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Forord

I Danmark bliver der hvert ér fgdt omkring 500 bern
med medfodt hjertesygdom, og mere end 16.000 barn
og unge under 18 &r lever med en medfedt hjerte-
sygdom. For nogle medfgrer sygdommen svcere fysi-
ske begraensninger, bekymringer og labende kontakt
med sundhedsvcesenet, hvilket tcerer héardt pé kroef-
terne hos dem selv og deres familie. For andre er den
noget, de lever med og helt kan glemme eller kun for-
holder sig til i perioder. Hvordan sygdommen rammer
hjertebgrnene og deres familier, og hvad de har brug
for stgtte og hjcelp til, er der kun sparsom viden om
i en dansk kontekst, scerligt ndr det geelder de yngre
hjertebern. Derfor kalder hjertet pa sterre danske un-
dersggelser, der ogsd i tal og omfang beskriver hjerte-
barnsfamiliernes udfordringer og behov.

Hjerteforeningen har med denne undersggelse spurgt
et reproesentativt udsnit af danske hjertebgrn og de-
res forceldre om, hvilke erfaringer de har med sund-
hedsvoesenet, og hvordan hverdagslivet med hjerte-
sygdom er. | alt 2.492 forceldre og 694 barn i alderen
8-18 &r har svaret — og dermed gjort det muligt at teg-
ne et samlet billede af, hvad der fungerer godt, og ikke
mindst, hvor der er behov for udvikling og forbedring i
de nuvcerende behandlings- og stottetilbud.

Undersggelsen viser, at en stor andel af hjertebarns-
familierne i undersggelsen grundloeggende har det
godt og i mange henseender fgler sig godt hjulpet.
Forceldrene har generelt set et godt selvvurderet hel-
bred og en god trivsel, og de fleste har bl.a. oplevet,
at sundhedspersonalet har haft overblik over barnets
udredning og behandling. Det er ogsd positivt, at de
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fleste forceldre har kunnet f& fri fra arbejde, nér de
har haft behov for det i forbindelse med deres barns
sygdom.

Rapporten peger dog ogsd pd en rcekke udfordrin-
ger. Bl.a. at en stor andel af forceldrene til hjertebern
foler sig overset pd hospitalerne, ikke har féet den
nodvendige stotte ved barnets forste indloeggelse og
ikke har felt sig tilstroekkeligt oplyste om efterreak-
tioner hos sig selv i forbindelse med barnets sygdom.
Tallene peger ogsd pd, at hjertebgrnenes overgang til
voksenafdelinger er mangelfuld.

Det er dog samtidig vigtigt at bemcerke, at nogle for-
celdre er hdrdere ramt end andre. De forceldre, hvis
barn er fysisk begreenset af sin medfodte hjertesyg-
dom, og de forceldre, som har en kort uddannelse,
afgiver pd en lang roekke spergsmadl mere bekym-
rende svar end de gvrige forceldre i undersggelsen. Et
mgnster, der tydeligt understreger vigtigheden af at
have et scerligt fokus pé disse grupper.

Undersggelsen styrker vidensgrundlaget for Hjerte-
foreningens indsats for at bidrage til en god hverdag
og livskvalitet for hjertebarnsfamilierne i Danmark. Vi
hd&ber, at ogsd fagprofessionelle pd sygehuse, i kom-
muner og andre steder, der er i kontakt med hjerte-
barnsfamilierne, kan f& gavn af rapportens fund.

En stor og scerlig tak skal lyde til de mange hjerte-
barnsfamilier — barn og forceldre — som har deltaget i
undersggelsen, samt til de eksperter, der har bidraget
til udviklingen af spargeskemaerne, og til Berns Vil-

kér, der har hjulpet med udvikling af spergeskemaer
til born.

Ogsd en stor tak til alle, der har stettet underseg-
elsens tilblivelse: Barnehjertefonden, Sundheds- og
Zldreministeriets Aktivitetspulje, Dronning Margrethes
og Prins Henriks Fond, Helsefonden, Ingrid og Johan
Hansens Mindefond og Fabrikant Chas. Otzens Fond.

Og endelig, tak for samarbejdet om at gennemfare
undersggelsen til Hjertemedicinsk Forskningsenhed,
Afdeling for Hjertesygdomme pd Herlev og Gentofte
Hospital.

God Iceselyst!

Anne Kaltoft
Adm. direkter, Hjerteforeningen
Kebenhavn, oktober 2024
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Laesevejledning

'Familielivet med et hjertebarn’ afdoekker resultater-
ne af en landsdoekkende spgrgeskemaundersggel-
se blandt begrn og unge med medfadt hjertesygdom
og deres forceldre, gennemfort i perioden november
2023 - januar 2024. Rapporten kan lceses i sin helhed,
men kan ogsé& anvendes som et opslagsveerk.

Rapportens hoveddel viser resultaterne fra under-
sggelsen blandt forceldrene, opdelt i temaer. De
forste temaer omhandler forceldrenes mgde med
sundhedsvaesenet (tiden omkring diagnosen, de
seneste par &r samt barnets overgang til voksen-
hjerteafdeling). Herefter folger temaer vedrerende
hverdagslivet, sdsom helbred og trivsel, arbejdsliv,
sociale og skonomiske forhold samt barnets institu-
tion og skolegang.

Som supplement til forceldreundersogelsen falger
afsnit, som beskriver hjertebgrnenes trivsel, herunder
bekymringer og udfordringer ifglge dem selv.

Formdlet med rapporten er at fremloegge de over-
ordnede deskriptive resultater. Svarfordelingerne er
vist som andele. Vaesentlige forskelle i andele mellem
grupper beskrives i teksten i forhold til forceldrenes
uddannelsesniveau og barnets alder og fysiske funk-
tionsniveau i forhold til hjertesygdommen. Tabeller
med disse tal tilgds i bilaget til rapporten.

Sidst i rapporten findes en udvidet metodebeskrivelse
samt en liste over referencer.

Metoden - kort fortalt

Undersggelsen er basereret pd en reproesentativt udvalgt stikpreve
af hjertebern med medfedt hjertesygdom' i alderen 0-18 ér og de-
res forceldre. Der indgdr svar fra i alt 2.492 forceldre (svarprocent:
52 %), 694 bern i alderen 8-18 &r (svarprocent: 33 %) samt 1.396 barn
i alderen 0-7 &r, hvor forceldrene har svaret p& deres vegne (svar-
procent: 53 %).

Forceldrene modtog et lcengere spargeskema (inkl. supplerende
spergsmal, hvis barnet var 2-7 dr), og bernene et kortere og alder-
stilpasset spergeskema (til henholdsvis 8-12 ar og 13-18 &r). Alle
speorgeskemaer blev i udviklingsfasen testet med hjerteborn, deres
forceldre og en ekspertgruppe for at sikre forstéelse, kvalitet og re-
levans af spargeskemaerne.

Data blev indsamlet i perioden november 2023 — januar 2024 og
herefter overfert til Danmarks Statistiks forskerserver og behandlet
der.

Rapporten indeholder deskriptive analyser, der viser andele for for-
celdrenes og hjertebgrnenes svar. Data er veegtet pé baggrund af
bernenes bopcelsregion og forceldrenes hgjest opndede uddan-
nelse og samlivsstatus for at sikre, at deltagerne i undersggelsen
pd disse parametre sé vidt muligt ligner den samlede population aof
hjertebgrn og deres forceldre i Danmark. Frafaldsanalyser viste in-
gen systematiske forskelle mellem ikke-deltagere og stikproven
ved udvalgte demografiske parametre?.

Svarforcelderens uddannelse og barnets alder og fysiske funktions-
niveau i forhold til hjertesygdommen?® gav typisk forskellige svarfor-
delinger mellem grupperne. Det er beskrevet under temaerne, nér
der er veesentlige forskelle. Alle disse resultater tilgds i bilaget til
rapporten.

1. Inklusionskriterier fremgdr af afsnittet “4.0. Udvidet metodebeskrivelse”.
2. Bernenes kon og bopcelsregion, forceldrenes samlivsstatus og hgjest opndede uddannelse.
3. Definitioner fremgdr af afsnittet "4.0. Udvidet metodebeskrivelse”.
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Sammenfatning

Vi ved, at der hvert &r diagnosticeres omkring 1.200
bern og unge med medfedt hjertesygdom i Danmark,
hvoraf ca. 500 diagnosticeres ved fodslen. Samlet set
er der omkring 16.000 bern og unge under 18 &r, der
har en medfadt hjertefejl. Men under tallene gemmer
der sig lige s& mange forskellige forlgb, som der er
bern: Ingen hjerteborn og familier er ens, og det er for-
lsbene inden for de enkelte diagnoser heller ikke. Det
kan derfor veere bdde vanskeligt og uhensigtsmoes-
sigt at definere udfordringer og behov alene med ud-
gangspunkt i diagnoser.

Denne undersggelse er gennemfert for at f& et indblik
i oplevelser og erfaringer med sundhedsvoesenet og
hverdagslivet hos den brede gruppe af hjertebarns-
familier i Danmark. Undersggelsen omfatter familier
med et barn pé 0-18 &r, som er diagnosticeret med
en medfedt hjertesygdom, og som inden for de sene-
ste fem &r har haft kontakt til et dansk hospital og har
haft minimum to kontakter i lzbet af sit liv med denne
diagnose.

Omkring 2.500 forceldre og 700 bgrn med medfodt
hjertesygdom i alderen 8-18 &r har bidraget. Svare-
ne tegner et nuanceret billede af, hvad det vil sige at
veere hjertebarnsfamilie.

Livet som hjertebarn

Hos barnene ser trivslen umiddelbart ud til at voere
pé niveau med bern generelt. | den brede gruppe af
hjertebern er det forholdsvist f&, der rapporterer dér-
ligt helbred eller lav livstilfredshed, eller som har ud-
fordringer med at gd i skole. Der er dog omkring 4 ud

6 SAMMENFATNING

af 10, som hver uge eller hyppigere har udfordringer
med sovn eller darligt humer, og omkring hver fjerde
har udfordringer med at veere ked af det. Udfordring-
er, der kan vecere tegn pd en helbredsmcessig belast-
ning, men som ogsd ses hos bgrn uden sygdom.

Lces mere pa side 61.

De mest markante resultater i berneundersggelsen
handler om bekymringer relateret til hjertesygdom-
men. En forholdsvist stor andel af bern og unge med
medfedt hjertesygdom bekymrer sig om, hvordan de-
res hjertesygdom udvikler sig, hvorndr og hvordan de
skal reagere p& symptomer pd deres hjertesygdom,
samt om deres forceldre bekymrer sig. Omkring hver
fjerde af de celdste af bernene (13-18 &r) bekymrer sig
ogs& om deres fremtid, i forhold til om de kan f& den
uddannelse og det arbejde, de gerne vil.

Lees mere pa side 64.

Livet som hjertebarnsforcelder

Ligesom hos bgrnene giver forceldrenes svar et ind-
tryk af, at de overvejende har et godt selvvurderet
helbred og generelt trives. Dog har ca. hver femte for-
celder dérlig trivsel. Sterstedelen af forceldrene har
oplevet, at sundhedspersonalet hele tiden har haft
overblik over barnets udredning og behandling. Og i
forhold til forceldrenes arbejdsliv er det fx positivt, at
hovedparten af forceldrene har kunnet fé fri fra arbej-
de, ndr de har haft behov for det i forbindelse med de-
res barns sygdom.

Lees mere under temaerne fra side 11.

Samtidig er der dog en roekke udfordringer og nega-
tive erfaringer, som gdr igen hos en stor andel aof for-
celdrene:

Tiden omkring diagnosen og den forste indlaeggelse
| tiden omkring diagnosen og den farste indlceggelse
peger en stor del af forceldrene pd en roekke afsavn
og mangler, bl.a.:

« Ncesten halvdelen af forceldrene har ikke fdet
den forngdne stotte fra hospitalet, som de
havde behov for, da barnet blev diagnosticeret,
og ncesten 4 ud af 10 af forceldrene oplevede
ikke, at personalet var opmoerksomme pé
dem under barnets forste indloeggelse.

« Halvdelen af forceldrene er utilfredse med den
information, de fik fra hospitalet i forhold til
mulige patientforeninger, netveerk og lignende
for hjertebarnsfamilier, samt utilfredse med
informationen om deres rettigheder.

» 4 ud aof 5 aof forceldrene, hvis barn var indlagt,
mener ikke, at de blev tilstraekkeligt informeret
om fysiske og psykiske falger hos dem selv ved
udskrivelsen efter fgrste indloeggelse med barnet.

Lces mere pa side 13.
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Familiens erfaringer med sundhedsvaesenet

| den gvrige kontakt med hospitalerne peger forcel-
drenes svar pd, at flere ikke i tilstroekkelig grad er ble-
vet inddraget som gnsket:

« Toet pd hver fjerde blev kun i mindre grad
eller slet ikke opfordret til at stille spargsmal
eller tale om deres bekymringer.

+ 4ud af 10 oplevede, at sundhedspersonalets
interesse for dem som forceldre var begrcenset,
og hver femte, at inddragelsen af demii
barnets behandling ikke var som gnsket.

+ Hver tredje af forceldrene oplevede, at de
samlet set ikke fik den forngdne information,
hjcelp eller stotte, som de havde brug for.

Lees mere pa side 24.

Barnets overgang til behandling p&
voksenhjerteafdeling

Efterhdnden som bgrnene ncermer sig voksenlivet,
skal de overgd til en voksenhjerteafdeling p& hospi-
talet. Her svarer omkring 4 ud af 5 forceldre til hjerte-
bern pd 12 d&r eller celdre, at de ikke er blevet tilbudt
elementer, som Sundhedsstyrelsen anbefaler, de far
som led i barnets transitionsforlgb til voksenhjerte-
afdelingen.

Lces mere pa side 31.

Betydning for familielivet

Selvom undersggelsen viser, at hovedparten af ber-
nene ikke er sveert fysisk belastede af deres hjerte-
sygdom, fylder bekymringer relateret til hjertesyg-
dommen for en stor andel af forceldrene. Halvdelen
svarer, at de inden for den seneste mdned har veeret
bekymrede for, om barnets hjertesygdom forvcerres,
for barnets fremtid og for mulige fremtidige indloeg-
gelser eller operationer. Mere end hver tredje er des-
uden bekymret for, om hjertebarnet bekymrer sig, og
om hjertebarnet kan dg af sin hjertesygdom.

Lees mere pa side 37.

Oplevelsen af at veere anderledes og savne andres
forstdelse for familiens situation er ogsd& udbredt.
Knap hver tredje forcelder oplever, at andre har sveert
ved at forsté familiens situation, og hver fjerde synes,
det er sveert at tale med andre om deres barns hel-
bred.

Lces mere pa side 40.

At undersggelsen er gennemfort blandt den brede
gruppe af hjertebarnsfamilier, medfarer, at en roek-
ke af de udfordringer, der spgrges ind til, ligger pd&
et moderat niveau. Spergsmdalene, som handler om
arbejdsliv og skonomi og sociale forhold, viser fx ikke
markante udfordringer for den brede gruppe af hjer-
tebarnsforceldre. Dog ses af forceldrenes svar, at kom-
munen typisk ikke har veeret opsogende i forhold til
deres barns sag, blandt de forceldre, som har sggt om
offentlige ydelser, og at hver fjerde af forceldrene op-
lever, at samarbejdet med kommunen altid eller ofte
har veeret stressende.

Lces mere pa side 49.

4. Baseret pd en tilpasset version af NYHA-klassifikationen (New York Heart Association) jf. rapportens afsnit “4.0. Udvidet metodebeskrivelse”.

7 SAMMENFATNING

Scerlige udfordringer for born med fysisk be-
greensning og forceldre med kort uddannelse
To grupper af forceldre er scerligt udfordrede: Dem,
hvis barn er fysisk begreenset af sin hjertesygdom* -
og de forceldre, der har en kort uddannelse.

En markant sterre andel af forceldre til barn, der er fy-
sisk begroensede af deres hjertesygdom, svarer bl.a.,
at de i mindre grad eller slet ikke fik den hjcelp og stat-
te fra hospitalet, som de havde brug for, da barnet
blev diagnosticeret med en hjertesygdom. Den sam-
me gruppe forceldre har ogsd i hgjere grad oplevet, at
personalet pd& hospitalet i mindre grad eller slet ikke
var opmaoerksomme pd& dem.

Uddannelsesforskellen viser sig bl.a. ved, at der er en
markant mindre andel af forceldre med kort uddan-
nelse, der har taget imod tiloud om psykologsam-
tale, end blandt forceldre med lang uddannelse. P&
samme mdde geelder det ogsd, at der er flest foroel-
dre med kort uddannelse, som oplever, at den stotte,
deres barn far i skolen eller institutionen, kun i mindre
grad eller slet ikke er tilstroekkelig.
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1.0. Baggrund
og formadl med
undersggelsen

| Danmark bliver der hvert &r diagnosticeret omkring
1.200 bern og unge med medfadt hjertesygdom. Ca.
500 af dem opdages ved fadslen og de fleste er ikke
behandlingskroevende. For dem, som kroever be-
handling, er behandlingsmulighederne gode, flere le-
ver lcengere, og i dag lever mere end 16.000 bgrn og
unge under 18 &r med en medfedt hjertesygdom (1, 2).
Mange lever et normalt liv, men der er indikationer pd,
at hverdagslivet med en medfedt hjertesygdom kan
veere udfordrende for bgrn og forceldre.

De seneste &r er der begyndt at voere dokumentation
for, at psykiske vanskeligheder forekommer hyppigere
hos bern og unge med hjertefejl. Forceldre spiller en
central rolle som radgiver- og stettefunktion for barn-
et, og familielivet med et hjertebarn kan vecere forbun-
det med stor bekymring og mange paradokser blandt
forceldre, scerligt blandt forceldre til bern med alvorlig
hjertefejl (3—5). Hvis forceldrene ikke har det nedvendi-
ge overskud til at stotte badde hjertebarnet, seskende
og hinanden, kan familien i vcerste fald risikere at g& i
oplgsning som folge af den belastning, det kan voere
at have et barn med en kronisk sygdom (6).

Viden om familielivet i sin helhed med et hjertesygt
barn, herunder de udfordringer og behov for stotte,
som hjertebern og deres forceldre i Danmark ople-
ver, er dog yderst sparsom. Der findes nogle f&, min-
dre internationale undersggelser, der ikke viser klare

9 1.0. BAGGRUND OG FORMAL MED UNDERS@GELSEN

resultater i forhold til hjertebgrnenes generelle livs-
kvalitet (7), men at forceldrenes livskvalitet er udfor-
dret (8). Specifikt viser to oversigtsartikler af interna-
tionale studier, at der blandt forceldre til hjerteborn er
en hgjere forekomst af vrede, hdblashed, stress, angst
og depression samt falelsesmaoessige op- og nedture
end i den gvrige befolkning (9, 10). Da udfordringer og
behov i hgj grad vil veere populationsspecifikke pd&
grund af forskelle i bl.a. kultur og skonomi samt for-
skelle i det sundhedsvaesen og uddannelsessystem,
der mgder familierne, er en dansk undersggelse helt
essentiel, hvis man gnsker at kende behovet og mu-
lighederne for stotte. Eksisterende viden i en dansk
kontekst bygger primcert pd kvalitativ empiri blandt
udvalgte familier og er som oftest fokuseret pé foroel-
dreperspektivet i den kritiske fase omkring diagnose-
tidspunktet eller ungeperspektivet i livet med en hjer-
tesygdom (3-5, 11).

I Hjerteforeningens forudgdende kvalitative under-
segelser er livet som hjertebarnsfamilie bl.a. blevet
karakteriseret ved mange ekstreme overgange, som
proeger familiernes psykiske velbefindende. Hele fa-
milien rammes, og familierne kan sommetider have
scerlige bekymringer eller vanskeligheder p& grund
af barnets helbred. Frygten for fremtiden og ultimativt
deden er centrale temaer, som i scerdeleshed pévir-
ker familiernes psykiske velbefindende. Forceldre kan
ogsd veere udfordret af, at de ikke kan voere der i til-

stroekkelig grad for deres raske bgrn, hvorfor folelser
af utilstroekkelighed, frustration og bekymring ikke er
ualmindelige. Det kan ogsé& komme som en overra-
skelse for nogle familier, at der kan komme en psy-
kisk efterreaktion. Hvis forceldrene i tillceg hertil er i
tvivi om mulighederne for psykologhjcelp og har et
begreenset kendskab til stettemuligheder, kan over-
gangen til hverdagslivet med medfedt hjertesygdom
stille familierne i en sarbar situation (4). Disse indsig-
ter om danske hjertebarnsfamilier beror imidlertid pé&
udvalgte familier og siger ikke noget om familielivet i
den brede gruppe af hjertebarnsfamilier generelt set.

Derfor kalder hjertet pd danske undersggelser, der
ogsd kvantitativt beskriver hjertebarnsfamiliers ud-
fordringer og behov ogsd blandt de yngste hjerte-
bern. Med afscet i dette har Hjerteforeningen lavet en
landsdcekkende sporgeskemaundersogelse, der ser
pé hele gruppen af foreeldre og scerligt yngre hjerte-
berns udfordringer og behov for stotte i relation til fa-
milielivet med et hjertesygt barn.

HJERTEFORENINGEN



Stort speend i medfodte hjertesygdomme

Medfgdt hjertesygdom dcekker over bdde simple diagnoser og
mere alvorlige medfadte hjertefejl. Dette afspejles ogsd i flere aof
forceldrenes skriftige kommentarer til undersagelsen, hvor den
medfadte hjertesygdom for nogle familier er noget, de lever med
og helt kan glemme eller kun forholder sig til i perioder. For andre
familier fylder den medfadte hjertesygdom meget mere og toerer
hérdt pd kreefterne.

“Hendes fejl pa aortaklappen fylder sa lidt i
hverdagen, at vi ofte helt glemmer, at der
faktisk er lidt med hendes hjerte. Det er ikke
noget, der fylder i familien pa nogen méade.”

MOR TIL ET 6-ARIGT HJERTEBARN

“Det var en ubeskrivelig hard tid. Jeg fik en
belastningsreaktion, kunne ikke finde min vej
tilbage pa arbejdsmarkedet, og storesgsteren til
hjertebarnet fik sveer angst af hele forlgbet. Nu
snart 11 ar efter oplever vores familie fortsat
efterdenninger fra den tid. Parforholdet har
lidt i de mange ar med flere hjerteoperationer
og handtering af hverdagen med et skyggebarn
med sver angst. Jeg er ovre min belastnings-
reaktion, men det har ikke vaeret uden ar pa
sjeelen. Siden ankomsten af vores hjertebarn
har meget i vores liv vaeret en ongoing kamp.
Vi har sggt psykologhjeelp ad flere omgange.”

MOR TIL ET 10-ARIGT HJERTEBARN
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Fakta om medfodt hjertesygdom

Medfedte hjertesygdomme, ogsd kaldet medfadte hjertefejl,
er misdannelser i hjertets opbygning, som er opstdet under
fosterets udvikling.

Der er et stort spcend i medfgdte hjertesygdomme. De fleste er
lette fejl, fx et hul i hjertet, der selv kan lukke sig af, mens andre
kan veere mere alvorlige, sveere strukturelle fejl, som kroever
operation.

Som regel er der ikke én bestemt darsag til, og i mange tilfoelde
heller ingen forklaring pd, at et barn fades med en medfedt
hjertesygdom.

Medfadt hjertesygdom er den hyppigst forekommende type
af sterre fodselsdefekter og udger ca. en tredjedel af alle
fadselsdefekter.

Der fades hvert &r ca. 500 bern med en medfedt hjertesygdom.

Sterstedelen af barn og unge under 18 &r med medfedt hjerte-
sygdom har en simpel diagnose (ca. 10.000), hvorimod fcerre
har en moderat (ca. 4.000) eller sveer medfedt hjertesygdom
(ca.2.000).

Der foretages arligt omkring 300-350 operationer af bgrn og
unge under 18 &r med medfedt hjertesygdom.

Flere born med medfadt hjertesygdom overlever i dag sammen-
lignet med tidligere. | perioden 1977-1989 var 80 % af de born,
som blev opereret for en medfadt hjertesygdom, i live ti ar

efter operationen. | perioden 2003-2015 var andeleni live

steget til 93 %.

KILDER: (1,2,12,13)
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2.0. Resultater

Livet som
barnsforc




2.]. Hjertebarns-
forceldrene i
undersggelsen

I undersegelsen indgdr 2.492 forceldre til hjerteborn (svarprocent:
53 %). Af dem har 1.396 (56 %) af forceldrene et hjertebarn p& 0-7
ar, 514 (21 %) et hjertebarn pd 8-12 dr, og 582 (23 %) et hjertebarn
pd 13-18 dr.

Tabel 1 viser forskellige karakteristika for forceldrene i undersggel-
sen. Det er overvejende madre, der har deltaget (75 %), forceldre-
ne er gennemsnitligt 39,4 &r, og der ses en nogenlunde ligelig for-
deling af barnets kan. Den starste andel af forceldrene kommer
fra Hovedstadsomrédet (29 %), efterfulgt af Region Midtjylland
(23 %). De fleste er samlevende (82 %), men andelen falder, i takt
med at barnets alder stiger. De fleste af hjertebarnsforceldrene
har kort eller mellemlang videregdende uddannelse som hgjest
opndede uddannelse (38 %). Herefter falger gymnasial/erhvervs-
faglig uddannelse (27 %), lang videreg&ende uddannelse (20 %)
og til sidst grundskole som hgjeste uddannelsesniveau (15 %). En
mindre andel (17 %) af hjertebarnene i undersegelsen er fysisk be-
greensede af deres hjertesygdom baseret pé forceldrenes an-
givelse af barnenes fysiske funktionsniveau®. Der ses ikke store
forskelle i forceldrenes karakteristika pé tvoers af bernenes alder.

Gruppen af forceldre er reproesentativ for gruppen af forceldre til
bern med medfedt hjertesygdom genereltiforhold til barnets kan,
region, samlivsstatus og uddannelse. Der sds ingen systematiske
forskelle mellem ikke-deltagere og stikpreven i frafaldanalyser
(se bilag).

5. Mdlt med en tilrettet version af NYHA-klassifikationen (New York Heart
Association-klassifikationen). Se afsnittet “4.0. Udvidet metodebeskrivelse”.
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Tabel 1. Karakteristik af hjertebarnsforceldrene i undersagelsen

Total Forceldre til
(forceldre) 0-7-arige

Total (antal)
Svarforeelder
Far 612 25 % 25 %
Mor 1.880 | 75 % 75 %
Alder (&r, gns.) 39,4
Barnets kon

Dreng 1.350 | 54 %
Pige 1142 | 46 %

Region

Hovedstaden 29 %

Midtjylland 23 %

Nordjylland 12 %

Sjeelland 17 %

Syddanmark 19 %

Samlivsstatus

450 18 % 177 13 %
2.042 | 82% | 1.219 87 %

lkke samlevende
Samlevende
Hgjest opndet uddannelse hos svarforcelder

Grundskole 367 231
Gymnasial/erhvervsfaglig 674 318
Kort/mellemlang videreg&ende | 956 534

Lang videreg&ende 495 313

Barnets fysiske funktionsniveau i relation til hjertesygdommen®
Begroenset 339 138 14 %
83% | 838 86 %

*Antal manglende svar: total: n = 519; 0-7 &r: n = 420; 8-12 dr: n = 40;13-18 dr: n = 59.

Ikke begreenset 1.634

Forceldre til
8-12-drige

123
391
4,7

278
236

99
415

98

90

24 %
76 %

54 %
46 %

26 %
25%
13 %
15 %
21%

19 %
81 %

Forceldre til
13-18-drige

174
408

30 %
70 %

19 % m 21%
384 81 % 412
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Tema: Tiden omkring
diagnosen og den
forste indlaeggelse



2.2. Tema: Tiden

omkring diagnosen

og den forste
indlceggelse

Afsnittet her handler om forceldrenes oplevelse af den
periode, hvor de fik at vide, at de havde eller ventede et
barn med medfedt hjertesygdom.

Temaet soetter fokus pé forceldrenes oplevelser af, om de
fik tilstroekkelig hjcelp og staotte, og om deres tilfredshed
med behandlingen pd hospitalet i tiden omkring diag-
nosen.

For forceldre, som var indlagt med deres barn omkring
diagnosetidspunktet, scettes ogsé fokus pd, i hvilken grad
sygehuspersonalet var opmaoerksomme pd foroeldre-
ne under fgrste indlceggelse, om de blev tiloudt samtaler
med psykolog og/eller socialrdgiver, og om de falte sig
tilstroekkeligt informeret om forskellige relevante emner
i forbindelse med udskrivelsen efter forste indloeggelse.
Endelig ogsd, om forceldrene var trygge ved at tage hjem
og selv varetage plejen af deres hjertebarn.
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Hovedresultater

» Noesten halvdelen af forceldrene fik ikke den fornadne hjcelp
eller stotte fra hospitalet, som de havde behov for, da barnet
blev diagnosticeret (44 %).

« Hver anden forcelder er utilfreds med informationen fra
hospitalet om mulige patientforeninger, netvcerk og lignende
for hjertebarnsfamilier (54 %) samt om forceldres rettigheder
(45 %).

» Noesten 4 ud af 10 forceldre oplevede ikke, at hospitalspersonalet
var opmeerksomme pé forceldrene under barnets forste indloeg-
gelse (37 %).

» 2 ud af 3 of forceldrene er ikke blevet tiloudt samtale med en
psykolog (64 %) eller en socialrddgiver (66 %) ved barnets
forste indloeggelse.

« 4 ud af 10 forceldre er ikke blevet tilbudt en udskrivelsessamtale
efter barnets ferste indlceggelse (42 %).

» 4 ud af 5 af forceldrene mener ikke, at de blev tilstraekkeligt
informeret om fysiske og psykiske falger hos dem selv ved
udskrivelsen efter forste indloeggelse med barnet (78 %).

» Knap hver femte forcelder var kun i mindre grad eller slet ikke
tryg ved at tage hjem og varetage pleje af barnet selv (18 %).

» Halvdelen af forceldrene var ikke blevet kontaktet af hospitalet et
par dage efter udskrivelsen (56 %) — dette gcelder iscer forceldre,
som ikke var trygge ved at tage hjem (70 %).

« P& tveers af spergsmalene er det oftere forceldre med et barn,
som er fysisk begrcenset af sin hjertesygdom, som oplever ud-
fordringer/utilfredshed.

HJERTEFORENINGEN



Tidspunkt for diagnosen

De fleste af forceldrene fandt ud af, at de havde et
barn med hjertesygdom, umiddelbart efter fedslen
(31 %) eller inden for det forste halve &r (24 %). Hver
femte fandt ud af det under graviditeten (22 %). Lidt
feerre fandt ud af det inden for de farste to ar (11 %),
eller da barnet var 2-4 &r (8 %) eller celdre (4 %) (ikke
vist).

Blandt dem, som fik diagnosticeret hjertefejlen under
graviditeten, blev storstedelen indlagt umiddelbart
efter fedslen (75 %), og de fleste blev opereret inden
for den forste levemdned (36 %).

Blandt de @vrige hjertebgrn blev lidt under halvdelen
indlagt ved diagnosetidspunktet (42 %). Omkring hver
fijerde blev indlagt og opereret inden for ca. en méned
(17 %) eller senere (8 %), mens resten var til observa-
tion (15 %), og et f&tal blev medicinsk behandlet (2 %)
(figur 2.2.1).

Det er iscer forceldre, hvis barn er fysisk begreenset af
sin hjertesygdom, som var indlagt ved diagnosetids-
punktet (60 % mod 36 %, hvor barnet ikke var fysisk be-
greenset) (bilag, tabel 2.2.1).

15 2.2, TEMA: TIDEN OMKRING DIAGNOSEN OG DEN F@RSTE

Figur 2.2.1. Andel af bern, som blev indlagt efter fedslen (blandt dem, der blev diagnosticeret under graviditeten,
n = 540), samt andel af bern, som blev indlagt ved diagnosetidspunktet (blandt dem, der blev diagnosticeret

efter graviditeten/fedslen, n = 1.925) (%).

Blev barnet indlagt umiddelbart efter fadslen?
(blandt bern diagnosticeret under graviditeten)

Ja, og hjerteopereret inden forden forste levemdaned

Ja, og hjerteopereret efter den forste levemdned

Ja, men kun medicinsk behandlet for hjertesygdommen
Ja, men kun til observation

Nej

Blev barnet indlagt ved diagnosetidspunktet?
(blandt bern diagnosticeret efter graviditeten/fadslen)

Ja, og hjerteopereret inden for ca. en méned

Ja, og hjerteopereret senere end den
forste méned efter diagnosetidspunktet

Ja, men kun medicinsk behandlet for hjertesygdommen

Ja, men kun til observation

Nej

I 36

[
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Ncesten halvdelen af forceldrene har ikke fdet Figur 2.2.2. Fordeling af forceldrenes vurdering af, i hvilken grad de samlet set fik den hjcelp og stette fra hospitalet,
den fornogdne hjcelp og stotte fra hospitcﬂet som de havde brug for, da barnet blev diagnosticeret med en hjertesygdom. Fx om de pd diagnosetidspunktet blev
godt informeret, og om der var tid til at stille spergsmdl og tale om bekymringer (n = 2.445) (%).

Forceldre stilles i en sdrbar situation, nar de far beske-
den om, at deres barn har en medfedt hjertesygdom.

Knap hver anden af forceldrene fik kun i nogen grad,
mindre grad eller slet ikke den hjeelp og stette fra
hospitalet, som de havde behov for, da barnet blev
diagnosticeret (44 %). De resterende oplever dog, at
de i hgj grad fik det (53 %) (figur 2.2.2).

Det er iscer forceldre til bern, som er fysisk begroense-
de af deres hjertesygdom, der svarer, at de i mindre
grad eller slet ikke fik den hjcelp og stette fra hospi-
talet, som de havde brug for, da barnet blev diagno-
sticeret med en hjertesygdom (23 % mod 13 % blandt
forceldre, hvor barnet ikke er begrcenset af hjertesyg-
dommen) (bilag, tabel 2.2.2).

Tilsvarende ses i forhold til forceldrenes uddannel-
se. Her angiver forceldre med kort uddannelse, at de
i mindre grad eller slet ikke fik den hjeelp og stotte
fra hospitalet, som de havde brug for, da barnet blev
diagnosticeret med en hjertesygdom (17 % mod 13 %
blandt forceldre med lang uddannelse) (bilag, tabel
2.2.2).

M | hoj grad

M | nogen grad
I mindre grad
Slet ikke

M Ved ikke
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Udbredt utilfredshed med informationen
fra hospitalet pd to omrdader

Information om rettigheder og om patientforeninger, net-
veerk og lignende for hjertebarnsfamilier er vaesentligt for
forceldre at kende til, nédr de kommer hjem fra hospitalet
og tager hul pd hverdags- og familielivet.

Omkring hver anden forcelder er kun i mindre grad eller
slet ikke tilfreds med informationen om netop disse emner:

» 54 % er i mindre grad eller slet ikke tilfredse
med informationen om patientforeninger,
netveoerk og lignende for hjertebarnsfamilier.

+ 45 % er i mindre grad eller slet ikke
tilfredse med informationen om deres
rettigheder fra fx en patientradgiver.

| forhold til information om barnets hjertesygdom, be-
handlingen for hjertesygdommen, fremtidsudsigterne for
barnet og de hensyn, der blev taget til forceldrene pd& hos-
pitalet er kun omkring 1 ud af 10 af forceldrene utilfredse
(figur 2.2.3).

P& tveers af emnerne er andelen af forceldre, der ikke er
tilfredse, lidt hgjere blandt forceldre til barn, som er fysisk
begreensede af deres hjertesygdom.

Det samme ger sig goeldende for foroeldre med kort ud-
dannelse sammenlignet med dem, der har lang uddan-
nelse. Dog med undtagelse af information om patient-
foreninger, netvcerk og lignende samt om rettigheder,
hvor andelene er lidt hgjere blandt forceldre med lang ud-
dannelse (bilag, tabel 2.2.3).
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Figur 2.2.3. Andel af forceldrene, som i mindre grad eller slet ikke var tilfredse med felgende i forbindelse med
behandlingen pé hospitalet i tiden omkring diagnosetidspunktet (%).

Information om patientforeninger, netveerk
o.l. for hjertebarnsfamilier (n = 2.341)

Information om jeres rettigheder,
fx fra patientradgiver (n = 2.340)

De hensyn, der blev taget til
jer p& hospitalet (n = 2.341)

Den tid, sundhedspersonalet brugte pd at infor-
mere og forklare ifm. hjertediagnosen (n = 2.343)

Information om fremtidsudsigterne
for barnet (n = 2.344)

Information om behandlingen for
hjertesygdommen (n = 2.344)

Information om barnets
hjertesygdom (n = 2.345)

H | mindre grad
Bl slet ikke

0% 20 % 40 % 60 % 80 %

100 %
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Flere af forceldrene oplevede ikke, at sygehus- Figur 2.2.4. Fordeling af forceldrenes vurdering af i hvilken grad sygehuspersonalet var opmaerksomme pd, hvordan
personalet var opmaerksomme pC°I dem under de havde det under barnets forste indloeggelse for hjertesygdommen (blandt forceldre, som var indlagt med barnet,

barnets forste indlceggelse n = 1.152) (%).

Forceldre til bern, der havde veceret indlagt ved fads-
len eller diagnosetidspunktet, blev spurgt om, i hvil-
ken grad sygehuspersonalet var opmacerksomme pd,
hvordan de som forceldre havde det under barnets
forste indloeggelse for hjertesygdommen.

Noesten 4 ud af 10 af de forceldre oplevede i mindre
grad eller slet ikke, at sygehuspersonalet under ind-
Iceggelsen var opmaoerksomme pd, hvordan de havde
det (37 %) (figur 2.2.4).

Det er scerligt forceldre, hvis barn er fysisk begroen-

set af hjertesygdommen som oplevede, at personalet 25 %
kun i mindre grad eller slet ikke var opmaoerksomme

p& dem (47 % mod 35 %, hvor barnet ikke er fysisk be-

greenset) (bilag, tabel 2.2.4).

M | hoj grad

M | nogen grad
I mindre grad
Slet ikke

M Ved ikke
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De fleste forceldre er ikke blevet tilbudt en Figur 2.2.5. Andelen af forceldre, som blev tilbudt en samtale med henholdsvis en psykolog og en socialr@dgiver, og
samtale med en psykolog eller sociqlrédgiver om de tog imod den, under ferste indlceggelse for hjertesygdommen (blandt foraeldre, som har veeret indlagt med
barnet, n = 1.149) (%).

Beskeden om, at ens barn har en hjertesygdom, kan

rive toeppet voek under forceldrene. Her kan det veere

en god stgtte at blive tilbudt en samtale med en psy- 100 %

kolog eller socialrédgiver, som kan hjoelpe med at 6 10
hé&ndtere den nye situation, hvor overskuddet til selv

at veere opsggende kan veere begreenset.

Omkring 2 ud af 3 forceldre er ikke blevet tilbudt en 80 %
samtale med en socialradgiver (66 %) eller en psyko-
log (64 %) under forste indlceggelse med barnet. Det
er uvist, om de forceldre, som ikke er blevet tilbudt en
samtale, faler et behov for en samtale. Dog ses det af 60 %
figuren, at de fleste af dem, som blev tiloudt en sam- 66
tale, tog imod den (figur 2.2.5). Det kan vidne om, at

flere af forceldrene kan have behov for en samtale.

64

40 %

Det er i hgjere grad forceldre, hvis barn er fysisk be- 20 %
greenset af hjertesygdommen, som har taget imod

psykologsamtale (28 % mod 20 %, hvor barnet ikke er

fysisk begroenset).

. 0%
Der ses ogsd en overveegt af forceldre med lang ud- TTsuE @ Seimiele TTsuEl @ SeRmielE

dannelse, som har taget imod psykologsamtale (25 % med psykolog med socialrédgiver
mod 17 % blandt forceldre med kort uddannelse) (bi-
lag, tabel 2.2.5).

Ved ikke
Nej
B Jo, men jeg/vi tog ikke imod hverken her eller senere

B Ja, og jeg/vi tog imod
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Lidt under halvdelen af forceldrene er ikke Figur 2.2.6. Fordeling af forceldrenes svar p& om de blev tilbudt en udskrivelsessamtale, da de blev udskrevet fra ferste
blevet tilbudt en udskrivelsessamtale indlceggelse for hjertesygdommen (blandt forceldre, som har veceret indlagt med barnet, n = 1.137) (%).

Hjerteforeningen anbefaler, at familier systematisk
tilbydes udskrivelsessamtaler efter indlceggelse og
operation, hvor familierne kan f& svar pd& eventuelle
spergsmadl og f& den viden og de redskaber, der kan
geore dem mere trygge ved at skulle vende hjem og
varetage pleje af barnet selv (14).

Omkring 4 ud af 10 af forceldrene blev ikke tiloudt en
udskrivelsessamtale, da de blev udskrevet efter barn-
ets forste indloeggelse i forbindelse med hjertesyg-
dommen (42 %) (figur 2.2.8).

Andelen, som angiver, at de ikke blev tilbudt en ud-
skrivelsessamtale, er en anelse hgjere blandt forcel-
dre med et barn, der er fysisk begreenset af hjertesyg-
dommen (46 % mod 40 % blandt dem, hvor barnet ikke
er fysisk begreenset).

M Ja
M Nej
Ved ikke
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Storstedelen af forceldrene blev ikke
informeret tilstroekkeligt om fysiske og
psykiske reaktioner hos dem selv

Manglende information om, hvilke fysiske og psykiske
reaktioner man kan forvente at f& som forcelder til et
hjertebarn, kan veere problematisk. Det kan give an-
ledning til bekymringer, som kan pévirke forceldrenes
trivsel, og eventuelt affede mere kontakt til sundheds-
veesenet end ngdvendigt.

Forceldrene blev spurgt, om de blev tilstraoekkeligt in-
formeret om en roekke forskellige emner ved udskri-
velsen efter forste indlceggelse med barnet.

4 ud aof 5 aof forceldrene mener ikke, at de blev tilstroek-
keligt informeret om fysiske og psykiske falger hos
dem selv (78 %), og over halvdelen angiver, at de ikke
fik tilstroekkelig information om fysiske og psykiske
reaktioner hos barnet (63 %), om barnets savn (61 %)
eller om eventuelle smerter hos barnet (49 %).

4 ud aof 10 forceldre falte sig heller ikke tilstroekkeligt
informeret om barnets erncering/kost (41 %), og 3 ud
af 10 felte sig ikke tilstroekkeligt informeret om, hvad
barnet kan og mé i forhold til bevcegelse og motion
(31 %). Hver femte folte sig ikke tilstraekkeligt informe-
reret om, hvor de kunne henvende sig, hvis de hav-
de spergsmadl, nér de var kommet hjem (20 %) (figur
2.27).

P& tveers af emnerne er det iscer foroeldre, hvis barn
er fysisk begroenset af sin hjertesygdom, som angiv-
er, at de ikke blev informeret tilstroekkeligt (bilog, ta-
bel 2.2.7).

2.2. TEMA: TIDEN OMKRING DIAGNOSEN OG DEN F@RSTE

Figur 2.2.7. Andel af forceldre, der ikke oplevede, at de blev tilstreekkeligt informeret om falgende ved udskrivelsen
efter forste indloeggelse (blandt dem, som har veeret indlagt med hjertebarnet, og hvor forceldre, som har svaret

“ikke relevant” blev frasorteret) (%).

Fysiske/psykiske reaktioner
hos jer som forceldre (n =1.022)

Fysiske/psykiske reaktioner
hos hjertebarnet (n = 961)

Hjertebarnets sagvn (n = 802)

Eventuelle smerter hos
hjertebarnet (n = 873)

Erncering/kost hos
hjertebarnet (n =732)

Bevcegelse og motion
(hvad hjertebarnet kan og md) (n = 958)

Hvor | kunne henvende jer, hvis | havde
spargsmal, nér | var kommet hjem (n =1.076)

Den medicin, hjertebarnet skulle
have (type og dosis) (n = 58))
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Hver femte forcelder var ikke tryg ved Figur 2.2.8. Fordeling af forceldrenes vurdering af i hvilken grad de var trygge ved at tage hjem og skulle varetage
at tage hjem efter forste indlceggelse pleje af barnet selv efter farste udskrivelse (blandt dem, som har veeret indlagt med hjertebarnet, n = 1.103) (%).

Der venter en ny hverdag for forceldrene efter udskri-
velsen, hvor de selv skal varetage pleje af barnet. Det
kan indebcere nye opgaver som fx medicindosering
og/eller viden om, hvilke symptomer de skal holde gje
med og reagere pd, samt hvem de skal kontakte med
spergsmdél m.m. De nye opgaver og ansvaret, som
folger med, kan give anledning til utryghed hos for-
celdrene.

Knap hver femte forcelder har svaret, at de kun i min-
dre grad eller slet ikke var trygge ved at tage hjem
efter forste indlceggelse og selv skulle varetage pleje
af barnet (18 %). Lidt under halvdelen var trygge i no-
gen grad (44 %), mens ca. hver tredje i hgj grad var
trygge (34 %) (figur 2.2.8).

Det er scerligt forceldre, som har et barn, der er fysisk
begreenset af sin hjertesygdom, der i mindre grad
eller slet ikke fglte sig trygge ved at tage hjem efter
forste indlceggelse (28 % mod 16 % blandt forceldre
til bern, som ikke er fysisk begreensede af hjertesyg-
dommen).

Forskelle ses ogsd i forhold til uddannelse, selvom de
ikke er lige s& udtalte. 20 % af foroeldrene med kort
uddannelse var i mindre grad eller slet ikke trygge,
mens det geelder for 17 % af forceldrene med lang ud- M | nogen grad
dannelse (bilag, tabel 2.2.8).

M | hoj grad
I mindre grad

Slet ikke
l Ved ikke
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Halvdelen af forceldrene er ikke blevet Figur 2.2.9. Andel af forceldre, som ikke er blevet kontaktet af hospitalet nogle dage/uger efter udskrivelsen og spurgt
opsegt efter udskrivelsen til, hvordan det gik. Total for alle forceldre samt i relation til, hvor trygge forceldrene var ved at tage hjem og varetage
pleje af barnet selv (blandt dem, som har veeret indlagt, n = 1.102) (%).

Overgangen fra indlceggelse til hverdagen derhjem-
me kan vecere drastisk og overveeldende for forceldre
til hjertebern. Mange nye rutiner skal loeres, spargsmdil
og bekymringer kan opstd, og ikke alle har overskud-
det til selv at roekke ud efter hjcelp. For at f& en god
hverdag i gang er det derfor vigtigt, at forceldrene har
adgang til rddgivning og hjcelp efter behov.

100 %

Forceldrene er blevet spurgt om, i hvilken grad hospi-
talerne har veeret opsegende i dagene efter udskri- 80 %
velsen og spurgt til, hvordan det gik.

Lidt mere end halvdelen af forceldrene angiver, at de

ikke er blevet tilbudt en opfelgende samtale (56 %) 60 % 56
(figur 2.2.9).

40 %
I

Der er iscer forceldre, som foler sig utrygge ved at
tage hjem efter forste indlceggelse, der oplever, at de 20 %
ikke er blevet kontaktet efterfelgende (70 % mod 52 %
blandt dem som i hgj eller nogen grad er trygge ved
at tage hjem. Det skal ikke ses som et udtryk for, at

forceldre, som er utrygge ved at tage hjem, undgds i 0%

scerlig grad, men snarere som et udtryk for, at der er Alle forceldre Tryg ved Ikke tryg ved
en gruppe af forceldre, som mdske netop kunne have at tage hjem at tage hjem
brug for opfelgning fra hospitalet (figur 2.2.9). (i hej/nogen grad) (i mindre grad/

slet ikke)
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Tema: Familiens
erfaringer med
sundhedsvcesenet



2.3. Tema: Familiens
erfaringer med
sundhedsvcesenet

| dette afsnit soettes fokus pé& familiernes erfaringer med sund-
hedsvoesenet mere generelt. Afsnittet handler om den behand-
ling og stette, de har modtaget inden for de seneste par ér pé det
hospital, som deres barn primcert har veeret tilknyttet.

Temaet kommer ind pd forceldrenes oplevelse af, om personalet
udviste interesse for, hvordan forceldrene havde det, og om for-
celdrene folte sig inddraget i hjertebarnets sygdom, behandling
og pleje pd den méde, de gnskede. Der scettes ogsd spot pd, om
forceldrene blev opfordret til at stille spergsmdl og tale om be-
kymringer, og om de fik den information, hjcelp og stotte, de hav-
de brug for. Endelig ses pd, hvorvidt forceldrene oplevede, at der
hele tiden var en lcege eller sygeplejerske, som havde overblik
over barnets udredning eller behandling.
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Hovedresultater

» En stor andel af forceldrene oplever, at sundhedspersonalets
interesse for (42 %) og inddragelse af (19 %) forceldrene er
begreenset.

« Teet pé hver fjerde af forceldrene er i mindre grad eller slet
ikke blevet opfordret til at stille spgrgsmdl eller tale om deres
bekymringer (23 %).

» Hver tredje af forceldrene fik samlet set ikke den forngdne
information (34 %) eller hjcelp og stette (35 %), som de havde
brug for. De resterende af forceldrene fik det i hgj grad.

» Langt de fleste forceldre oplevede, at sundhedspersonalet talte
til dem i et sprog, der var til at forsté (82 %).

» Hovedparten oplevede, at der hele tiden var en lcege eller
sygeplejerske, som havde overblik over udredning eller
behandling af barnets hjertesygdom (73 %).

» Det eriscer forceldre til et barn, som er fysisk begreenset af sin
hjertesygdom, som oplevede manglende interesse eller inddra-
gelse, og som i mindre grad blev opfordret til at tale om bekym-
ringer eller fik den information og stotte, de havde behov for.

HJERTEFORENINGEN



Sundhedspersonqlets interesse for og Figur 2.3.1. Fordeling af forceldrenes vurdering af, hvor ofte sundhedspersonalet pd sygehuset henholdsvis udviste in-
inddragelse af forceldre er begraenset teresse for, hvordan de havde det (n = 2.209) og inddrog dem i hjertebarnets sygdom/behandling/pleje pd den méade,
de onskede at blive inddraget (n = 2.210) (%).

Hvad angdr forceldrenes vurdering af sundhedsper-
sonalets interesse for og inddragelse af forceldrene,
ses af figur 2.3, at

» Ca. 4 ud af 10 of forceldrene oplevede, o
at sundhedspersonalet ikke (kun nogle LB “
gange/sjceldent/aldrig) udviste interesse
for, hvordan de havde det (42 %)
80 % 23
« Ca. hver femte af forceldrene ikke (kun nogle
gange/sjceldent/aldrig) blev inddraget
p& den made, de gnskede, i hjertebarnets 60 % 19
sygdom/behandling/pleje (19 %).

40 %
I

20 %
Scerligt forceldre til et barn, der er fysisk begroenset
af sin hjertesygdom, oplevede kun nogle gange el-
ler sjceldent/aldrig, at personalet udviste interesse for 0%
dem (59) A”m(_)ddzg A,dhvor kio(;net Ik!,(: e;fysmkkbj— Udviste sundhedspersonalet Inddrog sundhedspersonalet
gro;oenset e e;rln rog em.po en m'o & de onskede interesse for, hvordan pd sygehuset dig i hjertebarnets
(Cf;] % mod 17 %, hvor barnet ikke er fysisk begroenset af du havde det? sygdom/behandling/pleje
hjertesygdommen). p& den made, du enske-

de at blive inddraget?
Andelen af forceldre, der ikke blev inddraget pd& den

mdde, de gnskede, var hgjere blandt foroeldre med
kort uddannelse (23 % mod 16 % blandt forceldre med

lang uddannelse) (bilag, tabel 2.3.1). Bl Altid/s& godt som altid

B For det meste
Kun nogle gange
Sjeeldent/aldrig

M Ved ikke
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Ikke alle forceldre opfordres til at stille Figur 2.3.2. Fordeling af forceldrenes vurdering af, i hvilken grad sundhedspersonalet p& sygehuset opfordrede
spergsmadl eller tale om bekymringer forceldrene til at stille spergsmail eller tale om bekymringer (n = 2.233) (%).

Ofte er det barnet med hjertesygdommen, som er
i fokus i forbindelse med behandlingen. Det betyder
imidlertid ikke, at de eventuelle spargsmdl eller be-
kymringer, som forceldrene kan have, forsvinder af sig
selv — bekymringer, som kan vokse, hvis de ikke de-
les med nogen. Her kan sundhedspersonalet spille en
rolle i at rumme dem.

Figur 2.3.2 viser, at toet pd hver fjerde af forceldrene i
mindre grad eller slet ikke er blevet opfordret af sund-
hedspersonalet til at stille spargsmal eller tale om de-
res bekymringer (23 %).

13 %

Det er scerligt forceldre med et barn, der er fysisk be-
greenset af sin hjertesygdom, som svarer, at de ikke
er blevet opfordret til at stille spergsmal eller tale om
bekymringer — selvom der méske netop her kan veoere
scerligt behov for det. 35 % af disse forceldre er kun i
mindre grad eller slet ikke blevet opfordret til det mod
21 % blandt forceldre med et barn, som ikke er fysisk
begreenset af sin hjertesygdom (bilag, tabel 2.3.2).

22 %

B | meget hgj grad
M | hgj grad

I nogen grad

| mindre grad
W slet ikke

Ved ikke

27 2.3. TEMA: FAMILIENS ERFARINGER MED SUNDHEDSVASENET HJERTEFORENINGEN



Hver tredje forcelder far ikke den fornadne Figur 2.3.3. Fordeling af forceldrenes vurdering af, i hvilken grad de, samlet set, fik henholdsvis den hjcelp og stette

information, hjcelp eller stotte (n = 2.197) og den information (n = 2.190) fra sundhedspersonalet p& sygehuset, som de havde behov eller brug for (%).
Hver tredje af forceldrene fik kun i nogen grad, mindre 100 %
grad eller slet ikke den fornadne information (34 %)
eller hjcelp og stette (35 %) fra sundhedspersonalet, 7 7
som de havde behov eller brug for (figur 2.3.3).

80 %

25
25

I
Det er iscer forceldre, som har et barn, der er fysisk be- 60 %

greenset af sin hjertesygdom, som kun i mindre grad

eller slet ikke fik den information (18 %) eller hjcelp og

stette (21 %) fra sundhedspersonalet, som de havde

behov eller brug for (mod henholdsvis 7 % og 9 %, hvor 40 %
barnet ikke er fysisk begreenset).

Der ses ogsd en overveoegt af forceldre med kort ud-
dannelse, som kun i mindre grad eller slet ikke mener,

at de fik den hjcelp og stette af sundhedspersonalet, 20%
som de havde brug for (13 % mod 9 % blandt forceldre
med lang uddannelse) (bilag, tabel 2.3.3).
0%
Fik du samlet set den information Fik du samlet set den hjcelp og stette
fra sundhedspersonalet pé syge- fra sundhedspersonalet pé syge-
huset, som du havde behov for? huset, som du havde brug for?

B | meget hgj grad
M | hgj grad

I nogen grad

| mindre grad
W slet ikke

Ved ikke
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Sundhedspersonalet bruger typisk et sprog, Figur 2.3.4. Fordeling af forceldrenes vurdering df, i hvilken grad sundhedspersonalet p& sygehuset brugte et sprog,
som forceldrene forstar som var til at forst& (svaret “ved ikke” er ikke vist (< 1%), n = 2.233) (%).

Den mdde, sundhedspersonalet taler til patienter og
pdérorende pd, betyder meget for deres evne til at
hé&ndtere sygdommen. Forceldrene blev derfor ogsd
spurgt til, om sundhedspersonalet pd& sygehuset
brugte et sprog, som var til at forstd.

Langt de fleste oplevede i meget hgj eller hgj grad et
sprog, der var til at forstd (82 %). Lidt under hver femte
oplevede kun i nogen grad (14 %) eller i mindre grad
eller slet ikke (3 %), at sundhedspersonalet brugte et
forst&eligt sprog (figur 2.3.4).

M | meget hgj grad
M | hgjgrad
I nogen grad

I mindre grad/slet ikke
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Sundhedspersonalet har overblik over Figur 2.3.5. Fordeling af forceldrenes vurdering af, i hvilken grad der hele tiden var en lcege eller sygeplejerske pd
barnets udredning eller behandling sygehuset, der havde overblik over udredning eller behandling af hjertebarnets sygdom (n = 2.233) (%).

Det kan give tryghed til forceldrene, at der er en
Icege eller sygeplejerske p& sygehuset, som hele ti-
den har overblik over udredning eller behandling af
hjertebarnets sygdom.

Hovedparten af forceldrene oplevede i meget hgj
eller hgj grad (73 %), at en Icege eller sygeplejerske
hele tiden havde overblik over barnets udredning
eller behandling for hjertesygdommen. Teet pd& hver
fierde (24 %) forcelder oplevede det kun i nogen grad
(16 %) eller i mindre grad/slet ikke (7 %) (figur 2.3.5).

Blandt de forholdsvist f& forceldre, der kun i mindre
grad eller slet ikke oplevede, at der var en lcege el-
ler sygeplejerske, som hele tiden havde overblik over
barnets udredning eller behandling, er der en over-
veegt af forceldre til bern, der er begrcensede af deres
hjertesygdom (15 % i forhold til 6 %, hvor barnet ikke er
begreenset) (bilag, tabel 2.3.5).

B | meget hgj grad
M | hoj grad
I nogen grad
I mindre grad/slet ikke

l Ved ikke
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Tema: Overgang
til voksenhjerte-
afdelingen



2.4. Tema:
Overgang til
voksenhjerte-
afdelingen

Afsnittet her handler om forceldrenes oplevelse af
barnets overgang til voksenhjerteafdelingen - ogsd
kaldet transitionsperioden. Temaet belyser forceldre-
nes oplevelse af den tidlige transitionsperiode, her-
under om de er blevet tilbudt voesentlige elementer
i transitionsforlgbet, som understgtter en god over-
gang. Her ses pd opdelte besag, tilbud om informa-
tionsmader, om forceldrene er godt informeret om
og har féet en plan for, hvad der skal ske, og hvad
perioden indebcerer. Kontinuitet i form af beseg pd
afdelingen og tildeling af kontaktperson samt tryghed
i overgangen bergres ogsd. Kun forceldre til bern pd
12 &r eller celdre er blevet spurgt.
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Transitionsforlgbet er en planlagt og struk-
tureret proces, hvor formdlet er gradvist
at ege sygdomsforstéelsen, egenomsorgen
og handlekompetencen hos den unge, og
derved give den unge de bedste forudsoet-
ninger for overgangen til voksenregi og me-
string af sygdommen generelt (15).

Undersggelsen ‘Ungdomslivet med en hjer-
tesygdom’ fra 2020 viser, at der i sundheds-
veesenet er udfordringer med transition-
en p& hjerteomradet (11). | 2020 fremsatte
Sundhedsstyrelsen en roekke anbefalinger
for at understotte klinikere p& hospitalerne
i at lave en systematisk transition. Formalet
med dem var, og er, at sikre veltilrettelag-
te transitionsforlab med henblik pd at skabe
tryghed i overgangen til voksenregi. Af tal-
lene i temaet her ses det imidlertid, at der
fortsat er et stykke vej for implementeringen
af Sundhedsstyrelsens anbefalinger for sy-
stematisk transition.

Hovedresultater

4 ud af 5 forceldre til hjertebgrn pd 12 ar eller celdre

« har ikke haft opdelte besag (split-visits), hvor
barnet noget af tiden har talt alene med en
lcege/sygeplejerske (82 %)

- er ikke blevet tilbudt et informationsmgade eller
kursus om, hvordan det er, ndr et barn med
hjertesygdom bliver voksen (86 %)

« er ikke blevet godt informeret om, hvad der
sker/skulle ske, n@r hjertebarnet overgaér til
voksenhjerteafdelingen (78 %)

+ har ikke féet lagt en plan for hjertebarnets overgang
til voksenhjerteafdelingen (78 %).

Desuden

« har over halvdelen af forceldrene, hvor barnet er
overgdet til voksenhjerteafdelingen, ikke besegt af-
delingen og/eller madt en voksenhjertelcege inden
(57 %) eller haft en kontaktperson, som var ansvarlig
for overgangen (60 %)

» er ncesten hver fjerde af forceldrene utrygge ved de-
res barns overgang til voksenhjerteafdelingen (23 %)
— det eriscer, hvis deres barn er fysisk begroenset af
sin hjertesygdom, at utrygheden melder sig (39 %).

HJERTEFORENINGEN



Her folges hjertebgrnene

Forceldre til hjertebern pd 12 dr eller celdre har mod-
taget spergsmadl om, hvor barnet pé nuvcerende tids-
punkt felges, samt udvalgte spergsmdl om barnets
forestdende overgang eller transition til voksenhjerte-
afdelingen.

Som det ses af figur 2.4.1 felges barnene pé felgende
forskellige afdelinger:

73 % folges pd en berneafdeling.
- 10 % felges p& en voksenhjerteafdeling,
men har ikke veeret der endnu (8 %) eller

har kun veeret der én gang (2 %).

- 4% folges pd en voksenhjerteafdeling og
har veeret der mere end én gang.

- 14 % felges pd en klinik, hvor man
ser béde barn og voksne.
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Figur 2.4.1. Afdeling som hjertebarnet p& nuveerende tidspunkt bliver fulgt pa (n = 627) (%).

En voksenhjerteafdeling, men
har ikke veeret der endnu

[o0]

En voksenhjerteafdeling, men
har kun veeret der én gang

|
N

En voksenhjerteafdeling og har
veeret der mere end én gang

[
N

En klinik, hvor man ser

bdde bern og voksne 4

0% 20 % 40 % 60 % 80 %

100 %
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4 ud af 5 har ikke haft en transition, der lever Figur 2.4.2. Fordeling af forceldrenes svar pé forskellige spargsmal om, hvorvidt de har oplevet eller er blevet tilbudt
op til Sundhedsstyrelsens qnbefqlinger forskellige elementer i relation til barnets transitionsforlgb (%).

Sundhedsstyrelsen fremsatte i 2020 anbefalinger for
transition til voksenregi og pegede i dem pé vigtige
elementer i disse forlgb (15). Tallene i figur 2.4.2 viser,

at der fortsat er plads til forbedring pd& dette omréde. Har du/l oplevet, at jeres besag pd
hospitalet blev delt op, s& barnet 12

Langt sterstedelen, svarende til ca. 4 ud af 5 af forcel- noget af tiden talte alene med

drene, angiver, at de en loege/sygeplejerske? (n = 627)

- ikke har modtaget split-visits, hvor besag pé&

hospitalet blev delt op, s& barnet noget af tiden Er du/l blevet tilbudt et

talte alene med en lcege/sygeplejerske (82 %) informationsmade eller kursus om,
hvordan det er, nér et barn med 6

+ ikke er blevet tilbudt et informationsmgde hjertesygdom bliver voksen? (n = 627)

eller kursus om, hvordan det er, ndr et barn
med hjertesygdom bliver voksen (86 %)

« ikke er blevet godt informeret om, hvad der Er du/l blevet godt informeret om,
sker/skulle ske, ndr hjertebarnet overgdr hvad der sker, ndr hjertebarnet over- gyl
til voksenhjerteafdelingen (78 %) gdr til voksenhjerteafdelingen? (n = 534)

- ikke har féet lagt en plan for barnets overgang
til voksenhjerteafdelingen (fx hvorndr det skal

begynde, og hvor det skal foregd) (78 %). Er der lagt en plan for hjertebarnets

overgang til voksenhjerteafdelingen
(fx hvorndr det skal begynde, og
hvor det skal foreg&)? (n = 501)

Disse andele gér igen uanset barnets alder (12-18 &r).

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B Ja
M Nej
Ved ikke/kan ikke huske
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Mere end hver anden har ikke besogt voksen- Figur 2.4.3. Fordeling af forceldrenes svar p&, om de besegte voksenhjerteafdelingen og/eller madte en voksenhjerte-
hjerteafdelingen eller haft en kontaktperson lcege, samt om de havde en kontaktperson, der var ansvarlig for overgangen (n = 121) (%).

Lidt mere end halvdelen af de forceldre, hvis barn er
overgdet til voksenhjerteafdelingen, angiver, at de,
inden barnet overgik til voksenhjerteafdelingen,
Inden barnet overgik til voksenhjerteafdelingen ...
- ikke besagte voksenhjerteafdelingen og/
eller madte en voksenhjerteloege (57 %)

+ ikke havde en kontaktperson, fx en sygeplejerske, 100 %
som var ansvarlig for overgangen til voksen-
hjerteafdelingen (60 %) (figur 2.4.3). 34 33
80 %
60 %
40 %
20 %
9 U
0%
.. besggte | da voksenhjerte- .. havde | da en kontaktperson, fx en
afdelingen og/eller madte sygeplejerske, som var ansvarlig for
en voksenhjerteloege? overgangen til voksenhjerteafdelingen?
M Ja
M Nej

Ved ikke/kan ikke huske

35 2.4. TEMA: OVERGANG TIL VOKSENHJERTEAFDELINGEN HJERTEFORENINGEN



Hver fjerde er eller var ikke tryg ved Figur 2.4.4. Fordeling af forceldrenes svar pd, om de er eller var trygge ved barnets overgang til voksenhjerte-
overgangen afdelingen (n = 534) (%).

Noesten hver fjerde af forceldrene er eller var ikke
trygge ved barnets overgang til voksenhjerteafdelin-
gen (23 %). Hver tredje ved det ikke/kan ikke huske det
(34 %), mens lidt under halvdelen svarer, at de er eller
var trygge ved det (43 %) (figur 2.4.4).

Det er scerligt forceldre, hvis barn er fysisk begroen-
set af sin hjertesygdom, som er eller var utrygge (39 %
mod 18 %, hvor barnet ikke er fysisk begrcenset af sin
hjertesygdom) (bilag, tabel 2.4.4).

H Ja
M Nej
Ved ikke/kan ikke huske
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2.5. Tema:
Betydning for
familielivet

Folgende afsnit handler om betydningen af at have et
barn med medfadt hjertesygdom for forceldrene og
familielivet. Forceldrene kan sommetider have scer-
lige bekymringer eller udfordringer p& grund af barn-
ets helbred.

Temaet her scetter fokus pd, hvilke udfordringer og
bekymringer som fylder hos forceldrene i familie- og
hverdagslivet med et hjertebarn. | temaet berores for-
celdrenes oplevelse af mulige udfordringer inden for
nogle dimensioner, som har betydning for hverdags-
og familielivet, men ogsé for forceldrenes trivsel. Det
geelder oplevede udfordringer i forhold til egen fysiske
funktionsevne, sociale aktiviteter, daglige aktiviteter,
hukommelse og koncentration, kommunikation samt
familieforhold. Endelig fokuseres ogsé pd forceldrenes
bekymringer, pd& sgskendeperspektivet og pd forcel-
drenes behov for og kendskab til stottemuligheder for
hjertebarnsfamilier.
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Hovedresultater

« Halvdelen aof forceldrene har inden for den seneste mdned haft
udfordringer med bekymringer for, om barnets hjertesygdom
forveerres (55 %), barnets fremtid (50 %) og mulige fremtidige
indlceggelser eller operationer (51 %).

» Mere end hver tredje er bekymrede for, om hjertebarnet bekym-
rer sig (39 %), og om hjertebarnet kan de af sin hjertesygdom
(36 %).

» Hver tredje af forceldrene oplever, at det er svecert at forteelle
sundhedspersonalet om, hvordan de har det (32 %), og at
andre har sveert ved at forstd familiens situation (31 %). Hver
fijerde oplever, at det er sveert at tale med andre om deres
barns helbred (25 %).

» Knap hver fjerde forcelder har dérlig samvittighed over for
raske se@skende (23 %), og ca. hver tiende oplever, at sgskendes
trivsel er negativt pavirket (12 %).

* Kun ca.1lud af 10 angiver, at de i hgj eller nogen grad har
savnet hjcelp og statte i deres rolle som hjertebarnsforcelder
eller savnet information om, hvor de kan f& det (9 %).

» Kendskabet til stattetilbud pd hjertebarnsomrddet er dog
begreenset.

- Ovenstdende er scerligt udtalt blandt forceldre, hvis barn er fy-
sisk begreenset af sin hjertesygdom. Bekymringer forekommer
desuden hyppigst hos forceldre med kort uddannelse og blandt
forceldre til de celdste born.
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Udfordringer i hverdagslivet Figur 2.5.1. Andel af forceldre, som nogle gange/ofte/ncesten altid inden for den seneste maned har oplevet fysiske
udfordringer (n = 2.140) (%).

Forceldrene er blevet spurgt om, hvor ofte de i lgbet

af den seneste mdéned har oplevet udfordringer pd& Jeg feler mig treet, ndr jeg véigner om morgenen _ 56
forskellige omrdder med betydning for hverdags- og
familielivet, men ogsé for forceldrenes trivsel. De fik Jog faler mig treet i Izbet af dagen _ 53

sporgsmadl relateret til fysisk funktionsevne, sociale
aktiviteter, daglige aktiviteter, hukommelse og kon-

centration, kommunikation, bekymringer og familie- Jeg far hovedpine _ 42
forhold.
Jeg foler mig for troet til at gore
. ) . 40
de ting, som jeg kan lide

Ses samlet pd alle forceldrenes svar pé det fysiske
omrdde, giver halvdelen af forceldrene fx udtryk for 0% 20 % 40% 60% 80 % 100 %
nogle gange, ofte eller altid inden for den seneste

mdned at have oplevet udfordringer med troethed

om morgenen (56 %) og i lgbet af dagen (53 %), mens

4 ud af 10 faler sig for troette til at gore ting, de kan lide

(40 %), eller oplever hovedpine (42 %), hvilket kan veere

en belastningsfaktor, hvis den er til stede over lcenge-

re tid (figur 2.5.1).

Hver tredje rapporterer, at de ikke har energi nok til so- Figur 2.5.2. Andel af forceldre, som nogle gange/ofte/ncesten altid inden for den seneste mdéned har oplevet
ciale aktiviteter (36 %) og at finde tid til disse (34 %), udfordringer med sociale aktiviteter (n = 2.123) (%).

mens hver femte angiver, at de har svecert ved at f&
andres stette eller foler sig isoleret fra andre (19 %) (fi-
gur 25.2). D(?suden opllever hver tredje. nogle.g.onge, Jeg har ikke energi nok til sociale aktiviteter _ 36
ofte eller altid udfordringer med daglige aktiviteter,

hvor de fx er for treette til at feerdiggere (33 %) og finde

Jegh t ved at find
tid til huslige geremal (32 %) (ikke vist). €g har sveert ved at inde

tid til sociale aktiviteter

Mere end hver tredje af hjertebarnsforceldrene rap- L
. Jeg foler mig isoleret fra andre - 19
porterer, at de nogle gange, ofte eller ncesten altid in-
den for den seneste mdéned har oplevet udfordringer
med fx at koncentrere sig om ting (40 %) eller huske, Jeg har sveert ved at f& andres stotte - 19
hvad de fdr fortalt (38 %) eller lige har hert (34 %) (ikke
vist). 0% 20% 40% 60% 80% 100%
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| forhold til at kommunikere om deres situation svarer
ca. hver tredje af forceldrene, at det nogle gange, ofte
eller ncesten altid er sveert for dem at fortcelle lceger
og sygeplejersker, hvordan de har det (32 %), eller at
andre har sveert ved at forstd familiens situation (31
%), mens hver fierde angiver, at de har svecert ved at
tale med andre om deres barns helbred (25 %). Scer-
ligt smdbernsforoeldre og forceldre, hvis barn er fysisk
begroenset, oplever dette (figur 2.5.3).

Forceldrene er ogsd blevet spurgt, om de har oplevet
udfordringer i relation til familiemcaessige forhold. Her
angiver omkring hver fjerde af forceldrene, at de nog-
le gange, ofte eller noesten altid oplever udfordringer
med mangel pd kommunikation (25 %), konflikter (23
%) eller gnidninger eller spcendinger (23 %) mellem
familiemedlemmer. De forceldre, som oplever disse
udfordringer, er iscer forceldre til de celdste hjerteborn
og forceldre til bern, som er fysisk begraensede af de-
res hjertesygdom (figur 2.5.3).

Det er typisk smdbgrnsforceldrene (0-7 &r), som ople-
ver udfordringer pd flere af omréderne, samt foroeldre
til bern, som er fysisk begreensede af deres hjertesyg-
dom (bilag, tabel 2.5.1-3).

40 2.5. TEMA: BETYDNING FOR FAMILIELIVET

Figur 2.5.3. Andel af forceldre, som nogle gange/ofte/ncesten altid inden for den seneste mdned har oplevet
udfordringer med at kommunikere om deres situation og familiemcessige forhold (n = 2.088) (%).

Det er sveert for mig at fortcelle loeger
og sygeplejersker, hvordan jeg har det

Jeg faler, at andre har sveert ved
at forstd min families situation

Jeg har sveert ved at tale med
andre om mit barns helbred

Der er mangel pd kommunikation
mellem familiemedlemmer

Der er konflikter mellem familiemedlemmer
Der er gnidninger eller anspoendthed

mellem familiemedlemmer

Det er sveert at Izse
familieproblemer sammen

Det er sveert at troeffe
beslutninger som en familie

N

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
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Forceldrene er bekymrede

Figur 2.6.4 viser en roekke af bekymringer, som for-
celdrene er blevet spurgt om. | figuren ses andelen af
forceldre, som giver udtryk for, at de nogle gange,
ofte eller ncesten altid har haft udfordringer med de
anferte bekymringer inden for den seneste mdned
- og hvilket derfor siger noget om, hvad der fylder i
hverdagens familieliv.

De bekymringer, som scerligt fylder, og som opleves
blandt hver anden af forceldrene, er bekymringer for,
om barnets hjertesygdom forveerres (55 %), barnets
fremtid (50 %) og mulige fremtidige indlceggelser eller
operationer (51 %). Lidt foerre, men fortsat en veesentlig
andel, angiver, at de er bekymrede for, om hjertebarn-
et bekymrer sig (39 %), eller om hjertebarnet kan de af
sin hjertesygdom (36 %).

Bekymringerne synes at veere scerligt udtalte blandt
forceldre til bern, som er fysisk begreensede af deres
hjertesygdom, samt blandt forceldre med kort ud-
dannelse (bilag, tabel 2.5.4).

41 2.5. TEMA: BETYDNING FOR FAMILIELIVET

Figur 2.5.4. Andel of forceldre, som nogle gange/ofte/ncesten altid inden for den seneste mé&ned har oplevet

udfordringer med bekymringer (n = 2.088) (%).

Jeg er bekymret for, om mit barns
hjertesygdom forvecerres

Jeg er bekymret for mulige fremtidige
indloeggelser eller operationer

Jeg er bekymret for mit barns fremtid

Jeg er bekymret for, om
hjertebarnet bekymrer sig

Jeg er bekymret for, om hjertebarnet
kan dg af sin hjertesygdom

Jeg er bekymret for, hvordan mit barns sygdom
pavirker andre familiemedlemmer

Jeg er bekymret for, hvordan andre
vil reagere pd mit barns sygdom

Jeg er bekymret for, om mit barns
medicinske behandlinger virker eller ej

Jeg er bekymret for bivirkningerne ved mit
barns medicin/medicinske behandlinger
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Knap hver fjerde har ddrlig samvittighed
over for sgskende

Flere af hjertebornene i undersggelsen har sgskende.
Enten en eller flere helsgskende (69 %), en eller flere
halvseskende (8 %) eller b&de hel- og halvseskende
(10 %). 13 % af bernene i undersggelsen har ikke sos-
kende (ikke vist).

Forceldrene er blevet spurgt, om de ofte har darlig
samvittighed over for raske sgskende, hvor de ikke
foler, de kan give den tid og opmoerksomhed, som de
gerne ville. Knap hver fjerde (23 %) forcelder oplever
dette i hej (8 %) eller nogen grad (15 %). De fleste for-
celdre angiver dog, at det i mindre grad (15 %) eller slet
ikke er tilfceldet (58 %).

Et mindretal af forceldrene (12 %) oplever, at der er sgs-
kende i familien, hvis trivsel er negativt pdvirket af, at
der er et hjertebarn i familien. De fleste oplever det kun
i mindre grad (12 %) eller slet ikke (72 %) (figur 2.5.5).

Iscer forceldre til bern, der er fysisk begreensede aof
deres hjertesygdom, oplever i hgj eller nogen grad
darlig samvittighed over for raske seskende (47 % mod
16 %, hvor barnet ikke er fysisk begroenset af hjerte-
sygdommen).

Det er iscer forceldre, hvis barn er fysisk begroenset
af sin hjertesygdom, der rapporterer om negativ pé-
virkning af et af barnets sgskendes trivsel i hgj eller
nogen grad (25 % mod 8 % blandt forceldre, hvor barn-
et ikke er fysisk begreenset) (bilag, tabel 2.5.5).

42 2.5. TEMA: BETYDNING FOR FAMILIELIVET

Figur 2.5.5. Fordeling af forceldrenes svar pd, om de har darlig samvittighed over for raske sgskende, og om sgskende
er negativt pdvirkede af, at der er et hjertebarn i familien (n = 1.747) (%).

100%

80 %
58
60 % 72
40 %
15
20 % 12
8 —
0%
Har du som forcelder ofte Oplever du, at der er
darlig samvittighed over soskende, hvis trivsel er
for raske sgskende, hvor negativt pdvirket aof, at
du ikke feler, at du kan der er et hjertebarn i
give den tid og opmoaerk- familien? Fx er meget stille,
somhed, du gerne ville? ked af det, udadreagerende

eller foler sig overset?
M | hoj grad

M | nogen grad
I mindre grad
Slet ikke

M Ved ikke
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Begreenset behov for hjeelp og stotte

Forceldrene blev spurgt, om de inden for den seneste
mdaned har savnet hjeelp og stette i deres rolle som
hjertebarnsforcelder eller information om, hvor de
kan fé& hjcelp og stotte i deres rolle som hjertebarns-
forcelder.

Nar forceldrene sporges direkte, er det omkring hver
tiende af forceldrene, der angiver, at de i hgj eller
nogen grad har savnet hjcelp og stotte (9 %) eller
information om, hvor de kan f& det (10 %). De fleste (4
ud af 5) angiver dog, at de slet ikke eller i mindre grad
har savnet det (figur 2.5.6).

Det er iscer forceldrene til hjerteborn, der er fysisk be-
greensede af deres hjertesygdom, der har savnet
hjcelp og stette (21 % mod 6 %, hvor barnet ikke er fy-
sisk begreenset) og information (24 % mod 7 %, hvor
barnet ikke er fysisk begreenset af hjertesygdommen)
(bilag, tabel 2.5.8).

43 2.5. TEMA: BETYDNING FOR FAMILIELIVET

Figur 2.5.6. Fordeling af foraeldrenes vurdering af, i hvilken grad de har savnet henholdsvis hjcelp og stotte og
information om, hvor de kan finde hjcelp og statte, i deres rolle som hjertebarnsforceldre (n = 2.005) (%).
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Begreenset kendskab til og behov Figur 2.5.7. Andelen af forceldre, der kender stettetilbud til hjertebarnsfamilier (n = 1.793) (%).
for stottemuligheder

Der eksisterer en roekke stottetilbud til familier med
hjertebern. Et forste skridt p& vejen mod at kunne gere

brug af disse tilbud er, at forceldrene ved, de findes.

Hospitalsklovnene 92

Figur 2.6.7 viser, at tilbud, som scerligt er tilgeengelige
pé hospitalerne, er kendte for forceldrene - scerligt
hospitalsklovnene (92 %). Herefter, og blandt en noget
lavere andel, er det stottemuligheder som Smilfonden

(31%) og Legeheltene (29 %), flest forceldre angiver, at
de kender til. Legeheltene

Smilfonden

«

N
©

Berneklubben for hjertebern (27 %) og Bernehjerte-
linjen (25 %), som er to af Hjerteforeningens tilbud til
hjertebgrn og deres forceldre, ncevnes af omkring hver
fijerde forcelder, mens et f&tal ncevner Hjerteforening-
ens tilbud om forceldrestotter. Disse andele afspejler
det tidligere resultat om, at forceldrene ikke far nok at

Barneklubben for hjertebarn

Bornehjertelinjen

o1

N I
N
~

vide om stogttetilbud (patientforeninger, netvoerk og Forceldrestotter til foroeldre
lignende) til hjertebarnsfamilier, n&r de forlader hos- med et hjertebarn s
pitalerne.

Pausehus i @nskeland

— Kommunale aktiviteter til
familier med kronisk syge bern

N

=
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Forceldre med bern, der er fysisk begreensede af de-
res hjertesygdom, kender typisk i lidt hgjere grad til de
hjertespecifikke tilbud (Berneklubben, Barnehjertelin-

jen), set i forhold til forceldre, hvis barn ikke er fysisk
begreenset (bilag, tabel 2.5.7). 0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
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2.6. Tema:
. . [ ]
Hovedresultater
H e I b red - Hver sjette forcelder har et mindre godt eller ddrligt selvvurderet

helbred (16 %). Dette gcelder for hver tredje forcelder, hvis barn er

og t rivse I fysisk begrcenset af sin hjertesygdom (29 %).

« Andelen af forceldre til hjertebgrn, som har darlig trivsel er 22 %,
og gennemsnittet for forceldrene er lidt lavere end landsgen-

nemsnittet.
Folgende afsnit scetter fokus pé& forceldrenes eget
helbred og egen trivsel lige nu og kan bruges til at —
sige noget om, hvordan det er at leve med et barn
med medfedt hjertesygdom i hverdagen, og hvilke « Det er iscer smdbgrnsforceldre (26 % mod 17 % blandt forceldre
konsekvenser det kan have - for det fysiske s&vel som til celdre barn), forceldre med kort uddannelse (25 % mod 20 %
det psykiske velbefindende. Til at gere det scettes i med lang uddannelse) og forceldre til et hjertebarn, der er fysisk
temaet her spot pd forceldrenes selvvurderede hel- begreenset (35 % mod 18 %, hvor hjertebarnet ikke er fysisk be-
bred og trivsel — sidstnoevnte defineret ud fra den an- greenset), som har ddrlig trivsel (< 50 point).

erkendte mdlemetode WHO-5.

Andre parametre, som kan pdvirke trivslen, fx foroel-
drenes bekymringer og de udfordringer med hver-
dagslivet, de mgder, er proesenteret i det foregdende
tema.
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Darligere helbred, hvis barnet er fysisk Figur 2.6.1. Forceldrenes selvvurderede helbred, vurderet ved spergsmadlet “Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt?”
begrcenset af sin hjertesygdom (n =1.997) (%).

Selvvurderet helbred doekker over en persons sam-
lede vurdering af sit eget helbred. | undersggelsen
'Danskernes sundhed 2023’ svarer storstedelen af
danskerne i alderen 16-54 ar, at de har et fremra-
gende, veeldig godt eller godt selvvurderet helbred
(mcend: 86-92 %; kvinder: 81-89 %), mens andelen
med et mindre godt eller darligt selvvurderet helbred
er veesentligt lavere (moend: 8-15 %; kvinder: 11-19 %)

(16). 13 %
Figur 2.6.1 viser hjertebarnsforceldrenes selvvurde-
rede helbred. 16 % af foroeldrene rapporterer et min-
dre godt eller darligt helbred, mens de resterende og
fleste rapporterer et fremragende, veeldig godt eller
godt selvvurderet helbred (84 %).

o,
Det er iscer forceldre til born, som er fysisk begraense- el9 %

de af deres hjertesygdom, der svarer, at deres helbred
er mindre godt (23 %) eller ddrligt (6 %), sammenlig-
net med forceldre, hvor barnet ikke er fysisk begroen-
set (mindre godt: 11 %; darligt: 2 %).

Tilsvarende ses ved uddannelse, hvor forceldre med
kort uddannelse rapporterer et mindre godt helbred
(16 % mod 12 % med lang uddannelse) eller ddrligt
helbred (4 % mod 2 % med lang uddannelse) (bilag,
tabel 2.6.1) B Veeldig godt

B Fremragende
Godt

Mindre godt
W Darligt
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Tegn pd ddrlig trivsel hos hver femte Figur 2.6.2 Andel af forceldre til hjertebarn med dérlig trivsel (< 50 point) i de seneste to uger malt med WHO-5
hjertebarnsforcelder (n =1.982) (%).

Den internationale skala WHO-5 er blevet anvendt til
at male forceldrenes generelle trivsel. Skalaen mé-
ler graden af positive oplevelser og anvendes som
et mdl for personers generelle trivsel eller velbefin-
dende. WHO-5 bestdr af fem spargsmdl, der afdoek-
ker, hvordan forceldrene har folt sig tilpas inden for de
seneste to uger®. P& baggrund af svarene pd de
spergsmal er der beregnet en samlet score (p& en
skala fra 0 til 100). En score under 50 anses som indi-
kator p& darlig trivsel, som kan veere en risikofaktor for
depression eller langvarig stressbelastning. Lands-
gennemsnitteti Danmark for alle over 15 &r er tidligere
konstateret til at vaere p& 68-70 point, og andelen af
personer med en score under 50 point er 16,7 % (17-19).

Figur 2.6.2 viser, at 22 % af forceldrene til hjertebarn
har dérlig trivsel (< 50 point) — altsd en anelse mere
end set ved landsgennemsnittet. Gennemsnitstal-
let for forceldrene i undersggelsen er ogsé lidt lave-
re (65 point) (ikke vist), hvilket kan indikere déarligere
trivsel blandt forceldrene. En direkte sammenligning
besvcerliggeres dog af forskelle i alder mellem de to
grupper, da alder er en stoerk praediktor for netop triv-
sel (18).

Det er iscer smdbegrnsforoeldre (26 % mod 17 % blandt
forceldre til celdre bern), forceldre med kort uddan-
nelse (25 % mod 20 % med lang uddannelse) og forcel-
dre til et hjertebarn, der er fysisk begreenset (35 % mod
18 %, hvor hjertebarnet ikke er fysisk begreenset), som
har dérlig trivsel (< 50 point). M Pointtal > 50: Der er ikke umiddelbart risiko for depression eller stressbelastning

M Pointtal < 50: Der kan veere risiko for depression eller stressbelastning

6. Forceldrene skulle svare pd, hvor stor en del af tiden de har veeret glad og i godt humaer, har folt sig rolig og afslappet, har folt sig aktiv og
energisk, er vagnet frisk og udhvilet, samt hvor stor en del af tiden deres dagligdag har veeret fyldt med ting, der interesserer dem.
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2./. Tema:
Arbejdsliv og
ogkonomiske
forhold

Afsnittet her handler om forceldrenes arbejdsliv og
gkonomiske forhold.

Det soetter spot pd forceldrenes arbejdssituation, og
om den pd noget tidspunkt har cendret sig pé& grund
af barnets hjertesygdom. Det bergrer, om forceldrene
har kunnet f& fri, ndr det har veeret ngdvendigt, hvad
der muliggjorde det, samt om forceldrene har mattet
sygemelde sig p& grund af deres barns hjertesygdom,
og i hvilken grad barnets hjertesygdom har medfart
forssmmelser pd arbejdet, som gav dem problemer.

Afsnittet belyser ogsd, om forceldrene har oplevet ne-
gative skonomiske konsekvenser som folge af deres
barns hjertesygdom, og endelig fokuseres pd forcel-
drenes behov for rédgivning i forbindelse med an-
sogning om offentlige ydelser, herunder samarbejdet
med kommunen.

50 2.7. TEMA: ARBEJDSLIV OG GKONOMISKE FORHOLD

Hovedresultater

2 ud af 3 af forceldrene har et fuldtidsarbejde (63 %).

Knap hver fjerde har oplevet, at deres arbejdssituation har
cendret sig som felge af deres barns hjertesygdom (23 %).

2 ud af 3 har kunnet fé fri, nér det har veeret ngdvendigt

— scerligt hvis de har en lang uddannelse. Typisk holdt de
fri/orlov med fuld Ign (37 %), brugte opsparede feriedage/
feriefridage (29 %) eller arbejdede mere pd andre tidspunkter/
brugte opsparet afspadsering (25 %).

Iscer forceldre med lang uddannelse havde mulighed for at
holde fri med fuld len (44 %), og personer med kort uddannelse
byttede vagter (13 %) eller brugte opsparet ferie (33 %).

Hver femte har mdttet sygemelde sig pd grund af deres barns
hjertesygdom (enten en eller flere gange eller langvarigt).

9 ud af 10 har svaret, at deres barns hjertesygdom i mindre
grad/slet ikke har medfert forsemmelser pd arbejdet, som
gav problemer.

Stgrstedelen har i mindre grad/slet ikke oplevet gkonomiske kon-
sekvenser som falge af deres barns hjertesygdom (84 %) eller
oplevet problemer med at & tildelt offentlige ydelser (81 %).

Kommunen har ikke tilbudt opsggende radgivning til 4 ud af 5,
og for hver fierde har samarbejdet ofte/altid vceret stressende
(27 %).

HJERTEFORENINGEN



Forceldrenes aktuelle arbejdssituation Figur 2.7.1. Andele af hjertebarnsforceldre i forhold til, om deres arbejdssituation pé& noget tidspunkt har cendret sig
som fglge af deres barns hjertesygdom (n = 1.958) (%).

Forceldrene blev spurgt om deres aktuelle arbejds-

situation. 2 ud af 3 har et fuldtidsarbejde (63 %), hvil-

ket er i trdd med den ovrige danske befolkning (20).

Derncest er der flest forceldre pd deltid uden tabt ar-

bejdsfortjeneste (12 %) eller med en anden tilknytning

(fx jobafklaringsforleb, ressourceforlgb eller lignen-

de) (8 %). De resterende er enten under uddannelse Nej, min arbejdssituation har ikke p& noget tids- _ 77
(4 %), ledige (4 %), sygemeldte (4 %), pa orlov/barsels- punkt cendret sig som fglge af mit barns sygdom

orlov (4 %) eller p& deltid med tabt arbejdsfortjeneste

(3 %) (ikke vist).

Figur 2.7.1 viser andelen af forceldre, hvis arbejdssitua- . . L
tion pd et tidspunkt har cendret sig som falge af deres Ja, jeg har fet feerre arbejdstimer om ugen I 5
barns hjertesygdom. Det har veeret muligt at angive

flere svar.

For langt de fleste har arbejdssituationen ikke cendret Ja, jeg har méttet stoppe med
sig pd noget tidspunkt (77 %). For de forceldre, hvor at arbejde i en periode I 5
arbejdssituationen har cendret sig, angiver 10 %, at
de har féet foerre arbejdstimer (5 %) eller har mdttet
stoppe med at arbejde i en periode (5 %). 9 % angiver

"Andet” (sygemelding, orlov, uddannelse) som drsag, Ja (er holdt helt op med at arbejde, har skiftet
og ganske f& angiver, at de har féet andre arbejds- job/karrierevej, har féet andre arbejds- I 4
opgaver, helt er holdt op med at arbejde, har skiftet opgaver end tidligere, er blevet fyret)

karrierevej eller er blevet fyret (4 %).

Andet (sygemelding, orlov, uddannelse e.l.) . 9

Det er scerligt forceldre med et barn, der ikke er be-

greenset af sin hjertesygdom, som har haft ucendret 0% 20% 40% 60% 80% 100%
arbejdssituation (81 % mod 58 %, hvor barnet er be-

greenset af sin hjertesygdom) (bilag, tabel 2.7.1).

51 2.7. TEMA: ARBEJDSLIV OG GKONOMISKE FORHOLD HJERTEFORENINGEN



De fleste har kunnet fa fri, ndr det har veeret Figur 2.7.2. Arsager til, at hjertebarnsforceldre kunne holde fri (blandt forceldre, som nogle gange, for det meste, altid
nedvendigt — scerligt hvis de har en lang eller s§ godt som altid havde kunnet & fri). Muligt at angive flere svar (n = 1.407) (%).

uddannelse

2 ud af 3 forceldre har for det meste (16 %), altid eller s&
godt som altid (53 %) kunnet f& fri, orlov eller lignen-
de, i det omfang det har veeret nedvendigt. Kun 7 %
har svaret, at de kun nogle gange eller sjceldent eller Jeg holdt friforl dfuld| _ 3
riforlov m n
aldrig har kunnet & fri, ndr det var ngdvendigt. En fjer- eghoe oriovimedividio 7
dedel af forceldrene har svaret "ved ikke/ikke relevant”
(24 %) (ikke vist).
Jeg brugte opsparede feriedage eller feriefridage - 29
Det fremgdr af figur 2.7.2 at det, som muliggjorde,
at forceldrene kunne holde fri, typisk var, at de holdt
friforlov med fuld len (37 %), brugte opsparede ferie- . . .
s o . . Jeg arbejdede mere pd andre tidspunkter
dage eller feriefridage (29 %), arbejdede mere pé& . - 25
. eller brugte opsparet afspadsering
andre tidspunkter eller brugte opsparet afspadse-
ring (25 %), var bevilget tabt arbejdsfortjeneste (13 %),
byttede vagt med en anden (10 %), eller holdt fri med
lennedgang (7 %). For 14 % af forceldrene skyldtes det Jeg var bevilget kompensation for tabt arbejdsfortjeneste - 13
noget andet (ikke oplyst).

Jeg byttede vagt med en anden . 10

Det var iscer forceldre med lang uddannelse, som bl.a. Jeg holdt fri/orlov med lennedgang l 7
havde mulighed for at holde fri med fuld lgn (44 %),

og personer med kort uddannelse, som byttede vagt-

er (13 %) eller brugte opsparet ferie (33 %). Forceldre til

de 0-7-drige holdt i hgjere grad friforlov med fuld Ign Andet - 14

(39 %) og var i mindre grad bevilget kompensation for

tabt arbejdsfortjeneste (9 %) set i forhold til forceldre

til de celdste bern (13-18 ar; friforlov med fuld Isn: 32 %; 0% 20% 40% 60% 80% 100%
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste: 18 %) (bilag,

tabel 2.7.2).
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Hver femte forcelder har mattet sygemelde sig

Hver femte forcelder har mattet sygemelde sig i en
eller anden udstraekning (21 %); 8 % har mattet syge-
melde sig henholdsvis en enkelt eller flere gange,
mens 5 % har veeret fuldt eller delvist langtidssyge-
meldt (mere end 30 dage). Det betyder samtidig, at
hovedparten ikke har veeret i en situation, hvor de har
mdttet sygemelde sig pé grund af deres barns hjerte-
sygdom (79 %) (figur 2.7.3).

| trdd med ovenstdende har 9 ud af 10 af forceldre-
ne svaret, at deres barns hjertesygdom i mindre grad
(9 %) eller slet ikke (79 %) har medfert, at de har mattet
forssmme arbejdet s& meget, at det gav problemer
(figur 2.7.4).

Iscer forceldre, hvis barn er fysisk begrcenset af sin
hjertesygdom, har mdttet sygemelde sig en (9 %)
eller flere gange (19 %). Tilsvarende har forceldre med
kort uddannelse i hgjere grad mattet sygemelde sig
en (8%) eller flere gange (1 %) (bilag, tabel 2.7.3).

Problematiske forsemmelser pd arbejdet pd grund af
barnets hjertesygdom forekommer oftere, hvis barnet
er fysisk begroenset af sin hjertesygdom. Her er det
iscer forceldre til et barn, der ikke er begrcenset, som
i mindre grad/slet ikke har oplevet problematiske for-
semmelser (91 % mod 73 % hvis barnet er fysisk be-
greenset). P& samme mdde er det iscer forceldre med
lang uddannelse, der i mindre grad/slet ikke har op-
levet det (90 % mod 84 % ved kort uddannelse) (bilag,
tabel 2.7.4).
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Figur 2.7.3. Forceldrenes svar pd, om de pd noget tidspunkt har mdttet sygemelde sig pd grund af deres barns
hjertesygdom (n = 1.954) (%).

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

M Ja, én enkelt gang
W Jo, flere gang
Ja, jeg har veeret delvis langtidssygemeldt (mere end 30 dage)
Ja, jeg har veeret fuldt langstidssygemeldt (mere end 30 dage)
M Nej, aldrig

Figur 2.7.4. Forceldrenes svar p4, i hvilken grad deres barns hjertesygdom har medfert, at de har mattet forssmme
arbejdet s& meget, at det gav problemer pd arbejdspladsen (n = 1.952) (%).

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

M | hgj grad

M | nogen grad
I mindre grad
Slet ikke

M Vved ikke
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For hver tiende har barnets hjertesygdom
haft skonomiske konsekvenser

Et fatal af forceldrene angiver, at de i hgj eller nogen grad har
oplevet gkonomiske konsekvenser som felge af deres barns
hjertesygdom (11 %). Séledes har sterstedelen af forceldrene
angivet, at de i mindre grad eller slet ikke har oplevet gkonomi-
ske konsekvenser som fglge af deres barns hjertesygdom (84 %)
(ikke vist).

Forceldrene blev praesenteret for en roekke forskellige mulige of-
fentlige ydelser og kunne angive, hvis de havde oplevet proble-
mer med tildeling af den pdagceldende offentlige ydelse. Hver
femte har oplevet problemer med at f& tildelt offentlige ydelser af
forskellig art (19 %), mens hovedparten ikke har oplevet det (81 %).

Hjertebarnsforceldrene har typisk oplevet problemer med tabt
arbejdsfortjeneste (10 %) efterfulgt af tilskud til merudgifter (7 %),
hvor henholdsvis tilskud til psykologhjcelp, forlaengelse af bar-
selsdagpenge og tilskud til medicinudgifter eller orlov angives af
4 % forceldrene (figur 2.7.5).

De gkonomiske konsekvenser, som rapporteres af ca. hver tiende
forcelder, rammer iscer forceldre med kort uddannelse (15 % mod
8 % blandt forceldre med lang uddannelse) og forceldre, hvis barn
er fysisk begreenset af sin hjertesygdom (24 % mod 8 % blandt for-
celdre, hvis barn ikke er fysisk begroenset).

Det er ogsd i hgjere grad forceldre til et barn, der ikke er fysisk
begreenset, som ikke har oplevet problemer med at f& tildelt of-
fentlige ydelser (85 % mod 63 %, hvis barnet er fysisk begreenset)
(bilag, tabel 2.7.5).
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Figur 2.7.5. Andel af forceldre, som i forbindelse med deres barns hjertesygdom har oplevet problemer

med at f& tildelt felgende offentlige ydelser (n = 1.888) (

Nej
Tabt arbejdsfortjeneste
Tilskud til merudgifter

Tilskud til psykologhjcelp

Forlcengelse af barselsdagpenge
(fx ved indlceggelse)

Tilskud til medicinudgifter
Orlov

Hjcelpemidler
Sygedagpenge

Aflesning/aflastning

Handicaptilloeg (hvis du er forcelder
til en ung med hjertesygdom)

Personlig ledsagelse
Handicapbil

Sorgorlov

%).

I 614

10,2

| A
l 46

I

2

4
l 35

| 25

| 20

0%

20 %

40 %

60 %

80 % 100 %
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Hver sjette fik ikke stotte i forbindelse med an- Figur 2.7.6. Andel af forceldre, som i forbindelse med ansegning om en eller flere af de tidligere naevnte ydelser har

sagning om yde|ser, selvom de havde behovet haft brug for professionel rddgivning, fx fra en socialrddgiver, praktiserende lcege, fagforening eller patientforening
(n = 980) (%).

Forceldrene er blevet spurgt, om de har haft brug for
professionel réddgivning fra fx en socialrddgiver, prak-
tiserende lcege, fagforening eller patientforening i for-
bindelse med ansggning om en eller flere offentlige
ydelser.

100 %

Til det svarer halvdelen af forceldrene, at de ikke har

segt om ydelser (49 %) (ikke vist). Blandt de resterende 80 %
forceldre, som har segt om en eller flere ydelser (n =

980), svarer omkring hver sjette (15 %), at de havde be-

hov, men ikke fik det, og hver fjerde (27 %), at de havde

brug for professionel réidgivning og ogsé fik det. Lidt

over halvdelen af forceldrene havde ikke haft brug for 60 %
professionel r&dgivning (58 %) (figur 2.7.6).

I

40 %
Scerligt forceldre til bern, som er fysisk begroensede
af deres hjertesygdom, angiver, at de havde et behov
for professionel radgivning, men ikke fik det (28 % mod 27
12 % blandt forceldre til born, som ikke er fysisk be-
greensede) (bilag, tabel 2.7.6). 20 % =

0%
Ja, men jeg fik Ja, jeg fik profes- Nej
ikke professionel sionel rédgivning

rédgivning
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Kommunen er sjceldent opsngende, og sam- Figur 2.7.7. Fordeling af forceldrenes vurdering af, i hvilken grad de har oplevet, at kommunen har vceret opsegende og
arbejdet er stressende for hver fjerde forcelder tilbudt r&dgivning i forbindelse med deres barns sag (blandt dem, som har segt en eller flere ydelser, n = 980) (%).

Ifolge servicelovens § 11, stk. 2, er kommunen forpligtet
til ved opsegende arbejde at tilbyde rddgivning til fa-
milier, der p& grund af scerlige forhold mé antages at
have behov for det.

Undersggelsen viser, at mere end 4 ud af 5 forceldre,
som har segt om en eller flere ydelser, sjceldent (13 %)

eller aldrig (73 %) har oplevet, at kommunen har voe-
ret opsegende og tilbudt réddgivning i forbindelse med
deres barns sa Har kornmunen 14 13 73
g veeret opsggende?
Lidt mere end hver fierde (27 %) af forceldrene angav
desuden, at samarbejdet med kommunen altid (11 %)
eller ofte (16 %) havde vceret stressende for foroelde-
ren selv og/eller familien (figur 2.7.7).
Har samarbejdet 15 37
veeret stressende?
I

Iscer forceldre med kort uddannelse angiver, at sam-

arbejdet med kommunen har veceret stressende for

forceldrene og/eller familien (31 % mod 24 % af forcel- 0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
dre med lang uddannelse). Det samme geelder for

forceldre, hvis barn er fysisk begreenset af sin hjerte-

sygdom (47 % mod 22 %, hvor barnet ikke er fysisk be-

greenset) (bilag, tabel 2.7.7).

W Altid

H Ofte
Sjceldent
Aldrig

M Ved ikke
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2.8.

Tema: Barnets
institution og
skolegang



2.8. Tema:
. . [ J
Ba r n ets « De fleste af forceldrene angiver, at barnet i hgj (68 %) eller nogen
institution o grad (26 %) kan lide at g& i skole.
g « Iscer barnene uden fysiske begrcensninger, synes godt om sko-
s ko I e q n len (ifelge forceldrene) (94 %), selvom andelen ogsé er hgj blandt
g g bern, der er fysisk begraensede af deres hjertesygdom (85 %).

- Der tages scerlige hensyn til hvert femte hjertebarn (20 %).

Hovedresultater

« Omkring hver sjette aof forceldrene, hvor barnet far ekstra stotte,

eller hvor der tages scerlige hensyn, mener slet ikke eller i mindre
Afsnittet her scetter fokus pd hjertebarnets institution grad det er tilstroekkeligt (15 %).

og skolegang og handler om forceldrenes vurdering
af, hvorvidt barnet kan lide at g& i institution/skole, om
de eventuelle scerlige hensyn og stotteforanstaltning-
er, der tages, samt i hvilken grad de opleves som til-
stroekkelige.

+ Det er scerligt hjertebarn af forceldre med kort uddannelse, som
fér ekstra stette, og hvor der tages scerlige hensyn. Det er ogsé
iscer forceldrene med kort uddannelse, der mener, at stotten og
hensynet kun i mindre grad eller slet ikke er tilstraekkeligt.
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Bernene er overvejende glade for at gd Figur 2.8.1. Fordeling af forceldrenes vurdering af, i hvilken grad deres barn kan lide at gé& i dagpleje/vuggestue/
i skole/institution barnehave/skole (ikke vist for “slet ikke/ved ikke” (< 1%)) (n = 1.743) (%).

De fleste af hjertebernene gér i almindelig skole (56
%), bernehave (22 %) eller vuggestue/dagpleje (12 %).
6 % af bernene gdr i et specialtilbud, mens 5 % ikke gar
i institution eller skole (ikke vist).

Hovedparten af forceldrene angiver, at barnet i hgj (68
%) eller nogen grad (26 %) kan lide at gd i skole. 5 %
angiver, at barnet kun kan lide det i mindre grad eller
slet ikke (figur 2.8.1).

Det er iscer de born, som ikke er fysisk begreensede af
deres hjertesygdom, som synes godt om skolen (ifel-
ge forceldrene) (94 %), selvom andelen ogsd er hgj
blandt bern, der er fysisk begroensede af deres hjerte-
sygdom (85 %) (bilag, tabel 2.8.1).

M | hoj grad

M | nogen grad
I mindre grad
Slet ikke

M Ved ikke
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Der tages soerlige hensyn til hvert Figur 2.8.2. Fordeling af forceldrenes vurdering af, i hvilken grad der tages scerlige hensyn (fx aftaler om at barnet kan
femte hjertebqrn hvile mere, undgd bestemt aktiviteter e.l.) eller gives ekstra stotte (fx ved at der er en ekstra voksen pd stuen eller i
klassen nogle timer om ugen) til deres barn i dagpleje/vuggestue/bgrnehave/skole (n = 1.743) (%).

Nogle hjertebern kan have behov for, at der tages

scerlige hensyn til dem, eller behov for ekstra stotte, 100 % “

ndr de er i institution eller skole.

Der tages i hgj eller nogen grad scerlige hensyn, som

fx aftaler om, at barnet kan hvile mere, undgé be- 80 %
stemte aktiviteter eller lignende, til hvert femte hjerte-

barn, som gdr i institution/skole (20 %).

Kun f& modtager i hgj eller nogen grad ekstra statte (fx
. . 60 % 66
ved at der er en ekstra voksen pd stuen eller i klassen °
nogle timer om ugen) (8 %). 84

Omkring hver sjette af forceldrene, som har svaret,

at der tages scerlige hensyn, eller at barnet far eks- 40 %
tra stotte, mener i mindre grad eller slet ikke, at det er

tilstraekkeligt (15 %), og flere ved det ikke (figur 2.8.2).

20 %

4
Iscer born, som er fysisk begraensede af deres hjerte- 9
sygdom, far taget ekstra hensyn (46 % mod 15 %, hvor 0% 4
barnet ikke er fysisk begreenset) og far ekstra stette Bliver der taget Far barnet Er det scerlige Er stotten
(15 % mod 6 %, hvis barnet ikke er fysisk begreenset). scerlige hensyn? ekstra stotte? hensyn til- tilstroekkelig?
Det er ogsé i hgjere grad de forceldre, hvis barn er fy- stroekkeligt?

sisk begroenset, som mener, at hensynet (29 %) eller
stetten (31 %) i mindre grad eller slet ikke er tilstroek-
keligt (mod henholdsvis 14 % (hensyn) og 13 % (stette),
hvis barnet ikke er fysisk begrcenset). M | nogen grad

M | hoj grad

I mindre grad
Tilsvarende mgnster ses i forhold til forceldre med kort

uddannelse (bilag, tabel 2.8.2). Slet ikke

l Ved ikke
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3.0.
Supplerende resultater

Livet som
hjertebar




3.1. En stemme til L
hj e rte bg rn e n e  Tallene for trivsel hos danske hjertebern i denne undersogelse

er ikke alarmerende. F& rapporterer selv darligt helbred eller lav
livstilfredshed, og de fleste kan lide at gé i skole. Dog svarer de
hjertebern, som er fysisk begreensede, i hgjere grad i en mere

En vigtig del af formdlet med denne undersagelse er at negativ retning.

give hjertebgrnene en stemme til selv at fortcelle, hvordan + Bekymringer fylder hos hjertebgrnene, og de viser sig i en
de har det, og hvilke behov og udfordringer de har i livet tidlig alder:

med medfodt hjertesygdom.
— Omkring hver tredje bekymrer sig over, om de skal opereres

Dette afsnit fremloegger udvalgte fund fra bernenes svar (30-31%), og om deres forceldre bekymrer sig (29 %).

pé spergeskemaet om, hvordan det er at veere hjertebarn. — Flere end hver tredje af de 13-18-drige bekymrer sig om,
hvordan deres sygdom udvikler sig (40 %), og hvorndr og
Forst noevnes overordnede resultater om bgrnenes hel- hvordan de skal reagere pd symptomer fra deres hjerte-
bred og trivsel, og herefter scettes spot pd de bekymringer sygdom (37 %).
og udfordringer, som hjertebgrnene svarer fylder i deres . .
hverdaa. — Ncesten hver fjerde (23-24 %) bekymrer sig om kontrolbesag.
9
— De celdste hjertebern (13-18 &r) bekymrer sig desuden om
Bornenes svar pd alle spergsmalene er fremlagt i bilaget deres fremtid i forhold til, om de kan fé& den uddannelse,
til undersagelsen. de gerne vil (23 %), eller det arbejde de gerne vil (25 %).
« Iscer hjerteborn, der er fysisk begreensede af deres hjerte-
sygdom, har en rcekke af bekymringerne (for hvordan de
skal reagere p& symptomer fra hjertesygdommen, og for

fremtiden i forhold til uddannelse og arbejde).

| alt 1156 forceldre til bern pd 2-7 &r og 694 hjertebern i
alderen 8-18 &r (8-12 &r: n = 364; 13-18 &r: n = 330) har del-
taget og givet deres svar pd en roekke spgrgsmal om livet
som barn med en medfgdt hjertesygdom. Omkring hver
femte af barnene er fysisk begreensede af deres hjerte-
sygdom ifglge deres forcelders svar pd dette spargsmadil
(0-7 &r: 14 %; 8-12 &r: 20 %; 13-18 &r: 22 %) (bilag). Bvrige af
hjertebgrnenes karakteristika ses i bilaget til rapporten.
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Helbred og trivsel

Hjertebgrnene i alderen 8-18 &r fik stillet en roekke
spergsmadl, der blev anvendt som markerer for bern-
enes trivsel.

Fa rapporterer darligt helbred og

lav livstilfredshed

Selvvurderet helbred kan anvendes som marker for
helbredsproblemer og livskvalitet blandt bern og
unge, og livstilfredshed som madl for, hvordan en per-
son vurderer sit liv som helhed. Sidstncevnte korrelerer
godt med andre mdl for mental velbefindende (21, 22).

Der ses ikke alarmerende tal i forhold til selvvurderet
helbred og livstilfredshed, ifalge barnene selv. Kun en
lille andel af barnene synes, at de har et ddrligt eller
nogenlunde helbred (7 %), og relativt f& bern har lav
livstilfredshed (8-12 &r: 3 %; 13-18 &r: 6 %). Svarene vari-
erer med barnets alder. 6 ud af 10 af de 8-12-&rige har
hgj livstilfredshed, mens det kun goelder for 4 ud af 10
blandt de 13-18-drige bern. Tilsvarende ses i forhold
til barnets fysiske funktionsevne i relation til hjerte-
sygdommen. Bgrn, som er fysisk begraensede af de-
res hjertesygdom, har lavere livstilfredshed end barn,
som ikke er fysisk begreensede.

Mere end hvert tredje hjertebarn

har ugentligt symptomer

Forskellige fysiske og psykiske symptomer kan bruges
som markearer for bern og unges mentale sundhed og
trivsel. Berns egen opfattelse af symptomer er tidlige-
re anvendt som markear for, hvordan barnene har det,
da hyppige symptomer md opfattes som en belast-
ning uanset drsagen til dem (23).
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Mere end hvert tredje hjertebarn har ncesten hver uge
eller hyppigere haft problemer med sgvn (8-12 ér:
43 %; 13-18 &r: 45 %) eller darligt humer (8-12 &r: 40 %;
13-18 &r: 44 %) eller veeret kede af det (8-12 ar: 31 %; 13-
18 &r: 24 %). Iscer pigerne rapporterer om symptomer.

Udbredt skoleglcede blandt hjerteborn

Graden af skoletilfredshed er en central marker for
bern og unges oplevelse af deres hverdag i skolen,
men kan ogsd have betydning for en roekke trivsels-
parametre (23). Omkring 1ud af 10 hjertebern i under-
segelsen kan ikke lide at gd i skole (8-12 &r: 11 %; 13-18
ar: 12 %).

Mere end hvert tredje hjertebarn

er i mindre grad fysisk aktiv

Det er problematisk, ndr bern ikke bevoeger sig til-
stroekkeligt. Tallene viser, at flere af hjertebernene i
denne undersggelse ikke er fysisk aktive i tilstroekkelig
grad. Omkring hver tredje af de 8-12-drige er i min-
dre grad fysisk aktive (dyrker kun sport én gang om
ugen, 1-3 gange om mdneden, sjceldent eller aldrig)
(36 %), mens det geelder for lidt under halvdelen af de
13-18-drige (44 %).

Hver fjerde tror ikke pd, at de kan det,

de scetter sig for

Troen pd egne evner eller egen generelle forméen er
tidligere anvendt som mal for en personlig ressource,
der er vigtig for bern og unges mentale udvikling (23).
Hver fjerde (25 %) af de 8-12-drige og hver femte (21 %)
af de 13-18-drige af hjertebarnene svarer, at de aldrig/
sjeeldent eller kun nogle gange kan klare det, de scet-
ter sig for — iscer hjerteborn, som er fysisk begreense-
de af deres hjertesygdom, svarer sddan.

Udbredt social stotte

Omkring 9 ud of 10 of hjertebgrnene angiver, at de far
den hjeelp og stette fra deres familie, de har brug for,
ndr de er kede af det eller har det svcert. 8 ud af 10
svarer, at de kan regne med deres venner, nér noget
gdr galt. De fleste taler med deres forceldre, ndr noget
gdr dem pa eller de er kede af det (8-12 ar: 93 %; 13-18
ar: 70 %), men ogsd med venner uden hjertesygdom
(8-12 &r: 34 %; 13-18 &r: 41 %), lcerere/poedagoger (8-12
ar: 24 %; 13-18 &r: 6 %) og seskende i nogen grad (8-
12 &r og 13-18 &r: 18 %). Dog angiver 13 % af de celdste
hjertebern (13-18 &r), at de ikke har nogen at tale med.
6-7 % svarer desuden, at de ofte eller meget ofte faler
sig ensomme.
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Figur 3.2.1. Andel af bern og unge med medfgdt hjertesygdom, som bekymrer sig om felgende

Be kym ringer leder (8-12 &r: n = 338; 13-18 &r: n = 307) (%).

Undersggelsen viser ikke markante udslag i forhold til trivslen
blandt hjertebgrnene. Dog viser tallene, at hver fijerde af hjerte-
bernene i mindre grad eller slet ikke faler, at de har f&et nok at vide Om jeg kan arbejde med det, jeg vil, i fremtiden | I 25
om deres hjertesygdom (24 %) (ikke vist), og at flere af bernene
har bekymringer, der er relateret til deres hjertesygdom.
Om jeg kan f& den uddannelse, jeg vil [N 23
Bekymringer viser sig i en tidlig alder
Bekymringerne melder sig i en tidlig alder, hvor hjerteborn ned til
8-drsalderen giver udtryk for bekymringer, som er relateret til de- Om det bliver svcert for mig at f& en keereste [l 10
res hjertesygdom. Omkring hver tredje af de 8-12-drige svarer, at
de bekymrer sig om, om de skal opereres (31 %), hvordan deres
hjertesygdom udvikler sig (29 %), og om deres forceldre bekymrer
sig (29 %). Bekymringer om, hvordan de skal reagere (25 %), samt

om kontrolbesag optroeder hos omkring hver fjerde (24 %). Hvordan min hjertesygdom udvikler sig -29 20

De unge hjertebern pé 13-18 &r bekymrer sig ogsd. De bekym- . )
. . . Hvorndr og hvordan jeg skal reagere 25
ringer, som fylder mest, og som lidt mere end hver tredje af dem . 9 e ol ‘

. . . pd tegn pd min hjertesygdom 37
har, er bekymringer om, hvordan deres hjertesygdom udvikler
sig (40 %), og hvorndr og hvordan de skal reagere p& symptomer
fra deres hjertesygdom (37 %). Dette understreger, at der fortsat Om jeg skal opereres i mit hjerte - 30
er behov for, at sundhedspersonale pd landets hospitaler har
fokus pd og prioriterer dentidlige fase i hjertebgrnenes transitions- -

forlab. Om mine forceldre bekymrer sig %g
Hver tredje af de celdste hjertebern (13-18 &r) angiver desuden,

0 Kontrolbeso 24
at de ogsd er bekymrede for, om de skal opereres (30 %), og om 9 23

deres forceldre bekymrer sig (29 %), mens omkring hver fjerde
bekymrer sig over, om de kan f& den uddannelse, de vil (23 %), o 8
eller om de kan arbejde med det, de gerne vil, i fremtiden (25 %) Al
(figur 3.2.1).

0% 20% 40% 60% 80% 100 %
Det er iscer hjertebarn, der er fysisk begreensede af deres hjerte-
sygdom, som har en rcekke af bekymringerne (for, hvordan de .
skal reagere p& symptomer fra hjertesygdommen, og for fremtid- s
en i forhold til uddannelse og arbejde) (bilag, tabel 3.2.1). W 13-18 &r
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Oplevede udfordringer

Alle bgrn blev ogsd spurgt om, hvordan det havde
veeret at veere dem inden for den seneste mdned, i
forhold til en roekke udfordringer, man kan opleve
inden for forskellige domaener: fysisk sundhed, socialt,
om hjerteproblemer, om de var bange for behandling,
og om de havde udfordringer kognitivt eller kommu-
nikativt.

De blev spurgt om en rcekke udsagn inden for de for-
skellige domaener og skulle svare pé, om de aldrig,
ncesten aldrig, nogle gange, ofte eller noesten altid
havde oplevet det inden for den seneste mdéned. For-
celdrene til bern pd 2-7 dr svarede pd vegne af deres
barn.

Samlet set oplever mange af bernene i denne under-
sogelse aldrig eller ncesten aldrig store udfordringer
pé forskellige omrdder i hverdagslivet og i kontak-
ten med sundhedsvoesenet vurderet ud fra svarene
pé disse udsagn. Tallene indikerer dog ogsd, at nogle
af bernene rapporterer om udfordringer, selvom det
langtfra er storstedelen af dem.

De hojeste andele af hjertebgrnene, der svarer, at de
inden for den seneste mdned nogle gange, ofte el-
ler altid har oplevet udfordringer, ses iscer blandt de
bern, som er fysisk begroensede af deres hjertesyg-
dom, og blandt de celdste hjertebern (13-18 ar), mens
de laveste andele ses blandt de yngste bern (2-7 &r).
Typisk svarer pigerne ogsd i hgjere grad negativt pd
disse sporgsmal. Forceldrenes uddannelsesniveau
synes imidlertid ikke at have nogen starre betydning
for bernenes svar (bilag).
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Det skal ncevnes, at det kan se anderledes ud for de
bern, hvor hjertesygdommen fylder meget (svcerere
tilfcelde) — og at udfordringer kan vcere mere udtalte
blandt dem end de tal, vi ser i denne undersggelse.
Desuden kan det for den yngste aldersgruppe (2-7 ér)
veere sveert at sige, om en oplevet udfordring kan til-
skrives hjertesygdommen eller snarere er et udtryk for
barnets lave alder. Desuden vil det vcere voesentligt at
se pd, hvordan disse tal ser ud blandt den generelle
population af danske barn for at kunne vurdere, om
det er udfordringer, som i hgjere grad opleves blandt
danske hjertebgrn. Tallene er sdledes blot et udtryk
for, om udfordringerne er til stede eller ej, og skal lce-
sesidetlys.

Fysisk sundhed

Lavt energiniveau (er traet og mangler energi) er en af
de hyppigste udfordringer, som bgrnene nogle gange,
ofte eller ncesten altid har oplevet inden for den se-
neste mdned - uanset alder. Det geelder for omkring
hver anden af de unge pd 13-18 ar (53 %), hver tredje
af bernene pd 8-12 ar (33 %) og hver femte blandt de
yngste p& 2-7 &r (19 %). @vrige fysiske udfordringer op-
leves i mindre grad og fortsat, hvor de laveste andele
typisk ses blandt de yngste pd 2-7 ér, og de hgjeste
blandt de celdste p& 13-18 ar.

Sociale udfordringer

Knap hvert femte af hjertebgrnene pé 8 dr eller celdre
har svaret, at de nogle gange, ofte eller altid har op-
levet at have sveert ved at falge med de andre (8-12
ar: 18 %; 13-18 &r: 17 %) eller at kunne gere de samme
ting som deres jeevnaldrende (8-12 &r: 19 %; 13-18 ar:
20 %) inden for den seneste mdned. Dette gcelder for
foerre blandt de yngste hjertebern (omkring 13-16 %).
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Hjertespecifikke udfordringer

Problemer med hjertet kan nogle gange veoere en ud-
fordring for bern og vise sig som fx bld lceber eller et
bryst, der ger ondt eller strammer under fysisk akti-
vitet. De kan véigne med vejrtroekningsproblemer om
natten eller have brug for at hvile sig mere end de-
res venner. F& af hjertebgrnene i undersggelsen op-
lever fysiske gener sdsom bl& Iceber eller at végne
om natten med vejrtraekningsproblemer (< 8 %). Hver
tredje af de celdste hjertebern pd 13-18 &r svarer, at
deres hjerte gor ondt eller fgles stramt ved fysisk ak-
tivitet, og hver fjerde svarer, at de har brug for at hvile
sig mere end deres joevnaldrende. Disse udfordringer
er mest udtalte blandt de celdste hjertebern (13-18 a&r),
men forekommer ogsd blandt de yngre hjertebarn,
dog i mindre grad.

Bange for behandling

Hjerteborn kan opleve at voeere bange eller nervase i
forbindelse med besag pd hospitalet eller hos lcegen.
| undersggelsen rapporteres det af omkring 20-30 %
af bernene. Der er ikke noget tydeligt menster i for-
hold til alder.

Kognitive udfordringer

Kognitive udfordringer omfatter bl.a. barnets hukom-
melse, koncentrationsevne og problemlgsning, hvor
nogle hjertebgrn kan veere udfordret. Omkring halv-
delen af barnene pd 8 dr eller celdre svarer, at det er
sveert for dem at huske, hvad de har lcest, eller at kon-
centrere sig, mens lidt foerre angiver, at det er sveert
for dem at finde ud af, hvad de skal gere, ndr der er
noget, der generer dem (8-12 &r: 44 %; 13-18 &r: 36 %).
Udfordringerne rapporteres i mindre grad af de yng-
ste hjertebarn, hvor omkring hver sjette har svecert ved
at huske det, som lceses op for dem, ca. 4 ud af 10 har
sveert ved at koncentrere sig, og omkring hvert tredje
af hjertebgrnene har sveert ved at finde ud af, hvad de
skal gere, ndr noget generer dem (32 %).
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Kommunikative udfordringer

Det kan vecere svecert at tale om hjerteproblemer —
bé&de med lceger og i andre relationer. Mellem 35 og
43 % af hjertebernene pd 8 ar eller celdre svarer, at det
er sveert for dem at forklare andre om deres hjerte-
problemer, og sveoert for dem at stille spergsmail til lce-
ger og sygeplejersker eller at fortcelle dem om, hvor-
dan de har det.
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4.0. Udvidet

metodebeskrivelse

Undersggelsen er lavet i et samarbejde mellem Hjer-
temedicinsk Forskningsenhed, Afdeling for Hjertesyg-
domme pd& Herlev og Gentofte Hospital, og Hjertefor-
eningen.

Population

Potentielle og tilfeeldigt udvalgte deltagere til under-
sogelsen blev identificeret i Landspatientregisteret og
inviteret til undersogelsen, hvis de levede op til fol-
gende krav: Var mellem 0 og 18 dr pé tidspunktet for
dataudtroekket, var diagnosticeret med en medfodt
hjertesygdom? ved indloeggelse eller ambulant kon-
takt pd et offentligt dansk hospital samt havde haft
kontakt til et dansk hospital med denne diagnose in-
den for de seneste fem &r og havde haft minimum to
kontakter i lobet af deres liv med den relevante diag-
nose. Desuden skulle bornene og begge forceldre
veere bosat i Danmark, og bernene matte ikke veere
registreret i registret med udviklingshcemning. Alle
forceldre til disse bern og unge med medfedt hjer-
tesygdom blev ogsd inviteret til undersggelsen, men
kun den forcelder, der havde voeret mest inde over
barnets sygdomsforlgb, blev bedt om at deltage og
besvare sporgeskemaet.

Oprindeligt blev 7.092 hjertebegrn og deres forceldre
udtrukket som potentielle deltagere. Da en fejl i ud-
troekket ved et af de oplistede kriterier blev fundet,
mdtte udtraekket genetableres via registre, hvilket be-
tad, at flere af de oprindeligt udvalgte deltagere mat-
te ekskluderes.
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Stikpreven omfattede herefter i alt 5.601 barn og deres
forceldre, som opfyldte kriterierne (se figuren "flowdia-
gram” sidst i afsnittet). Bern p& 15 &r eller celdre og alle
forceldre modtog et personligt link til spergeskema-
et via e-Boks. Invitationsbrevet til forceldre med barn i
alderen 8-15 &r indeholdt et personligt link til sperge-
skemaet til henholdsvis forcelderen og barnet selv.

Under dataindsamlingen var der en del af henvendel-
serne til undersggelsens hotline, der kom fra forceldre,
som ikke mente, at de havde et hjertebarn. Det kun-
ne fx voere, at barnet var fodt med et hul i hjertet, der
efterfalgende havde lukket sig. For disse bgrn og for-
celdre gav besvarelse af spergeskemaet ikke mening,
hvorfor de fik mulighed for at ekskludere sig. Den en-
delige stikprove omfattede séledes 4.748 hjerteboern
og deres forceldre.

Ud af de 4.748 har i alt 2.492 forceldre besvaret spor-
geskemaet (svarprocent: 52 %). Til bernedelen af un-
dersegelsen indgér svar fra 694 bgrn i alderen 8-18
ar (svarprocent: 33 %) og fra 1156 bern i alderen 2-7
ar (svarprocent: 52 %), hvor forceldrene har svaret pd
vegne af barnene.

Spergeskemaer

Der er blevet anvendt i alt tre spgrgeskemaer i under-
s@gelsen. Det forste var malrettet mod alle forceldre-
ne. Forceldre til et barn i alderen 2-7 &r skulle, udover at
besvare forceldrespargeskemaet, svare pd en roekke
sporgsmal pd& vegne af barnet. De to andre sparge-

skemaer var madlrettet mod bgrnene, henholdsvis et
skema til bern i alderen 8-12 &r og et til de 13-18-drige.
Spergeskemaerne til bgrnene indeholdt de samme
temaer og spergsmal, men var forstdelsesmeessigt
tilpasset den relevante aldersgruppe.

7. Relevante diagnoser blev udvalgt efter ngje overve-
jelser af Ieegefaglige eksperter fra undersggelsens
ekspertgruppe. Diagnoserne omfattede medfadte
misdannelser af hjertekamre, hjerteskilleveeg,
pulmonal- og trikuspidalklapper og aorta- og
mitralklapper, samt andre medfedte misdannelser i
hjerte, i store arterier eller i store vener (Q20-28,
undtagen Q209, Q219, Q2489, Q259, Q261, Q266 og
Q268. Felgende blev ikke medtaget: Q90 og F70-79).
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Spergeskemaundersggelser blandt bern kreever nog-
le andre metodiske greb end blandt deres forceldre.
For at sikre det bedste udfald har denne del af un-
dersggelsen omfattet en sterre udviklingsproces og
rédfering med erfarne fagfolk fra bdde en klinisk og
analysefaglig kontekst. Desuden blev der lavet en
scerlig brugergrceenseflade til bernene i alderen 8-12
&r. Den omfattede grafik og mulighed for oplcesning
af spergsmdl og svarmuligheder, som skulle motivere
og fastholde bgrnene i besvarelsen af deres spgrge-
skema.

Speargeskemaet til forceldrene indeholdt spargsmdl
om tiden omkring diagnosen, familiens erfaringer
med sundhedsvecesenet, overgang til voksenhjerte-
afdeling (transition), betydning for familielivet, forcel-
drenes helbred og trivsel, arbejdsliv, sociale og gkono-
miske forhold samt barnets institution og skolegang.
De supplerende spargsmadl til forceldre til de 2-7-&rige
hjertebgrn omhandlede barnets helbred og trivsel og
oplevede udfordringer. Hvor muligt blev spagrgsmdle-
ne baseret pd internationalt validerede skalaer, som
fx WHO-5, der er et valideret og anerkendt mail for triv-
sel (19).

Som led i udviklingen af spgrgeskemaerne blev der
foretaget en Delphi-proces med undersggelsens
ekspertgruppe, som vurderede relevansen af hvert
spergsmdl samt angav kommentarer. P& baggrund
af deres tilbagemeldinger blev spargsmdl enten ude-
ladt eller tilpasset. Processen blev gennemfart for
hvert af de tre spergeskemaer (til henholdsvis for-
celdre, bgrn pd 8-12 &r og bern pd 13-18 &r). Felgende
eksperter deltog i Delphi-processen: sygeplejerske
Inger Filipsen fra Bernehjerteambulatoriet pé Rigs-
hospitalet; overloege, ph.d. og leder Lars Idorn fra
Bornehjerteteamet pd Rigshospitalet; lcege og ph.d.
Mohamad EI-Chouli fra Kardiologisk Afdeling pd
Sjeellands Universitetshospital;, seniorforsker Susan
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Ishgy Michelsen fra Statens Institut for Folkesundhed;
psykolog Tina Mdnsson Sloth fra Hjerteforeningens
radgivningslinje Bernehjertelinjen; senior projektleder
Rikke Morthorst og frivilligkonsulent Thomas Larsen fra
Hjerteforeningens barne- og ungeomréde.

Spergeskemaerne blev desuden testet ved en raekke
kvalitative kognitive enkeltinterviews blandt b&de for-
celdre (n = 9) og bern og unge (n = 14) med en medfadt
hjertesygdom. Formdlet var at teste og sikre sparge-
skemaernes forstéelighed, kvalitet og relevans. Dette
gav anledning til mindre justeringer og udeladelse af
enkelte spergsmal, som blev vurderet til at voere for
sveere at forstd for mélgruppen. Det endelige sparge-
skema til forceldre indeholdt i alt 45 spargsmadal, inkl.
underspergsmal (+ to ekstra spergsmdl, inkl. un-
derspargsmdl, til forceldre, som skulle svare pé vegne
af bernialderen 2-7 &r). Spergeskemaerne til bernene
indeholdt 17 spergsmail (inkl. underspargsmadil).

Spergeskemaerne blev opsat i SurveyXact og udsendt
elektronisk via e-Boks.

Spergeskemaerne blev pilottestet i slutningen af ok-
tober 2023 og udsendt til alle i november 2023. Der
blev sendt tre elektroniske rykkere med passende
mellemrum efter farste udsendelse.

Databehandling og statistisk metode
Dataindsamlingen sluttede i starten af januar 2024.
De tre datascet blev overfert til Danmarks Statistiks
forskerserver, hvor de blev anonymiseret og analyse-
ret. Svarprocenten blev udregnet for deltagere, som
havde besvaret minimum spergsmal 1 samt ét yder-
ligere sporgsmal i spergeskemaset.

Der er foretaget frafaldsanalyser (se bilag, frafalds-
onolyser), hvor dem, som ikke har deltaget, er sam-
menlignet med stikproven i forhold til faktorerne
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barnets ken og bopcelsregion, barnets forceldres
samlivsstatus og den hgjeste opndede uddannelse
hos forceldrene. Her ses en lille overreproesentation af
forceldre med lang uddannelse og af forceldre, som er
samlevende.

De beregnede andele er veegtet for frafald (ikke-del-
togelse) for at sikre, at dem, som deltager i under-
spgelsen, er reproesentative for hjertebgrn og deres
forceldre generelt i Danmark, ndr der ses pd varia-
blene barnets bopcelsregion, den hgjeste opndede
uddannelse hos forceldrene og forceldrenes sam-
livsstatus (oplysninger fra Danmarks Statistik). Veegt-
ningen er foretaget ved at lade disse variable indgd i
en veegtningsmodel, som er en logistisk regressions-
model, hvor interaktioner imellem variablene indgdr.
Veegtning er en statistisk metode, hvor svar fra del-
tagere, der lignede ikke-deltagere i forhold til barnets
bopcelsregion og forcelderens uddannelse og sam-
livsstatus, blev voegtet op i det samlede gennemsnit,
svarende til hvis ikke-deltagere havde deltaget (in-
verse probability weighting).

Analyser

Rapporten indeholder deskriptive analyser, hvor der
er beregnet andele, der viser svarfordelingerne blandt
henholdsvis forceldre og bern. Svarfordelingerne er
blevet stratificeret med svarforcelderens uddannelse
og barnets fysiske funktionsniveau i relation til hjerte-
sygdommen. Disse to faktorer viste sig hyppigst at
vise forskelle i andele pd tveers af grupperne blandt
forceldrenes svar. Barnets fysiske funktionsniveau i
relation til hjertesygdommen viste typisk ogsé forskel-
le blandt bgrnenes svar.

Svarforcelderens uddannelse blev identificeret i Dan-
marks Statistik og defineret ved folgende niveauer:
kort uddannelse (grundskole, gymnasial/erhvervs-
faglig) og lang uddannelse (kort/mellemlang ud-
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dannelse, lang uddannelse). | tilfoelde, hvor svarfor-
celderens uddannelse ikke kunne fremfindes, blev
svarforcelderens partners hgjest opndede uddannel-
se i stedet anvendt.

Hjertebarnets fysiske funktionsniveau i relation til
hjertesygdommen blev defineret ved en let tilrettet
version af NYHA-klassifikationen (New York Heart As-
sociation-klassifikationen), som Dansk Cardiologisk
Selskab anvender, og som Hjerteforeningen ogsa tid-
ligere har anvendt som indikator for barnets fysiske
funktionsniveau (11). Konkret blev forceldrene bedt om
at veelge, hvilket af fire udsagn som bedst beskriver
barnets evne til at voere fysisk aktiv. Disse blev her-
efter inddelt i kategorierne ikke-begreenset (I: Barnet
er ikke begreenset i fysisk aktivitet) og begroenset (Il
Barnet er let begreenset i fysisk aktivitet, Ill: Barnet er
udtalt begroenset i fysisk aktivitet eller IV: Gener kan
veere til stede i hvile og optreeder ved enhver form
for fysisk aktivitet). Vi har kun oplysningen om de p&-
geeldende hjertebarns fysiske begroensning i relation
til hjertesygdommen, hvis barnets forcelder ogsé har
deltaget, da det er forceldrene, der har svaret pd det-
te spargsmdal. Derfor ses en diskrepans mellem antal-
let af hjertebern, der har deltaget i undersagelsen, og
antallet af hjertebern, som indgdr i de stratificerede
analyser med barnets fysiske funktionsniveau i relati-
on til hjertesygdommen.

Tabeller med stratificeringerne fremgdr af bilaget til
rapporten (tilg&s p& familielivetmedethjertebarn.dk).

Det bemcerkes, at antallet af personer ikke er det
samme i alle analyser. Det skyldes, at ikke alle deltag-
ere har modtaget eller besvaret alle spargsmdl.

Alle beregninger er foretaget i R Studio, version 2022.
07.0, med R, version 4.2.1.
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Metodiske overvejelser
Der knytter sig et par metodiske forbehold til under-
sogelsen, som er veerd at have for gje.

Definition af bred madlgruppe. Deltagerne i under-
sogelsen afspejler en bred gruppe af bern med
medfedt hjertesygdom og deres forceldre. For nogle
familier fylder barnets hjertesygdom meget, for andre
lidt. Dette ses ogsd af resultaterne. Typisk svarede for-
celdre, hvis barn er fysisk begrcenset af sin hjertesyg-
dom, i en mere negativ retning, hvilket er voesentligt
at have for gje i tolkningen af de samlede resultater.

En styrke ved undersggelsen er anvendelsen af Lands-
patientregisteret til identificering bernene med med-
fodt hjertesygdom og deres forceldre, som ret proe-
cist kan udpeges via registret. Dog viste det sig ved
dataindsamlingen, at de valgte kriterier for, hvem der
skulle deltage i undersggelsen, ogs& omfatter bern
og familier, som ikke selv betragter sig som hjerte-
syge. Det kan fx voere familier, hvor barnet ved fadslen
fik diagnosticeret et hul i hjertet, som senere lukkede
sig selv. Familier, som ga