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Hjerteforeningen mener, at familier, der far et barn med en medfgdt hjertesygdom, skal sikres en god start pa livet som hjerte-

barnsfamilie.

At fa et barn med en hjertesygdom vender livet pa hovedet for de fleste hjertebarnsfamilier. Med diagnosen fglger en udfor-
drende og kaotisk periode, hvor der opstar usikkerhed og mange spgrgsmal. Familierne lever under et enormt pres, hvor de
skal lzere at navigere i en helt ny hverdag, og hvor bekymringer og angst fylder meget, da det er usikkert, hvad fremtiden
bringer. Hvis familierne skal sikres en god start pa livet med et hjertebarn og en hverdag med hgj livskvalitet, har de brug
for stgtte, radgivning og vejledning, samt at rammerne omkring deres forlgb understgtter hele familiens behov.

HJERTEFORENINGEN ANBEFALER

e At der sikres bedre rettigheder ved indlaeggelsen, sa beg-
ge forzeldre kan overnatte pa hospitalet. Familierne bliver
ofte adskilt under indlaeggelse til trods for et stort behov
for at veere sammen, og medindlagte forzeldre er under
indlzeggelse udfordrede med hensyn til basale behov som
mad og sgvn.

e At alle familier tilbydes systematiske udskrivelsessamta-
ler efter indlaeggelse og operation, hvor familierne kan fa
svar pa eventuelle spgrgsmal og fa den viden og de red-
skaber, som de har brug for, inden de sendes hjem.

e At der udvikles nationale anbefalinger for den gode over-
gang fra hospital til hjem for familier med et barn med en
alvorlig diagnose.

e At der for den nzere familie er gget adgang til radgivning
og hjalp, som kan bidrage til en styrkelse af familiens
mentale og psykiske helbred. Dette skal bl.a. ske gennem
lettere adgang til psykologer og familieradgivning.

e At der er gget adgang til kvalificerede socialradgivere,
som kan vejlede og radgive hele familien i forhold til de-
res sociale rettigheder, uanset hvor i landet de bor.

e At der stilles krav til sundhedsvaesenet om proaktiv opfgl-
gende kontakt til familien efter hjemsendelse for at sikre
hjeelp til psykiske efterreaktioner og monitorering af
symptomer.

e At der stilles krav til sundhedsvaesenet om ogsa at have
fokus pa kognitive udfordringer for hjertebgrn, sa de ikke
overses og underbehandles. Kvalificeret hjzelp til under-
stgttelse af hjertebgrns mentale udvikling og mentale
trivsel skal sikres.

FAKTA

Omkring 0,8 procent af de levendefgdte bgrn har en med-
fodt hjertefejl, hvilket svarer til cirka 500 bgrn arligt (1, 2).

Medfgdt hjertesygdom er den hyppigst forekommende
stgrre fadselsdefekt og udger cirka en tredjedel af alle
fedselsdefekter (1).

Hjertebarnsfamilier lever under et stort pres, hvor bekym-
ringer og angst fylder meget, da det er usikkert, hvad frem-
tiden bringer (3).

Foraeldre til hjertebgrn bliver oftere ramt af depression og
stress i forhold til foraeldre til raske bgrn. Op mod 50 procent
af alle hjertebarnsforeeldre udviser symptomer pa depressi-
on og/eller angst, og op mod 80 procent udviser signifikante
symptomer pa stress (4).

Medfadte hjertefejl samt fglgerne, behandlingen og den
evige navigation i sundhedssystemet udggr en voldsom
belastning for foraeldrene, som pavirker deres livskvalitet
negativt (5).

Nar hjertebarnsforaeldre lider af mentale helbredsproblem-
er, pavirker det hjertebarnets trivsel, og risikoen for, at barnet
udvikler mentale og adfaerdsmaessige problemer stiger, hvil-
ket belaster foraeldrene yderligere, sa der potentielt skabes
en ond cirkel (6).

Hjertebarnsfamiliers stress afhanger ikke af svaerhedsgra-
den af hjertebarnets hjertesygdom, men derimod er gennem-
forelsen af hjertekirurgi den primaere kilde til stress hos for-
aldrene (7).
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