en dag pludselig bliver darlige, nar de er sammen med dem, fx bedsteforzeldre, tandlaege, fremmede og
personer i forbindelse med fritidsaktiviteter.

Figur 2.27 viser andelen af unge med hjertesygdom, der er bekymret for, om forskellige personer ved
nok om, hvilke symptomer de kan fa fra deres hjertesygdom (fx hvis de pludselig oplever en forvaerring).
Samlet set er 35% bekymret for dette (data ikke vist). En stagrre andel af unge kvinder end maend er be-
kymret. Jo hgjere alder, jo starre andel er bekymret. Derudover ses, at saerligt dem, der samtidig er fy-
sisk begraenset, er bekymret for, om personer i deres hverdag ved nok om symptomer fra hjertesygdom-
men (51%).
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Figur 2.27
Andel af unge med hjertesygdom, der er bekymret for, om personer i deres omgivelser ved nok om,
hvilke symptomer de kan fa fra deres hjertesygdom. Procent.
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Kontakt til andre med hjertesygdom

Figur 2.28 og 2.29 viser andelen af unge med hjertesygdom, der mgdes eller har mgdtes med andre
med hjertesygdom (11%) eller kronisk sygdom (17%). Samlet set har 22% af de unge pa et tidspunkt
madtes med andre med enten hjertesygdom eller anden kronisk sygdom (data ikke vist). En stgrre andel
af unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, mades eller har mgdtes med unge med
hjertesygdom eller anden kronisk sygdom, sammenlignet med unge med hjertesygdom, der er ikke fy-
sisk begraenset (Figur 2.28 og 2.29). Derudover ses, at procentvis flere kvinder end maend mades eller
har mgdtes med andre unge med anden kronisk sygdom (Figur 2.29).

Figur 2.28
Andel af unge med hjertesygdom, der mgdes eller har mgdtes med andre med hjertesygdom. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 2.29
Andel af unge med hjertesygdom, der mgdes eller har magdtes med andre med kronisk sygdom. Procent.
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Vi bad de unge om (ud fra en liste) at angive hvilke aktiviteter, der ville veere gode at mgdes med andre
unge med hjertesygdom eller kronisk sygdom om. | alt 44% af de unge angav aktiviteter, det ville veere
godt at mgdes om, mens de resterende unge angav, at de ikke har brug for, lyst eller energi til at mgdes
med andre med hjertesygdom eller anden kronisk sygdom, eller at dette ikke er relevant for dem.

Figur 2.30 viser andelen af unge, der har angivet aktiviteter, som det kunne vaere godt at mgdes med
andre med hjertesygdom eller kronisk sygdom (om fx sociale aktiviteter med videre). En stgrre andel af
unge kvinder end maend med hjertesygdom har angivet en eller flere aktiviteter. Derudover ses, at det
iseer er unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, der har angivet en eller flere aktivite-
ter, det kunne veere godt at magdes om.

De unge synes, at det kunne vaere godt at mgdes om: sociale aktiviteter som fx café- eller biografture
(22% blandt maend og 30% blandt kvinder), snak om det at have en hjertesygdom med andre med hjer-
tesygdom (18% blandt maend og 27% blandt kvinder), fysisk aktivitet (21% blandt maend og 18% blandt
kvinder), weekendtur eller lejrtur (11% blandt maend og 13% blandt kvinder), snak om det at have en
kronisk sygdom med andre med kronisk sygdom (9% blandt maend og 15% blandt kvinder), kontakt med
andre unge med hjertesygdom pa nettet (8% blandt maend og 13% kvinder), og andet (4% i alt ). Under
andet naevnte unge for eksempel et forum, hvor man kan spgrge hinanden til rads, fysisk aktivitet, der
ikke er sa hardt, fest, foredrag for unge, snak om operation og oplevelser pa hospitalet, samt at mgde
nogen, der ikke har et negativt syn pa livet med hjertesygdom. Nogle unge har ogsd kommenteret, at det
er sveert at komme i gang med sadanne tiltag, og andre unge kommenterer med, at de helst undgar det,
der minder dem om eller har fokus pa hjertesygdom, eller at det er en meerkelig idé at samles om syg-
domme. Enkelte naevner caféen Hr. Berg pa Rigshospitalet, hvor man kan mgde bade unge og psedago-
ger (data ikke vist).
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Figur 2.30
Andel af unge, der har angivet aktiviteter, det kunne veere godt at mgdes med andre med hjertesygdom
eller kronisk sygdom om. Procent.
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| alt 40% af de unge maend og 35% af de unge kvinder har ikke lyst til eller har ikke brug for at mgdes
med andre med hjertesygdom eller anden kronisk sygdom. Henholdsvis 5% og 7% af de unge maend og
kvinder angiver, at de ikke vil mgdes med andre unge med hjertesygdom eller kronisk sygdom, da de
ikke har energi til det i hverdagen, mens 18% af de unge meend og 15% af de unge kvinder ikke synes,
at det er relevant for dem (data ikke vist).
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Fysisk helbred

Hovedresultater for Fysisk helbred

Langt de fleste unge med hjertesygdom vurderer, at de har et godt helbred (91 %)

Procentvis feerre aeldre sammenlignet med yngre vurderer, at de har et godt helbred.
Det samme geelder unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfadt hjerte-
sygdom og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke
er fysisk begraenset.

En del unge med hjertesygdom er moderat til sveert overveegtige (26 %)

Procentvis flere maend end kvinder er dette. Det samme gaelder aeldre sammenlignet
med yngre, unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke
er fysisk begreenset.

En del unge er meget generet af traethed (21 %)

Procentvis flere kvinder end meend er dette. Det samme gaelder aeldre sammenlignet
med yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfadt hjertesygdom
og unge, der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk
begraenset.

En del unge sover darligt (30 %)

Procentvis flere kvinder end meaend ger dette. Det samme geelder seldre sammenlignet
med yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfadt hjertesygdom
0g unge, der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk
begrenset.

Mange unge rapporterer andre fysiske diagnoser end hjertesygdommen (44 %) (fx migreene,
astma, allergi og langvarige smerter i bevaegeapparatet)

Procentvis flere kvinder end maend ggr dette. Det samme geelder aeldre sammenlignet
med yngre og unge, der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet med unge, der
ikke er fysisk begreenset.

Sammenlignet med andre unge er der formentlig blandt unge med hjertesygdom:

Procentvis lidt faerre maend, der vurderer deres helbred som godt.
Procentvis lidt flere, der er meget generet af hovedpine.
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Selvvurderet helbred

Langt de fleste unge med hjertesygdom vurderer, ligesom andre unge, at de har et godt helbred (91%)
(data ikke vist). | Figur 2.31 ses, at for alle unge med hjertesygdom geelder, at jo seldre de er, jo faerre
vurderer deres helbred som godt. Derudover er det seerligt unge med anden hjertesygdom, og unge, der
samtidig er fysisk begraenset, der ikke vurderer, at de har et godt helbred.

| alt 94% af de unge meend og 90% af de unge kvinder der deltog i Den Nationale Sundhedsprofil 2017,
vurderer, at de har et godt helbred. Det tyder pa, at der maske er en lidt mindre andel af unge meend
med hjertesygdom, der vurderer deres helbred som godt (91%).

Figur 2.31
Andel af unge med godt selvvurderet helbred. Procent.
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Overvaegt og kropstilfredshed

De unge har i spgrgeskemaet angivet hgjde og veegt og BMI er beregnet. Overveegt er defineret som
BMI mere end eller lig med 25.

| alt 26% af de unge med hjertesygdom er moderat til svaert overvaegtige. Af Figur 2.32 ses, at andelen,
der er moderat eller sveert overvaegtige er procentvis starre bland maend end blandt kvinder, samt stiger
med alderen. Derudover er andelen starre blandt dem, der samtidig er fysisk begraenset, end blandt
dem, der ikke er fysisk begreenset.

Til sammenligning er 28% af de unge maend og 24% af de unge kvinder i Den Nationale Sundhedsprofil
2017 (16-24 ar) moderat til sveert overveegtige.
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Figur 2.32
Andel af unge, der er moderat til sveert overvaegtige. Procent.
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Kropstilfredshed er malt ved den unges samlede vurdering af tilfredsheden med deres krop pa en skala
fra 1 til 10. Lav kropstilfredshed er defineret som en score pa 4 eller mindre. Figur 2.33 viser andelen af
unge med hjertesygdom, der har lav kropstilfredshed, og det ses, at procentvis flere kvinder end maend
har hgj kropstilfredshed, procentvis flere i alderen 18-20 ar end alderen 15-17 ar og procentvis flere med
anden end medfgdt hjertesygdom har lav kropstilfredshed. Endvidere er det saerligt de unge, der samti-
dig er fysisk begraenset, der ikke har hgj kropstilfredshed.

Vi har ikke tal for kropstilfredhed fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017, men blandt unge pa gymnasi-
ale uddannelser fra UNG 19 har 9% af de unge maend og 21% af de unge kvinder lav kropstilfredshed.
Blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de tilsvarende andele 9% blandt unge
maend og 24% blandt unge kvinder.
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Figur 2.33
Andel af unge, der har lav kropstilfredshed. Procent.
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Treethed og hovedpine

| alt 21% af de unge med hjertesygdom er meget generet af traethed, mens 13% er meget generet af ho-
vedpine. Blandt unge med hjertesygdom er der en stgrre andel af de unge kvinder end maend, der faler
sig meget generet af traethed og hovedpine (Figur 2.34 og 2.35). Derudover angiver cirka dobbelt sa
mange af de unge, der samtidig er fysisk begraenset, at de er meget generet af traethed og hovedpine,
end de unge, der ikke er fysisk begraenset. Desuden geelder, at procentvis flere med anden end medfgdt
hjertesygdom og flere af de 18-25-arige end 15-17-arige faler sig meget generet af traethed

Blandt 16-24-arige unge i Den Nationale Sundhedsprofil 2017 rapporterer 16% af de unge maend og
32% af de unge kvinder, at de er meget generet af treethed, mens det for unge med hjertesygdom geel-
der 17% af unge maend og 25% af unge kvinder. Det ser derfor ud til, at procentvis feerre kvinder med
hjertesygdom, pa gymnasiale uddannelser, faler sig meget generet af treethed, sammenlignet med andre
kvinder pa gymnasiale uddannelser.

Blandt 16-24-arige unge i Den Nationale Sundhedsprofil 2017 rapporterer henholdsvis 5% og 15%
blandt maend og kvinder, at de er meget generet af hovedpine. Det tyder pa, at der er en stgrre andel af
unge med hjertesygdom, der fgler sig meget generet af hovedpine, andelene her er 8% blandt maend og
19% blandt kvinder.
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Figur 2.34
Andel af unge, der er meget generet af treethed. Procent.
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Figur 2.35

Andel af unge, der er meget generet af hovedpine. Procent.
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En del unge med hjertesygdom sover darligt flere gange om ugen (30%). En starre andel af unge kvin-
der end maend med hjertesygdom sover darligt. Andelen, der sover darligt, stiger med alderen. En starre
andel af unge med anden end medfadt hjertesygdom sover darligt, og en sterre andel af unge, der sam-
tidig er fysisk begraenset, sover darligt, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset.

Vi har ikke tal fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017 at sammenligne med hvad angar sgvn. Men sam-
menligner vi de unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser med de unge fra Trivsel pa Trods
2016 pa gymnasiale uddannelser tyder det pa, at veesentligt flere unge med hjertesygdom sover darligt
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sammenlignet med unge uden diagnoser (27% blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannel-
ser versus 18% andre unge pa gymnasiale uddannelser).

Figur 2.36
Andel af unge, der sover darligt flere gange om ugen. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Mange unge har forsggt at gere noget for at sove bedre (samlet set 52%). Figur 2.37 viser andelen, der
har afprgvet én eller flere indsatser mod den darlige sevn. Andelen af kvinder, der har afprgvet indsat-
ser, er starre end andelen af maend. Derudover er andelen af unge, der har afprgvet indsatser, starre
blandt dem, der samtidig er fysisk begraenset, end blandt dem, der ikke samtidig er fysisk begraenset.

Figur 2.37
Andel af unge, der har afprgvet indsatser mod darlig sgvn. Procent.
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| alt 23% af unge med hjertesygdom har prgvet samtale, 25% har prgvet medicin og 21% angiver, at de
har prgvet noget andet. De unge har under andet angivet en lang raekke forskellige tiltag; for eksempel
afslapning, meditation, mindfulness, yoga, musik, oplaesning, @grepropper, natmaske, akupunktur, hyp-
nose, healing, naturmedicin, cannabis, at fierne elektronik, daempe lys, lufte ud, faste rutiner, vejrtraek-
ningsevelser, stresshandtering, samt fokus pa mad, drikke, fysisk aktivitet, puder og dyner samt sengeti-
der og dagnrytme.

Selvrapporterede fysiske diagnoser

De unge er i undersggelsen spurgt til diagnoser ud over deres hjertesygdom. | alt 44% har angivet, at de
har andre fysiske diagnoser end hjertesygdommen. De hyppigst rapporterede fysiske diagnoser er: Mi-
grene (15% har dette), langvarige smerter i beveegeapparatet (14% har daglige eller naesten daglige
smerter igennem mindst et halvt ar), astma (8% har dette), allergi (7% har allergi minimum ugentligt),
samt "Andet fysisk” (17% har dette). Listen af diagnoser, som de unge kunne krydse af pa, kan ses i bi-
lag 1. Daglige eller neesten daglige smerter i bevaegeapparatet er desuden inkluderet som fysisk diag-
nose.

| Figur 2.38 ses, at Procentvis flere af de unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, rap-
porterer andre fysiske diagnoser, end blandt dem, der ikke er fysisk begraenset.

Vi har ikke tal pa unge med fysiske diagnoser fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017, men sammenlig-
ner vi unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser med unge pa gymnasiale uddannelser fra
Trivsel pé Trods 2016, tyder det pa, at der er en stgrre andel af de unge med hjertesygdom, der rappor-
terer fysiske diagnoser (44%), sammenlignet med 33% af unge pa gymnasiale uddannelser i undersg-
gelsen Trivsel pa Trods 2016.

Figur 2.38
Andel af unge med selvrapporteret fysisk diagnose ud over hjertesygdom. Procent.

%
100
90
80
70

60 55*
50*

50 45*
40
30
20
10

0

43

38 38 38

Maend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfadt Anden Nej Ja
N=904 N=848 N=399 N=524 N=829 N=1357 N=395 N=955 N=514

Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

For de fleste spargsmal i denne undersggelse geelder, at de unge spgrges til livet generelt. Dermed vil
de unges svar pa for eksempel livstilfredshed og smerter afspejle alle deres eventuelle sygdomme og
vanskeligheder. En del spgrgsmal handler dog konkret om hjertesygdommen. De unges tanker om og
erfaringer med andre sygdomme end hjertesygdommen beskrives ikke i denne undersggelse. Der vil
veere unge i undersggelsen, der har en anden kronisk sygdom en hjertesygdom, der pavirker dem mere i
dagligdagen.
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Mental sundhed

Hovedresultater for Mental sundhed

De fleste unge med hjertesygdom har en hgij livstilfredshed (68 %)
e Procentvis flere kvinder end maend har dette. Det samme geelder aldre sam-
menlignet med yngre, og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet
med unge, der ikke er fysisk begraenset.

En mindre del af de unge med hjertesygdom fgler sig ofte ensomme (15 %)
e Procentvis flere maend end kvinder fgler sig ofte ensomme. Det samme geelder
2ldre sammenlignet med yngre, og unge, der samtidig er fysisk begreenset,
sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

En del unge med hjertesygdom faler sig ofte stresset (35 %)

e Procentvis flere kvinder end maend fgler sig ofte stresset. Det samme geelder
unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfadt hjertesygdom og
unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke er fy-
sisk begreenset.

En del unge med hjertesygdom selvrapporterer én eller flere mentale/kognitive diagno-
ser (29 %) (fx angst, depression og ADHD)
e Procentvis flere kvinder end maend ggr dette. Det samme geaelder zeldre sam-
menlignet med yngre, og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet
med unge, der ikke er fysisk begraenset.

En mindre del af de unge er meget generet af at vaere nedtrykt, deprimeret eller ulykke-
lig (12 %)

e Procentvis flere kvinder end maend er dette. Det samme geelder a&ldre sammen-
lignet med yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfgdt
hjertesygdom og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med
unge, der ikke er fysisk begraenset.

En mindre del af de unge er meget generet af af aengstelse, nervegsitet, uro eller angst
(14 %)

e Procentvis flere kvinder end maend er dette. Det samme geelder a&ldre sammen-
lignet med yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfadt
hjertesygdom og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med
unge, der ikke er fysisk begraenset.

En del unge har haft selvskadende adfeerd (27 %) og selvmordstanker (24 %)
e Procentvis flere kvinder end maend har dette. Det samme geelder aldre sam-
menlignet med yngre, og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet
med unge, der ikke er fysisk begraenset.

Sammenlignet med andre unge er der formentlig blandt unge med hjertesygdom:

e Procentvis lidt flere, der er meget generet af aengstelse, nervgsitet, uro eller
angst.
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Livstilfredshed

Sterstedelen af unge med hjertesygdom har hgj livstilfredshed. Livstilfredshed er malt ved den unges
samlede vurdering af livet pa en skala fra 0 til 10. Hgj livstilfredshed er defineret som en score pa 7 eller
mere, hvilket samlet set 68% af de unge med hjertesygdom har (data ikke vist). Figur 2.39 viser, at an-
delen med hgij livstilfredshed er mindre blandt unge kvinder end unge maend, mindre blandt de aeldre
aldersgrupper, og at det seerligt er de unge, der samtidig er fysisk begreenset, der ikke rapporterer hgj
livstilfredshed.

Den Nationale Sundhedsprofil 2017 indeholder ikke resultater om livstilfredshed, men blandt unge pa
gymnasiale uddannelser fra UNG 19 vurderer 76% af de unge mand og 66% af de unge kvinder, at de
har hgij livstilfredshed. Blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de tilsvarende an-
dele 69% blandt maend og 61% blandt kvinder.

Figur 2.39

Andel af unge med hgj livstilfredshed. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Ensomhed og stress

Figur 2.30 viser andelen af unge med hjertesygdom, der ofte fgler sig ensomme. Samlet set fgler 15% af
de unge med hjertesygdom ofte ensomme (data ikke vist). En stgrre andel af de eeldre (18-25 ar) end de
yngste (15-17 ar) fgler sig ofte ensomme, og derudover er det iseer de unge, der samtidig er fysisk be-
greenset, der ofte faler sig ensomme.

Vi har ikke tal for ensomhed i Den Nationale Sundhedsprofil 2017, men blandt unge pa gymnasiale ud-
dannelser fra UNG19 rapporterer 6% af de unge meend og 11% af de unge kvinder, at de ofte fgler sig
ensomme. Blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de tilsvarende andele 17%
blandt maend og 17% blandt kvinder. Det tyder derfor pa, at der er en stgrre andel blandt unge med hjer-
tesygdom, der ofte fgler sig ensomme.
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Figur 2.40
Andel af unge, der ofte faler sig ensomme. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.41 viser andelen af unge med hjertesygdom, der fgler sig stresset mindst én gang ugentligt,
samlet set 35% (data ikke vist). Blandt unge med anden hjertesygdom, unge, der samtidig er fysisk be-
graenset, og unge kvinder er andelene, der fgler sig stresset, saerligt hgje.

Vi har ikke tal fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017 om stress, men blandt unge pa gymnasiale uddan-
nelser fra UNG19 rapporterer 35% af de unge maend og 55% af de unge kvinder, at de fgler sig stresset
mindst ugentligt. Blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de tilsvarende andele
31% blandt maend og 57% blandt kvinder.

Figur 2.41
Andel af unge, der fgler sig stresset mindst ugentligt. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Selvrapporterede mentale eller kognitive diagnoser

| alt 29% af unge med hjertesygdom rapporterer at have én eller flere mentale/kognitive diagnoser (data
ikke vist). De hyppigst rapporterede mentale diagnoser er: Angst, depression og ADHD. Listen af diag-
noser, som de unge har kunne angive kan ses i bilag 1.

| Figur 2.42 ses, at det seerligt er de unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, der rap-
porterer mentale/kognitive diagnoser.

Vi har ikke tal pa andel af unge med mentale/kognitive diagnoser fra Den Nationale Sundhedsprofil
2017, men sammenligner vi unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser med unge pa gymnasi-
ale uddannelser fra Trivsel pa Trods 2016, tyder det pa, at der er en starre andel af de unge med hjerte-
sygdom, der rapporterer mentale/kognitive diagnoser (29%) sammenlignet med unge pa gymnasiale ud-
dannelser i undersggelsen Trivsel pa Trods 2016 (18%).

Figur 2.42
Andel af unge med selvrapporteret mental diagnose. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Bekymringer og nedtrykthed

Figur 2.43 og 2.44 viser, at andelene af unge med hjertesygdom, der er meget generet af at veere hen-
holdsvis nedtrykt, deprimeret eller ulykkelig (i alt 14%) og aengstelse, nervgsitet, uro eller angst (i alt
14%) er stgrre blandt kvinder end blandt maend, og blandt unge med anden hjertesygdom end medfgdt
hjertesygdom (data ikke vist). Samtidig ses, at naesten tre gange sa mange af de unge, der samtidig er
fysisk begreenset, er meget generet af henholdsvis nedtrykthed og aengstelse, sammenlignet med de
unge, der ikke samtidig er fysisk begreenset.

| alt 8% af de unge maend og 14% af de unge kvinder i Den Nationale Sundhedsprofil 2017 rapporterer,
at de er meget generet af at vaere nedtrykt, deprimeret eller ulykkelig. Resultatet blandt unge med hjerte-
sygdom er 9% blandt maend og 15% blandt kvinder. | Den Nationale Sundhedsprofil 2017 rapporterer
6% af de unge maend og 13% af de unge kvinder, at der er meget generet af zengstelse, nervasitet, uro
eller angst. Det tyder p4, at der er en stgrre andel af unge med hjertesygdom, der faler sig meget gene-
ret af aengstelse, nervgsitet, uro eller angst (henholdsvis er 10% og 18% blandt unge maend og kvinder).
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Figur 2.43
Andel af unge, der er meget generet af at veere nedtrykt, deprimeret eller ulykkelig. Procent.
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Figur 2.44
Andel af unge, der meget generet af &engstelse, nervasitet, uro eller angst. Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.45-2.49 viser andelen af unge med hjertesygdom, der bekymrer sig for deres fremtid med hen-
syn til: Uddannelse, arbejde, keereste, barn og helbred/sygdom. For alle fem omrader geelder, at det
seerligt er de unge, der samtidig er fysisk begreenset, der bekymrer sig.

Derudover er der procentvis flere unge kvinder end meaend, der bekymrer sig om uddannelse, arbejde,
barn og helbred/sygdom (Figur 2.45-2.46, 2.48-2.49), og procentvis flere af de aeldre (18-25 ar) end de
yngste (15-17 ar), der bekymrer sig om arbejde, keereste, bgrn og helbred/sygdom (Figur 2.46-2.49).

Procentvis flere 18-20-arige bekymrer sig om uddannelse sammenlignet med de gvrige aldersgrupper
(Figur 2.45)
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Vi har ikke tal pa unges bekymring for fremtiden fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017, men sammen-
ligner vi unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser med unge pa gymnasiale uddannelser fra
Trivsel pé Trods 2016, tyder det p4, at der er en stgrre andel af de unge med hjertesygdom, der bekym-
rer sig om fremtiden med hensyn at fa bagrn (28% versus 20%) og helbred/sygdom (43% versus 28%).
Resultaterne for bekymring for keereste er 35% blandt unge med hjertesygdom sammenlignet med 31%
blandt unge uden hjertesygdom, bekymring for arbejde (39% versus 46%) og uddannelse (35% versus
52%). Det ser saledes ud til, at feerre unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser, bekymrer sig
om uddannelse, sammenlignet med andre unge pa gymnasiale uddannelser.

Figur 2.45
Andel af unge, der er bekymret for deres fremtid med hensyn til uddannelse. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 2.46
Andel af unge, der er bekymret for deres fremtid med hensyn til arbejde. Procent.
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Figur 2.47
Andel af unge, der er bekymret for deres fremtid med hensyn til keereste. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 2.48
Andel af unge, der er bekymret for deres fremtid med hensyn til bgrn. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.49

Andel af unge, der er bekymret for deres fremtid med hensyn til helbred/sygdom. Procent.
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Selvskade og selvmordstanker

Figur 2.50 viser andelen af unge med hjertesygdom, der én eller flere gange har gjort skade pa sig selv
med vilje (fx skaret, breendt, revet eller slaet sig selv). Samlet set har 27% af de unge med hjertesygdom
veeret selvskadende (data ikke vist). Blandt kvinder, de aeldre grupper og unge, der samtidig er fysisk
begraenset, er andelene, der har veeret selvskadende, saerligt store.

Cirka halvdelen af de unge, der har veeret selvskadende, har veeret dette flere gange (data ikke vist).
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Den Nationale Sundhedsprofil 2017 indeholder ikke resultater om selvskade, men blandt unge pa gym-
nasiale uddannelser fra UNG 19 rapporterer 10% af de unge maend og 24% af de unge kvinder, at de har
veeret selvskadende. Blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de tilsvarende an-
dele 19% blandt maend og 41% blandt kvinder. Det tyder derfor pa, at en stgrre andel af unge med hjer-
tesygdom har veeret selvskadende, sammenlignet med andre unge.

Figur 2.50
Andel af unge, der har gjort skade pa sig selv. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.51 viser andelen af unge med hjertesygdom, der har overvejet selvmord. Samlet set er dette
24% (data ikke vist). Blandt kvinder, 18-20-arige og unge, der er fysisk begraenset, er andelene af unge,
der har overvejet selvmord seerlig store.

Vi har ikke tal for Den Nationale Sundhedsprofil 2017 om selvmordstanker, men blandt unge pa gymna-
siale uddannelser fra UNG 19 rapporterer 16% af de unge meaend og 22% af de unge kvinder, at de har
overvejet selvmord. Blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de tilsvarende andele
23% blandt maend og 30% blandt kvinder. Det tyder derfor pa, at en starre andel af unge med hjertesyg-
dom har overvejet selvmord, sammenlignet med andre unge meend pa gymnasiale uddannelser.
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Figur 2.51
Andel af unge, der har overvejet selvmord. Procent.
%
50
40
30" 34
30 27*
20
10
0
Meend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfgdt Anden Nej Ja
N=848 N=818 N=383 N=492 N=791 N=1294 N=372 N=951 N=513
Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Sundhedsadfaerd

Hovedresultater for Sundhedsadfard

De fleste unge med hjertesygdom er fysisk aktive, men en mindre gruppe af de unge er aktive min-
dre end to timer om ugen (21 %)
e Procentvis flere eeldre end yngre er aktive mindre end to timer om ugen. Det samme geelder
unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraen-
set.

Mange unge med hjertesygdom har sveert ved at fglge med venner ved en eller flere aktiviteter i
hverdagen (fx nar de dyrker sport, gar ture, er til fest eller transporterer sig rundt, fx cykler) (51 %)
e Procentvis flere kvinder end maend har sveert ved at fglge med vennerne. Det samme geaelder
unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraen-
set.

En mindre del af unge med hjertesygdom ryger dagligt (9 %)
e Procentvis flere zeldre end yngre ryger. Det samme geelder unge, der samtidig er fysisk be-
graenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

Mange unge med hjertesygdom binge-drikker (drikker mere en fem genstande pa én gang) mindst
én gang om maneden (53 %)
e Procentvis flere maend end kvinder ggr dette. Det samme geelder aeldre sammenlignet med
yngre, og unge, der ikke samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der er fysisk
begrenset.

Sammenlignet med andre unge er der formentlig blandt unge med hjertesygdom:
o Procentvis feerre, der ryger tobak og hash.
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Fysisk aktivitet

De fleste unge med hjertesygdom er fysisk aktive i hverdagen. Figur 2.52 viser andelen af unge, der bru-
ger mindre end to timer om ugen pa moderat til hard fysisk aktivitet. Med moderat til hard fysisk aktivitet

menes aktivitet, hvor man kan maerke sin puls og vejrtraekning, fx rask gang, cykling, tungt havearbejde,

lab eller motionsidreet. Der er kun medtaget aktiviteter, der varer i mindst 10 minutter ad gangen. Samlet
set er 21% af de unge med hjertesygdom aktive mindre end to timer om ugen (data ikke vist).

Procentvis feerre af de 18-20-arige, bruger mindre end to timer om uge pa moderat til hard fysisk aktivitet
end de gvrige aldersgrupper. Dette samme geelder unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk be-
graenset, sammenlignet med de unge, der ikke er fysisk begraenset,

Blandt 16-24-arige unge i Den Nationale Sundhedsprofil 2017 er 19% af de unge maend og 20% af de
unge kvinder aktive mindre end to timer om ugen. Bland unge med hjertesygdom er de tilsvarende an-
dele 20% og 22%.

Figur 2.52
Andel af unge, der bruger mindre end to timer om ugen pa moderat til hard fysisk aktivitet.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.53-2.55 viser andelen af unge, der dyrker motion forskellige steder. En starre andel af de 15-17-
arige dyrker motion i sportsklub mindst ugentligt sammenlignet med de eeldre unge (Figur 2.53). Der er
ikke forskelle mellem aldersgrupper, nar vi ser pa ugentlig treening i fitnesscentre (Figur 2.54). En mindre
andel af unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begreenset, dyrker motion i sportsklubber, i fit-
nesscentre og pa egen hand, end unge med hjertesygdom, der ikke samtidigt er fysisk begreenset (Figur
2.53 0g 2.54).

Vi har ikke tal fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017 om, hvor unge dyrker sport, men sammenligner vi
unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser med unge fra UNG19 pa gymnasiale uddannelser,
For motion i sportsklub er andelene der dyrker sport her 34% maend og 23% kvinder med hjertesygdom
versus 39% maend og 29% kvinder i UNG19. For motion i fithesscenter: 52% maend og 40% kvinder
med hjertesygdom versus 54% maend og 46% kvinder i UNG19. For motion pa egen hand: 49% maend
0g 42% kvinder med hjertesygdom versus 40% maend og 35% kvinder i UNG19.
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Figur 2.53
Andel af unge, der dyrker sport i forening mindst ugentligt. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.54

Andel af unge, der dyrker fitness i et fitnesscenter mindst ugentligt. Procent.
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Figur 2.55
Andel af unge, der dyrker motion uden for forening eller fitnesscenter mindst ugentligt. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Nar unge med hjertesygdom deltager i sport med deres venner, kan de have sveert ved at fglge med. Og
mange andre hverdagsaktiviteter end egentlig sport kraever fysisk aktivitet. Figur 2.56-2.60 viser andelen
af unge med hjertesygdom, der har sveert ved at fglge med venner ved sport, fitness, gature, fester og
transport. Samlet set har 51% af de unge med hjertesygdom i mindre, nogen eller hgj grad sveert ved at
folge med vennerne i mindst én af de angivne aktiviteter (data ikke vist). | alt 14% af de unge med hjerte-
sygdom angiver, at de i hgj grad har sveert ved at felge med i mindst én af de angivne aktiviteter (data
ikke vist). | alt 8% af de unge maend og 12% af de unge kvinder med hjertesygdom naevner andre omra-
der, hvor de har sveert ved at falge med. De unge naevner for eksempel dans, at spille musik, sex, blot at
fgre en samtale og deltagelse i idraet i skolen (data ikke vist).

En stgrre andel af unge kvinder end unge maend med hjertesygdom angiver, at de har sveert ved at fglge
med vennerne i aktiviteterne, hvilket er vist i figur 2.56-2.60. Andelen blandt den aeldste aldersgruppe,
der har sveert ved at fglge med, nar de gar til fest, er starre end blandt de yngre aldersgrupper. Det
samme geelder for unge med anden hjertesygdom end unge med medfgdt hjertesygdom (Figur 2.59).
For alle aktiviteter geelder, at andelen, der har sveert ved at fglge med, er starre blandt unge med hjerte-
sygdom, der samtidig er fysisk begreenset, end blandt unge, der ikke samtidig er fysisk begreenset (Figur
2.56-2.60).
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Figur 2.56
Ar?del af unge, der har sveert ved at felge med venner, nar de dyrker sport i en forening. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.57
Ar?del af unge, der har sveert ved at falge med venner, nar de gar i fithesscenter. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 2.58
Andel af unge, der har sveert ved at falge med venner, nar de gar ture. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.59
Andel af unge, der har sveert ved at falge med venner, nar de tager til fest eller i byen. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 2.60

Andel af unge, der har sveert ved at folge med venner, nar de transporterer sig (fx cykler). Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Rusmidler

En mindre gruppe af unge med hjertesygdom ryger: 9% ryger dagligt, 12% ryger, men ikke dagligt, 13%
har tidligere rgget (data ikke vist). Figur 2.61 viser andelen af unge, der ryger dagligt. Andelen, der ryger,
er starst i de eeldste aldersgrupper. Andelen, der ryger, er starre blandt unge, der samtidig er fysisk be-
graenset, end unge, der ikke samtidig er fysisk begraenset.

Nar vi sammenligner tal for rygning med Den Nationale Sundhedsprofil 2017 kan vi se, at der formentlig
er del feerre unge med hjertesygdom, der ryger, sammenlignet med andre unge (8% af unge maend og
9% af unge kvinder med hjertesygdom sammenlignet med 17% af unge meend og 14% af unge kvinder i
Den Nationale Sundhedsprofil 2017).
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Figur 2.61
Andel af unge, der ryger dagligt. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 2.62 viser andelen af unge, der har rgget eller indtaget hash det seneste ar. Andelen, der har rgget
eller indtaget hash, er stgrre blandt unge maend end blandt unge kvinder. Andelen, der bruger hash, er
stgrst i de aeldste aldersgrupper.

Ved sammenligning med resultater om hash i Den Nationale Sundhedsprofil 2017, ser der ud til at vaere
lidt faerre unge med hjertesygdom, der har raget eller indtaget hash inden for det seneste ar (i alt 21%
maend og 11% kvinder med hjertesygdom versus 25% maend og 17% kvinder i Den Nationale Sund-
hedsprofil 2017).

Figur 2.62
Andel af unge, der har rgget eller indtaget hash det seneste ar. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Blandt unge med hjertesygdom har 4% den seneste maned raget vandpibe, 6% har dampet e-cigaretter,
og 12% har brugt snus/skra (data ikke vist). Vi har ikke tal pa andelene, der bruger vandpibe og e-ciga-
retter og snus fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017. Blandt unge pa gymnasiale uddannelser fra
UNG19 rapporterer 21% af de unge maend og 6% af de unge kvinder, at de har brugt snus den seneste
maned. Blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de tilsvarende andele 23% blandt
maend og 15% blandt kvinder. Det tyder derfor pa, at der er flere kvinder med hjertesygdom pa gymnasi-
ale uddannelser, der bruger snus sammenlignet med andre kvinder pa gymnasiale uddannelser.

Binge-drinking er, nar der drikkes mere end fem genstande ved samme lejlighed. Figur 2.63 viser ande-
len af unge, der binge-drikker mindst én gang om maneden. Andelen af maend, der binge-drikker, er
starre end andelen af kvinder. Andelen, der binge-drikker, er starst i aldersgruppen 18-20-arige. Ande-
len, der binge-drikker blandt unge, der ikke samtidig er fysisk begraenset, er starre end blandt unge, der
ikke samtidig er fysisk begreenset.

Resultater fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017 viser, at 54% af unge meaend og 47% af unge kvinder
binge-drikker mindst manedligt). De tilsvarende andele blandt unge med hjertesygdom er 57% maend og
49% kvinder.

Figur 2.63
Andel af unge, der binge-drikker mindst manedligt. Procent.
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Med en overlevelsesrate pa over 90% op til voksenalderen kommer de fleste bgrn og unge med medfadt
hjertesygdom i skole og far et arbejde (20). Beskeeftigelse og arbejdsevne bidrager til trivsel og er af af-
gerende betydning for hverdagen hos voksne med medfadt hjertesygdom (21).

En vaesentlig overgang for alle unge er skiftet fra folkeskole til ungdomsuddannelser og videregadende
uddannelse (22). Dette er et skift, der for unge med hjertesygdom kan give ekstra udfordringer, og som
kreever, at de nye omgivelser forstar og honorerer eventuelle ekstra behov for stgtte og hensyn. De fle-
ste unge tilbringer hovedparten af deres tid pa en uddannelsesinstitution, og den sociale integration, der
finder sted her, er en vigtig parameter for et godt ungdomsliv (13). Hjertesygdommens karakter kan have
afggrende betydning for valget af uddannelse og senere erhverv (8).

| Danmark er der pa ungdomsuddannelser mulighed for at modtage sygeundervisning ved laengere fra-
veer pa grund af sygdom samt forlaenge uddannelsen og fritage de unge for idreet, hvis sygdommen ger,
at det er vanskeligt at deltage. Desuden er der seerlige pravevilkar, hvis sygdommen pavirker praestatio-
nen ved eksamen (23).

Der er ikke enighed om, hvorvidt medfgdt hjertesygdom influerer pa uddannelsesniveau og gennemfar-
sel. Nogle studier finder for eksempel, at uddannelsesniveauet blandt unge med medfadt hjertesygdom
ikke er signifikant anderledes end blandt unge i den gvrige befolkning (24, 25), mens andre studier viser,
at der er en sammenhaeng mellem medfgdt hjertesygdom og en reduceret sandsynlighed for at gennem-
fore folkeskole/gymnasium samt mellemlang eller lang videregaende uddannelse sammenlignet med
den gvrige befolkning (26). Studier har samtidig identificeret, at bgrn med medfadt hjertesygdom er mere
tilbgjelige til at modtage specialundervisning og klarer sig mindre godt inden for laesning og matematik
sammenlignet med bgrn uden medfadt hjertesygdom (27-29).

Det er derfor relevant at fa mere viden om, hvorvidt unge med hjertesygdom feler, at uddannelsessyste-
met er rustet til at rumme og radgive dem.

| dette afsnit beskrives, hvordan unge med hjertesygdom trives i skolen, pa uddannelsen og pa arbejds-
pladsen. Herudover beskrives de unges fraveer, de sociale og faglige konsekvenser heraf, samt hvilken
stgtte de unge eventuelt har i skolen, pa uddannelsen eller pa arbejdet. Afslutningsvis saettes fokus pa
de unges syn pa vejledning og seerlig stette under uddannelse.
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Hovedresultater for Skole, uddannelse og arbejde

De fleste unge med hjertesygdom fglte/fgler sig som en del af faellesskabet i grundskolen (71
%), men i alt 21 %, blev/bliver mobbet i lzengere tid
e Procentvis feerre kvinder end meend fgler/folte sig som en af feellesskabet i grundsko-
len, og flere bliver/blev mobbet. Det samme geelder aeldre sammenlignet med yngre,
0g unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk
begraenset.

Blandt de 15-25-arige i undersggelsen gar 16% i grundskolen, 58% er under uddannelse, 19%
er i arbejde, mens 7% ikke gar i skole, er under uddannelse eller i arbejde.

| alt 12% af de unge har angivet, at de er ordblinde. Andelen varierer en del i de forskellige for-
mer for uddannelse og beskaeftigelse.

En del unge (32%) faler, at indleeringsvanskeligheder (fx at have sveert ved huske, koncen-
trere sig eller laere nyt) fylder negativt i hverdagen
e Procentvis langt flere unge, der samtidig er fysisk begraenset, foler at indlaeringsvan-
skeligheder fylder negativt, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

| alt 16% af de unge med hjertesygdom feler aldrig eller kun en gang imellem, at laerere/ledere
er gode til at tage hensyn til deres hjertesygdom i deres nuvaerende beskaeftigelse (skole, ud-
dannelse eller arbejde), mens 15 % aldrig eller kun en gang imellem fgler, at studiekammera-
ter/kollegaer gor dette.
e Procentvis flere unge, der samtidig er fysisk begraenset, foler, at der aldrig eller kun en
gang imellem bliver taget hensyn til deres hjertesygdom i deres nuveerende beskaefti-
gelse, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

En del unge mangler stgtte i skolen eller under uddannelsen (28 %)
¢ De unge mangler hyppigst mentor, stgttetimer, hjeelpemidler, ekstra tid til eksamen,
ekstra SU-klip og handicaptillzeg til SU.
e Procentvis flere unge med hjertesygdom, der samtidigt er fysisk begraenset, mangler
denne statte sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset.

En mindre del af de unge mangler stotte pa arbejdspladsen (13%)
¢ De unge mangler for mentor, personlig assistance, fleksjob, KLAPjob eller mulighed for
at holde flere pauser.

En del unge har fraveer fra skole, uddannelse eller arbejde som fglge af deres hjertesygdom. |
alt 6 % har meget fraveer, og 32 % har lidt fraveer
e Procentvis flere unge med anden hjertesygdom sammenlignet medfadt hjertesygdom
har fraveer som falge af deres hjertesygdom. Det sammme geelder unge, der samtidig
er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset.
¢ En del af de unge med fraveer som faglge af hjertesygdom fgler, at dette har betydning
for dem fagligt og/eller socialt.

En del unge mangler vejledning ved valg af uddannelse (23 %)
e Procentvis flere kvinder end maend mangler vejledning i valg af uddannelse. Det
samme gaelder unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge, der
ikke er fysisk begreenset.
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Trivsel i grundskolen

De unge er spurgt til deres tid i grundskolen. Unge, der stadig gar i grundskolen indgar ogsa i analysen
af trivsel i grundskolen.

Figur 3.1 viser andelen af unge med hjertesygdom, der ofte eller meget ofte faler/falte sig som en del af
feellesskabet i klassen (samlet set 71%, data ikke vist), mens Figur 3.2 viser andelen af unge, der bli-
ver/blev mobbet i grundskolen (samlet set 21%, data ikke vist). Mobning er her defineret som, at de er
blevet mobbet meget i kortere eller laengere tid eller er blevet mobbet lidt i lzengere tid (mere end et sko-
lear). | alt 19% af de unge rapporterer mobning over laengere tid (mere end et skolear) (data ikke vist).

En mindre andel af de unge kvinder end de unge meaend foler/falte sig som en del af faellesskabet, og
procentvis flere unge kvinder end maend bliver/blev mobbet i grundskolen (Figur 3.1). Jo hgjere alder, jo
feerre foler/fglte sig som en del af faellesskabet i grundskolen, og jo flere bliver/blev mobbet. Procentvis
feerre unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begreenset, fgler/fglte sig som en del af feellesska-
bet, og flere bliver/blev mobbet sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset,.

Vi har ikke tal for mobning fra Den Nationale Sundhedsprofil 2017, men blandt unge pa gymnasiale ud-
dannelser fra Ungdomsprofilen 2014 rapporterer 13% af de unge meend og 17% af de unge kvinder, at
de i grundskolen blev mobbet meget. Blandt unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser er de
tilsvarende andele 15% blandt unge maend og 19% blandt unge kvinder.

Figur 3.1
Andel af unge, der ofte eller meget ofte faler/folte sig som en del af feellesskabet i klassen i grundskolen.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 3.2
Andel af unge, der bliver/blev mobbet i grundskolen. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

For nogle unge med hjertesygdom er det vigtigt med god stgtte fra lserere og kammerater i forhold til de-
res hjertesygdom. Figur 3.3-3.4 viser andelen af unge, der aldrig eller kun en gang imellem fgler/fglte, at
de far/fik godt stgtte fra henholdsvis lzerere og klassekammerater i grundskolen. Cirka halvdelen af de
unge angiver, at det ikke var relevant med stgtte i forhold til deres hjertesygdom i grundskolen.

Procentvis flere kvinder end maend faler/fglte sjeeldent eller aldrig, at leerere og klassekammerater er/var
en god statte i grundskolen i forhold til deres hjertesygdom. Det samme gaelder unge med medfadt,
sammenlignet med anden hjertesygdom og unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset,
sammenlignet med unge, med hjertesygdom der ikke er fysisk begraenset (Figur 3.3 og 3.4).
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Figur 3.3
Ar?del af unge, der aldrig eller en gang imellem fgler/fglte, at lsererne er/var en god statte i forhold til de-
res hjertesygdom i grundskolen. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 3.4
Andel af unge, der aldrig eller en gang imellem faler/falte, at klassekammeraterne er/var en god statte
med hensyn til deres hjertesygdom i grundskolen. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Nuvearende beskaftigelse

Blandt de unge 15-25-arige med hjertesygdom, der indgar i denne undersggelse, angiver 16%, at de gar
i grundskolen, 20% pa en gymnasial ungdomsuddannelse (STX, HF, HTX, HHX), 9% pa en erhvervsfag-
lig uddannelse (EUD, EUX), 24% pa en videregaende uddannelse, 5% pa en anden form for uddannelse
(fx forberedende grunduddannelse FGU eller Aimen Voksenuddannelse VUC), og 19%, at de eri ar-

bejde. | alt 7% gar ikke i skole, er ikke under uddannelse eller i arbejde (data ikke vist). Disse unge er for
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eksempel pa hajskole, pa barsel, sygemeldte eller far fartidspension. Disse unge indgar derfor ikke i de
folgende resultater om forhold i nuveerende beskaeftigelse.

De fleste af de unge foler sig for det meste eller altid som en del af feellesskabet pa deres skole, uddan-
nelse eller arbejdsplads. Dette geelder 84% i grundskolen, 87% pa gymnasiale uddannelser, 83% pa er-
hvervsskole, 81% pa videregaende uddannelse, 75% pa anden uddannelse og 90% af de unge i ar-
bejde.

Samlet set faler 85% af de unge sig for det meste eller altid som en del af feellesskabet pa deres skole,
uddannelse eller arbejdsplads (Figur 3.5). Feerre maend end kvinder faler sig som en del af feellesskabet.
Procentvis feerre unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, end unge med hjertesyg-
dom, der ikke er fysisk begraenset, faler sig som en del af faellesskabet pa deres skole, uddannelse eller
arbejdsplads.

Figur 3.5
Andel af unge, der altid eller for det meste faler sig som en del af feellesskabet pa deres nuvaerende
skole, uddannelse eller arbejdsplads**. Procent.

%

100
90 S7 82" 86 86 83 85 81 87 80"
80
70
60
50
40
30
20
10
0
Maend Kvinder 15-17 ar 18-20 ar 21-25 ar Medfadt Anden Nej Ja
N=688 N=696 N=348 N=404 N=632 N=1087 N=297 N=875 N=459
Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
**Kun unge, der gar i skole, er under uddannelse eller i arbejde, er medtaget i opgarelserne.

Andelene er unge, der fgler, at de klarer sig godt eller rigtig godt pa deres skole, uddannelse eller ar-
bejdsplads er: 72% i grundskolen, 76% pa gymnasiale uddannelser, 76% pa erhvervsskole, 80% pa vi-
deregaende uddannelse, 59% pa anden uddannelse og 94% af de unge i arbejde.

Figur 3.6 viser andelen af unge, der fgler, at de klarer sig godt i skolen, pa uddannelsen eller arbejdet. |
alt 79% af de unge synes, at de klarer sig fagligt godt eller rigtig godt i skolen, pa uddannelsen eller pa
arbejdet.

Jo hgjere alder, jo flere fgler, at de klarer sig fagligt godt. Procentvis feerre unge med hjertesygdom, der
samtidig er fysisk begraenset, synes, at de klarer sig fagligt godt pa deres uddannelse eller i deres nuvae-
rende beskaeftigelse sammenlignet med unge med hjertesygdom, der ikke er fysisk begraenset, (Figur
3.6).

Den Nationale Sundhedsprofil 2017 indeholder ikke resultater om fglelsen af at klare sig godt, men hvis
vi sammenligner unge med hjertesygdom pa de gymnasiale uddannelser med elever pa gymnasiale
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uddannelser i Trivsel pa Trods 2016, tyder det pa, at der er procentvis flere unge med hjertesygdom pa
gymnasiale uddannelser, der synes, at de klarer det godt fagligt sammenlignet med unge pa gymnasiale
uddannelser i Trivsel pd Trods 2016 (76% versus 67%)

Figur 3.6
Andel af unge, synes, at de klarer sig godt eller rigtig godt pa deres nuvaerende skole, uddannelse eller
arbejdsplads™**. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
**Kun unge, der gar i skole, er under uddannelse eller i arbejde, er medtaget i opgarelserne.

De fleste unge i skole, under uddannelse eller i arbejde angiver, at det for dem ikke er relevant med hen-
syntagen fra undervisere eller ledere i forbindelse med deres hjertesygdom (64%). Det samme geelder
hensyntagen fra kammerater eller kollegaer, hvor 60% ikke foler, at det er relevant. | alt 16% af de unge
foler aldrig eller kun en gang imellem, at deres leerere, undervisere eller ledere er gode til at tage hensyn
til deres hjertesygdom, mens 15% fgler, at deres klassekammerater, studieckammerater eller kollegaer er
dette (data ikke vist).

Figur 3.7-3.8 viser andelen af unge, der aldrig eller kun en gang imellem fgler, at henholdsvis personale
og kammerater pa deres nuveerende uddannelse eller beskeeftigelse tager hensyn til deres hjertesyg-
dom.

En mindre andel af unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset fgler altid eller for det me-

ste, at deres laerere, undervisere eller ledere tager hensyn til deres hjertesygdom end de unge med hjer-
tesygdom, der ikke er fysisk begreenset, (Figur 3.7).
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Figur 3.7
Andel af unge, der fgler, at laerere, undervisere eller ledere aldrig eller kun en gang i mellem er gode til
at tage hensyn til deres hjertesygdom**. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
**Kun unge, der gar i skole, er under uddannelse eller i arbejde, er medtaget i opgarelserne.

Figur 3.8
Andel af unge, der fgler, at klassekammerater, studiekammerater eller ledere aldrig eller kun en gang
imellem er gode til at tage hensyn til deres hjertesygdom**. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
**Kun unge, der gar i skole, er under uddannelse eller i arbejde, er medtaget i opgarelserne.
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Vanskeligheder relateret til indlaering

| alt 12% af de unge med hjertesygdom angiver, at de i dagligdagen ofte har sveert ved at koncentrere
sig. Andelene, der ofte har sveert ved at koncentrere sig i de forskellige former for beskeeftigelse er: 14%
i grundskolen, 10% pa gymnasiale uddannelser, 16% pa erhvervsskole, 9% pa videregaende uddan-
nelse, 19% pa anden uddannelse, 9% af de unge i arbejde og 23% af de unge, der hverken er under ud-
dannelse eller i arbejde (data ikke vist).

| alt 10% har ofte sveert ved at huske. Andelene, der ofte har sveert ved at huske andelene i de forskel-
lige former for beskaeftigelse er: 12% i grundskolen, 10% pa gymnasiale uddannelser, 15% pa erhvervs-
skole, 6% pa videregaende uddannelse, 15% pa anden uddannelse, 11% af de unge i arbejde og 13%
af de unge, der hverken er under uddannelse eller i arbejde (data ikke vist).

| alt 13% ofte sveert ved, nar planer eendres i dagligdagen (fx at tidspunktet for en aftale flyttes). Ande-
lene, der ofte har svaert ved, nar planer aendres i de forskellige former for beskeeftigelse er: 12% i grund-
skolen, 6% pa gymnasiale uddannelser, 14% pa erhvervsskole, 12% pa videregaende uddannelse, 21%
pa anden uddannelse, 14% af de unge i arbejde og 7% af de unge, der hverken er under uddannelse
eller i arbejde (data ikke vist).

| alt 32% af de unge fgler, at indlaeringsvanskeligheder (fx problemer i skole/uddannelse/arbejde) fylder
meget (10%) eller en smule (22%) negativt i hverdagen. Andelen af unge, der fgler, at deres indlaerings-
vanskeligheder fylder negativt i hverdagen, er ikke afhaengigt af ken, alder eller type af hjertesygdom (Fi-
gur 3.9). Der er procentvis mere end dobbelt s& mange unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk
begraenset, der faler, at indlaeringsvanskeligheder fylder negativt i hverdagen, sammenlignet med unge,
der ikke samtidig er fysisk begraenset.

Figur 3.9
Andel af unge, der fgler, at indlaeringsvanskeligheder fylder en smule eller meget negativt i hverdagen
Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne
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| alt 12% af de unge har angivet, at de er ordblinde. Andelene af unge, der er ordblinde i de forskellige
former for beskeeftigelse er: 19% i grundskolen, 8% pa gymnasiale uddannelser, 22% pa erhvervsskole,
7% pa videregaende uddannelse, 25% pa anden uddannelse, 10% af de unge i arbejde og 7% af de
unge, der hverken er under uddannelse eller i arbejde (data ikke vist).

Stotte under uddannelse

De unge er ogsa spurgt konkret til, om de har faet falgende former for stette under deres igangveerende
uddannelse eller skolegang: stattetimer, hjaelpemidler, specialpaedagogisk statte (for grundskolen speci-
alundervisning), mentor, personlig assistance, sekreteerhjaelp, lzengere tid til eksamen, ekstra SU-klip,
handicaptilleeg til SU eller anden stgtte.

Langt de fleste unge (74-89%) har svaret, at de ikke har behov for de naevnte former for stgtte under ud-
dannelsen (data ikke vist). De former for stgtte, som fleste af de unge angiver at have brug for, er ekstra
tid til eksamen, stottetimer og hjeelpemidler. Unge, der mangler statte, er defineret som unge, der har
svaret, at de mangler den pagaeldende form for stgtte, eller at de har faet den pagaeldende form for
stgtte, men at dette ikke var tilstraekkelig hjeelp. | alt 14% har manglet hjeelp fra en mentor, 13% har
manglet stgttetimer, 12% har manglet hjeelpemidler, 12% har manglet ekstra tid til eksamen, 11% har
manglet specialpsedagogisk statte eller specialundervisning, og 9% har manglet personlig assistance og
(data ikke vist).

Seerlig for unge pa erhvervsskoler og videregaende uddannelser er, at de har mulighed for at sage om
ekstra SU. Blandt disse unge har 13% manglet ekstra SU-klip, og 12% har manglet handicaptillzeg til
SU. Unge pa uddannelse ud over grundskolen har mulighed for at s@ge sekretaerhjeelp, det har 7% af
disse unge manglet.

Ser man udelukkende pa de unge, der angiver et behov for de naevnte statteformer, angiver 44-85% af
disse unge med behov, at de mangler stgtte. Flest af disse unge med behov mangler sekreteerhjeelp,
personlig assistance og ekstra SU-klip, mens feerrest mangler ekstra tid til eksamen.

Figur 3.10 angiver andelen af unge, der mangler stgtte i skolen eller under uddannelsen pa et eller flere
af de angivne omrader (stgttetimer, hjeelpemidler, specialpaedagogisk statte, mentor, personlig assi-
stance, sekreteerhjeaelp, lzengere tid til eksamen, ekstra SU-klip, handicaptilleeg til SU eller anden statte).
Samlet set mangler 28% af de unge, der gar i skole eller er under uddannelse, statte pa mindst et om-
rade. Procentvis flere unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, mangler stgtte i skolen,
pa uddannelsen eller arbejdet, sammenlignet med unge med hjertesygdom, der ikke er fysisk begraen-
set.
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Figur 3.10
Andel af unge, der mangler stotte i skolen eller pa uddannelsen**. Procent
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
** Kun unge, der gar i skole eller er under uddannelse, er medtaget i opggrelserne.

Stotte pa arbejdspladsen

De unge i arbejde er spurgt til, om de har faet stgtte i form af mentor, personlig assistance, flexjob eller
anden for stgtte. Blandt unge i arbejde har langt de fleste unge angivet, at de ikke har behov for mentor
(85%), personlig assistance (91%) eller flexjob (92%), mens henholdsvis 8, 6% og 5% angiver, at de
mangler mentor, personlig assistance eller flexjob. Enkelte angiver, at de mangler andre former for
stotte, fx KLAPjob (skane- eller flexjob til unge med kognitive vanskeligheder), at kunne holde pauser
ved symptomer og hjeelp til psykiske problemer (data ikke vist). Samlet set mangler 13% af de unge i ar-
bejde en eller flere af de naevnte stgtteformer.

Fravaer

| alt 38% af de unge har fraveer fra deres daglige beskaeftigelse pa grund af deres hjertesygdom. | alt har
6% meget fraveer, og 32% har lidt fraveer som folge af deres hjertesygdom (data ikke vist). | alt 42% af
de unge i grundskolen har fraveer pa grund af hjertesygdommen, mens dette geelder 39% af de unge un-
der uddannelse og 32% af de unge, der er i arbejde.

Figur 3.11 viser andelen af unge med hjertesygdom, der har fraveer fra skole, uddannelse eller arbejde,
pa grund af deres hjertesygdom. En stgrre andel af unge med anden end medfgdt hjertesygdom har fra-
veer som fglge af deres hjertesygdom. Det samme geelder unge med hjertesygdom, der samtidig er fy-
sisk begraenset, sammenlignet med unge med hjertesygdom, der ikke er fysisk begraenset.
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Figur 3.11
Andel af unge, der har fraveer fra skole, uddannelse eller arbejde som falge af deres hjertesygdom™*.
Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
** Kun unge, der gar i skole, er under uddannelse eller i arbejde, er medtaget i opgerelserne.

Blandt de unge med fraveer som fglge af deres hjertesygdom angiver 22%, at fraveer som fglge af hjerte-
sygdommen har betydning for forholdet til andre unge pa deres uddannelse/arbejde, mens 35% angiver,
at fraveeret har betydning for, om de kan fglge med pa studiet eller klare deres arbejdsopgaver (Figur
3.12-3.13).

Andelen af unge, hvor fraveeret har betydning socialt og fagligt, er starre blandt unge, der samtidig er
fysisk begreenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset (Figur 3.12-3.13).
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Figur 3.12
Andel af unge, der angiver, at deres fraveer som fglge af deres hjertesygdom har betydning for forholdet
til klassekammerater, studiekammerater eller kollegaer**. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
** Kun unge, der har fraveer fra skole, uddannelse eller arbejde som fglge af hjertesygdom, er medtaget i opggrelserne.

Figur 3.13
Andel af unge, der angiver, at deres fraveer som fglge af hjertesygdommen har betydning for, om de kan
folge med i skolen, pa uddannelsen eller om de kan klare deres arbejdsopgaver pa jobbet**. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
** Kun unge, der har fraveer fra skole, uddannelse eller arbejde som folge af hjertesygdom, er medtaget i opgerelserne.

| alt angiver 17% af de unge med fraveer i skole eller pa uddannelse som falge af deres hjertesygdom, at
de har manglet kontakt til lzerere og 15% til kammerater med henblik pa at fa opgaver, de kunne arbejde
med under fraveeret. Derudover angiver 22% af de unge med fraveer i skole eller pa uddannelse, at de
har manglet hjeelp eller stotte fra leerere og 16% fra kammerater med henblik pa at indhente det faglige,
efter at de kom tilbage. Med manglet hjzlp eller statte menes her, at de unge enten slet ikke har faet
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hjeelp og statte, eller at de unge ikke har fglt, at den hjeelp eller stgtte, de fik i forbindelse med fraveeret
var tilstreekkelig (data ikke vist).

Endvidere angiver 16% af de unge med fraveer i skole eller pa uddannelse som fglge af deres hjertesyg-
dom, at de har manglet hjeelp eller statte fra laerere og 16% fra kammerater med henblik pa at indhente
det sociale, efter at de kom tilbage. Kun unge i grundskolen eller pa4 ungdomsuddannelse er spurgt til
social stgtte fra leerere (data ikke vist).

De unge, der gar i skole eller pa en ungdomsuddannelse, som har haft fraveer som fglge af hjertesyg-
dommen, er desuden spurgt til sygeundervisning. Samlet set angiver 13% af disse unge, at de mangler
sygeundervisning (data ikke vist).

Samlet set har 32% af de unge, der har haft fraveer fra skole eller uddannelse som falge af deres hjerte-
sygdom, manglet faglig og social stette i forbindelse med fraveeret (data ikke vist).

Endelig er de unge, der gar i skole eller pa en ungdomsuddannelse, spurgt til deres deltagelse i idreet.

| alt 26% har ikke idreet pa deres skole. Blandt de unge, der har idraet pa deres skole eller ungdomsud-
dannelse, deltager 75% for det meste og de ger det pa lige fod med andre unge, mens i alt 15% deltager
for det meste, men holder lidt ekstra pauser eller kigger mest pa, 4% er fritaget fra idreet pa grund af
hjertesygdommen, og i alt 5% deltager kun en gang i mellem eller aldrig i idreet (data ikke vist).

Fravalg af uddannelse

| alt 15% af de unge angiver, at der er bestemte former for uddannelse eller arbejde, som de har lyst til,
men som de ikke kan forfglge pa grund af deres hjertesygdom, mens 74% angiver, at det er der ikke, og
11% ikke ved, om det er tilfeeldet (data ikke vist).

De hyppigste arsager til fravalg af uddannelse eller arbejde er fysiske begraensninger under arbejdet
(49%), fysiske begreensninger under uddannelsen (47%), eller at uddannelsen ikke vil optage den unge
(44%). En del unge meend angiver specifikt, at de gerne ville have veere i militeeret, men at dette ikke er
muligt som fglge af hjertesygdommen. @vrige arsager til fravalget er: Indlaeringsvanskeligheder, fx van-
skeligheder med at huske koncentrere sig eller laere nyt (16%), at arbejdet eller uddannelsen ikke kan
tilpasses deres saerlige behov (henholdsvis 11% og 12%), eller at uddannelsen ikke kan tages over laen-
gere tid (6%). Enkelte unge neaevnte andre arsager til fravalg, for eksempel psykisk ikke at kunne klare
det, samt bekymring for at fa det darligere fysisk med alderen (data ikke vist).

Figur 3.14 viser andelen af unge, der har fravalgt uddannelse eller arbejde som fglge af deres hjertesyg-
dom. Jo hgjere alder, jo flere har fravalgt uddannelse eller arbejde. En starre andel af de unge med an-
den end medfadt hjertesygdom har fravalgt uddannelse eller arbejde som falge af hjertesygdommen.
Det samme gaelder unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet med unge
med hjertesygdom, der ikke er fysisk begraenset.
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Figur 3.14
Andel af unge, der fraveelger uddannelse eller arbejde som folge af hjertesygdommen. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Hjalpe med valg af uddannelse

Forskellige fagpersoner inden for uddannelsesomradet vejleder unge i valg af uddannelse. Vi har spurgt
de unge til fire mulige uddannelsesfaglige vejledningssteder: UU-vejleder, Studievalg/eVejledningen, stu-
dievejleder pa skolen/uddannelse og leerer/underviser.

Samlet set angiver 41% af de unge, at de har faet tilstraekkelig hjeelp fra mindst én af de fire naevnte ud-
dannelsesfaglige vejledningsmuligheder (en del af disse unge oplever, at de mangler vejledning fra an-
dre af de mulige uddannelsesfaglige vejledningsmuligheder). | alt angiver 23%, at de mangler hjeelp fra
mindst ét af vejledningsstederne, mens ingen af de fire uddannelsessteder har ydet tilstreekkelig hjeelp. |
alt 28% af de unge angiver, at de ikke har behov for hjeelp til valg af uddannelse fra de fire vejlednings-
steder (en mindre del af disse unge angiver dog, at der er nogle af de fire vejledningssteder, de ikke ken-
der eller ikke har). Derudover er der 7%, der angiver, at de ikke har eller kender nogen af de fire uddan-
nelsesfaglige vejledningsmuligheder (data ikke vist). At mangle vejledning betyder her, at de unge enten
har faet hjeelp, der ikke var tilstreekkeligt, eller at den unge slet ikke har faet vejledning.

Figur 3.15 viser andelen af unge, der mangler hjaelp til valg af uddannelse fra én eller flere uddannelses-
faglige instanser, og som ikke har faet tilstraekkelig vejledning fra hverken UU-vejleder, Studievalg/eVej-
ledningen, studievejleder pa skolen/uddannelse eller leerer/underviser. Procentvis flere kvinder end
maend mangler hjeelp til valg af uddannelse fra uddannelsesfaglige instanser. Det samme gaelder pro-
centvis flere unge med hjertesygdom, der samtidigt er fysisk begreenset, end unge med hjertesygdom,
der ikke er fysisk begreenset,.
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Figur 3.15
Andel af unge, der ikke fgler sig tilstreekkeligt hjulpet af uddannelsesfaglige instanser med hensyn til valg
af uddannelse. Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Ser man separat pa de fire vejledningsmuligheder har de unge svaret som afrapporteret nedenfor. At
mangle vejledning betyder som tidligere naevnt, at de unge enten har faet vejledning, der ikke var til-
straekkelig, eller at en unge slet ikke har faet vejledning. Blandt de unge, der angiver ikke at kende eller
have kontakt til de naevnte instanser eller personer, ved vi ikke hvor mange, der gnsker kontakt.

| alt 23% af de unge har manglet vejledning i valg af uddannelse fra UU-vejleder, mens 24% af de unge
faler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp af UU-vejleder, 19% ikke kender eller har en UU-vejleder, og 34%
har ikke behov for hjeelp fra UU-vejleder.

| alt 20% af de unge har manglet vejledning i valg af uddannelse fra Studievalg/eVejledningen, mens
19% af de unge foler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp af Studievalg/eVejledningen, 26% ikke kender
eller har en Studievalg/eVejledningen, og 36% har ikke behov for hjeelp fra Studievalg/eVejledningen.

| alt 25% af de unge har manglet vejledning i valg af uddannelse fra studievejleder pa skolen/uddannel-
sen, mens 26% af de unge faler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp af studievejleder pa skolen/uddannel-
sen, 15% ikke kender eller har en studievejleder pa skolen/uddannelsen, og 34% har ikke behov for
hjeelp fra studievejleder pa skolen/uddannelsen.

| alt 24% af de unge har manglet vejledning i valg af uddannelse fra leerer eller underviser, mens andre
24% af de unge foler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp af leerer eller underviser, 12% ikke kender eller
har en lzerer eller underviser, og 41% har ikke behov for hjeelp fra leerer eller underviser.

Vi har ogsa spurgt de unge til om vejledningen i forbindelse med valg af uddannelse fra: Leege/sygeple-
jerske pa hjerteafdeling, radgiver i Hjerteforeningen og socialradgiver i kommunen.

| alt 9% har manglet vejledning i valg af uddannelse fra laege eller sygeplejerske pa hjerteafdeling, mens
8% af de unge foler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp af leege eller sygeplejerske pa hjerteafdeling, 24%
ikke kender leege eller sygeplejerske pa hjerteafdeling, og 59% har ikke behov for hjzelp fra leege eller
sygeplejerske pa hjerteafdeling.
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| alt 6% har manglet vejledning i valg af uddannelse fra radgiver i Hjerteforeningen, mens 3% af de unge
foler, at de har faet tilstreekkelig hjeelp af radgiver i Hjerteforeningen, 35% ikke kender radgiver i Hjerte-
foreningen, og 56% har ikke behov for hjeelp fra radgiver i Hjerteforeningen.

| alt 8% har manglet vejledning i valg af uddannelse fra socialradgiver i kommunen, mens 2% af de unge
faler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp af socialradgiver i kommunen, 34% ikke kender socialradgiver i
kommunen, og 56% har ikke behov for hjaelp fra socialradgiver i kommunen.

Slutteligt angiver mange unge, at de far vejledning i valg af uddannelse af deres foreeldre, venner eller
sgskende.

| alt 16% har manglet vejledning i valg af uddannelse fra deres foreeldre, mens 54% af de unge fgler, at
de har faet tilstraekkelig hjeelp fra deres foreeldre, 5% har ikke eller ser ikke deres foraeldre, og 25% at de
ikke har behov for vejledning fra deres foreeldre.

| alt 15% har manglet vejledning i valg af uddannelse fra venner eller sgskende, mens 39% af de unge
foler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp fra venner eller seskende, 8% har ikke eller ser ikke venner og
sgskende, og 38% at de ikke har behov for vejledning fra venner eller sgskende.

Hjaelp med seaerlig stotte under uddannelse

De forskellige uddannelsesfaglige instanser vejleder ogsa de unge med hensyn til seerlig statte under
selve uddannelsen. Samlet set angiver 13% af de unge under uddannelse, at de ikke fgler sig tilstrackke-
ligt vejledt i mulighed for seerlig statte under uddannelse. Ingen af disse unge har saledes folt sig til-
straekkeligt hjulpet fra hverken UU-vejleder, Studievalg/eVejledningen, studievejleder pa skolen/uddan-
nelse eller leerer/underviser.

Figur 3.16 viser andelen af unge under uddannelse, der ikke fgler sig tilstrackkeligt hjulpet med hensyn il
seerlig stotte under uddannelse fra uddannelsesfaglige instanser. Det ses, at procentvis flere unge med
hjertesygdom, der samtidigt er fysisk begraenset ikke fgler sig tilstraekkeligt hjulpet end unge med hjerte-
sygdom, der ikke er fysisk begreenset,.
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Figur 3.16
Andel af unge i skole eller under uddannelse, der ikke faler sig tilstraekkeligt hjulpet af uddannelsesfag-
lige instanser med hensyn til seerlig stotte under uddannelse**. Procent.
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
** Kun unge, der gar i skole eller er under uddannelse, er medtaget i opggrelserne.

Ser man separat pa de fire vejledningsmuligheder har de unge svaret som afrapporteret nedenfor. At
mangle vejledning betyder som tidligere naevnt, at de unge enten har faet vejledning, der ikke var til-
streekkelig, eller at de unge slet ikke har faet vejledning. Blandt de unge, der angiver ikke at kende eller
have kontakt til de naevnte instanser eller personer, ved vi ikke hvor mange, der gnsker kontakt.

| alt 10% af de unge har manglet vejledning i seerlig stette under uddannelsen fra UU-vejleder, mens 8%
af de unge faler, at de har faet tilstraekkelig hjaelp af UU-vejleder, 20% ikke kender eller har en UU-vejle-
der, og 61% har ikke behov for hjeelp fra UU-vejleder.

| alt 9% af de unge har manglet vejledning i seerlig stgtte under uddannelsen fra Studievalg/eVejlednin-
gen, mens 6% af de unge fgler, at de har faet tilstreekkelig hjeelp af Studievalg/eVejledningen, 20% ikke
kender eller har en Studievalg/eVejledningen, og 65% har ikke behov for hjeelp fra Studievalg/eVejled-
ningen.

| alt 13% af de unge har manglet vejledning i seerlig stette under uddannelsen fra studievejleder pa sko-
len/uddannelsen, mens 12% af de unge faler, at de har faet tilstraekkelig hjaelp af studievejleder pa sko-
len/uddannelsen, 14% ikke kender eller har en studievejleder pa skolen/uddannelsen, og 62% har ikke
behov for hjeelp fra studievejleder pa skolen/uddannelsen.

I alt 12% af de unge har manglet vejledning i seerlig stette under uddannelsen fra leerer eller underviser,
mens andre 14% af de unge faler, at de har faet tilstreekkelig hjeelp af leerer eller underviser, 12% ikke
kender eller har en leerer eller underviser, og 62% har ikke behov for hjeelp fra leerer eller underviser.

Vi har ogsa spurgt de unge om vejledningen i seerlig statte under uddannelsen fra laege eller sygeplejer-
ske pa hjerteafdeling, radgiver i Hjerteforeningen og socialradgiver i kommunen.

| alt 7% har manglet vejledning i seerlig stgtte under uddannelsen fra lzege eller sygeplejerske pa hjerte-
afdeling, mens 5% af de unge faler, at de har faet tilstraekkelig hjaelp af lsege eller sygeplejerske pa
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hjerteafdeling, 19% ikke kender laege eller sygeplejerske pa hjerteafdeling, og 69% har ikke behov for
hjeelp fra leege eller sygeplejerske pa hjerteafdeling.

| alt 5% har manglet vejledning i seerlig stgtte under uddannelsen fra radgiver i Hjerteforeningen, mens
2% af de unge faler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp af radgiver i Hjerteforeningen, 26% ikke kender
radgiver i Hjerteforeningen, og 67% har ikke behov for hjaelp fra radgiver i Hjerteforeningen.

| alt 6% har manglet vejledning i seerlig stette under uddannelsen fra socialradgiver i kommunen, mens
3% af de unge faler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp af socialradgiver i kommunen, 26% ikke kender
socialradgiver i kommunen, og 66% har ikke behov for hjeelp fra socialradgiver i kommunen.

Endelig far mange unge vejledning i stgtte under uddannelsen af deres forzaeldre.

| alt 9% har manglet vejledning i seerlig stette under uddannelsen fra deres foraeldre, mens 26% af de

unge foler, at de har faet tilstraekkelig hjeelp deres foreeldre, 9% ikke har eller ser deres foreeldre, og 56%
har ikke behov for hjeelp fra deres foraeldre.
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For unge med hjertesygdom er ungdomsarene praeget af overgange pa mange omrader. Medicinsk sker
der et skift fra paediatrisk kardiologi til voksenkardiologi, hvilket betyder, at den unge i hgjere grad selv
skal forsta og tage vare pa sin sygdom. Det kreever langsom oplaering og kontinuerlig statte fra sund-
hedsvaesenet. Bade nationalt og internationalt ses, at en del unge mangler viden om deres sygdom, og
nogle tabes i overgangen mellem paediatrisk afdeling og voksenafdeling (11, 14). Sandsynligheden for at
veere tilknyttet en voksenafdeling gges, hvis den unge har veeret til kontrol uden foraeldre pa den
paediatriske afdeling, og nar den unge kan se negdvendigheden af at blive fulgt i voksenregi (14).

| Danmark behandles og kontrolleres barn med hjertesygdom typisk i specialiserede enheder for med-
fedt hjertesygdom pa Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital og Odense Universitetshospital. Unge
med hjertesygdom kan afhaengigt af graden af deres hjertesygdom ogsa fglges pa andre hjerteafdelinger
rundt i landet. De unge tilbydes ofte fra 16-arsalderen et transitionsforlab med undervisning i symptomer
og komplikationer, og hvor de radgives omkring uddannelse, erhverv og graviditet (30). Transitionsforlg-
bet bestar af en reekke konsultationer, hvor den unge undervises i anatomi og fysiologi. Herudover radgi-
ves om uddannelse/job samt handtering af praevention og graviditet. Transitionsforlgbet foregar i teet
samarbejde med bgrneafdelingen/klinikken, hvor den unge forberedes til transition.

For at give den rette behandling og stette til unge med medfadt hjertesygdom er det ngdvendigt med en
effektiv transition fra paediatri til voksenafdeling. En god transition er saerligt vigtig for denne patient-
gruppe, da komorbiditeten er hgj, og en del unge ryger, binge-drikker og ikke har optimal mundhygiejne
(31, 32). En undersggelse af 69 paediatriske kardiologiprogrammer i USA og Europa finder, at kun 74%
af programmerne overfgrer deres patienter til voksenhjerteafdeling, og af dem, hvor der sker en transfer,
leverede kun en tredjedel sakaldt struktureret forberedelse (otte essentielle steps og retningslinjer, som
sgrger for, at den unge har den rette alder, kompetencer, udvalgt fagperson til at falge overgangen samt
labende konsultationer med patientens tidligere hjertelaege i paediatri) til patienten og deres familier (33).
Endvidere finder en amerikansk undersggelse, at andelen af patienter, der blev indlagt via akutafdelin-
gen, bliver naesten fordoblet omkring transitionstidspunktet til voksenafdelingen, hvilket indikerer, at der
sker en form for opher af behandlingsniveauet (34). Studier viser, at forberedelse af de unge til transitio-
nen — med fokus pa sygdomsviden og mestring samt praktiske oplysninger om voksenafdelingen — er
vaesentlig for en succesfuld oplevelse (35, 36). Flere studier anbefaler en fleksibel og individuelt tilpasset
tilgang til transition (35, 37). Et nyere europaeisk studie viser, at seerligt tre faktorer er afggrende for de
unges trivsel, nar de overgar fra barne- til voksenregi i hospitalssystemet: 1) At foraeldrene er passende
involveret. Dette skal defineres af bade de unge selv og foreeldrene og vil betyde, at nogle foreeldre bli-
ver mere involveret end andre, 2) at de unge mader personale fra voksenafdelingen fgr overgangen, og
3) at de unge opmuntres til at tro pa, at de selv kan handtere deres sygdom ("health self-efficacy”) (38).

Det er vigtigt at skelne mellem de forskellige, om end beslagtede, begreber om transfer og transition.
Transfer kan ses som den fysiske bevaegelse af unge med hjertesygdom fra bagrneafdelingen til voksen-
afdelingen. Det kaldes ogsa skift pa dansk. | modsaetning hertil er transitionen den malrettede, planlagte
proces, der imgdekommer de medicinske, psykosociale, uddannelsesmaessige og erhvervsmaessige be-
hov hos unge, nar de overgar fra barneafdelingen til voksenafdelingen (14). | denne sammenhaeng be-
star transitionen af en reekke dimensioner, da det involverer udviklingsmeessige, situationelle og
sundhedsmaessige aspekter af den unges liv (39).

| de neeste fire afsnit praesenteres, hvordan de unge oplever mgdet med sundhedsveaesenet, herunder
erfaringer fra hjerteafdelingen (fx beseg og kommunikation med personalet). Endvidere kortlsegges de
unges transition fra barn til voksen patient, herunder beskrives, i hvor hgj grad de unge handterer deres
egen sygdom og den konkrete overgang (transfer). Afslutningsvis males enkelte udvalgte indikatorer for
god transition, som er inspireret af et hgringsudkast for Sundhedsstyrelsens anbefalinger for transitions-
forlab, herunder for eksempel forekomsten af sakaldte split-visits (hvor den unge noget af tiden taler
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alene med lzege eller sygeplejerske, og noget af tiden er der sammen med sine forzeldre) og i hvor hgj
grad de unge foler sig informeret om deres rettigheder i sundhedssystemet (2).

Hjerteafdelingen

Hovedresultater for Hjerteafdelingen

En del unge bliver behandlet pa et andet hospital end dér, hvor de falges (15 %)
e De fleste af disse unge synes, at dette er fint (70 %).
e En mindre andel angiver, at det er utrygt, eller at afstanden gar det sveert for dem og
deres pargrende (25 %).

Mange unge foler ikke, at hospitalet tager hensyn til, at de gar i skole, pa uddannelse eller ar-
bejde, nar de far tider, hvor de skal made pa hospitalet (42 %).

Lidt under halvdelen af de unge ser altid eller for det meste den samme hjertelaege hver gang
(44 %), mens faerre ser den samme hjertesygeplejerske (25 %).

En del unge synes, at deres hjertelzege (39 %) og hjertesygeplejerske (38 %) i hgj grad er
gode til at tale om, hvordan de har det, mens lidt feerre i hgj grad synes, at deres hjertelaege
(19 %) og hjertesygeplejerske (21 %) er gode til at tale om de bekymringer og problemer, man
kan have som ung med en hjertesygdom.

Nogle unge efterlyser at tale mere med deres hjertelaege eller hjertesygeplejerske om deres
bekymringer for hjertesygdommen (27 %), om hvad de fysisk kan og ma (26 %).

e Procentvis flere kvinder end maend efterlyser samtale om dette. Det samme geelder el-
dre sammenlignet med yngre, unge med anden hjertesygdom sammenlignet med med-
fadt hjertesygdom og unge, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med
unge, der ikke er fysisk begraenset.

En del unge efterlyser samtale om preevention og sex (23 %)
e Procentvis flere kvinder end maend efterlyser dette. Det samme geelder aldre sam-
menlignet med yngre og unge, der samtidig er fysisk begreenset, sammenlignet med
unge, der ikke er fysisk begraenset.

Mange unge kvinder efterlyser samtale om graviditet (43 %)
e Procentvis flere ldre end yngre kvinder efterlyser samtale om graviditet. Det samme
geelder unge kvinder, der samtidig er fysisk begraenset, sammenlignet med unge kvin-
der, der ikke er fysisk begraenset.

En mindre del af unge maend efterlyser samtale om potens (19 %)

e Procentvis flere unge meend, der samtidig er fysisk begraenset, efterlyser dette sam-
menlignet med unge maend, der ikke er fysisk begreenset.
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Type af afdeling og hyppighed af besag

Unge med hjertesygdom fglges pa en barneafdeling, en voksenafdeling eller en klinik, hvor der kommer
bade bgrn og voksne. Blandt de 15-25-arige med hjertesygdom i denne undersagelse falges i alt 53%
pa en voksenhjerteafdeling, 6% hos en voksenhjertelaege pa en felles klinik, 18% pa en bgrneafdeling,
4% hos en barnehjertelaege pa en feelles klinik, mens 20% er afsluttet fra kontrol pa hospitalet inden for
de seneste seks ar. Disse unge har dog stadig hjertesygdom, blot i sa let grad, at de ikke laengere falges
af hjertelaeger. For ogsa at fa disse unges erfaringer med sundhedssystemet med, har de besvaret stort
set de samme spegrgsmal om kontakt til hjerteafdelingen som unge, der stadig folges af hjertelaeger, blot
er de bedt om at besvare, hvordan det var, dengang de kom pa hjerteafdelingen. For at lette laesningen
er dette afsnittet dog skrevet i ren nutid. For eksempel "65% af de unge vil gerne have deres mor med,
nar de kommer pa hjerteafdelingen”, selvom der burde sta "65% af de unge vil/ville gerne have deres
mor med, nar de kommer/kom pa hjerteafdelingen” (data ikke vist).

Barn med hjertesygdom fglges pa en af de tre specialafdelinger pa Rigshospitalet i Kebenhavn, Skejby i
Aarhus eller Odense Universitetshospital. Voksne med hjertesygdom falges enten af sakaldte GUCH-
teams (Grown-Up with Congenital Heart disease) pa Rigshospitalet eller Skejby, eller pa almindelige
hjerteafdelinger rundt omkring Danmark. Blandt de 15-25-arige med hjertesygdom i denne undersggelse
folges 32% pa Skejby i Aarhus, 39% pa Rigshospitalet i Kgbenhavn, 12% pa Universitetshospitalet i
Odense og 17% pa voksenhjerteafdelinger rundt omkring i landet (data ikke vist). For unge, der har ople-
vet at skifte fra en bgrne- til en voksenafdeling, har vi bedt de unge om at angive det hospital, som de
var tilknyttet, da de skulle skifte, mens det for alle gvrige unge er den afdeling, de aktuelt gar pa, der er
angivet.

| alt 15% af de unge bliver behandlet (fx operation) pa et andet hospital end der, hvor de bliver fulgt.
Blandt dem angiver 70%, at det er fint, fordi de sa far behandling fra eksperter, 14% angiver, at det er
utrygt, at de ikke gar til kontrol samme sted, som de blev opereret, mens 12% angiver, at det er sveert
med den lange transport for foraeldre og paragrende, og 8%, at det er sveert, at de paragrende ikke kan
veere i neerheden, nar de er langt vaek hjemmefra. Enkelte unge har skrevet andre kommentarer, som fx:
At det er tidsmaessigt og gkonomisk udfordrende for de pargrende, og at kommende operationer et nyt
sted bekymrer dem. Samlet set angiver 25% af de unge, der bliver behandlet et andet sted, end de nor-
malt fglges at de synes, at det er utrygt eller sveert (data ikke vist).

| alt 10% af de unge har veeret til kontrol eller behandling pa hjerteafdelingen tre gange eller mere inden
for det seneste ar, 51% har veeret der 1-2 gange, mens 39% ikke har veeret pa hjerteafdelingen inden for
det seneste ar (data ikke vist).

| alt 42% synes ikke, at hospitalet tager hensyn til, at de gar i skole, pa uddannelse eller arbejde, nar de
far tider, hvor de skal made pa hospitalet, 32% af de unge synes, at hospitalet tager hensyn, mens 26%
ikke ved, om de tager hensyn (data ikke vist).

Samtale med hjerteleege og hjertesygeplejerske

| alt 44% af de unge angiver, at det er den samme hjerteleege de ser, nar de kommer pa hospitalet. | alt
36% angiver, at de ikke ser den samme laege, mens 21% ikke ved det (maske fordi de hgjst har veeret
én gang pa den afdeling, de gar pa nu, eller maske er de afsluttet og ikke kan huske det). Blandt de
unge, der ser den samme hjerteleege hver gang, angiver 86%, at det er vigtigt for dem, mens det for de
unge, der ikke ser samme laege, er vigtigt for 52% at se samme lzege. Blandt de unge, der ikke ved, om
de bliver fulgt af den samme leege, er dette vigtigt for 47% (data ikke vist).

| alt 6% af de unge ser slet ikke en hjertesygeplejerske, nar de kommer pa hjerteafdelingen. Blandt de
gvrige unge ser i alt 25% den samme hjertesygeplejerske hver gang, de kommer pa hospitalet, mens
50% ikke ser den samme sygeplejerske, og 24% ikke ved det (maske fordi de hgjst har vaeret én gang
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pa den afdeling, de gar pa nu, eller maske fordi de er afsluttet og ikke kan huske det). Blandt de unge,
der ser den samme hjertesygeplejerske hver gang, angiver 77%, at det er vigtigt for dem, mens det for
de unge, der ikke ser samme sygeplejerske, er vigtigt for 40% at se samme lsegesygeplejerske. Blandt
de unge, der ikke ved, om de bliver fulgt af den samme hjertesygeplejerske, er dette vigtigt for 36% (data
ikke vist).

De unge har angivet, hvilke emner de taler med deres hjertelaege eller hjertesygeplejerske pa hospitalet
om. Vi har bedt de unge taenke pa den hjertelaege eller hjertesygeplejerske, de oftest ser. De unge, der
er overgaet til voksenafdeling og enten ikke har vaeret der endnu eller kun har veeret der én gang, har i
stedet svaret pa samtaleemner med deres bgrnehjertelaege og barnehjertesygeplejerske.

| alt 48% angiver, at de har talt tilstraekkeligt med leege eller sygeplejerske om deres bekymringer om-
kring hjertesygdommen, 57% tilstraekkeligt om, hvad de fysisk kan og ma, 28% tilstreekkeligt om indlee-
ringsvanskeligheder, 34% tilstreekkeligt om foreeldre, 28% tilstraekkeligt om venner, 32% tilstreekkeligt
om uddannelse og arbejde, 23% tilstraekkeligt om boligsituation og 22% tilstraekkeligt om kaereste eller
partner (data ikke vist).

Figur 4.1-4.4 viser andele af unge, der efterlyser at tale med laege eller sygeplejerske om bekymringer
omkring hjertesygdom (samlet set 27%), hvad de fysisk kan og ma (samlet set 26%), indleeringsvanske-
ligheder (samlet set 21%) og uddannelse og arbejde (samlet set 16%). | alt 11% ensker at tale mere om
kaereste eller partner, mens knap 10% af de unge gnsker at tale mere om foreeldre, venner og boligsitua-
tion (data ikke vist). At "efterlyse at tale” er her defineret som enten, at den unge har talt med laege eller
sygeplejerske om emnet, men synes, at de godt kunne tale mere om det, eller at de ikke har talt om em-
net, men at den unge godt kunne teenke sig dette. | alt 25% af de unge angiver, at de ikke har lyst til at
tale med lzege eller sygeplejerske om deres bekymringer omkring hjertesygdommen, mens 17% ikke har
lyst til at tale om deres fysiske begraensninger, 51% ikke har lyst til at tale om indlaeringsvanskeligheder,
52% ikke har lyst til at tale om uddannelse, og 57-68% ikke har lyst til at tale om foraeldre, venner, ud-
dannelse, bolig eller keereste.

Procentvis flere unge kvinder end maend efterlyser samtale med laege eller sygeplejerske om bekymrin-
ger omkring hjertesygdom, samt hvad de fysisk ma og kan (Figur 4.1 og 4.2). Det samme geelder isaer
ogsa for de eeldre aldersgrupper, unge med anden end medfadt hjertesygdom og unge, der samtidig er
fysisk begreenset (Figur 4.1 og 4.2). Procentvis flere kvinder efterlyser samtale om indlaeringsvanske-
ligheder, sammenlignet med maend (Figur 4.3). En sterre andel af unge, der samtidig er fysisk begreen-
set, efterlyser tillige samtale om indleeringsvanskeligheder og om uddannelse og arbejde, sammenlignet
med unge, der ikke er fysisk begraenset (Figur 4.3 og 4.4).
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Figur 4.1
Andel af unge, der efterlyser at tale med hjertelaege eller hjertesygeplejerske om deres bekymringer om-
kring hjertesygdommen. Procent
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begraenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 4.2
Andel af unge, der efterlyser at tale med hjertelaege eller hjertesygeplejerske om, hvad de fysisk kan og
ma. Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 4.3

Andel af unge, der efterlyser at tale med hjertelaege eller hjertesygeplejerske om indleeringsvanskelighe-
der (fx problemer i skole, uddannelse eller arbejde). Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 4.4

Andel af unge, der efterlyser at tale med hjertelaege eller hjertesygeplejerske om uddannelse og arbejde.
Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

De unge har angivet, om deres hjerteleege eller hjertesygeplejerske har talt med dem om praevention,
sex, graviditet (kun kvinder) og potens (kun maend). De fleste unge har ikke lyst til at tale med laege eller
sygeplejerske om praevention og sex (65-66%), mens 21% efterlyser samtale om praevention, og 20%
efterlyser samtale om sex (samlet set efterlyser 23% samtale om preevention eller sex). Med efterlyser
menes her enten, at den unge har talt med lzege eller sygeplejerske om emnet, men synes, at de godt
kunne tale mere om det, eller at de ikke har talt om emnet, men at den unge godt kunne teenke sig dette.
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| alt 43% af de unge kvinder efterlyser samtale om graviditet med laege og sygeplejerske, mens 19% af
de unge meend efterlyser samtale om potens. De fleste unge meend gnsker ikke at tale om potens med
lzege og sygeplejerske (71%), mens en mindre del af de unge kvinder (37%) ikke gnsker at tale om gra-
viditet (data ikke vist).

Figur 4.5-4.7 viser andelen af unge, der efterlyser samtale om praevention, sex, graviditet og potens.
Procentvis flere unge kvinder end maend efterlyser samtale om sex og preevention (Figur 4.5). For alle
tre emner geelder tillige at jo eeldre, jo flere efterlyser samtale. Procentvis flere unge med hjertesygdom,
der samtidig er fysisk begreenset, efterlyser tillige samtale om praevention, sex, graviditet og potens, end
unge med hjertesygdom, der ikke er fysisk begreenset (Figur 4.5-4.7).

Figur 4.5
Andel af unge, der efterlyser at tale med hjertelaege eller hjertesygeplejerske om preaevention og/eller
sex. Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 4.6
Andel af unge kvinder, der efterlyser at tale med hjertelaege eller hjertesygeplejerske om graviditet. Pro-
cent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 4.7
Andel af unge maend, der efterlyser at tale med hjertelaege eller hjertesygeplejerske om potens. Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Blandt de unge, der har talt om de enkelte emner, synes henholdsvis 26% og 30%, at det var lidt eller
meget ubehageligt, greenseoverskridende eller pinligt at tale om praevention og sex. | alt 20% af de unge
kvinder, der har talt om graviditet, synes, at dette var ubehageligt, greenseoverskridende eller pinligt at
tale om, mens 19% af maendene, der har talt om potens, synes, at det var ubehageligt, graenseoverskri-
dende eller pinligt at tale om (data ikke vist).

De unge, der har talt om praevention, sex, graviditet eller potens med en hjertelaege eller hjertesygeple-
jerske har angivet, hvad der kan ggre det mindre ubehageligt, graenseoverskridende eller pinligt: 1) | alt
32% angiver at tale med unge alene uden forzeldrene, 2) i alt 23% at tale med én af samme kan, 3) i alt
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15% at forsikre den unge om, at foraeldrene ikke far at vide, hvad der bliver talt om, 4) i alt 12% kun at
tale med sygeplejerske, 5) i alt 10% at tale med én, der kender den unge godt, 6) i alt 8% at tale med én,
der ikke kender den unge sa godt, 7) i alt 7% kun at tale med laegen og 8) i alt 7% at vente til den unge
er eldre. Enkelte unge har andre forslag, for eksempel at undga at tale om disse emner samtidig med,
at den unge undersgges eller behandles. | alt 48% af de unge, der har talt om praevention, sex, graviditet
eller potens, angiver, at det aldrig er ubehageligt, graenseoverskridende eller pinligt at tale med hjerte-
lzege eller hjertesygplejerske (data ikke vist).

De unges syn pa samtalen

De fleste unge har ikke svaert ved at forsta deres hjertelaege eller hjertesygeplejerske. | alt 8% har ofte
eller meget ofte sveert ved at forsta deres hjertelaege, mens 36% en gang imellem har sveert ved at for-
std vedkommende. | alt 6% har ofte eller meget ofte sveert ved at forsta deres hjertesygeplejerske, mens
26% en gang imellem har sveert ved at forsta vedkommende (data ikke vist).

En del unge faler, at deres hjerteleege og hjertesygeplejerske er gode til at tale med dem om, hvordan
de har det, og om problemer og bekymringer, man kan have som ung. Der ser ikke ud til at vaere forskel
pa de unges opfattelse af deres hjertelaege og hjertesygeplejerske. | alt 39% af de unge synes, at deres
hjertelaege i hej grad er god til at tale med dem om, hvordan de har det, 29% synes dette i nogen grad,
mens 15% kun synes dette i mindre grad eller slet ikke. De resterende 17% synes ikke, at det er relevant
at tale med hjertelzegen om, hvordan de har det. Tilsvarende synes 38% af de unge, at deres hjertesy-
geplejerske i hgj grad er god til at tale med dem om, hvordan de har det, 28% synes dette i nogen grad,
mens 15% kun synes dette i mindre grad eller slet ikke. De resterende 20% synes ikke, at det er relevant
at tale med hjertehjertesygeplejerske, om hvordan de har det (data ikke vist).

| alt 19% af de unge synes, at deres hjerteleege i hgj grad er god til at tale med dem om de problemer og
bekymringer, man kan have som ung, 20% synes dette i nogen grad, mens 29% kun synes dette i min-
dre grad eller slet ikke. De resterende 31% synes ikke, at det er relevant at tale med hjertelaegen om de
problemer og bekymringer, man kan have som ung. Tilsvarende synes 21%, at deres hjertesygeplejer-
ske i hgj grad er god til at tale med dem om de problemer og bekymringer, man kan have som ung, 20%
synes dette i nogen grad, hvorimod 27% kun synes dette i mindre grad eller slet ikke. De resterende
33% synes ikke, at det er relevant at tale med hjertehjertesygeplejerske om de problemer og bekymrin-
ger, man kan have som ung (data ikke vist).

| alt 24% af de unge synes, hverken deres hjertelaege eller hjertesygeplejerske er gode til at tale med
dem om de problemer og bekymringer, man kan have som ung (Figur 4.8). Procentvis flere kvinder end
maend synes ikke, at deres hjertelezege og hjertesygeplejerske er gode til at tale med de unge om proble-
mer og bekymringer. Det samme geelder unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begreenset,
sammenlignet med unge, der ikke her fysisk begraenset.
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Figur 4.8
Andel af unge, der kun i mindre grad eller slet ikke synes, at deres hjertelaege og deres hjertesygeplejer-
ske er gode til at tale med dem om problemer og bekymringer, man kan have som ung. Procent
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Kommunikation med egen lage

De fleste unge har ikke sveert ved at forsta deres praktiserende leege. | alt 7% har ofte eller meget ofte
sveert ved at forsta deres laege, mens 30% en gang imellem har svaert ved at forstd vedkommende.

| alt 28% af de unge synes, at deres praktiserende laege i hgj grad er god til at tale med dem om, hvor-
dan de har det, 28% synes dette i nogen grad, mens 25% kun synes dette i mindre grad eller slet ikke.
De resterende 19% synes ikke, at det er relevant at tale med deres praktiserende lsege om, hvordan de
har det. I alt 15% af de unge synes, at deres praktiserende laege i hgj grad er god til at tale med dem om
de problemer og bekymringer, man kan have som ung, 21% synes dette i nogen grad, mens 33% kun
synes dette i mindre grad eller slet ikke. De resterende 31% synes ikke, at det er relevant at tale med
deres praktiserende lzege om de problemer og bekymringer, man kan have som ung (data ikke vist).
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Fra barn til voksenpatient

Hovedresultater for Fra barn til voksenpatient

Handtering af egen sygdom er malt ved, hvor ofte en reekke handlinger udferes af den unge pa egen
hand (Transition-Q)
¢ De handlinger, som unge med hjertesygdom oftest klarer selv, er typisk at svare pa leege eller
sygeplejerskes spagrgsmal (91 %), at veere med til at tage beslutninger om eget helbred (67 %),
samt selv at sgrge for at tage medicin (79 %).
¢ De handlinger, som unge med hjertesygdom mest sjeeldent klarer selv, er mere afhaengige af
alder.
o For 15-17-arige er det at forny recepter og hente medicin, selv at sgrge for transport til
lzegen, samt at aftale tid hos lzegen.
o For de 18-20-arige er det at tale med andre om deres diagnose(r), at tale alene med
leege/sygeplejerske, samt at forny recepter og hente medicin.
o Forde 21-25-arige er det at tale med andre om deres diagnose(r), stille spagrgsmal til og
tale alene med laege/sygeplejerske.

De fleste unge tror pa, at de kan klare de udfordringer, de kommer ud for (hgj self-efficay) (78 %)
e Procentvis feerre kvinder end meend har hgj self-efficacy. Det samme gaelder unge, der samtidig
er fysisk begreenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begreenset.

En mindre andel af unge med hjertesygdom fgler sig ikke klar til at tage ansvar for at tolke deres krops
signaler (19 %) og/eller tage ansvar for at ga til kontrol pa hjerteafdelingen (18 %)
e Procentvis flere yngre end zeldre fgler sig ikke klar til at tage ansvar. Det samme gaelder unge
med medfadt hjertesygdom sammenlignet med unge med anden hjertesygdom.

De fleste unge vil gerne have deres foraeldre med, nar de kommer pa hjerteafdelingen (74 %)
e Procentvis flere kvinder end maend vil gerne dette. Det samme geelder yngre sammenlignet
med eeldre og unge med anden hjertesygdom sammenlignet med medfgdt hjertesygdom.

En mindre andel af de unge faler ikke, at deres foreeldre er passende involveret i deres kontakt til hjer-
teafdelingen med hensyn til at veere med og tage ordet til samtaler (13 %). De fleste af disse unge vil
gerne klare mere selv.
e Procentvis flere eeldre end yngre faler ikke, at deres foraeldre er passende involveret pa hjerte-
afdelingen.
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Handtering af eget helbred og egen sygdom

At blive voksen og voksen hjertepatient kraever blandt andet, at man i hgjere grad tager ansvar for sin
egen sygdom. Vi har med spargeskemaet Transition Q malt de unges handtering af eget helbred og
egen sygdom (40). Spegrgeskemaet bestar af en liste med 14 handlinger, der forbindes med at tage an-
svar for sit helbred og sin kroniske sygdom. Til hver af handlingerne har de unge svaret, om de aldrig (0
point), nogle gange (1 point) eller altid (2 point) udfgrer denne. Tabel 4.1 viser de unges svar og gen-
nemsnitsscore for hver handling, fordelt pa aldersgrupperne. For hver aldersgruppe er med grgnt marke-
ret de handlinger, som gruppen scorer hgjest pa, og med rgdt, de handlinger gruppen, som scorer lavest

pa.

Tabel 4.1
Unge med hjertesygdoms handlinger i forbindelse med helbred og hjertesygdom (Transition-Q(40))

1. Jeg svarer pa lagens eller sygeplejer-

e e 1% 7% 91 % 1,85 1,90 1,92
i,;:?ﬁite;:ﬁ,l,‘;?ed til at tage beslutninger 49 28% 67 % 1,47 1,70 1,71
3. Je.g.er .selv ansvarlig for at tage dén 13 % 8 % 79 % 1,30 1,74 1,83
medicin, jeg har brug for.

4. Jeg taler selv med en lage eller en sy-

geplejerske, nar jeg er bekymret for mit 16 % 37% 47 % 0,84 1,36 1,57
helbred.

5. Jeg s@ger selv efter svar, nar jeg har 12 39 % 49 100 143 154
sporgsmal omkring mit helbred. ° ° ° ’ ’ ’

6. Jeg taleor rrled andre om mine diag- 20 % 38 % 42 9, 1,02 1,26 1,33
nose(r), nar jeg har brug for det.

;.e.rl:lagj:rtsllll(zl;‘spargsmal til l=egen eller sy- 9% 45 % 45 % 1,07 1,40 1,51
8. Jeg taler selv med lagen, i stedet for at o o o

lade mine forzeldre tale pa mine vegne. 10% 36% ) 53% 0.89 1,48 1,69
9. Jeg giver et overblik over min sygehi- a a &

storie, nar jeg bliver bedt om det. 1% 23 % & 1520 e iz
e ‘Lﬁﬂgk—‘f’::zketf' selv en lzge, nar jeg 20% 26% 54% 0,46 1,49 1,74
11._Jeg tale_r alene med lagen eller syge- 21 % 36% 42 % 0,55 1,29 1,52
plejersken i labet af et besag.

12. Jeg fornyer selv min recept og henter

selv min medicin, nar jeg har brug for 32 % 17 % 51 % 0,30 1,33 1,60
den.

;I:g.::lg sorger selv for transporten hen til 24 % 23 9 52 % 0,34 1,40 1,71
14. Jeg aftaler selv tid hos leegen. 24 % 19% 56 % 0,37 1,43 1,79

Transition-Q © 2015. All rights reserved.
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Jo aldre de unge er, jo hgjere point scorer de pa alle 14 handlinger. De handlinger, de unge scores hg-
jest pa, og som dermed er de handlinger, hvor de unge i starre grad handterer deres hjertesygdom selv,
er stort set de samme i alle aldersgrupper: At svare pa leeges og sygeplejerskers spagrgsmal, at veere
med til at tage beslutninger om eget helbred, samt selv at sgrge for at tage medicin.

De handlinger, som de unge scorer lavest point i, og som dermed er de handlinger, hvor de unge i min-
dre grad selv handterer deres hjertesygdom, varierer med alder. Blandt de yngste (15-17-arige) er det at
aftale tid hos laegen, selv sgrge for transporten, fornyelse af recepter og hente medicin, de handlinger,
hvor de scorer lavest point. De 18-20-arige scorer lavest point i forhold til at tale med andre om deres
diagnoser (hjertesygdom og evt. andre diagnoser), nar de har brug for det, at tale alene med laegen eller
sygeplejersken samt selv at forny recepter og hente medicin. De eeldste (21-25-arige) scorer ligeledes
lavest pa at tale med andre om deres diagnoser (hjertesygdom og evt. andre diagnoser), nar de har brug
for det, men ogsa pa at stille spargsmal til og tale alene med leege eller sygeplejerske samt at s@ge efter
svar, nar de har spgrgsmal om deres helbred.

Vurdering af symptomer pa hjertesygdom

| alt 37% af de unge synes, at det er sveert eller meget sveert at vurdere, om deres krops signaler er rela-
teret til hjertesygdommen, 32% synes, det er nemt eller meget nemt, mens 21% ikke ved, om det er
nemt at vurdere og 11%, at for dem ikke er relevant at vurdere, om kroppens signaler er relateret til hjer-
tesygdom (fx smerter eller udmattelse) (data ikke vist).

Figur 4.9 viser andelen af unge, der synes, det er svaert eller meget sveert at vurdere deres krops signa-
ler. Procentvis flere unge kvinder end maend synes, at det er sveert at vurdere kroppens signaler. Det
samme geelder de aldste aldersgrupper sammenlignet med de 15-17arige og unge, der samtidig er fy-
sisk begraenset, sammenlignet med unge, der ikke er fysisk begraenset.

Figur 4.9
Andel af unge, der synes, at det er sveert eller meget svaert at vurdere, om deres krops signaler er relate-
ret til deres hjertesygdom. Procent
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Self-efficacy

Self-efficacy er troen pa, at man kan klare de udfordringer, man kommer ud for. Hgj self-efficay defineres
her som for det meste eller altid at vurdere at man kan finde Igsninger pa problemer, hvis man bare prg-
ver hardt nok, og/eller for det meste eller altid at klare det, det man seetter sig for.

| alt 78% af de unge med hjertesygdom har hgj self-efficacy (data ikke vist). Procentvis feerre unge kvin-

der end maend har hgj self-efficacy. Det samme geelder unge, der er fysisk begraenset sammenlignet
med unge, der ikke er fysisk begraenset. (Figur 4.10).
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Figur 4.10
Andel af unge, der har hgj self-efficacy. Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

| alt 39% af de unge faler sig i hej grad klar til at tage ansvar for at tolke deres krops signaler, 35% i no-
gen grad, mens 19% i mindre grad eller slet ikke er klar til dette. For 7% er dette ikke relevant (data ikke
vist). Jo yngre de unge er, jo flere faler sig ikke klar til at tage ansvar for at tolke deres symptomer. Pro-
centvis flere unge med medfadt hjertesygdom end unge med anden hjertesygdom er i mindre grad eller
slet ikke klar til tage ansvar for at tolke deres krops signaler (Figur 4.11).

Figur 4.11
Andel af unge, der synes, at de i mindre grad eller slet ikke er klar til at tage ansvar for at tolke deres
krops signaler. Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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| alt 48% af de unge faler sig i hgj grad klar til at tage ansvar for at ga til kontrol, 27% i nogen grad, mens
18% i mindre grad eller slet ikke faler sig klar til dette. For 7% er dette ikke relevant (data ikke vist).

Procentvis flere af de 15-17-arige er kun i mindre grad eller slet ikke klar til at tage ansvar for at ga til
kontrol. Det samme gaelder unge med medfgdt hjertesygdom sammenlignet med unge med anden hjer-
tesygdom (Figur 4.12).

Figur 4.12
Andel af unge, der i mindre grad eller slet ikke er klar til at tage ansvar for at ga til kontrol. Procent
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Foraldres rolle

De unge har angivet, hvem de gerne vil have med, nar de kommer pa hjerteafdelingen. | alt 69% vil
gerne have deres mor med, 44% far, 19% keaereste eller partner, 11% s@skende eller venner og 30% an-
giver, at de gerne gar alene. | alt 4% angiver, at de gerne vil have andre med, for eksempel stedforaeldre
eller bedsteforeeldre (data ikke vist).

Samlet set angiver 74%, at de gerne vil have én eller flere af deres foraeldre med, nar de kommer pa
hjerteafdelingen (data ikke vist). Procentvis flere kvinder end meend, flere af de yngste end de aldste, og
flere med medfadt end anden hjertesygdom vil gerne havde deres forzeldre med pa hjerteafdelingen (Fi-
gur 4.13).
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Figur 4.13
Andel af unge, der gerne vil have foraeldre med, nar de kommer pa hjerteafdelingen. Procent.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Blandt de unge med hjertesygdom synes 77%, at deres foreeldre er passende involveret i forhold til at
tage med til kontrol og behandling pa hjerteafdelingen, mens 13% synes, at de gerne ville klare mere
selv. Under 1% synes, at de skal klare for meget selv, og 8% ved ikke, om de synes, at deres foraeldre
er passende involveret med hensyn til at vaere med pa hospitalet (data ikke vist).

| alt 59% af de unge med hjertesygdom synes, at deres forzeldre er passende involveret med hensyn til
at tage ordet til samtaler pa hospitalet, mens 24% synes, at de gerne ville klare mere selv. | alt 3% sy-
nes, at de skal klare for meget selv, og 14% ved ikke, om de synes, at deres foraeldre er passende invol-
veret med hensyn til at tage ordet til samtaler pa hjerteafdelingen.

Samlet set synes 57% af de unge, at deres foraeldre er passende involveret pa hospitalet bade med hen-
syn til, om de er med, og om de tager ordet til samtaler (data ikke vist). | alt fgler 13% af de unge, hver-
ken at foraeldrene er passende involveret pa hospitalet med hensyn til, om de er med, eller om de tager
ordet til samtaler (data ikke vist).

Jo eeldre, jo flere faler ikke, at deres foreeldre er passende involveret i deres kontakt til hjerteafdelingen
hensyn til, om de er med, eller om de tager ordet til samtaler (Figur 4.14).
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Figur 4.14
Andel af unge, der ikke fgler, at deres foreeldre er passende involveret pa hjerteafdelingen, hverken med
hensyn til, om de er med, eller om de tager ordet til samtaler.
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De unge er ogsa spurgt til, hvordan de har det med at tale med deres hjertelaege, uden at deres foraeldre
er til stede. De unge havde mulighed for at saette kryds ved s& mange af felgende udsagn, som de syn-
tes passede. | alt 41% af de unge svarer, at det er rart og virker naturligt, mens 16% svarer, at det er rart
at kunne stille spgrgsmal, uden at deres forzeldre er til stede. | alt 23% svarer, at de aldrig taler med hjer-
teleegen, uden at deres forzeldre er til stede (data ikke vist)

| alt 17% af de unge angiver, at de bliver nervgse for, om de kan huske det hele, 11% er nervgse for, om
de forstar, hvad der bliver sagt, 6% er nervgse for, om de far spurgt om det, de gerne vil, 6% er nervgse
for at spgrge om noget, de burde vide, mens 3% er nervgse, men far alligevel spurgt om det, de vil (data
ikke vist).
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Skift fra barn til voksen pa hospitalet

Hovedresultater for Skift fra barn til voksen pa hospitalet

Gennemsnitsalderen for overgang til voksenregi er 16,6 ar
e 30 % er overgaet i 14-15-arsalderen.
e 27 % er overgaet i 16-17-arsalderen.
e 36 % er overgaet, da de var 18 ar.
e 7 % erovergaeti 19-23-arsalderen.

Mange unge er i hgj grad tilfredse med overgangen til voksenregi (55 %), og de fleste faler sig
godt taget imod (74 %).
e Som positiv ting ved at overga til voksenregi angiver mange af de unge at blive talt di-
rekte til og blive taget mere alvorligt.
e Som negativ ting ved at overga til voksenregi angiver mange af de unge, at der bliver
forventer mere af dem, end de kan eller ved.

De fleste unge blev ikke spurgt om, hvornar de ville synes, at det var passende at overga til
voksenregi (61 %).

En del unge fik ikke sagt ordentligt farvel til deres barnehjerteleege (42 %) og barnehjertesyge-
plejerske (45 %).

Alder ved overgang

Nogle barn med hjertesygdom oplever skift fra barnehjerteafdeling til voksenhjerteafdeling, mens andre
barn oplever skift fra barnehjertelaege til voksenhjertelaege pa en feellesklinik for barn og voksne. | begge
tilfaelde overgar barnet pa et tidspunkt til at vaere voksenpatient. Blandt de 15-25-arige i undersggelsen
har 52% veeret igennem overgangen fra barn til voksen pa hospitalet. | alt 30% er stadig barnepatienter
eller er afsluttet som bgrnepatienter, mens 18% aldrig har veeret barnepatienter (data ikke vist).

Gennemsnitsalderen for overgangen fra barne- til voksenpatient i denne undersggelse er 16,6 ar med
en spredning fra 14 til 23 ar. | alt 30% overgik til voksenpatient i 14-15-arsalderen, 27% i 16-17-arsalde-
ren, 36% da de var 18 ar og 7% i 19-23-arsalderen (data ikke vist).

De unges syn pa overgangen

| alt 55% af de unge, der havde oplevet overgang fra barn til voksenpatient pa hospitalet (enten ved
overgang til voksenafdelingen eller ved overgang til voksenleege pa feelles klinik), er i hgj grad tilfredse
med skiftet fra barne- til voksenregi, 36% er i nogen grad tilfredse, mens 9% kun i mindre grad eller slet
ikke er tilfredse (data ikke vist).

De fleste unge fglte sig godt taget imod i voksenregi (74%), 6% fglte sig ikke godt taget imod, og 21%
kan ikke huske eller ved ikke, om de gjorde dette. | alt 19% af alle de unge har faet skriftlig information
om det at blive voksen patient, 35% har ikke faet det, og 46% kan ikke huske, om de har faet det (data
ikke vist).

Ved overgangen til voksenregi angiver en del unge, at de ikke fik sagt ordentligt farvel til deres bgrne-
hjertelaege og bgrnehjertesygeplejerske. | alt 18% af de unge fik sagt ordentligt farvel til deres hjerte-
lzege, mens 42% fik ikke sagt ordentligt farvel, 36% ikke kan huske dette og 4% ikke rigtigt ved, om de
fik sagt ordentligt farvel. Tilsvarende fik 13% af de unge sagt ordentligt farvel til deres
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hjertesygeplejerske, 45% fik ikke sagt ordentligt farvel, mens 39% ikke kan huske dette og 4% ikke rigtigt
ved, om de fik sagt ordentligt farvel (data ikke vist).

De unge, der havde oplevet overgangen fra barn til voksenpatient pa hospitalet, har angivet, om de falte
sig Kklar til at blive voksenpatient pa det tidspunkt. | alt 40% af de unge fglte sig i hgj grad klar, 23% falte
sig i nogen grad klar, mens 12% i mindre grad eller slet ikke folte sig klar, og 26% ikke vidste, om de
folte sig klar (data ikke vist).

| alt 7% af de unge angiver, at de er blevet spurgt om, hvornar de synes, at det ville passe dem at
overga til voksenafdelingen/en voksenhjerteleege, 61% blev ikke spurgt, 32% kan ikke huske, om de blev
spurgt (data ikke vist).

De unge, der er gaet fra bgrne- til voksenregi pa hospitalet, har oplevet falgende positive ting ved at
blive betragtet som voksenpatient: At blive spurgt direkte (51%), at blive behandlet voksen og serigst
(45%), at fa mere ansvar (36%), at veere mere i centrum (20%), at det er lettere at tale om alkohol og
rygning (17%), at omgivelserne for eksempel ventevaerelset passer bedre til dem (16%), og at det er let-
tere at tale om preevention og sex (15%). | alt 9% angiver, at de ikke har oplevet noget positivt ved at
blive voksenpatient. Enkelte unge bemaerker, at barn og voksne kommer hos det samme personale, dér
hvor de gar (data ikke vist).

De unge, der er gaet fra bagrne- til voksenregi pa hospitalet, har oplevet felgende negative ting ved at
blive betragtet som voksenpatient: At der forventes mere af dem, end de kan eller ved (42%), at de ikke
hele tiden kan have deres foreeldre med, nar de er indlagt (30%), og at de ikke laengere ser de laeger og
sygeplejersker, som de har kendt i mange ar (17%). | alt 38% angiver, at de har haft andre negative op-
levelser. Enkelte af disse unge er kommet med eksempler pa dette, for eksempel at fa for fa eller korte
svar, at blive talt ned til, at blive udskrevet trods problemer, at der ikke tages hensyn til ungdom og blu-
feerdighed, at venteveerelset er kedeligt, og at venteveerelset er anderledes, fordi der kun er sldre men-
nesker. | alt 28% af de unge angiver, at de ikke har oplevet negative ting ved at blive voksenpatient (data
ikke vist).
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Sundhedsstyrelsens anbefalinger for transitionsforleb

Hovedresultater for sundhedsstyrelsens anbefalinger for transitionsforlob

Tidlig transition Fase 1

| alt 46 % har ikke oplevet split-visits far 15-arsalderen (35 % kan ikke huske det).

| alt 45 % mener ikke, at deres foraeldre var til informationsmade eller kursus om, hvor-
dan det er, nar et barn med hjertesygdom eller anden sygdom bliver voksen fgr 15-
arsalderen (43 % kan ikke huske det).

Overgangen Fase 2

| alt 47 % angiver, at de ikke fik en overgangsplan fx med angivelse af sted og starttids-
punkt (34 % kan ikke huske det).

| alt 63 % angiver, at de ikke madte deres nye voksehjerteleege inden overgangen (25
% kan ikke huske det).

| alt 53 % angiver, at de ikke havde en kontaktperson, der var ansvarlig for deres over-
gang til voksenpatient (38 % kan ikke huske det).

| alt 60 % angiver, at de ikke talte med en hjerteleege eller hjertesygeplejerske, om
hvordan overgangen var gaet (31 % kan ikke huske det).

| alt 53 % angiver, at de ikke oplevede split-visits i 15-17-arsalderen (26 % kan ikke hu-
ske det).

| alt 63 % mener ikke, at deres foraeldre var til informationsmade eller pa kursus om,
hvordan det er, nar et barn med hjertesygdom eller anden sygdom bliver voksen (31 %
kan ikke huske det).

Opfglgning Fase 3

| alt 46 % af de unge savner en samtale med hjertelaege eller hjertesygeplejerske om,
hvad der fylder i deres liv lige nu, fx uddannelse, job, boligsituation, parforhold, venner.
| alt 15 % savner, at hjerteafdelingen hjaelper med kontakt til psykolog, og 13 % savner
hjerteafdelingens hjeelp til kontakt til dizetist.

Viden om rettigheder

| alt 47 % af de unge fgler sig i mindre grad eller slet ikke informeret om informeret
samtykke, herunder hvem, der kan give lov til unders@gelser og behandling (15 % ved
ikke, om de fgler sig informeret).

| alt 48 % af de unge fgler sig i mindre grad eller slet ikke informeret om aktindsigt i de-
res patientjournal, herunder hvordan de kan se deres journal (11 % ved ikke, om de fg-
ler sig informeret).

| alt 37 % af de unge faler sig i mindre grad eller slet ikke informeret om informeret
tavshedspligt, herunder hvad deres foreeldre far at vide, nar de unge taler med lzege
eller sygeplejerske alene (11 % ved ikke, om de fgler sig informeret).

121



Ungdomslivet med en hjertesygdom

Med inspiration fra hgringsudkast til Anbefalinger for transitionsforlab fra barne- og ungeomradet til vok-
senomradet i sygehusregi enskede vi at male, om unge med hjertesygdom har oplevet en reekke tiltag,
der formodes er gavnlige for en god transition (2). Vi har derfor i samarbejde med laege fra Ungdomsme-
dicinsk Videnscenter udvalgt en raekke indikatorer for god transition for hver af de beskrevne faser for
transitionen: Tidlig transition Fase 1, Overgangen Fase 2 og Opfglgning Fase 3. Disse indikatorer for
god transition er opgjort for de 52% af unge, der i denne unders@gelse har gennemgaet et skift fra
barne- til voksenregi, enten fra barne- til voksenafdeling eller fra bgrneleege til voksenlage pa en falles
klinik. De gvrige unge i undersggelsen er enten stadig i barneregi eller har altid veeret i voksenregi. De
unges viden om deres rettigheder er afrapportereret i et separat afsnit til sidst, da det ikke var muligt at
spgrge til dette opdelt i de konkrete faser.

Tidlig transition Fase 1

Indikatorer for god transition:

e Split-visits fgr 15-arsalderen (med split-visits menes, at besag pa hospitalet blev delt op, sa den
unge noget af tiden taler alene med laege og/eller sygeplejerske og noget af tiden sammen med
sine foreeldre)

¢ Informationsmade eller kursus for foreeldre til den unge far 15-arsalderen

| alt 4% af de unge, der i undersggelsen har oplevet transition pa hospitalet, havde ikke hjertesygdom,
for de var 15 ar. Blandt de resterede unge havde 19% oplevet split-visits, fer de blev 15 ar, 46% havde
ikke oplevet dette, far de blev 15 ar, og 35% kan ikke huske det eller ved det ikke (data ikke vist).

| alt 11% havde oplevet, at deres forzeldre var til informationsmgade eller pa kursus om, hvordan det er,
nar et barn med hjertesygdom eller anden sygdom bliver voksen, 45% mente ikke, foreeldre havde veeret
dette, og 43% ved det ikke eller kan ikke huske det (data ikke vist).

Overgangen Fase 2

Indikatorer for god transition:

e Overgangsplan
Besgg pa voksenafdeling og/eller mgde med voksenlaege inden overgang
Kontaktperson ansvarlig for overgang
Samtale med hjerteleege/sygeplejerske om, hvordan overgangen gik
Split-visits i 15-17-arsalderen
Informationsmgde eller kursus for foraeldre til den unge i 15-17-arsalderen

En overgangsplan kan for eksempel indeholde oplysninger om, hvor og hvornar den unge skal begynde.
| alt 19% af de unge, der har oplevet overgang fra barn til voksen patient, fik en overgangsplan, 47% fik
ikke en sadan, og 34% kan ikke huske, om de har faet det (data ikke vist).

| alt 12% af de unge, der har oplevet overgang fra barn til voksenpatient, madte deres nye voksehjerte-
lzege inden overgangen, 63% gjorde ikke, og 25% kan ikke huske, om de havde mgdt lsegen inden. Be-
s@g pa en voksenafdeling er kun relevant for de unge, der skal skifte til voksenafdeling, mens unge, der
gar i en feelles klinik ikke skal skifte sted fysisk. | alt 12% af de unge, der kom fra bgrneafdelingen, be-
sggte voksenafdelingen, inden de begyndte, 69% besgagte ikke voksenafdelingen, og 19% kan ikke hu-
ske, om de har besggt den (data ikke vist).

| alt 9% af de unge, der har oplevet overgang fra barn til voksenpatient, havde en kontaktperson, der var

ansvarlige for deres overgang, 53% havde ikke dette, og 38% kan ikke huske, om de havde det (data
ikke vist).
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| alt 9% af de unge talte efter overgangen med en hjertelaege eller hjertesygeplejerske om, hvordan det
var gaet, 60% talte ikke med en hjerteleege eller hjertesygeplejerske, og 31% kan ikke huske, om de
gjorde dette (data ikke vist).

| alt 1% af de unge, der har oplevet transition pa hospitalet, havde ikke hjertesygdom, da de var 15-17
ar. Blandt de resterede unge havde 21% oplevet split-visits i 15-17-arsalderen, 53% havde ikke oplevet
dette i 15-17-arsalderen, og 26% kan ikke huske det eller ved det ikke (data ikke vist).

| alt 6% havde oplevet, at deres foreeldre var til informationsmgde eller pa kursus om, hvordan det er,
nar et barn med hjertesygdom eller anden sygdom bliver voksen. | alt 63% mente ikke, foreeldre har vae-
ret dette, og 31% ved det ikke eller kan ikke huske det (data ikke vist).

Opfolgning Fase 3

Indikatorer for god transition:
o Samtale med leege/sygeplejerske pa voksenafdeling om, hvad der lige nu fylder i den unges liv
(fx uddannelse, job, boligsituation, parforhold og venner)
e Hijeelp fra afdeling med kontakt til psykolog, socialradgiver, dizetist og/eller uddannelsesvejleder
o Kontaktperson fra voksenafdeling til koordination af samarbejde mellem andre hospitalsafdelin-
ger, som den unge er tilknyttet

| alt 46% af de unge angiver, at de savner en samtale med lzege eller sygeplejerske pa voksenafdelin-
gen om, hvad der fylder lige nu i deres liv (fx uddannelse, job, boligsituation, parforhold og venner). | alt
14% har talt tilstrackkeligt om dette, mens 40% ikke faler, at de har brug for dette (data ikke vist). Med
savnet menes her, at de unge enten slet ikke har talt om dette, eller at de unge ikke har fglt, at den sam-
tale, de har haft, var tilstraekkelig.

Samlet set angiver 15% af de unge med hjertesygdom, der har oplevet overgang fra barn til voksen, at
de mangler hjeelp fra hjerteafdelingen med kontakt til psykolog. | alt 13% mangler hjselp med kontakt til
diaetist, 9% mangler hjeelp med kontakt til uddannelsesvejleder, og 8% mangler hjeelp med kontakt til so-
cialradgiver. Langt de fleste unge angiver, at de ikke har brug for hjaelp fra hjerteafdelingen med kontakt
til disse fire fagpersoner (81-91%) (data ikke vist).

For unge, der har gennemgaet en overgang fra barn til voksen patient geelder, at procentvis flere kvinder
end maend, flere af de 21-25-arige sammenlignet med de 18-20-arige, flere med anden end medfadt
hjertesygdom og flere unge med hjertesygdom, der samtidig er fysisk begraenset, mangler hjaelp fra vok-
senhjerteafdelingen til kontakt til psykolog og diaetist (Figur 4.15 og 4.16).
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Figur 4.15
Andel af unge, der mangler hjerteafdelings hjeelp med kontakt til psykolog**. Procent
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Kan Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset
*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
**Kun unge, der har oplevet overgang fra barn til voksenpatient, indgar i opgerelserne.
Figur 4.16
Andel af unge, der mangler hjerteafdelings hjselp med kontakt til disetist**. Procent
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Kgn Alder Hjertesygdom Fysisk begreenset

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
**Kun unge, der har oplevet overgang fra barn til voksenpatient, indgar i opgerelserne.

| alt 49% af de unge, der har oplevet overgang fra barn til voksen patient, kommer ikke pa andre hospi-
talsafdelinger end hjerteafdelingen. Blandt de resterende unge angiver 8%, at de har en kontaktperson,
der er ansvarlig for samarbejdet med andre hospitalsafdelinger, mens 45% mangler dette, og 47% ikke
ved, om de har en kontaktperson (data ikke vist).

124



Ungdomslivet med en hjertesygdom

De unges viden om deres rettigheder

De unge har rapporteret, om de fgler sig godt nok informeret om deres rettigheder i forbindelse med in-
formeret samtykke (fx hvem, der kan give lov til undersagelser og behandling), i forbindelse med aktind-
sigt i patientjournaler (fx hvordan man kan se sin journal) og i forbindelse med tavshedspligt, herunder
hvad forzeldre far at vide, nar man som ung taler med en lzege eller sygeplejerske alene. | nedenstaende
opggarelser er alle unge med, ogsa unge, der aktuelt gar i barneregi eller aldrig har veeret i voksenregi.
Resultaterne er stort set de samme, hvis opgerelserne udelukkende baseres pa de unge, der har ople-
vet overgang fra bgrne- til voksenreqgi.

| alt 38% af de unge fgler sig i nogen eller hgj grad godt informeret om informeret samtykke, mens 47% i
mindre grad eller slet ikke faler sig informeret, og 15% ikke ved, om de gor det. | alt 41% af de unge fg-
ler sig i nogen eller hgj grad informeret om informeret aktindsigt i patientjournalen, mens 48% i mindre
grad eller slet ikke faler sig informeret, og 11% ikke ved, om de ger det. Derudover er der 52% af de
unge, der i nogen eller hgj grad fagler sig informeret om informeret tavshedspligt, mens 37% i mindre
grad slet ikke fgler sig informeret, og 11% ikke ved, om de gar det (data ikke vist). Figur 4.17-4.19 viser
andelen af unge, der i mindre grad eller slet ikke faler sig godt informeret om informeret samtykke, akt-
indsigt og tavshedspligt.

Procentvis feerre unge i alderen 15-17 ar end de aeldre aldersgrupper faler sig ikke informeret om aktind-
sigt i journalen og tavshedspligt (Figur 4.18 og 4.19). Procentvis feerre unge med medfgdt hjertesygdom
foler sig ikke informeret om informeret samtykke og aktindsigt i journalen (Figur 4.17 og 4.18).

Figur 4.17

Andel af unge, der i mindre grad eller slet ikke fgler sig informeret om informeret samtykke. Procent
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Figur 4.18
Andel af unge, der i mindre grad eller slet ikke fgler sig informeret om aktindsigt i patientjournalen. Pro-
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 4.19
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| alt 286 unge i denne undersggelse er inden for de seneste seks ar afsluttet fra en hjerteafdeling, fordi
de ikke lzengere har hjertesygdom, i alt 196 havde anden hjertesygdom, mens 90 havde medfgdt hjerte-
sygdom. Disse unge er ikke med i rapportens hovedafsnit Del 1-4, men beskrives her i Del 5.

De unge med tidligere hjertesygdom er i opgearelserne sammenlignet med unge, der aktuelt har hjerte-
sygdom. Sidstnaevnte gruppe er delt op i unge, der aktuelt fglges pa en hjerteafdeling (i alt 1.217 unge
med medfadt hjertesygdom og 233 unge med anden hjertesygdom) og unge, der er afsluttet fra en hjer-
teafdeling, fordi deres hjertesygdom er meget mild (i alt 140 unge med medfgdt hjertesygdom og 162
unge med anden hjertesygdom).

Man skal vaere opmaerksom pa, at kun unge, der inden for de seneste seks ar har haft kontakt til en hjer-
teafdeling, er inviteret med i undersggelsen. Denne daekker séledes ikke unge, der er blevet erkleeret
raske for mere end seks ar siden. Da denne undersggelse desuden primaert er malrettet unge med nu-
veerende hjertesygdom, kan unge med tidligere hjertesygdom i hgjere grad end unge med nuvaerende
hjertesygdom have valgt ikke at deltage. Vi ved derfor ikke, i hvor hgj grad de unge med tidligere hjerte-
sygdom, der er beskrevet i denne Del 5, er repraesentative for alle unge med tidligere hjertesygdom
inden for de seneste seks ar. For unge med mild hjertesygdom, der er afsluttet fra en hjerteafdeling, geel-
der ligeledes, at denne undersggelse ikke daekker unge med mild hjertesygdom, der er afsluttet for mere
end seks ar siden.

Hovedresultater for unge erklzret raske med hjertesygdom

Unge med medfadt hjertesygdom, der er afsluttet fra hjerteafdelingen, fordi de er raske, ser i
denne undersggelsen ikke ud til at adskille sig vaesentligt fra unge med nuvaerende hjertesyg-
dom
e Antallet af unge med medfedt hjertesygdom, der er afsluttet, fordi de er raske, er dog
meget lille, og resultatet derfor meget usikkert.

Unge med anden hjertesygdom, der er afsluttet fra hjerteafdelingen, fordi de er raske, ser ge-
nerelt ud til at trives bedre end unge, der stadig falges for deres hjertesydgom
e Flere vurderer, at de har et godt helbred, men faerre er meget generet af treethed, og
feerre sover darligt. Endvidere fgler faerre sig stresset, og feerre er meget generet af
&ngstelse, nervgsitet, uro eller angst.

Man skal dog veere opmeerksom pa, at unge, der er afsluttet fra hjerteafdelingen, fordi de er
raske, ikke kan forventes at veere repraesentative for alle unge med tidligere hjertesygdom.
Dette er der blandt andet fglgende grunde til:
e Kun unge, der er afsluttet inden for de seneste seks ar, er inviteret til undersagelsen.
e Undersggelsen er primaert malrettet unge, der aktuelt lever med hjertesygdom, og det
er muligt, at en del unge med tidligere hjertesygdom har valgt slet ikke at deltage.
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Tabel 5.1 viser karakteristika for unge med tidligere hjertesygdom sammenlignet med unge med nuvee-
rende hjertesygdom, der henholdsvis falges og ikke fglges pa en hjerteafdeling. Resultaterne er afrap-
porteret separat for unge med medfgdt og anden hjertesygdom.

Blandt unge med medfadt hjertesygdom, der er afsluttet fra hjerteafdelingen, fordi de er raske, er pro-
centvis flere maend end kvinder, mens der er, ikke er vaesentlig kensforskel pa de tre grupper af unge
med anden hjertesygdom. For unge med anden hjertesygdom geaelder, at unge, der er afsluttet fra hjerte-
afdelingen, ofte er aeldre end unge, der ikke er afsluttet. Denne forskel ses ikke for medfgdt hjertesyg-
dom, hvor unge, der er afsluttet fra hjerteafdelingen, ofte er i alderen 18-20 ar. For bade medfedt og an-
den hjertesygdom geelder, at det oftere er unge uden fysisk begraensning, der er afsluttet, sammenlignet
med unge uden fysisk begraensning. Der er dog bade for medfgdt og anden hjertesygdom en del unge
med fysisk begraensning, der er afsluttet.
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Tabel 5.1 Kgn, alder og sveerhedsgrad af medfgdt og anden hjertesygdom, opdelt pa unge med nuvae-
rende og tidligere hjertesygdom. Procent (N).

Medfadt hjertesygdom
| alt

Kon*
Mand
Kvinde

Alder*

15-17 ar
18-20 ar
21-25 ar

Begraensning i fysisk aktivitet
(NYHA)

Ikke begraenset (NYHA I)
Begreenset (NYHA 1I-IV)
Ukendt

Anden hjertesygdom
| alt

Kon
Mand
Kvinde

Alder*

15-17 ar
18-20 ar
21-25 ar

Begransning i fysisk aktivitet
(NYHA)*

Ikke begreenset (NYHA I)
Begreenset (NYHA [I-1V)
Ukendt

84%  (1.217) 10 %
54 % (661) 40 %
46 % (556) 60 %
28 % (340) 15 %
29 % (350) 44 %
43 % (527) 41 %
57 % (690) 63 %
28 % (343) 19 %
15 % (184) 19 %
39 % (233) 27 %
52 % (120) 41 %
49 % (113) 59 %
12 % (29) 6 %
33 % (77) 22 %
55 % (127) 72 %
44 % (103) 46 %
40 % (93) 32 %
16 % (37) 22 %

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Overordnet set ser der ikke ud til at veere vaesentlige forskelle i selvvurderet helbred, traethed, ensomhed
og a&ngstelse blandt unge med nuveerende og tidligere medfadt hjertesygdom (figur 5.1-5.7). Men antal-
let af unge med medfadt hjertesygdom, der er afsluttet, fordi de er raske, er relativt lille (i alt 90 unge), og
det kan ikke afvises at flere disse unge for eksempel fgler sig stresset, sammenlignet med unge med
medfadt hjertesygdom, der ikke er afsluttet og erklaeret raske.

For unge med anden hjertesygdom ser billedet ud til at veere lidt anderledes.

Procentvis flere unge med tidligere anden hjertesygdom vurderer deres helbred som godt sammenlignet
med unge med nuveerende anden hjertesygdom, mens dette ikke ser ud til at geelde unge afsluttet med
mild anden hjertesygdom (figur 5.1).

Procentvis feerre unge med tidligere anden hjertesygdom er generet af treethed, og faerre sover darligt,
sammenlignet med unge med nuvaerende anden hjertesygdom (figur 5.2-5.3). Resultater for unge med
nuveaerende mild anden hjertesygdom, der er afsluttet fra hjerteafdelingen, ser ud til at ligge mellem re-
sultater for unge, der stadig falges pa en hjerteafdeling og resultater for unge med tidligere hjertesygdom
med hensyn til traethed og savn.

Der ser ikke ud til at veere vaesentlige forskelle i andelen af ensomme blandt unge med tidligere og nu-
veerende medfadt hjertesygdom (figur 5.4), mens procentvis feerre unge med tidligere anden hjertesyg-
dom fgler sig ensomme sammenlignet med unge med nuvaerende hjertesygdom (figur 5.5).

Procentvis feerre unge afsluttet med tidligere anden hjertesygdom ser ud til at fgle sig stresset sammen-
lignet med unge med nuveerende anden hjertesygdom. Unge afsluttet med mild anden hjertesygdom ser
ud til at veere den gruppe, hvor procentvis flest unge ofte faler sig stresset.

Procentvis feerre unge, der ikke fglges for deres anden hjertesygdom lzengere (uanset om de er raske
eller har mild hjertesygdom), er meget eengstelige sammenlignet med unge, der aktuelt falges for deres
anden hjertesygdom (figur 5.6).

| alt 24% af unge med tidligere medfadt hjertesygdom er lidt eller meget bekymrede for om deres hjerte-
sygdom kommer igen, mens dette geelder 62% af de unge med tidligere anden hjertesygdom.
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Figur 5.1
Andel af unge, der har godt selvvurderet helbred. Procent (N).
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Folges pa Afsluttet fra Afsluttet fra Folges pa Afsluttet fra Afsluttet fra
hjerteafd. hjerteafd., mild hjerteafd., ikke hjerteafd. hjerteafd., mild hjerteafd., ikke
N=1216 sygdom leengere sygdom N=233 sygdom leengere sygdom
N=140 N=90 N=162 N=196
Medfadt hjertesygdom Anden hjertesygdom

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 5.2
Andel af unge, der er meget generet af traethed. Procent (N).
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Figur 5.3
Andel af unge, der sover darligt flere gange om ugen. Procent (N).
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 5.4
Andel af unge, der ofte faler sig ensomme.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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Figur 5.5
Andel af unge, der fgler sig stresset mindst ugentligt.
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*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.

Figur 5.6
Andel af unge der er meget generet af a&engstelse, nervgsitet, uro eller angst.
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hjerteafd. hjerteafd., mild hjerteafd., ikke hjerteafd. hjerteafd., mild hjerteafd., ikke
N=1216 sygdom leengere sygdom N=233 sygdom leengere sygdom
N=138 N=87 N=160 N=195
Medfadt hjertesygdom Anden hjertesygdom

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
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| dette afsnit beskrives metoden bag spgrgeskemaunders@gelsen. For oplysninger om metoden bag den
kvalitative interviewundersggelse og litteraturstudiet, se rapporten Ungdomslivet med en hjertesygdom,
en litteraturgennemgang og kvalitativ undersggelse af de unges hverdag og madet med sundhedsvaese-
net og uddannelsessystemet (1).

Spargeskemaet er udviklet i flere trin og er baseret pa forskellige kilder.

Med baggrund i de identificerede temaer fra den kvalitative forundersggelse (se foregaende afsnit) samt
eksisterede spgrgsmal og spgrgsmalsbatterier malrettet personer med medfadt eller erhvervet hjerte-
sygdom udvikledes i farste trin en raekke spgrgsmal omhandlende ungdomslivet med en hjertesygdom.

| andet trin blev der igangsat en Delphi-lignende proces, hvor referencegruppen for hele undersggelsen
blev inviteret til at deltage. Referencegruppen bestod af et brugerpanel (unge med hjertesygdom og for-
eldre) samt et ekspertpanel (fagpersoner inden for unge med hjertesygdom fx hospitalsleeger, sygeple-
jersker, socialradgivere og forskere). Referencegruppen blev inddraget som Delphi-eksperter i en struk-
tureret kommunikation. Ideen med denne metode er at anvende en gruppeproces baseret pa individuel
og anonym stillingtagen til konkrete spagrgsmal, som til sidst sammenfattes i et samlet udtryk for hele
gruppens vurdering (41). Delphi-eksperterne blev pa e-mail bedt om at give deres vurdering af relevans
og daekning af temaerne samt udformningen af pilotspgrgsmalene. | praksis scorede eksperterne hvert
pilotspgrgsmal pa en skala fra 1 til 9, hvor hgj score indikerede, at et spgrgsmal var meget relevant og
afggrende at fa med i undersggelsen, mens lav score indikerede, at et spargsmal ikke skulle med i un-
dersg@gelsen. Pa baggrund af dette blev der udarbejdet en samlet vurdering af, hvilke spgrgsmal der var
mest relevante. Denne vurdering blev sendt til de enkelte Delphi-eksperter sammen med deltagernes
egen oprindelige vurdering. Herved kunne den enkelte revurdere sin tilbagemelding. Efterfalgende udar-
bejdedes pa baggrund af tilbagemeldingerne et udkast til spergeskemaet.

Det tredje trin omfattede en pilottest af spgrgeskemaet. Denne bestod fgrst af en kvalitativ del med to
unge med hjertesygdom, der udfyldte spgrgeskemaet og efterfalgende blev interviewet. Spagrgeskemaet
blev efterfaglgende revideret. Til den kvantitative pilottest blev 100 unge med medfgdt og anden hjerte-
sygdom tilfaeldigt udtrukket fra Landspatientregisteret og fik tilsendt invitation og pilotspgrgeskema via e-
Boks. Pilotspgrgeskemaet indeholdt mange muligheder for at kommentere spgrgsmalene og svarmulig-
hederne og til sidst et par abne spgrgsmal om selve spargeskemaet. Rykkerprocedure med rykker i e-
Boks, med fysisk brev og per telefon blev tillige afpragvet i pilotundersggelsen. Herefter udarbejdedes det
endelig spgrgeskema.

Samtidig med, at dette arbejde pagik, var Sundhedsstyrelsen i gang med at udvikle anbefalinger for tran-
sition fra barne- til voksenregi pa sygehuset. Ud fra heringsudkast til disse anbefalinger udviklede vi i
samarbejde med Kirsten Boisen fra Ungdomsmedicinsk Videnscenter en raekke spgrgsmal til maling af,

i hvor hgj grad de unge med hjertesygdom, der var overgaet til voksenafdelingen, havde oplevet, at for-
beredelse og overgang levede op til de kommende anbefalinger. Anbefalingerne er i mellemtiden ud-
kommet som Anbefalinger for transition fra barne- og ungeomradet til voksenomradet i sygehusregi (2).
Vi besluttede tillige at medtage et eksisterende valideret maleinstrument for handtering af egen sygdom,
det sakaldte Transition-Q. Instrumentet er udviklet i Canada oversat til dansk i forbindelse med denne
unders@agelse (40).
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Selve dataindsamlingen foregik over to omgange jan-feb 2020 samt aug-sep 2020. Dette skyldes, at vi
blev opmaerksomme pa, at ikke alle hjerteafdelinger, der falger unge med hjertesygdom, star opfart med
hovedspeciale i hjertesygdom i de administrative registre. Unge fra hjerteafdelinger, der saledes var regi-
streret lidt anderledes, blev derfor inviteret i anden runde aug-sep 2020. Invitationen til deltagelse i un-
dersggelsen blev udsendt med link til spgrgeskema via e-Boks. Efter en svarfrist pa 7-14 dage blev der
udsendt et pamindelsesbrev via e-Boks. Efter yderligere 7-14 dages svarfrist blev der rykket per telefon
blandt de unge, hvor det var muligt at indhente telefonnumre. For de unge, hvor telefonnumre ikke kunne
indhentes, blev der udsendt endnu en rykker via e-Boks. Unge i alderen 15-17 ar blev inviteret via en
invitation i deres foreeldres e-Boks.

Selve spargeskemaet var elektronisk og udarbejdet med spring, sa den enkelte unge fik spgrgsmal mal-
rettet deres konkrete situation, for eksempel unge i skole, under uddannelse eller i arbejde, unge, der
falges pa en hjerteafdeling og unge, der er afsluttet fra en hjerteafdeling. Enkelte spgrgsmal blev kun
stillet til bestemte grupper af de unge, for eksempel spargsmal om det at overga fra barne- til voksenregi
pa hospitalet. Spgrgsmal og svarfordelinger kan ses i bilag 1, hvor det tillige er angivet under de enkelte
spegrgsmal, om de kun er stillet til nogle grupper af unge, samt om spgrgsmalet har veeret formuleret lidt
forskelligt til forskellige grupper.

Hjerteforeningen udlovede preemier i form af i alt tre iPhones og 15x10 biografbilletter til lodtraekning
mellem unge, der deltog i undersggelsen.

Deltagere og repraesentativitet er beskrevet i naeste afsnit under Materiale.
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Udtraek af deltagere

| undersggelsen indgar unge mellem 15 og 25 ar med enten medfadt eller anden hjertesygdom. Udveel-
gelsen af de unge, der blev inviteret til at deltage i undersggelsen, skete gennem et udtreek fra Landspa-
tientregisteret via Sundhedsdatastyrelsen pa baggrund af fglgende kriterier:

1) Alder mellem 15 og 25 ar (begge inklusive) pa udtreeksdato (primo januar 2020, dog primo au-
gust 2019 for de unge i pilotundersggelsen), og bosat i Danmark.

2) Kontakt til kardiologisk afdelingen i perioden 1. januar 2014 til 31. december 2018
(det var ikke muligt at fa oplysninger fra Sundhedsdatastyrelsen fra 2019)

3) Kontakten til kardiologisk afdeling indeholdt én eller flere af felgende diagnoser i Landspatientre-
gisteret:

Medfadt hjertemisdannelse (i rapporten kaldet "medfgdt hjertesygdom”)

Q20-Q26 (undtagen Q209, Q219, Q211C, Q250, Q254E, Q249, Q259, 0261, Q266, DQ269)
Anden hjertesygdom (1278A, 142, 1441, 1442,D1443, 1455B, 1455C, 1455G, 1495, 1456, 1470, 1471G,
471L, 1471N, 1471P, 1471R, 148, 1472, 1490)

En ung, der har diagnoser fra begge grupper, placeres i gruppen med medfadt hjertesygdom.

4) Unge med samtidig diagnose for udviklingshaemning udtraekkes ikke. Dette vil sige unge med di-
agnoserne Q90 og F70-79. Det var desveerre i denne undersggelse ikke muligt at udvikle en ver-
sion af spgrgeskemaet tilpasset unge med udviklingshaemning eller en version til udfyldelse af
foraeldre/anden kontaktperson pa vegne af unge med udviklingshaemning.

Karakteristik af deltagere og ikke-deltagere

Pa baggrund af en hjertediagnose opnaet ved kontakt til en hjerteafdeling fra 2014-2018 (og ingen diag-
nose for udviklingshaamning) blev 3.477 unge udtrukket til invitation til deltagelse. | alt 106 unge blev
ekskluderet, enten fordi de eller deres foreeldre rapporterede tilbage, at den unge ikke havde hjertesyg-
dom eller havde kognitive vanskeligheder i en grad, der ikke muligggr besvarelse af spargeskema, eller
fordi de unge ikke havde e-Boks. | praksis vil mange af de unge, der ikke har e-Boks, have kognitive
vanskeligheder, og disse unge blev derfor ikke sa@gt kontaktet pa anden vis. Antallet af mulige deltagere
udgjorde saledes 3.371, hvoraf 49% besvarede hele spargeskemaet, 11% svarede dele af spargeske-
maet, mens 40% ikke besvarede spgrgeskemaet. Den overordnede svarprocent er saledes 60% og i alt
2.038 unge deltog i undersggelsen.

| tabellen pa naeste side ses karakteristikker af de unge med hjertesygdom ud fra registeroplysninger.
Blandt de unge, der ikke deltog i undersagelsen, var procentvis flere unge maend, flere i alderen 15-17
ar, lidt flere unge er efterkommere og lidt flere unge med grundskole som hgjest fuldfgrte uddannelse.
Procentvis lidt faerre af de unge, der ikke deltog, har foreeldre med videregdende uddannelser, lidt faerre
bor med en partner og lidt flere bor med en enlig foreelder.
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Tabel 6
Karakteristik af deltagere og ikke-deltagere i spgrgeskemaundersggelsen.

Deltagere Ikke deltagere Total
| alt 60 % (2.038) 40% (1.333) 100 % (3.371)
Kon*
Mand 50 % (1.026) 61 % (817) 55 % (1.843)
Kvinde 50 % (1.012) 39 % (516) 45 % (1.528)
Alder*
15-17 ar 22 % (442) 25 % (330) 23 % (772)
18-20 ar 30 % (604) 26 % (352) 28 % (956)
21-25 ar 49 % (992) 49 % (651) 49 % (1.643)
Herkomst*
Dansk 92% (1.875) 86 % (1.144) 90 % (3.019)
Indvandrer 3 % (53) 4 % (54) 3% (107)
Efterkommer 5% (110) 10 % (135) 7% (245)
Boligsituation*
Bor alene 29 % (582) 30 % (397) 29 % (979)
Samboende, ikke hos foraeldre 16 % (332) 13 % (175) 15 % (507)
Bor hos foraeldre, to forsgrgere 42 % (862) 41 % (549) 42 % (1.411)
Bor hos enlig foreelder 13 % (262) 16 % (212) 14 % (474)
Hojest fuldferte uddannelse*
Grundskole 62 % (1.267) 69 % (923) 65 % (2.190)
Gymnasial uddannelse 29 % (586) 22 % (298) 29 % (884)
Erhvervsfaglig uddannelse 6 % (112) 6 % (82) 8 % (194)
Videregaende uddannelse 4 % (73) 2% (30) 4% (103)
Foraldres hgjeste uddannelse*
Grundskole 7 % (138) 1% (144) 8 % (282)
Gymnasial uddannelse 3% (52) 3% (38) 3 % (90)
Erhvervsfaglig uddannelse 38 % (777) 39 % (526) 39 % (1.303)
Videregaende uddannelse 53% (1.071) 47 % (625) 50 % (1.696)

*Statistisk signifikant forskel mellem grupperne.
| alt 6-45 unge kunne ikke kobles til sociale oplysninger i registre. Disse unge er placeret i de hyppigste

grupper det vil sige bor med begge foraeldre, grundskole som egen hgjest fuldfarte uddannelse og vide-
regaende uddannelse som foreeldres hgjst fuldfgrte uddannelse.
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Reprasentativitet

Det er mélet, at undersggelsen skal deekke unge i Danmark, der lever med en hjertesygdom. Det blev
dog besluttet, at unge, der ikke selv kan udfylde et spgrgeskema, ikke bliver en del af undersggelsen,
samt kun at invitere unge, der inden for de seneste seks ar har veeret i kontakt med en hjerteafdeling
med deres hjertesygdom. Det sidste primaert af etiske arsager for ikke at kontakte unge, der ikke husker
eller ikke er informeret om en hjertesygdom, de havde som barn. | en undersagelse af ungdomslivet
med hjertesygdom er denne gruppe heller ikke oplagt, mens det ville veere relevant at gennemfare en
selvsteendig undersggelse af unge med tidligere hjertesygdom og unge, der er afsluttet som barn, fordi
deres hjertesygdom er meget mild. Pa samme made vil det ogsa vaere relevant at gennemfare en under-
s@gelse blandt unge med hjertesygdom og samtidig udviklingsheemning. Begge undersggelser vil kraeve
tilpassede eller nyudviklede spagrgeskemaer samt gerne et nyt kvalitativt materiale.

Alle unge med kontakt til en hjerteafdeling for hjertesygdom (diagnoser som beskrevet under udtraek)
inden for de seneste seks ar, der ikke samtidig havde en diagnose for udviklingshaemning, blev saledes
inviteret til deltagelse i denne undersggelse. Der findes ikke preecise tal for hvor mange unge med hjer-
tesygdom, der er i Danmark, men det estimeres, at ca. 400 unge med medfadt hjertesygdom hvert ar
bliver voksne (15). | vores undersggelse udtrak vi i alt 11 argange unge, i sa fald svarende til 4.400 unge
med medfadt hjertesygdom. Herfra skal dog traekkes unge, der er afsluttet fra hjerteafdelingen for mere
end seks ar siden, samt unge med udviklingsheemning, der ikke er en del af denne undersggelse og
unge der er dade. Vi har ikke preaecise tal for dette, men vi ved fra resultatet af spgrgeskemaundersagel-
sen, at inden for de seneste seks ar angiver 29% af de unge med medfgdt hjertesygdom, at de er afslut-
tet fra hjerteafdelingen. Til undersagelsen blev i alt inviteret 2.400 unge med medfadt hjertesygdom og
971 med anden hjertesygdom.

| alt 60% af de inviterede unge deltog. Som beskrevet under karakteristik af deltagere ovenfor er der for-
skel pa kan, herkomst og uddannelsesniveau blandt deltagere og ikke-deltagere og deltagerne kan der-
for ikke sige at vaere repraesentative for alle unge med hjertesygdom. Da der fraset kagn ikke er tale om
meget store forskelle (se tabel 6 pa s.138) ma det formodes, at undersagelsens resultater overordnet er
repraesentative for unge med hjertesygdom, der har vaeret pa en hjerteafdeling indenfor de seneste 6 ar,
ikke har udviklingsheemning og kan besvare et spgrgeskema pa dansk. For alle resultater geelder dog, at
de unge, der har valgt at deltage i undersggelsen, kan adskille sig fra unge, der ikke har valgt at deltage,
pa de omrader, der blive undersagt. Man bgr vaere saerligt opmaerksom pa, at signifikant flere maend
med hjertesygdom har valgt ikke at deltage i undersaggelsen. Denne problematik bliver dog delvis afhjul-
pet for de mange resultater, der er opdelt pa ken.

| undersggelsen indgar alle unge, der i spgrgeskemaet har svaret pa mindst to spgrgsmal efter de indle-
dende spgrgsmal om kan, beskeeftigelse og kontakt til hjerteafdeling. | alt 18% af de unge i undersagel-
sen har ikke faerdiggjort spgrgeskemaet, men deres besvarelser er alligevel medtaget i undersagelsen.
Det betyder, at andelen af unge, der ikke har besvaret, er omkring hver femte for de spargsmal, der ikke
ligger tidligt i spgrgeskemaet. Blandt de unge, der har besvaret hele spgrgeskemaet, var det naturligvis
ogsa frivilligt at svare pa de enkelte spgrgsmal. F& unge har valgt at springe spgrgsmal over, og for langt
de fleste spgrgsmal geelder det, at andelen af unge, der har valgt ikke at svare pa enkelte spgrgsmal,
hgjst er 6%.

Unge, der kun gennemferte dele af spargeskemaet, adskiller sig fra gruppen af unge, der gennemfgrte
hele skemaet ved, at procentvis flere er maend, faerre er 15-17 ar, flere har anden herkomst end dansk,
flere har grundskole som hgjest fuldferte uddannelse og flere har foraeldre med grundskole som hgjest
fuldfgrte uddannelse (data ikke vist). Unge, der kun besvarede dele af spgrgeskemaet, ligner til gengeeld
pa stort set alle disse parametre, unge, der ikke besvarede spargeskemaet— bortset fra, at relativt flere
af de aeldste unge (18-25 ar) kun gennemfgarte dele af spargeskemaet. Dette har betydning for, hvor re-
preesentative resultaterne i de forskellige dele af rapporten kan forventes at vaere for unge med hjerte-
sygdom. De fleste unge, der kun gennemfgrte dele af skemaet, har besvaret spgrgsmalene om
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ungdomslivet, da de fleste af disse var placeret tidligt i spargeskemaet. Det betyder, at resultaterne fra
"Del 2: Ungdomslivet” kan forventes at vaere mere repraesentative for alle unge med hjertesygdom end
resultaterne i de gvrige afsnit.

Hvor det er muligt, har vi sammenlignet resultater for unge med hjertesygdom med resultaterne fra andre
unge, der har deltaget i andre nationale befolkningsundersggelser. Der er ikke foretaget statistiske test
af disse sammenligninger.

Datamaterialet, som bruges til at sammenligne resultaterne i spgrgeskemaundersagelsen med andre
Unge, stammer fra tre tidligere bgrn- og ungeundersggelser, der ligeledes er udarbejdet af Statens Insti-
tut for Folkesundhed, SDU: Den Nationale Sundhedsprofil 2017, Sundhed og trivsel pd gymnasiale ud-
dannelser 2019 (UNG19) og Trivsel og hverdagsliv blandt barn og unge med kronisk sygdom (Trivsel pa
Trods 2016). De nationale undersa@gelser er udarbejdet pa forskellige mader, med forskellige metoder og
i forskellige kontekster. De tre nationale befolkningsundersggelser er beskrevet i detaljer nedenfor.

Nar det er muligt, er Den Nationale Sundhedsprofil 2017 anvendt til sammenligning, da denne undersga-
gelse inkluderer alle grupper af unge, bade unge i skole, under uddannelse og i beskaeftigelse samt
unge, der hverken er under uddannelse eller i beskeaeftigelse. Da Den Nationale Sundhedsprofil 2017 er
en undersggelse blandt alle voksne, indeholder den dog fa spgrgsmal malrettet unge. Det gar til gen-
geeld de to @vrige undersagelser, der netop er malrettet unge. Unge i arbejde eller unge pa viderega-
ende uddannelser deltog ikke i UNG19 og Trivsel pd Trods 2016, hvilket betyder, at det desveerre kun
er muligt at sammenligne unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser med unge pa gymnasiale
uddannelser fra UNG19 og Trivsel pa Trods 2016. Datamaterialet til sammenligning er derfor spinkelt,
hvorfor resultaterne af disse sammenligninger skal tolkes med forsigtighed. Desuden vides det ikke om
resultaterne kan overfares fra unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser til alle unge med
hjertesygdom. | et enkelt tilfeelde har vi anvendt en aeldre gymnasieundersggelse, Ungdomsprofilen
2014, da UNG19 ikke indeholdt spgrgsmal om mobning i grundskolen.

Danskernes Sundhed — Den Nationale Sundhedsprofil 2017

Danskernes Sundhed — Den Nationale Sundhedsprofil 20172 — er en tilbagevendende undersggelse,
som giver overblik over voksne danskeres sundhed, sygelighed og trivsel (42).

Undersggelsen er en spgrgeskemaundersggelse, hvor 312.349 borgere blev inviteret til at besvare et
spgrgeskema via e-Boks. Borgere, der ikke svarede pa spgrgeskemaet, fik ogsa tilsendt et fysisk spar-
geskema. | alt besvarede 183.372 (58,7%) borgere over 16 ar helt eller delvist spgrgeskemaet omhand-
lende deres sundhedsadfeerd, trivsel, sygelighed og helbred (62,5% kvinder og 54,1% maend).

Til at sammenligne med unge (15-25 ar) med hjertesygdom er anvendt den yngste aldersgruppe (16-24
ar) i Den Nationale Sundhedsprofil 2017 (i alt 18.913 unge i alderen 16-24 ar).

Ung19

UNG 193 er en national spgrgeskemaundersggelse om sundhedsadfeerd, trivsel og helbred blandt unge
pa gymnasiale uddannelser i Danmark (43).

2 Den Nationale Sundhedsprofil er finansieret af Region Hovedstaden, Region Sjeelland, Region Syddanmark, Region Midtjylland, Region Nord-
jylland, Sundheds- og Aldreministeriet og Statens Institut for Folkesundhed, SDU. Data er indsamlet af de fem regioner og Statens Institut for
Folkesundhed, SDU.

3 UNG19 Undersggelsen er finansieret af Kraeftens Bekeempelse.
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Undersggelsen er gennemfart blandt 29.122 elever pa gymnasiale uddannelser: Aimen Studentereksa-
men (STX), Hgjere Forberedelseseksamen (2-arig HF), Merkantil studentereksamen (HHX), Teknisk stu-
dentereksamen (HTX)) i 2019. Undersggelsen belyser de unges sundhedsadfeerd, fysiske og mentale
helbred, sociale relationer, skoleliv og digitale adfeerd.

Dataindsamlingen foregik i perioden fra 14. januar til 1. april 2019 gennem et internetbaseret sparge-
skema udfyldt i en skoletime. Samtlige af landets 287 skoler, som tilbyder en af fernsevnte gymnasiale
uddannelser, blev inviteret til at deltage. | alt deltog 88 skoler (31%), hvoraf 29.122 ud af 45.035 elever
besvarede spgrgeskemaet (65%). Fordelingen mellem uddannelsestyperne var: STX-elever 70%, HF-
elever 7%, HHX-elever 14% og HTX-elever 9%. Ungdomsprofilen 2014 er forlgberen til UNG19. Ung-
domsprofilen 2014 afdeekker spgrgsmal angaende mobning i grundskolen, som ikke er med i UNG19, og
er derfor brugt som sammenligningsgrundlag for spgrgsmalet omhandlende mobning i grundskolen.

Til at sammenligne med unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser (15-25 ar langt de fleste
dog 16-20 ar) er anvendt alle unge i UNG19 (i alt 29.122 unge pa gymnasiale uddannelser i alderen 15-
30 ar, langt de fleste dog 15-20 ar).

Trivsel pa Trods 2016

Trivsel pé Trods 2016 har til formal at afdeekke trivslen blandt bgrn og unge, som er udsat for sygdom og
dad. Det kan for eksempel veaere sgskende eller foreeldre med kroniske sygdomme/handicap, eller at de
deltagende barn og unge selv har kroniske sygdomme eller handicap (44)*.

Dataindsamlingen foregik i 2016, hvor deltagerne i projektet blev bedt om at udfylde et spgrgeskema
med fokus pa trivsel og hverdagslivet. | undersggelsen indgik i alt 10.792 elever fra 14 grundskoler, 10
efterskoler, seks 10. klasser og 25 ungdomsuddannelser. Til sammenligning med unge med hjertesyg-
dom anvendes i denne rapport kun unge pa gymnasiale uddannelser: i alt 7.854 elever. Af de 25 ung-
domsuddannelser er HHX, HTX, EUX (gymnasial og erhvervsuddannelse), EUD (erhvervsuddannelse)
og HF repraesenteret, og dette betyder, at der gives et rimeligt repraesentativt billede af trivsel og hver-
dagslivet blandt unge pa gymnasiale ungdomsuddannelser. Den samlede deltagelsesprocent blandt alle
eleverne pa de forskellige skoler var pa 66,6%.

Til at sammenligne med unge med hjertesygdom pa gymnasiale uddannelser (15-25 ar, langt de fleste
dog 16-20 ar) er anvendt alle unge pa i Trivsel pa Trods 2016 (i alt 7.851 unge i alderen 15-25 ar, langt
de fleste dog 15-20 ar).

4 Trivsel pa Trods 2016 er finansieret af Egmont Fonden.
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Svarfordelingerne i dette bilag er baseret pa unge med aktuel hjertesygdom i undersggelsen. Dette in-
kluderer unge, der aktuelt faglges pa en hjerteafdeling for deres hjertesygdom, samt unge, der er afsluttet
fra hjerteafdelingen med let hjertesygdom. | selve spgrgeskemaet har spargsmal til unge, disse grupper
ofte veeret formuleret lidt forskelligt (fx "Er det den samme hjertelaege, du ser, nar du kommer pa hospita-
let?” og "Var det den samme hjertelaege, du sa, nar du kom pa hospitalet?”). For at lette overskuelighe-
den er resultaterne for disse grupper slaet sammen i bilaget her og begge formuleringer er angivet i
spgrgsmalsteksten i det enkelte tabeller.

Unge, der er afsluttet fra hjerteafdelingen fordi de ikke laengere har hjertesygdom er ikke medtaget i
svarfordelingerne. Disse unge beskrives i Del 5 i rapporten.

Svarfordelingerne er listet i den raekkefglge, som resultaterne er beskrevet i rapporten og ikke i den raek-
kefalge, spgrgsmalene forekom i spargeskemaet.

Tabel 1.1
Ja 17 302
Nej 83 1.450
Tabel 1.2
Det har man vidst, fra jeg blev fadt 28 424
0-5 ar 38 567
6-15 ar 17 252
16-20 ar 13 187
21-25 ar 3 39
Ved ikke 1 19
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Tabel 1.3

Vezlg hvilket udsagn nedenfor, der bedst beskriver din evne til at
Antal svarpersoner

udfore fysisk aktivitet (N=1.489)

Jeg er ikke begranset i fysisk aktivitet. Jeg kan udfere almindelig ak-

tivitet uden at blive generet af andengd, traethed eller hjertebanken o= g2
Jeg er let begranset i fysisk aktivitet. Jeg har ingen gener i hvile,
men almindelig fysisk aktivitet (trappegang til 2. sal, greesplaeneklipning, 28 418

stagvsugning eller at bzere tungere lgft) giver mig nogen andengad, treet-
hed og/eller hjertebanken

Jeg er udtalt begranset i fysisk aktivitet. Jeg har ingen gener i hvile,
men lettere fysisk aktivitet (gang pa flad vej, af- og pakleedning, trappe- 3 43
gang til 1. sal) giver mig udtalt andengd, treethed og hjertebanken

Gener kan vzere til stede i hvile og optraeder ved enhver form for fy-
sisk aktivitet

Tabel 1.4

Slet ikke
% (antal svarper-
soner)

Ikke relevant
% (antal svarper-
soner)

En smule
% (antal svarper-
soner)

Meget
% (antal) svarper-
soner)

Hvor meget fylder folgende negativt i

din hverdag?

Mit fysiske funktionsniveau

(N=1.458) 7 (104) 23

(338) 46 (673) 24 (344)

Tabel 1.5

| hvor hgj grad har du fglgende

synlige tegn pa din hjertesyg-
dom?

Ar (N=1.470)

Cyanose (blafarvning af laeber,
hud eller negle) (N=1.463)

Deforme negle (N=1.462)

Andet, fx vaeskeophobning eller
lille hgjde, skriv hvad (N=1.453)

| hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke Ikke relevant

% (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar-
personer) personer) personer) personer) personer)

31 (450) 10 (153) 10 (143) 43 (627) 7 (97)

2 (22) 6 (86) 9 (126) 78 (1.139) 6 (90)

1 (12) 2 (29) 5 (76) 85 (1.240) 7 (105)

3 (39) 5 (77) 7 (107) 77 (1.119) 8 (111)
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Tabel 1.6

Ar (fx over for venner, kzereste, ved

fysisk aktivitet, tejvalg) (N=1.463) 5 (72) 16 (227) 55 (801) 25 (363)

Cyanose (blafarvning af hud, laeber

eller negle (N=1.462) 1 (15) 5 (70) 51) (745 43 (632)
Tabel 1.7

Bruger hjelpemidler (fx scooter, Iobehjul, el-cykel) (N=1.455) 4 63

Tager bus, bil eller lignende, nar de andre cykler eller gar 10 141

(N=1.455)

Vealger sarlige roller ved sportsaktivitet (fx malmand eller 6 91

dommer) (N=1.455)

Veaelger sportsaktiviteter, der kraaver mindre energi (N=1.455) 9 130

Hviler mig, inden jeg skal noget, der kraever energi (N=1.455) 11 166

Sarger for plads i kalenderen til at hvile mig bagefter (N=1.455) 7 99

Tager det mere roligt og holder pauser (N=1.418) 28 404

Jeg er ikke fysisk begranset (N=1.455) 62 908
Tabel 1.8

... Hjerteoperation? (N=1.465) 29 (427) 21 (301) 49 (713) 2 (24)

... Hjertekaterisation (undersggelse

af hjertet med en tynd slange gen- 16 (227) 11 (164) 64 (924) 10 (139)

nem vener i lysken)? (N=1.454)

... Ablation (fx til behandling af hjer-

terytmeforstyrrelse)? (N=1.443) 8 (1) S (76) 4.0 13 (185)

. . ”
... Andre indgreb eller operationer? 12 (166) 11 (156) 69 (992) 9 (125)

(N=1.439)
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Tabel 1.9
0-5 ar (N=720) 72 516
6-15 ar (N=720) 26 185
16-20 ar (N=720) 18 129
21-25 ar (N=720) 4 27
Ved ikke (N=728) 1 6

*kun unge, der angiver, at de har faet foretaget hjerteoperation

Tabel 1.10
0-5 ar (N=380) 39 150
6-15 ar (N=380) 38 145
16-20 ar (N=380) 33 126
21-25 ar (N=380) 11 43
Ved ikke (N=391) 2 9

*kun unge, der angiver, at de har faet foretaget hjertekateterisation

Tabel 1.11
0-5 ar (N=179) 13 23
6-15 ar (N=179) 30 54
16-20 ar (N=179) 57 102
21-25 ar (N=179) 18 32
Ved ikke (N=187) 3 6

*kun unge, der angiver, at de har faet foretaget ablation

Tabel 1.12
Ja 7 99
Nej 93 1.375
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Tabel 1.13
Ja, meget 13 13
Ja, lidt 45 44
Nej 41 40
*Kun unge, der angiver at have pacemaker, har faet dette spgrgsmal
Tabel 1.14
Flere gange dagligt 13 187
Hver uge 3 38
Sjaeldnere 1 19
Aldrig 71 1.045
Har tidligere taget, men gor det ikke mere 13 187
Tabel 1.15
Eventuelle fremtidige operationer
(N=1.468) 9 (137) 36 (531) 48 (701) 7 (99)
Hvornar og hvordan jeg skal reagere
pa symptomer fra min hjertesygdom 10 (149) 37 (540) 47 (687) 6 (88)
(N=1.464)
Kontrolbesgag for min hjertesygdom
(N=1.467) 6 (81) 27 (390) 64 (935) 4 (61)
At tage medicin for min hjertesyg-
dom (fx pa grund af bivirkninger eller 3 (46) 12 (169) 66 (963) 19 (283)
i forbindelse med alkohol) (N=1.461)
Hvordan min hjertesygdom udvikler
sig (N=1465) 13 (191) 44 (649) 39 (572) 4 (53)
*Graviditet (N=741) 19 (139) 34 (255) 42 (308) 5 (39)
Om min hjertesygdom er arvelig
(N=1.463) 17 (250) 35 (507) 43 (635) 5 (71)
Andet (N=1.254) 2 (21) 5 (68) 70 (880) 23 (285)

*Kun unge kvinder har faet spgrgsmalet om graviditet
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Laegel/sygeplejerske pa hospitalet 79 1.384

Praktiserende laege (almen laege) 17 289

Forzldre 54 949

Hjerteforeningen 11 189

Online forum for unge med hjertesygdom, fx Facebookgrupper 2 36

Nettet, fx Google eller Sundhed.dk 22 391

Andet sted, skriv hvad 5 87

Jeg har ikke faet viden nogen steder fra 1 19
Tabel 1.17

Hvordan dit hjerte er

anderledes (N=1.572) 41 (652) 37 (587) 12 (188) 5 (71) 3 (42) 2 (32)

Hvad din hjertesygdom

hedder (1.589) 36 (561) 23  (359) 18 (277) 15 (232) 6 (101) 2 (39)

Symptomer pa forveer-

ring af din hjertesyg- 20 (319) 26 (412) 25 (390) 18 (283) 6 (99) 4 (66)

dom? (1.589)

Operationer, du har 29 (454) 22 (341) 9 (140 7 (114) 4 (63) 29 (457)

gennemgaet (1.569)

Eventuelle fremtidige

operationer (1.566) 20 (307) 21 (335) 15 (227) 14 (215) 8 (131) 22 (351)

Forholdsregler ved

piercing og tatovering 16 (251) 10 (161) 9 (147) 36  (572) 11 /171) 17 (267)

(1.569)

Hvad din hjertesygdom

kan betyde for din 21 (331) 27 (421) 23 (353) 17  (263) 6 (97) 7 (104)

fremtid? (1.569)

Fysisk aktivitet (1.569) 38 (589) 27 (416) 14 (212) 11 (165) 4 (59) 8 (118)

Alkohol (1.567) 25 (387) 18 (289) 16 (245) 21  (336) 7 (117) 12 (193)

Rygning (1.567) 33  (516) 17 (268) 13 (210) 17 (268) 7 (102) 13  (203)

Sund kost (1.527) 28 (430) 24 (367) 18 (280) 15  (229) 6 (99) 8 (122)

Hvad din hjertesygdom

kan betyde for sex og 13 (199) 10 (161) 13 (205) 38 (602) 12 (192) 13 (209)

pravention (1.568)

*Hvad din sygdom kan

betyde for graviditet? 16 (129) 13 (104) 15  (115) 38 (299) 9 (68) 9 (68)

(N=783)

*Kun unge kvinder har faet spgrgsmalet om graviditet
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Sociale relationer

Tabel 2.1
Foraldre/stedforaeldre 62 1086
Soskende 31 538
Venner uden hjertesygdom 55 969
Venner med hjertesygdom 5 80
Kareste/partner 35 608
Sundhedspersonale 4 73
Personale pa din uddannelse/skole/dit arbejde 9 151
Anden person 4 67
Jeg taler ikke med nogen 8 143
Tabel 2.2
Foraldre/stedforaeldre 63 1105
Soskende 22 380
Venner uden hjertesygdom 27 476
Venner med hjertesygdom 5 89
Kzereste/partner 22 387
Sundhedspersonale 11 190
Personale pa din uddannelse/skole/dit arbejde 5 88
Anden person 2 41
Jeg taler ikke med nogen 22 389
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Tabel 2.3

Forzldre/stedforzeldre 3 53
Seskende 3 50
Venner 7 116
Kzereste/partner 3 44
Sundhedspersonale <1 5
Personale pa din uddannelse/skole/dit arbejde 2 39
Anden person 1 17
Nej, det oplever jeg aldrig 70 1.226
Ikke relevant (N=1705) 12 200
Tabel 2.4
Venner (N=1.752) 10 167
Kaereste/partner (N=1.752) 6 103
Folk du mader kort (fx til en fest) (N=1.752) 17 302
Sundhedspersonale (N=1.752) 2 27
Personale pa din uddannelse/skole/dit arbejde (N=1.752) 11 187
klassekammerater/studiekammerater (N= 1.705) 12 205
Lzerer/underviser (N= 1.705) 11 187
Kollegaer pa dit arbejde (N= 1.705) 11 187
Cheflleder pa dit arbejde (N= 1.706) 10 172
Nej, jeg er aldrig tilbageholdende med at fortalle, at jeg har en 55 956

hjertesygdom (N=1.752)

lkke relevant (N= 1.705) 18 300
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Tabel 2.5

Kan du forklare, hvad du fejler til andre? (fx hvad der er galt med

dit hjerte, og hvad det har af konsekvenser for dig) (N=1.544)

Antal svarpersoner

| hgj grad 41 626

I nogen grad 42 648

| mindre grad 13 198

Slet ikke 5 72
Tabel 2.6

Undlader du at fortaelle andre om din hjertesygdom, fordi det er

sveert at forklare? (N=1.534)

Antal svarpersoner

| hgj grad 6 99

I nogen grad 18 276

I mindre grad 19 295

Slet ikke 56 864
Tabel 2.7

| hgj grad I nogen grad
% (antal svar-

personer)

| mindre grad
% (antal svar-
personer)

Mine foraeldre er vigtige for ...

% (antal svar-
personer)

... at jeg tror pa, jeg kan dyrke fy-

sisk aktivitet (N=1.576) & (19 12

(190) 18 (279)

Slet ikke
% (antal svar-
personer)

59  (928)

Har ikke/ ser
ikke
% (antal svar-
personer)

4 (60)

... at jeg deltager sa meget som
muligt i et almindeligt ungdoms-
liv (fx sport, fester og tid med
venner (N=1.576)

10 (152) 13 (206) 15 (231)

59  (933)

3 (54)

... at jeg kan forsta og handtere
symptomer pa min hjertesygdom 16
(N=1.578)

(253) 21 (330) 18 (287)

38 (600)

7 (108)

... at jeg bliver beroliget omkring

min hjertesygdom (N=1.576) 19 (305) 19

(294) 18 (288)

37 (585)

7 (104)

... at jeg far den rigtige informa-
tion om min hjertesygdom 24
(N=1.579)

(372) 24 (384) 18 (284)

29  (464)

5  (75)
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Tabel 2.8

Hverken
enig eller
uenig
% (antal
svarperso-
ner)

Har ikke/
ser ikke
% (antal
svarperso-
ner)

Helt enig
% (antal)
svarperso-
ner)

Enig
% (antal
svarperso-
ner)

Uenig
% (antal
svarperso-
ner)

Helt uenig
% (antal
svarperso-
ner)

Om din familie lige nu. Hvor enig
eller uenig er du i folgende ud-

sagn

Mine foraeldre er overbeskyttende

(N=1596) 6 (102) 19 (306) 27 (427) 24 (380) 23 (363) 1 (18)
Jeg lader nogle gange vaere med
at fortaelle mine foraeldre om no-
get, der gar mig pa, for ikke at 15 (246) 29 (469) 18 (283) 17  (267) 19 (302) 2 (30)

gore dem bekymrede eller kede af
det(N=1597)

Tabel 2.9

Ja, meget
% (antal svarper-
soner)

Ja, lidt
% (antal svarper-
soner)

Nej Ikke relevant
% (antal svarper- % (antal svarper-
soner) soner)

Bekymrer du dig om felgende?

Mine foraeldres bekymringer for mig*

(N=1.420) 11 (159) 31

(443) 54 (763) 4 (55)

*| spergeskemaet harte dette spgrgsmal sammen med tabel 1.12

Tabel 2.10

Hvor ofte er du i kontakt med

1 eller 3 1 eller 2

venner, bekendte og andre, som
du ikke bor sammen med? (med

kontakt menes der, at | er sam-
men, taler i telefon sammen, skri-
ver til hinanden m.v.)

Familie, som du ikke bor sam-

Dagligt eller
nasten dag-
ligt
% (antal svar-
personer)

gange om
ugen
% (antal svar-
personer)

gange om
maneden

% (antal svar-
personer)

Sjaldnere end
1 gang om
maneden

% (antal svar-
personer)

Aldrig
% (antal svar-
personer)

men med (N=1.658) 26 (433) 41 (685) 22 (364) 9 (148) 2 (28)
Venner (N=1.655) 63 (1.039) 26 (433) 7 (120) 3 (42) 1 (21)
Kolleger eller studiekammerater
i fritiden (n=1.651) 31 (506) 28  (469) 16 (263) 11 (182) 14 (231)
Personer, du mest kender fra in-
ternettet (mail, sociale medier og 13 (216) 12 (202) 14 (228) 18  (303) 43  (702)

lignende (N=1.651)
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Tabel 2.11
Gar du glip af felgende aktivite- | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke lkke relevant
ter pa grund af din hjertesyg- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar-
dom? personer) personer) personer) personer) personer)
Fester (N=1.617) 1 (23) 5 (80) 6 (102) 78 (1.268) 9 (144)
Sa:nvaer med venner/kaereste <1 (11) 3 (43) 4 (72) 84 (1.354) 8 (134)
(N=1.614)
Fysisk aktivitet sammen med
venner (N=1.616) 4 (68) 8 (130) 12 (200) 70 (1.127) 6 (91)
Familieaktiviteter (N=1.616) <1 (8) 3 (51) 5 (80) 86 (1.382) 6 (95)
Sociale arrangementer med
skolen/arbejdet (N=1.612) 1 (20) 5 (73) 7 (114) 80 (1.295) 7 (110)
Andet (N=1.444) <1 (13) 3 (39) 4 (58) 74 (1.065) 19 (269)
Tabel 2.12

Er du bekymret for, om felgende personer ved nok om, hvilke,
symptomer du kan fa fra din hjertesygdom (fx hvis du oplever

pludselig forveerring (N=1.538)

Antal svarpersoner

Forzaldre/stedforaeldre 17 259
Soskende 13 206
Venner 21 324
Kaereste/partner 17 254
Sundhedspersonale 5 76
Personale pa din uddannelse/skole/dit arbejde 12 189
Anden person 1 21
Nej, jeg er ikke bekymret 56 857
lkke relevant 10 149

Tabel 2.13

Nej, men har

Ja, for tiden ‘ort tidligere Nej
Mgodes du med... % (antal svarper- a 9 % (antal svarper-
% (antal svarper-
soner) soner)
soner)
Andre unge med hjertesygdom? (N=1.629) 4 (57) 8 (130) 89 (1.442)
Andre unge med kronisk sygdom? (N=1.635) 9 (143) 8 (135) 83 (1.357)
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Tabel 2.14

Fysisk aktivitet (fx cykling, fodbold, styrketraening) (N=1.621)

Sociale aktiviteter (fx caféture eller biografture) (N=1.621)

Snak om det at have en hjertesygdom med andre unge med
hjertesygdom (N=1.621)

Snak om det at have en kronisk sygdom med andre unge med
kronisk sygdom (N=1.621)

Weekendtur eller sommerlejr (N=1.621)

Jeg vil gerne have kontakt pa nettet med andre unge, der har
en hjertesygdom (N=1.621)

Andet (N=1.621)

Jeg har ikke energi til mere i min hverdag og vil derfor ikke mo-
des med andre med hjertesygdom eller anden kronisk sygdom
(N=1.621)

Jeg har ikke lyst til/brug for at mgdes med andre med hjerte-
sygdom eller anden kronisk sygdom (N=1.622)

Ikke relevant (N=1.578)

20 318
26 420
23 365
12 193
12 194
10 167

2 31

6 100
38 609
17 265
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Fysisk Helbred

Tabel 2.15
Fremragende 19 326
Valdig godt 39 687
Godt 33 580
Mindre godt 8 143
Darligt 1 15

Tabel 2.16
10 Meget tilfreds 4 59
9 2 34
8 5 83
7 8 140
6 11 177
5 12 199
4 21 360
3 21 360
2 9 156
1 Meget utilfreds 7 111

Tabel 2.17
Traethed 21 (368) 50 (870) 29 (497)
Hovedpine 13 (229) 39 (669) 48 (837)
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Tabel 2.18
Aldrig 14 235
Sjaldnere end 1 gang om ugen 35 600
Cirka 1 gang om ugen 22 379
Flere gange om ugen 24 418
Hver nat/dag 6 101
Tabel 2.19
Ja, samtale (fx med psykolog) 17 154
Ja, medicin 17 155
Ja, andet 19 171
Nej, det er ikke ngdvendigt 21 182
Nej, jeg har ikke prgvet noget 37 332

*Kun unge, der angiver, at de sover darligt mindst ugentligt, har faet dette spargsmal
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Tabel 2.20
ADHD/ADD 7 106
Allergi* 7 106
Angst 15 250
Astma 8 125
Aspergers syndrom 1 21
Autisme 2 25
Depression 7 111
Diabetes/sukkersyge <1 11
Epilepsi <1 12
Gigt <1 10
Herehandicap (fx bruger hgreapparat eller er dev) 2 28
Migraene 15 238
OCD (tvangstanker eller tvangshandlinger) 4 70
Ordblind 12 195
Spiseforstyrrelse 2 32
Stammen 1 24

Synshandicap (du ser sa darligt, at briller eller kontaktlinser

ikke gor, at du kan se normalt, fx hvis du er blind eller svagt- 2 37

seende)

Tarmsygdom 2 32

Andet fysisk 17 270

Andet psykisk 7 107
32 526

Jeg har ingen sygdom, diagnose eller handicap ud over min
hjertesygdom

*Kun unge, der angiver, at veere pavirket mindst ugentlig af allergi er medtaget her
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Mental sundhed

Tabel 2.21

Ungdomslivet med en hjertesygdom

10 Det bedst mulige liv <1 5)
9 <1 5
8 1 15
7 2 39
6 4 74
5 10 162
4 14 236
3 23 390
2 27 455
1 10 176
0 Det vaerst mulige liv 8 130
Tabel 2.22
Ja, meget ofte 4 66
Ja, ofte 11 185
Ja, af og til 43 712
Nej 42 705
Tabel 2.23
Aldrig/nzesten aldrig 30 503
Manedligt 35 581
Ugentligt 27 455
Dagligt 8 137
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Tabel 2.24

Har du inden for de seneste 14 dage
vaeret generet af nogle af de her
navnte former for smerter og ube-
hag? Var du meget eller lidt generet
af det? (N=1.735)

Ja, meget generet Ja, lidt generet Nej

% (antal svarpersoner) % (antal svarpersoner) % (antal svarpersoner)

Nedtrykthed, deprimeret, ulykkelig 12 (200) 32 (563) 56 (970)
AEngstelse, nervesitet, uro og angst 14 (238) 31 (537) 55 (962)
Tabel 2.25
: : Hverken enig : :
Jeg er bekymret for min fremtid Helt enig Enig eller uenig Uenig Helt uenig
: % (antal) svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar-
med hensyn til... % (antal svar-
personer) personer) personer) personer)
personer)
Uddannelse (N=1.670) 14 (236) 21 (346) 21 (349) 21 (344) 24 (395)
Arbejde (N=1.666) 14 (227) 25 (419) 21 (358) 21 (348) 19 (314)
Kaereste (N=1.666) 10 (168) 20 (330) 22  (370) 21 (350) 27  (448)
Born (N=1.668) 10 (173 18  (293) 27  (455) 20 (327) 25  (420)
Helbred/sygdom (N=1.670) 14 (234) 29 (479) 25 (410) 19  (319) 14 (228)
Tabel 2.26

Har du nogensinde med vilje gjort skade pa dig selv? (f.eks.

Antal svarpersoner

skaret, breendt, revet eller slaet dig selv) (N=1.671)

Ja, flere gange 14 242

Ja, én gang 13 215

Nej 73 1.214
Tabel 2.27

160



Ungdomslivet med en hjertesygdom

Sundhedsadfard

Tabel 2.28

Pa en typisk uge, hvor meget tid bruger du i alt pa moderat og
hard fysisk aktivitet, hvor du kan mzerke din puls og vejrtraek-

: : Antal
ning eges?* (fx rask gang, cykling som transport eller motion, tungt ntal svarpersoner

havearbejde, lgb eller motionsidraet (N=1.684)

Mindre end 30 min 7 122
Y2-1 time 14 238
2-3 timer 24 411
4-6 timer 26 435
7 timer eller 28 478

*Kun aktiviteter der varer i mindst 10 minutter

Tabel 2.29

Nasten hver 2-5 gange om 1 gang om 1-3 gange om  Sjaldent eller

dag/hver dag ugen ugen maneden aldrig

% (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar-
personer) personer) personer) personer) personer)

Hvor tit gor du folgende?

Gairr til sport i en forening eller
klub (fx fodbold, handbold,

v el e 3 (56) 15  (250) 10 (163) 3 (57) 69 (1.163)
(N=1.689)
Dyrker fitness/styrketraning i et 7 (121 26 (444) 10 (167) 7 (110) 50 (847

fitnesscenter (N=1.689)

Dyrker motion eller sport uden
for en forening eller fithesscen- 8 (133) 17  (281) 15 (259) 16 (267) 44 (744)
ter (N=1.684)
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Tabel 2.30

Dyrker sport i foreninger

(N=1.606) 7 (114) 11 (174) 13 (214) 52 (840) 16 (264)

Gar i fitnesscentret (N=1.606) 7 (107) 10 (163) 13 (216) 53 (847) 17 (273)
Gar ture (N=1.610) 3 (52) 8 (121) 12 (201) 72 (1.167) 4 (69)
Tager til fest eller i byen?
(N=1.601) 3 (53) 7 (104) 10 (168) 69 (1.102) 11 (174)
Transporterer jer (fx cykler)
(N=1.606) 6 (95) 10 (157) 16 (262) 61 (980) 7 (112)
Er aktive pa en anden made (fx
spiller musik) (N=1.580) 1 (18) 3 (40) 6 (98) 74 (1.171) 16 (253)
Tabel 2.31
Ja, hver dag 9 138
Ja, mindst én gang om ugen 4 57
Ja, sjeldnere end hver uge 8 128
Nej, jeg er holdt op 13 201
Nej, jeg har aldrig reget 67 1.081
*Geelder ikke E-cigaretter
Tabel 2.32
Roget/indtaget hash? (N=1.605) 67 (1.082) 7 (106) 10 (155) 16 (262)
Roget vandpibe? (N=1.558) 53 (832) 4 (69) 13 (204) 29 (453)
Brugt snus/skra? (N=1.558) 72 (1.123) 12 (191) 6 (100) 9 (144)
Brugt e-cigaretter (N=1.559) 75 (1.175) 6 (90) 6 (96) 13 (198)
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Tabel 3.1
Grundskole (8.-10. klasse (inkl. efterskole)) 67 285
Gymnasial uddannelse (stx, hf, htx, hhx) 20 343
Erhvervsfaglig uddannelse 9 163
Videregaende uddannelse 24 424
Anden uddannelse (fx FGU (Forberedende grunduddannelse,
AGU, PGU, EGU eller produktionsskole 5 80
| arbejde 19 341
Ikke under uddannelse, ikke i arbejde 7 116
Tabel 3.2
Meget ofte 41 585
Ofte 32 456
En gang imellem 16 224
Sjaeldent eller aldrig 10 138
Der er/var ikke noget faellesskab i min klasse 2 27
Tabel 3.3
Nej 66 936
Ja lidt, i en kortere periode (hgjst i et skolear) 14 205
Ja lidt, men i en lang periode (i mere end et skolear 9 121
Ja meget, men i en kort periode (hgjst i et skolear) 2 30
Ja meget, i en lang periode (i mere end et skolear) 9 129
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Tabel 3.4

Tzenk pa din tid i grundskolen
(folkeskolen eller anden form for

grundskole op til 9./10. klasse)

Er/var dine laerere en god stotte
for dig med hensyn til din hjerte-
sygdom? (N=1.425)

Er/var dine klassekammerater en
god stette for dig med hensyn til
din hjertesygdom? (N=1.426)

Tabel 3.5

Har du i dagligdagen sveert ved..

...at koncentrere dig? (N=1.725)

...at huske hvad du skal i Igbet af
dagen? (N=1.720)

...nar planer &ndres (fx at tids-
punktet for en aftale flyttes)?
(N=1.723)

Ungdomslivet med en hjertesygdom

Meget ofte
% (antal svar-
personer)

9 (132)

Ofte
% (antal svar-
personer)

12 (175)

Engangi
mellem
% (antal svar-
personer)

10 (148)

Sjaldent eller
aldrig
% (antal svar-
personer)

18 (252)

lkke relevant
% (antal svar-
personer)

50 (718)

9 (132)

15 (219)

11 (155)

16 (221)

49  (699)

Ja, ofte

% (antal svar-
personer)

Ja, nogle
gange
% (antal svar-
personer)

Ja, men sjeel-
dent
% (antal svar-
personer)

Nej, aldrig
% (antal svar-
personer)

Ved ikke
% (antal svar-
personer)

12 (207) 30  (525) 34 (595) 21 (367) 2 (31)
10 (180) 21 (355) 26 (442) 41 (710) 2 (33)
13 (221) 17 (299) 21 (367) 45 (782) 3 (54)
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Tabel 3.6

lkke relevant
% (antal svarper-
soner)

Slet ikke
% (antal svarper-
soner)

En smule
% (antal svarper-
soner)

Meget
% (antal) svarper-
soner)

Hvor meget fylder folgende negativt i

din hverdag?

Indlzeringsvanskeligheder (fx sveert
ved at huske, koncentrere sig eller
laere nyt ) (N=1.459)

10 (147) 22 (319) 42 26

(620)

(373)

Tabel 3.7

Foler/folte du dig som en del af feellesskabet pa uddannel-
Antal svarpersoner

sen/arbejdet?* (N=1.384)

Altid 45 616
For det meste 40 555
En gang imellem 10 136
Sjeeldent eller aldrig 3 47
Der er/var ikke noget faellesskab i min klasse 2 30

*Kun unge, der gar i skole, pa en uddannelse eller er i arbejde har faet dette spargsmal

Tabel 3.8

Hvordan synes du, at du klarer dig fagligt i skolen/pa uddannel- T ST AT

sen/pa arbejdet? (N=1.411)

Rigtig godt 36 503
Godt 44 616
Nogenlunde 17 244
lkke sa godt 3 48

*Kun unge, der gar i skole, p4 en uddannelse eller er i arbejde har faet dette spargsmal
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Tabel 3.9

Pa din skole/uddannelse: Hvor Altid For det meste En gang i Sjaelden.t eller
ofte er/var felgende personer mellem aldrig

Ikke relevant
% (antal svar-
personer)

% (antal svar- % (antal svar-

gode til at tage hensyn til din personer) personer)

hjertesygdom?*

% (antal svar- % (antal svar-
personer) personer)

Laerere/undervisere/leder/chef

(N=1.373) 10 (114) 10 (136) 6 (83) 10 (136) 64  (874)

Klassekammerater/studiekamme-

raterfkollegaer (N=1.571) 13 (184) 11 (149) 7 (97) 8 (114) 60  (827)

*Kun unge, der gar i skole, pa en uddannelse eller er i arbejde har faet dette spargsmal

Tabel 3.10

Ja, men det var_ikke til-
strakkelig hjaelp /
Nej, det har jeg manglet
% (antal svarpersoner)

Har du modtaget folgende former for  Ja, og det var tilstraek- Nej, det har jeg ikke
stotte under din uddannelse/pa dit kelig hjeelp brug for

arbejde?* % (antal svarpersoner) % (antal svarpersoner)

Stottetimer** (N=1.106) 10 (110) 77 (848) 13 (148)
Hjelpemidler* (N=1.104) 12 (128) 76 (842) 12 (134)

Special paedagogisk stotte/special-

undervisning**/*** (N=1.106) 8 (85) 82 (903) 1 (118)
Mentor (N=1.367) 7 (95) 80 (1.094) 13 (178)
Personlig assistance (N=1.361) 2 (30) 89 (1.215) 9 (116)
Sekretaerhjaelp**** (N=858) 1 (11) 92 (788) 7 (59)
Laengere tid til eksamen* (N=1.106) 15 (162) 74 (816) 12 (128)
Ekstra SU-klip***** (N=548) 2 (12) 85 (466) 13 (70)
Handicaptillag til SU***** (N=546) 3 (17) 85 (466) 12 (63)

*Kun unge, der gar i skole, pa en uddannelse eller er i arbejde har faet nogle af disse spargsmal

**Kun unge i grundskolen eller under uddannelse har faet disse spargsmal

***Kun unge i grundskolen har faet spgrgsmal om specialundervisning og unge under uddannelse har faet spgrgsmal om speci-
alpsedagogisk stgtte

****Kun unge under uddannelse har faet dette spgrgsmal

*****Kun unge pa erhvervsfaglig eller videregaende uddannelse har faet dette spargsmal
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Tabel 3.11

Har du (eller har du haft) fraveer fra din skole/uddannelse/dit ar-

Antal svarpersoner

bejde pa grund af din hjertesygdom?* (N=1.671)

Ja, meget 6 90
Ja, lidt 32 449
Nej 62 880

*Kun unge, der gar i skole, pa en uddannelse eller er i arbejde har faet dette spgrgsmal

Tabel 3.12

Har fravaer fra din skole/uddan- Jalmaget Ja, lidt Nej

% (antal svarpersoner) % (antal svarpersoner) % (antal svarpersoner)

nelse/dit arbejde pa grund af din
hjertesygdom betydning for...*

Forholdet til dine klassekammera-

ter/studiekammerater/kollegaer? 5 (26) 17 (88) 78 (408)
(N=522)

Om du kan felge med i skolen/pa ud-

dannelsen//klare dine arbejdsopga- 11 (58) 24 (125) 65 (341)

ver? (N=524)

*Kun unge med fraveer fra skole, uddannelse eller arbejder har faet dette spargsmal
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Tabel 3.13

Har du i forbindelse “?ed fravaer fra Ja, og det var til- il‘(j:é rtri‘lesrt‘r:eektk‘:ir Nej, det har jeg Nej, det har jeg
skolen som folge af din hjertesyg- straekkelig hjelp — 9 manglet ikke haft brug for

hjeelp
% (antal svarper-
soner)

dom... % (antal svarper-
soner)

% (antal svarper- % (antal svarper-
soner) soner)

Haft kontakt til l2rere med hen-
blik pa lektier/skolemateriale,
som du kunne arbejde med un-
der dit fraveer? (N=452)*

15 (66) 9 (41) 8 (34) 69  (311)

Faet hjeelp/stotte fra leerere med
at indhente det faglige, efter du 14 (66) 7 (33) 14 (66) 64 (297)
kom tilbage? (N=462)*

Faet hjelp/stotte fra lzerere med
at indhente det sociale, efter du 5 (15) 3 9) 12 (37) 79 (236)
kom tilbage? (N=297)**

Haft kontakt til kammerater med
henblik pa lektier/skolemateriale,
som du kunne arbejde med un-
der dit fraveer? (N=462)*

27 (121) 8 (36) 6 (28) 59  (265)

Faet hjzlp/stotte fra kammerater
med at indhente det faglige, efter 24 (113) 9 (42) 7 (31) 60 (277)
du kom tilbage? (N=46)*

Faet hjzlp/stotte fra kammerater
med at indhente det sociale, efter 18 (81) 6 (25) 10 (44) 67 (300)
du kom tilbage (N=462)*

*Kun unge, der har angivet at de har haft fraveer som faglge af hjertesygdom fra deres skole eller uddannelse har faet disse
spargsmal
**Kun unge, der har angivet at de har haft fraveer som fglge af hjertesygdom fra deres skole har faet disse spargsmal

Tabel 3.14

Ja, men det var ikke til-
straekkelig hjaelp /
Nej, det har jeg manglet
% (antal svarpersoner)

Har du i forbindelse med fraveer fra Ja, og det var tilstrak- Nej, det har jeg ikke
skolen som falge af din kelig hjzlp brug for

hjertesygdom... % (antal svarpersoner) % (antal svarpersoner)

Modtaget sygeundervisning/anden
undervisning (hjemme eller pa hos- 5 (15) 82 (243) 13 (40)
pital)? (N=298)*

*Kun unge, der gar i grundskolen eller pa ungdomsuddannelse og som har fravaer som fglge af deres hjertesygdom har faet
dette spargsmal
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Tabel 3.15
Altid 54 375
For det meste 12 81
En gang imellem 1 10
Sjaeldent eller aldrig 3 21
Vi har ikke idraet pa min skole 27 185
Jeg er fritaget fra idreet pa grund af min hjertesygdom 3 23
*Kun unge, der gar i skole eller pa en ungdomsuddannelse har faet dette spargsmal
Tabel 3.16
Ja 14 200
Nej 75 1058
Ved ikke 11 152
Tabel 3.17
Mine fysiske begraensninger under uddannelsen 6 93
Mine fysiske begraensninger under arbejdet 6 95
Mine indlzeringsvanskeligheder (fx med at huske, koncentrere 2 29
sig eller lare nyt)
Uddannelsen kan ikke tilpasses sa jeg kan tage den over len- <1 10
gere tid
Uddannelsen kan ikke tilpasses mine sarlige behov undervejs 1 21
(fx. pauser i lobet af dagen)
Uddannelsen vil ikke optage mig 5 89
Arbejdet kan ikke tilpasses mine szrlige behov (fx pauser i lo- 1 23

bet af dagen)

*Kun unge, der har angivet, at der er uddannelse de ikke vaelger som fglge af hjertesygdommen, har faet dette spargsmal
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UU-vejleder (N=1.351) 24 (324) 35 (471) 19 1256) 22 (300)

Studievalg/eVejledningen (N=1.343) 19 (254) 37 (493) 25 (343) 19 (253)

Studievejleder i skolen/pa ungdoms- 26 (354) 35 (473) 15 (196) 24 (318)

uddannelsen (N=1.341)

Laerer/underviser (N=1.348) 24 (318) 42 (561) 12 (156) 23 (313)

Laegel/ sygeplejerske fra hjerteafde- 8 (102) 60 (808) 24 (326) 8 (110)

lingen (N=1.346)

Radgiver fra Hjerteforeningen 3 (41) 57 (766) 34 (460) 6 (76)

(N=1.343)

Socialradgiver fra kommunen 2 (29) 57 (759) 34 (458) 7 (94)

(N=1.340)

Forzldre (N=1.353) 54 (735) 25 (335) 5 (73) 16 (210)

Venner eller saskende (N=1.341) 40 (527) 38 (510) 8 (105) 15 (199)
Tabel 3.19

UU-vejleder (N=831) 9 (71) 61 (507) 20 (166) 11 (87)

Studievalg/eVejledningen (N=829) 6 (51) 65  (536) 21 /170) 9 (72)

Studievejleder i skolen/pa ungdoms- 12 (101) 62 (509) 14 (112) 13 (105)

uddannelsen (N=827)

Laerer/underviser (N=830) 14 (116) 62 (514) 12 (100) 12 (100)

Laegel/ sygeplejerske fra hjerteafde- 5 (41) 69 (567) 19 (157) 7 (59)

lingen (N=824)

Radgiver fra Hjerteforeningen 2 (15) 67 (554) 26 (214) 5 (43)

(N=826)

Socialradgiver fra kommunen 3 (22) 66 (544) 26 (212) 6 (50

(N=828)

Foraldre (N=830) 26 (216) 55 (459) 9 (77) 9 (78)

*Kun unge, der er under uddannelse har faet dette spargsmal
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Hjertesygdom

Tabel 4.1
Afsluttet 20 302
En bgrneafdeling 18 270
En voksenafdeling og har veeret der mere end én gang 35 527
En voksenafdeling, men har kun varet der én gang 11 163
En voksenafdeling, men har endnu ikke vzeret der 7 111
En klinik, hvor man bade ser born og voksne 9 144

Tabel 4.2
Rigshospitalet 39 537
Skejby Sygehus/Aarhus Universitetshospital 32 438
OUH/Odense Universitetshospital 12 171
Andet sted 17 242

*Unge, der er overgaet fra barne- til voksenregi pa hospitalet er spurgt til, hvor de gik da de skulle overga til voksenregi.

Tabel 4.3
Ja 15 218
Nej 85 1.215
Tabel 4.4
Det er fint, fordi jeg sa far behandling fra de bedste eksperter 70 152
Det er utrygt, at jeg ikke gar til kontrol samme sted, som jeg 14 31
blev operereret
Det er svaert med lang transport for mine foraldre/parerende 12 27
Det er sveert for mig, nar mine foraeldre/pargrende ikke kan 8 17

vaere i naerheden, nar jeg er indlagt langt vaek hjemmefra

*Kun til unge, der har angivet, at de bliver behandlet et andet hospital end der, hvor der normalt kommer
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Tabel 4.5

| labet af det seneste ar: Hvor ofte har du vaeret pa en hjerteaf-

deling? (N=1.440) Antal svarpersoner

0 gange 39 567

1-2 gange 51 734

3-4 gange 5 76

over 5 gange 4 63
Tabel 4.6

Synes, du at hospitalet tager/tog hensyn til, at du gar/gik i
skole/pa en uddannelse/pa arbejde, nar de giver/gav dig en tid?
(fx at du far/fik en tid efter skoletid eller nar det passer/passede
dig bedst) (N=1.382)

Antal svarpersoner

Ja 32 441

Nej 42 587

Ved ikke 26 354
Tabel 4.7

Er/var det den samme hjertelage, du ser/sa, nar du kom- e e

mer/kom pa hospitalet? (N=1.442)

Altid 16 230
For det meste 28 401
En gang imellem 16 234
Sjaeldent eller aldrig 19 280
Yed i!(ke,ojeg har kun vzeret én gang/slet ikke pa den afdeling, 15 214
jeg gar pa nu

Kan ikke huske 6 83
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Tabel 4.8

Er/var det den samme hjertesygeplejerske, du ser/sa, nar du

kommer/kom pa hospitalet? (N=1.442) Antal svarpersoner

Altid 67 97
For det meste 17 245
En gang imellem 16 230
Sjaeldent eller aldrig 31 448
Yed i!(ke,ojeg har kun vaeret én gang/slet ikke pa den afdeling, 15 216
jeg gar pa nu

Jeg ser aldrig en hjertesygeplejerske 6 87
Kan ikke huske 8 113

Tabel 4.9
Er/var det vigtigt for dig at blive fulgt Ja, meget Ja, lidt Slet ikke

af.... % (antal svarpersoner) % (antal svarpersoner) % (antal svarpersoner)

Den samme hjertelzge (N=1.442) 32 (461) 34 (483) 35 (498)

Den samme hjertesygeplejerske

(N=1.359) 17 (230) 31 (424) 52 (705)
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Tabel 4.10

Ja, men jeg synes godt,
vi kunne tale (have talt)
mere om det / Nej, men
jeg kunne godt tenke
mig det
% (antal svarpersoner)

Ja, og det er/var til- Nej, det har/havde jeg
ikke lyst til

% (antal svarpersoner)

Taler/talte du om fglgende med din
hjertelaege/hjertesygeplejerske?

straekkeligt
% (antal svarpersoner)

Mine bekymringer omkring min hjer-

tesygdom (N=1.412) 48 (681) 27 (382) 25 (349)

Hvad jeg fysisk kan og ma (N=1.413) 57 (809) 26 (361) 17 (243)

Indlaeringsvanskeligheder
(fx problemer i skole/uddannelse/ar- 28 (391) 21 (300) 51 (711)
bejde) (N=1.402)

Mine forzeldre (N=1.406) 34 (477) 9 (132) 57 (797)
Mine venner (N=1.408) 28 (395) 8 (111) 64 (902)
Mine tanker om uddannelse og ar-

bejde (N=1.410) 32 (455) 16 (225) 52 (730)

At flytte hjemmefra/boligsituation

(N=1.365) 23 (308) 10 (132) 68 (925)
Kezereste/partner (N=1.404) 22 (304) 11 (150) 68 (950)

*Med "din” hjerteleege/hjertesygeplejerske menes den de unge oftest ser (for unge overflyttet til voksenregi, men som maksimalt
har veeret der én gang er i stedet spurgt til deres bgrnehjerteleege og bgrnehjertesygeplejerske)

Tabel 4.11

Ja, men jeg synes godt,
vi kunne tale (have talt)
mere om det / Nej, men
jeg kunne godt taenke
mig det
% (antal svarpersoner)

Ja, og det er/var til-
straekkeligt
% (antal svarpersoner)

Nej, det har/havde jeg
ikke lyst til
% (antal svarpersoner)

Taler/talte din hjertelage/hjertesyge-

plejerske med dig om...

Praevention 14 (192) 21 (287) 65 (899)
Sex 14 (193) 20 (270) 66 (914)
Graviditet* 20 (140) 43 (302) 37 (258)
Poten** 11 (71) 19 (125) 71 (479)

*Stilles kun til piger
**Stilles kun til drenge
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Tabel 4.12
Pravention (N=233) 26 61
Sex (N=233) 30 67
Graviditet** (N=231) 20 47
Potens*** (N=85) 19 16

*Kun unge, der har angivet, at de har talt med hjertelaege/hjertesygeplejerske om emnerne, har faet dette spargsmal
**Stilles kun til piger
***Stilles kun til drenge

Tabel 4.13
Vente til, at jeg er &ldre 2 27
Kun tale med sygeplejersken 3 44
Kun tale med leegen 2 27
Tale med én, der ikke kender mig sa godt 2 34
Tale med én, der kender mig godt 2 38
Tale med én af samme kon som mig 5 88
Tale med én alene, uden foraldre 7 121
A_t veere sikker pa, at mine foraldre ikke far at vide, hvad 3 56
vi talte om
Andet <1 10
Det er aldrig ubehageligt, graenseoverskridende eller
pinligt at tale med hjertelzege/hjertesygeplejerske om 10 183

dette

*Kun unge, der har angivet, at de har talt med hjerteleege/hjertesygeplejerske om emnerne, har faet dette spgrgsmal
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Tabel 4.14
: Sjalendt eller
Har/havde du sveert ved at forsta, hvad felgende perso- Meget ofte/Ofte  En gang i mellem aldrig
S % (antal svarper- % (antal svarper-
ner sagde til dig... % (antal svarper-
soner) soner)

soner)
Min hjertelaege (N=1.419) 8 (116) 36 (510) 56 (793)
Min hjertesygeplejerske (N=1.336)* 6 (76) 26 (343) 69 (917)
Praktiserende la2ge (N=1.381) 6 (93) 30 (421) 63 (867)

*Unge, der har angivet, at de aldrig ser en hjertesygeplejerske har ikke faet det spgrgsmal

Tabel 4.15

Synes du generelt at f?lgende | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke lkke relevant
personer er/var gode til at tale

: % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar-
med dig om, hvordan du ersoner) ersoner) ersoner) ersoner) ersoner)
har/havde det? : . . . :
Min hjertelaege (N=1.385) 39 (535) 29  (406) 10 (136) 5) (73) 17 (235)
Min sygeplejerske (N=1.306)* 38  (495) 28  (360) 9 (122) 5 (70) 20 (259)
Praktiserende laege (N=1.383) 28  (391) 28 (384) 17 (239) 8 (108) 19  (261)

*Unge, der har angivet, at de aldrig ser en hjertesygeplejerske har ikke faet det spargsmal

Tabel 4.16
Synes du generelt at folgende
personer er/var gode til at tale | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke Ikke relevant
med dig om, problemer og be- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar-
kymringer man kan have som personer) personer) personer) personer) personer)
ung
Min hjertelaege (N=1.376) 19  (263) 20 (279) 16 (221) 13 (181) 31 (432)
Min sygeplejerske (N=1.298)* 21 (267) 20 (255) 14 (181) 13 (170) 33 (425)
Praktiserende laege (N=1.376) 15 (204) 21 (285) 18  (250) 15 (210) 31 (427)

*Unge, der har angivet, at de aldrig ser en hjertesygeplejerske har ikke faet det spgrgsmal
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Fra barn til voksen

Tabel 4.17

Jeg svarer pa lagens eller sygeplejerskens

sporgsmal. (N=1.406) 1 (16) 7 (105) 91 (1.285) 1.90

Jeg er selv_med til at tage beslutninger om mit

helbred. (N=1.406) 4 (61) 28  (400) 67 (945) 1.65

Jeg er selv_ansvarlig for at tage dén medicin, jeg 13 (177) 8  (110) 79 (1.095) 168

har brug for. (N=1.382) ' ’

Jeg taler selv med en laege eller en sygeplejerske,

nar jeg er bekymret for mit helbred. (N=1.399) 16 (218) 37 (523) 4 (658) 1.34

Jeg sgger selv efter svar, nar jeg har spgrgsmal

omkring mit helbred. (N=1.401) 12 () (Bl A (e ==

Jeg taler med andre om min(e) diagnose(r), nar

jeg har brug for det. (N=1.398) 20 (2r3) 38 (337) 4z (588) 1.23

Jeg stiller spergsmal til lzegen eller sygeplejer- 9 (132) 45 (636) 45 (630) 137

sken. (N=1.398) ’

Jeg taler selv med laegen, i stedet for at lade mine

forzeldre tale pa mine vegne. (N=1.403) 10 (143) 36 (512) 53 (748) 1.44

Jeg giver et overblik over min sygehistorie, nar

jeg bliver bedt om det. (N=1.395) 10 (143) 23 (324) 67  (928) 157

Jeg kontakter selv en la&ge, nar jeg har brug for

det. (N=1.401) 20 (281) 26  (360) 54 (760) 1.37

Jeg taler alene med laegen eller sygeplejersken i

Iobet af et besgg. (N=1.399) 21 (299) 36 (507) 42 (593) 1.23

Jeg fornyer selv min recept ogq henter selv min 32 (443) 17 (230) 51 (709) 192

medicin, nar jeg har brug for den. (N=1.382) ’
serger selv for i .

Jeg sorger selv for transporten hen til lagen 24 (339) 23 (326) 50 (734) 1.30

(N=1.399)

Jeg aftaler selv tid hos laagen. (N=1.401) 24 (339) 19 (271) 56 (791) 1.36

®Klassen A, Grant C, Barr R, Brill H, Kraus de Camargo O, Ronen G, et al. Development and validation of a generic scale for use in transition
programmes to measure self-management skills in adolescents with chronic health conditions: the TRANSITION-Q. Child: care, health and
development. 2015;41(4):547-58.
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Tabel 4.18

Har du nemt ved at vurdere, om din krops signaler er relateret
Antal svarpersoner

til din hjertesygdom? (fx smerter eller udmattelse) (N=1387)

Meget nemt 11 157

Nemt 21 311

Sveert 21 314

Meget svaert 15 222

Ved ikke 21 304

lkke relevant 11 157
Tabel 4.19

Altid For det meste En gang i mellem Sjaldent/Aldrig
% (antal svarper- % (antal svarper- % (antal svarper- % (antal svarper-
soner) soner) soner) soner)

Her er nogle spgrgsmal om dig og

dit liv

Hvor tit kan du finde lgsninger pa
problemer, bare du praver hardt 19 (324) 66  (1.102) 13 (226) 2 (28)
nok? (N=1.680)

Hvor tit kan du klare det du saetter 16 (264) 69 (1.165) 13 (211) 2 (39)
dig for? (N=1.679)

Tabel 4.20
Foler du dig kiar til selv at tage | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke Ikke relevant
b % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar- % (antal svar-
ansvar for...(N=1.434)
personer) personer) personer) personer) personer)
At ga til kontrol 48  (695) 27  (380) 11 (151) 7 (107) 7 (101)
At tolke din krops signaler 39 (555) 35 (497) 14 (202) 5 (77) 7 (103)
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Hvem vill/ville du gerne have med, nar du kommer/kom pa hjer-

teafdelingen? (N=1.209)

Antal svarpersoner

Mor
Far

Soskende
Kaereste/partner
Ven
Anden

Jeg gar gerne alene

69 830
44 533
8 96
19 234
5 62
4 50
30 362

Tabel 4.22

Er/var dine foraeldre passende invol-

veret, nar du er/var til kontrol og be-
handling pa hjerteafdelingen, mht.

At de er/var med (N=1.433)

At de tager/tog ordet til samtaler

Nej, jeg synes Nej, jeg ville
Ja jeg skal for me-  gerne klare mere Ved ikke
% (antal svarper- get selv selv % (antal svarper-
soner) % (antal svarper- % (antal svarper- soner)
soner) soner)
77  (1.108) <1 (14) 13 (192) 8 (119)
59 (839) 3 (45) 24 (342) 14 (206)
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Skift fra barn til voksen

Tabel 4.23
Har du overordnet set varet tilfreds med skiftet fra berneafde-
lingen til voksenafdelingen/ fra bernehjertelaege til voksenhjer- Antal svarpersoner
telaege?* (N=633)
| hgj grad 55 347
I nogen grad 36 226
I mindre grad 3 22
Slet ikke 6 38

*Kun unge der har skiftet fra barne til voksenregi pa hospitalet og veeret mindst én gang i voksenregi, har faet dette spargsmal

Tabel 4.24

o . TR : : " : Antal

Har du faet/ fik du skriftlig information om voksenafdelingen/ om at blive voksenpatient?
svarper-
(N=1.157)
soner

Ja 15 154
Nej 46 491
Kan ikke huske 39 412

*Kun til unge, der har angivet, at de gar eller har gaet pa en voksenafdeling eller hos en voksenlaege

Tabel 4.25

NE] Nej Kan ikke huske Ved ikke
% (antal svarper- % (antal svarper- % (antal svarper- % (antal svarper-
soner) soner) soner) soner)

| forbindelse med overgangen til

voksen patient...*

Fik du sagt ordentligt farvel til din

bornehjertelzge* (N=760) 18 (133) 42 (322) 36 (276) 4 (29)
Fik du sagt ordentligt farvel til din

bornehjertesygeplejerske* (N=723) 13 (92) 44 (321) 39 (280) 4 (30)
Folte du dig taget godt imod 73 (484) 6 (37) 18 (116) 3 22)

(N=659)
*Kun unge der har skiftet fra barne- til voksenregi pa hospitalet, har faet disse spgrgsmal
**Kun unge, der tillige har veeret mindst én gang i voksenregi, har faet dette spargsmal
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Tabel 4.26
| hgj grad 34 301
I nogen grad 23 173
| mindre grad 8 59
Slet ikke 4 29
Ved ikke 26 196

*Kun unge der har skiftet fra barne- til voksenregi pa hospitalet, har faet dette spgrgsmal

Tabel 4.27
Ja 7 51
Nej 61 447
Kan ikke huske 33 240

*Kun unge der har skiftet fra barne- til voksenregi pa hospitalet, har faet dette spgrgsmal

Tabel 4.28
Jeg er mere i centrum 9 155
Jeg far mere ansvar 16 280
Jeg bliver spurgt direkte 23 396
Jeg bliver behandlet voksent og serigst 20 354
Det er lettere at tale om alkohol og rygning 8 136
Det er lettere at tale om praevention og sex 7 117
Omgivelserne (fx venteverelset) passer bedre til mig 7 120
Andet 2 41
Jeg har ikke oplevet positive ting ved at blive betragtet 4 68

som voksenpatient

*Kun unge der har skiftet fra bgrne til voksenregi pa hospitalet og vaeret mindst én gang i voksenregi, har faet dette spargsmal
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Tabel 4.29

Jeg ser ikke laengere de laeger og sygeplejersker, jeg har kendt
i mange ar

Jeg kan ikke have mine foraeldre hele tiden, nar jeg er indlagt

Der forventes mere af mig, end jeg kan/ved

Andet

Jeg har ikke oplevet negative ting ved at blive betragtet som
voksenpatient

Jeg bliver ikke betragtet som en voksenpatient

8 132
13 232
18 324
17 296
13 219

6 108

*Kun unge der har skiftet fra barne til voksenregi pa hospitalet og vaeret mindst én gang i voksenregi, har faet dette spgrgsmal
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Sundhedsstyrelsens anbefalinger for transitionsforleb

Tabel 4.30
Inden du blev 15 ar, oplevede du, at dit besag pa hospitalet blev delt op, sa du noget af Antal
tiden talte alene med laege/sygeplejerske og noget af tiden talte med lage/sygeplejerske svarper-
sammen med dine foraeldre (N=1.401) soner
Ja 15 216
Nej 44 614
Ved ikke/ kan ikke huske 28 390
Havde ikke hjertesygdom fer jeg blev 15 ar 13 181

Tabel 4.31
Inden du blev 15 ar, oplevede du, at din mor eller far var til informationsmede eller kursus Antal
om, hvordan det er nar et barn med hjertesygdom (eller anden sygdom) bliver voksen? svarper-
(N=1.392) soner
Ja 9 120
Nej 45 623
Ved ikke/ kan ikke huske 34 471
Havde ikke hjertesygdom fer jeg blev 15 ar 13 178

Tabel 4.32
Fik du en overgangsplan da du skulle overga til voksenafdelingen, hvor der fx stod hvor- s‘::ta;r_
nar du skulle begynde og hvor det var?* (N=742) P

soner

Ja 19 144
Nej 47 346
Ved ikke/ kan ikke huske 34 252

*Kun unge der har skiftet fra bagrne- til voksenregi pa hospitalet, har faet dette spgrgsmal

Tabel 4.33
Inden du begyndte pa voksenafdelingen, besggte du da voksenafdelingen / mgdte du en ausl
. svarper-

voksenhjertelaege?* (N=701)

soner
Ja 12 87
Nej 69 484
Kan ikke huske 19 130

*Kun unge der har skiftet fra berneafdeling til voksenafdeling, har faet dette spgrgsmal
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Tabel 4.34
Har/Havde du en kontaktperson, fx en sygeplejerske, der var ansvarlig for din overgang til ausl
. svarper-

voksenafdelingen?* (N=742)

soner
Ja 9 68
Nej 53 392
Kan ikke huske 38 282

*Kun unge der har skiftet fra barne til voksenregi pa hospitalet, har faet dette spergsmal

Tabel 4.35
Efter overgangen til voksenafdelingen, talte du med hjertelage/hjertesygeplejerske om, ausl
: svarper-
hvordan overgangen fra berneafdelingen var gaet?* (N=639) Soner
Ja 9 55
Nej 60 383
Kan ikke huske 31 201

*Kun unge der har skiftet fra barne til voksenregi pa hospitalet og vaeret mindst én gang i voksenregi, har faet dette spgrgsmal

Tabel 4.36
1 15-17-arsalderen har du da oplevet, at dit besgg pa hospitalet blev delt op, sa du noget af Antal
tiden talte alene med laege/sygeplejerske og noget af tiden talte med laage/sygeplejerske svarper-
sammen med dine foraeldre? (N=1.392) soner
Ja 17 243
Nej 51 706
Ved ikke/ kan ikke huske 23 315
Havde ikke hjertesygdom da jeg var15-17 ar 9 128

Tabel 4.37
1 15-17-arsalderen har du da oplevet, at din mor eller far var til informationsmgde eller kur- Antal
sus om, hvordan det er nar et barn med hjertesygdom (eller anden sygdom) bliver vok- svarper-
sen? (N=1.384) soner
Ja 5 67
Nej 61 845
Ved ikke/ kan ikke huske 25 344
Havde ikke hjertesygdom da jeg var 15-17 ar 9 128

184



Tabel 4.38

Ungdomslivet med en hjertesygdom

Har du talt med la2ge/sygeplejerske pa voksenafdelingen om, hvad der lige nu

fylder i dit liv? (fx uddannelse, job, boligsituation, parforhold, venner) (N=1387)

Ja, og det var tilstraekkelig hjeelp

Ja, men det var ikke tilstraekkelig hjalp
Nej, det har jeg manglet

Nej, det har jeg ikke brug for

Antal
svarper-
soner
14 196
4 59
42 583
40 549

Tabel 4.39

Har Hjerteafdelingen hjulpet dig med
kontakt til....

Psykolog (N=1.389)

Ja, og det var til-

Ja, men det var
ikke tilstraeekkelig

Nej det har jeg

Nej, det har jeg

Socialradgiver (N=1.387)

Dizetist (N=1.392)

Uddannelsesvejleder (N=1.391)

straekkelig hjelp : manglet ikke haft brug for
hjeelp
% (antal svarper- % (antal svarper- % (antal svarper-
% (antal svarper-

soner) e soner) soner)
4 (54) 1 (16) 14 (192) 81 (1.127)
1 (16 <0 9) 7 (96) 91  (1.266)
2 (32) <1 (13) 12 (171) 84  (1.176)
1 17) <1 (11) 8 (117) 90 (1.256)
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Tabel 4.40
Har du en kontaktperson, pa voksenafdelingen der er ansvarlig for samarbejde med andre At
: : " svarper-
hospitalsafdelinger som du kommer pa? (N=1396)
soner
Ja 6 89
Nej, det mangler jeg 9 125
Nej, jeg kommer ikke pa andre hospitalsafdelinger end hjerteafdelingen 49 684
Ved ikke 36 498
Tabel 4.41

Foler/folte du, at du er/var godt
nok informeret om felgende ret-
tigheder i relation til din hjerte-

sygdom...

Informeret samtykke (hvem kan
give lov til undersggelser og be-

handling) (N=1.507)

Aktindsigt i din patientjournal

(hvordan du kan se din journal)

(N=1.508)

Tavshedspligt, herunder hvad

dine foraeldre far at vide, nar du

taler med lage/sygeplejerske
alene (N=1.511)

| hgj grad

% (antal svar-
personer)

I nogen grad
% (antal svar-
personer)

| mindre grad
% (antal svar-
personer)

Slet ikke
% (antal svar-
personer)

Ved ikke
% (antal svar-
personer)

17 (257) 21 (318) 21 (320) 26 (391) 15 (221)
21 (313) 20  (303) 21 (323) 27 (403) 11 (166)
29  (443) 22 (339) 18 (278) 18 (279) 1 (172)
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