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Forord

«Du fgler at du er en sak og ikke en person. Det siste aret har jeg hatt flere leger enn skolekamerater.
Alle snakker sammen, men ingen snakker med meg.»

Thomas Johnstone, 19 dér

Fortsatt er det et stykke fram til at ungdommen far helhetlige og gode tilbud pa sykehusene, og
sgmligse overfgringer til voksenkardiologien i spesialisthelsetjenesten. Men den nasjonale
konferansen Sammen er vi sterke ma ansees a vaere en milepael for videre arbeid med transisjon og
ungdomsmedisin for oss og for fagmiljget innen barnekardiologi og GUCH.

Foreningen for hjertesyke barn fikk stgtte av ExtraStiftelsen til prosjektet Nasjonal
ungdomskonferanse- med hodet og hjertet inn i voksenlivet som senere fikk et eget formuttrykk
og skiftet navn til Nasjonal ungdomskonferanse - Sammen er vi sterke. Et ettarig prosjekt
innen forebygging- og rehabilitering i 2016.

Malet var @ samordne kunnskap og sikre at unge brukere som har behov livslang oppfglging i
spesialisthelsetjenesten mottar helse- og omsorgstjenester som er virkningsfulle, trygge og
sikre. En omfattende spgrreundersgkelse blant ungdom har gitt oss og helsepersonell innsikt
i ungdommenes erfaringer og behov. Resultantene vakte interesse bade hos helseminister
Bent Hgie og ble sendt som fgrsteoppslag pa NRK Dagsrevyen.

Prosjektet Sammen er vi sterke styrket var stilling som en profesjonell samarbeidspartner, og har vist
hvordan vi som brukerorganisasjonen kan ta en viktig rolle ved 3 bade utfordre og samle miljget.
Brukerstemmen har gjennom dette prosjektet tatt en sterk og tydelig plass. Sammen med
helsevesenet beveger vi og de seg i retning mot «pasientens helsevesen».

Uten positiv deltagelse fra foreldre og flere hundre ungdommer hadde vi ikke ervervet oss
kunnskapen som vi i dag besitter. En stor takk rettes til ungdom og foreldre som deltok i
fokusgruppene og til alle som besvarte den omfattende spgrreundersgkelsen.

Profesjonell innstilling og samarbeidsvilje fra viktige og kompetente fagfolk, bade de som
deltok i prosjektgruppen og alle som deltok som foredragsholdere, var selve grunnlaget for
at kvaliteten pa konferansen ble vurdert a veere bedre enn forventet.

Marit Haugdahl, journalist og voksen med medfgdt hjertefeil var en eminent konferansier og
brukerstemmene til Thomas Johnstone , 19 ar og Anne Giertsen mor brakte en ekstra
dimensjon til konferansen.

En stor takk til styret i Foreningen for hjertesyke barn som hele tiden har veert positive til
prosjektet og selvfglgelig ExtraStiftelsen som gjorde dette mulig.
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Sammendrag

Bakgrunn for prosjektet/Malsetting

Hvert ar fedes ca. 600 barn med medfgdt hjertefeil i Norge. Registerdata og lokalt tallmateriale viser
at det er 125 barn/unge per arskull som gar til kontinuerlig oppfelging/livslang oppfglging. Oslo
Universitetssykehus, Rikshospitalet har oppfglgingsansvaret for barnet/ungdommen, og/eller har et
delt ansvar for oppfglgingen sammen med lokal barneavdeling. Det vil si at nesten alle ved 18 ar har
sin transisjon helt eller delvis innenfor OUS-systemet, parallelt med eventuell lokal oppfelging. Malet
var a samordne kunnskap og erfaring fra hele landet, for a sikre at unge brukere mottar helse- og
omsorgstjenester som er virkningsfulle, trygge og sikre. Overordnet mal var a overfgre
erfaringsbasert kunnskap, bedre samhandling og ressursutnyttelse, utvikle informasjonsmateriell for
helsepersonell og unge og a lgfte fram ungdommenes egne erfaringer og behov. Konkret arrangerte
vi en nasjonal konferanse, gjennomfgrte en spgrreundersgkelse i ungdomsgruppen og samlet
tilgjengelig materiell.

Prosjektgjennomfgring/Metode

Prosjektgruppen ble ledet av Foreningen for hjertesyke barn og bestod av fagpersoner og brukere.
Gruppens hovedoppgave var a utarbeide et solid faglig program. For @ na malsetningen om bedre
tilbud til ungdom som har behov kronisk oppfglging i spesialisthelsetjenesten, valgte gruppen a legge
mindre vekt pa primaerhelsetjenestens behov. | stedet gjorde vi konferansen attraktiv for
voksenkardiologer. Konferansen skulle ha en solid og helhetlig faglig profil med en tydelig
brukerstemme. Malet var a na ut bredt og sikre oppmerksomhet og interesse om konferansen. Vi
stgttet oss pa to eksterne samarbeidspartnere. Prosjektet fikk et eget formuttrykk og skiftet navn til
Nasjonal ungdomskonferanse - Sammen er vi sterke. Informasjon om konferansen og konferansens
malsetning ble distribuert via flere kanaler. Spgrreundersgkelsen til ungdom ble giennomfgrt med
TNS Gallup. Malgruppen for undersgkelsen var ungdom og voksne unge i alderen 13 ar og eldre. NRK
TV og radio laget en nyhetssak om hovedfunn i undersgkelsen, presentert gjennom en ungdom pa 19
ar med egen erfaring. Konferansen hadde 120 deltagere og 95% av landets HF var representert.
Informasjon om tilgjengelig materiell ble lagt fram.

Resultat og resultatvurdering

Sammen er vi sterke har satt ungdomsmedisin og transisjon pa dagsorden i det barnekardiologiske
miljget og har bidratt til at tema er Igftet inn i sentrale GUCH miljger. | evalueringen vurdere 57% av
respondentene at konferansen var bedre enn forventet og 43 % svarte at kvaliteten var som
forventet. Mgtedeltagerne satte seerlig stor pris pa a fa kunnskap om brukernes erfaringer og behov.
Brukerundersgkelsen gav bade klinikere og oss (FFHB) bedre innsikt i ungdommenes opplevelse av
ivaretagelse og tilrettelegging i skole, sosiale tjenester og i helsevesenet. Undersgkelsen viser at en
stor andel er sveert godt forngyd med helsevesenets ivaretagelse av det hjertemedisinske, og mindre
forngyd med koordinering, tilrettelegging i skole og hjelp fra NAV. Den tydeliggjgr ungdommenes
behov for helhetlig ivaretagelse, og viktigheten av psykisk helse vektlegges mer. Vi ser behov for a
innhente mer informasjon fra ungdommene og arrangerer derfor Ungkonferanse og utvider vart eget
leirtilbud til ungdom.



Oppsummering/konklusjon/videre planer

Overordnede og konkrete mal er til dels er nadd, men aktiviteter og satsing pa ungdom ma
viderefgres i 2017 og inn i FFHBs innevaerende strategiperiode 2016-2020. Fortsatt er det et stykke
fram til at ungdommen far helhetlige og gode tilbud pa sykehusene, og sgmlgse overfgringer til
voksenkardiologien i spesialisthelsetjenesten. Vi jobber fagpolitisk og konkret md blant annet
informasjon, sammen med helsevesenet, for at ungdommene skal fa helhetlige og ivaretagende
tilbud. FFHB ma ogsa se pa hvordan vi kan gi gode tilbud gjennom vart likepersonarbeid samt
relevant og malrettet informasjon i de kanaler som ungdommene finner relevant.

Kap 1 Bakgrunn for prosjektet/Malsetting

Det fgdes hvert &r ca. 600 barn med medfgdt hjertefeil i Norge. Med bakgrunn i registerdata® og
lokalt tallmateriale, antas det at 125 barn/unge per arskull i Norge gar til kontinuerlig
oppfalging/livslang oppfalging. | giennomsnitt dreier det seg om 80 barn per arskull. Av disse er
8-10 lokale pasienter i Oslo, 30-40 fra Helse Sgr-@st og 30-40 fra Helse Vest+Midt+Nord.® Cirka
20-30 barn per arskull i Norge har univentrikulzere hjertefeil (enkammer hjerter) eller andre
komplekse medfgdte feil som krever kompleks kirurgi. Oslo Universitetssykehus (OUS),
Rikshospitalet har oppfglgingsansvaret for barnet/ungdommen, og/eller har et delt ansvar for
oppfelgingen sammen med lokal barneavdelinger.

Etter fylte 18 ar overfgres ansvaret for pasientgruppen til GUCH (Grown Ups with Congenital
Heart defects (Voksne med medfgdt hjertefeil) -poliklinikken pa OUS, som vil vaere delaktig i
oppfelgingen. Det vil si at nesten alle disse har sin transisjon helt eller delvis innenfor OUS-
systemet, parallelt med eventuell lokal oppfalging.

Omsorgen for ungdommer med kroniske sykdommer har en spesiell utfordring; transisjon. Ordet
omfatter overgangen fra et barnemedisinsk tilbud fra fgdsel til 16- eller 18-arsalder, til et
voksenmedisinsk, ofte mer fragmentert og organrettet tilbud.

Prosjektets overordnede mal var a |gfte fram hvor viktig ungdomsmedisin er og hva som er god
ungdomsmedisin.

Malet var & samordne kunnskap og erfaring fra hele landet, for a sikre at unge brukere mottar
helse- og omsorgstjenester som er virkningsfulle, trygge og sikre.

e Aoverfgre erfaringsbasert kunnskap fra klinikker hvor ungdomstilbud har veert etablert
og utviklet over ar.

o Alegge et grunnlag for bedre samhandling og ressursutnyttelse internt i helseforetakene
og mellom lokale og nasjonale tjenester.

e A utvikle felles informasjonsmateriell og informasjonskanaler om transisjon for hele
landet. Herunder kan det vaere snakk om elektroniske portaler, hvor materiell fra
forskjellige prosjekter er tilgjengelige.

e Algfte fram brukerstemmen via ungdom som deler sin erfaring og uttrykker egne
behov.



| samarbeid med fagmiljget gnsket Foreningen for hjertesyke barn a arrangere en nasjonal
konferanse med sgkelys pa helhetlig oppfelging av pasienter med medfgdt og tidlig ervervet
hjertefeil i perioden nar de er ungdom og unge voksne.

| forkant av konferansen skulle det gijennomfgres en brukerundersgkelse i ungdomsgruppen for
a innhente opplevd brukererfaring, og prosjektgruppen skulle framskaffe en oversikt over
organisasjons og transisjonsmodeller samt en oversikt over allerede eksisterende
informasjonsmateriell beregnet for helsepersonell og til ungdom.

Basert pa sammenfatning av allerede tilgjengelig materiell og erfaringer fra konferansen, var
malsetningen a utforme informasjonsmateriell beregnet for ungdom og stgttemateriell for
helsepersonell. Egnede informasjonskanaler for ungdom skulle vurderes, blant annet alternativer
som nettsider og app.

Malgruppene:
Helse- og sosialpersonell fra spesialisthelsetjenesten som er i kontakt med ungdommer, med
medfgdt eller ervervet hjertesykdommer i aldersgruppen 13-23 ar.

Primaerhelsetjenesten var definert som en malgruppe i prosjektbeskrivelsen, men i Igpet av
planleggingsprosessen fant prosjektgruppen det riktigere a fokusere pa spesialisthelsetjenesten.
| stedet valgte vi a kartlegge og innhente informasjon om ungdommenes forhold til fastlegene,
primaerhelsetjenesten og tjenester fra andre sektorer (skole, NAV)

Brukerrepresentanter: Ungdom/ Foreldre



Prosjektets fremdriftsplan

Framdriftsplan

Fasel Q2|Q3(Q4[Jan |Feb |Mars |April [Mai |Juni [Juli |Aug [Sept |Okt

Utarbeidelse av veiledende matriell og
ungdomshgring

a.

Oversikt over eksisterende materiell X |x

Sammenfatning av eksisterende informasjon
og verktgy X |x

b.

Rekruttering av ungdomsrepresentanter X

Utforming av QuestBack

Utsendelse av Quest Back og bearbeidelse av
svar

Hgring- og planleggingsmgter med
ungdomsrepresentantene, 2* mgter

Fasell

Konferanse 12.mai 2015 X

Fastsette konferansearena X

Fastsette programmet X | X

Annonsering og utsendelse av invitasjoner,nett X

Bannerannonse pa WWW.DM X

Produksjon av mgtematriell X

Avtale med Streamingbyra X

Avtale med Eventbyra

Etterarbeid

Evaluering/ utforming av informasjonsmatriell X X

Etablering av informasjon,verktgy pa nett X X X

Organisering av prosjektet

Det ble nedsatt en prosjektgruppe i forkant av sgknadsprosessen, som bestod av tre
barnekardiologer fra ngkkelmiljger, fagsjef og ungdomsansvarlig fra Foreningen for hjertesyke barn,
samt bistand fra generalsekretzeren.



Budsjett

Konferanse
Konferansedeltagere 100 0
Forberedelsesmgte med brukere - Ungdoms- og foreldregruppe 30 2000 60000
Event byra (pamelding, logistikk og tilrettelegging) 100 295 29500
Reisestgtte til ungdom, 3xmeter 20 1500 30000
Kostnad pr deltager - Dagpakke 100 440 44000
Tekniske kostnader 3000 3000
Trykket materiell inkl invitasjoner, mgteprogram, deltagermapper 20000 20000
Honorar til foredragsholdere 50000
Streaming (Webcast) 35000
Bannerannonse i DM 1 15000
286500
Utarbeidelse av materiell, verktgy
Quest Back (prosjektassistent) timebasert 8 1500 12000
Revidering av skriftlig materiell - eksterne tjenester 50000
Utarbeidelse av digitale verktgy, nettbasert kommunikasjon i
samarbeid med byra og radgivende ungdomsgruppe 100000
162000
448500

Totalbudsjett 448500
FFHB Midler 90000
Sgknadssum ExtraStiftelen 358500
Sgknadssum ExtraStiftelsen 358500
Egne midler 90000
Totalbudsjett 448500 448500

Her beskrives den praktiske gijennomfgringen av prosjektet og hvilke metoder som er benyttet. Et eventuelt samarbeid med andre frivillige
organisasjoner eller andre instanser kan nevnes her. Videre hva som er gjort i forhold til opprinnelig prosjektplan og hva som eventuelt ikke
er gjort. Eventuelle endringer av malsetting eller planlagte delmal beskrives og forklares. Det samme gjelder endringer i for eksempel
aktivitetsniva, malgruppe og progresjon, eller andre endringer. Eventuelle avbrudd, permisjoner og andre praktiske problemer/forhold
redegjgres for her

Kap 2 Prosjektgjennomfgring/Metode

| videre planlegging av prosjektet valgte vi a utvide prosjektgruppen med en ungdomsansvarlig
sykepleier og prosjektlederen, som har vaert ansvarlig for transisjonprogrammet som na var



implementert pa Akershus universitetssykehus HF. Gruppens hovedoppgave var & utforme et solid og
faglig konferanseprogram.

En liten endring av malgruppen

For a nd malsetningen om bedre tilbud til ungdom som har behov kronisk oppfglging i
spesialisthelsetjenesten, valgte gruppen 3 legge mindre vekt pa primaerhelsetjenestens behov. |
stedet valgte vi a gjgre konferansen attraktiv for voksenkardiologer (GUCH - leger), som skal fglge
ungdommene fra 18 ars alder. Malet ble a lage en konferanse med deltagere fra alle HF med barne-
og ungdomsavdelinger som fglger opp hjerteungdom, samt GUCH-ansvarlige leger pa respektive
foretak. Samtidig gnsket gruppen a innhente mer dybdekunnskapen om ungdommenes faktiske
behov og erfarte opplevelser fra den oppfglgingen som var blitt gitt.

Konferansen skulle ha en solid og helhetlig faglig profil med en tydelig brukerstemme. Malet var a na
ut bredt a sikre oppmerksomhet og interesse om konferansen. For a oppna dette valgte vi a stgtte
0ss pa to eksterne samarbeidspartnere

- et kommunikasjon og reklamebyra, Den lille forskjellen, som utformet en helhetlig profil og
budskap og

- et profesjonelt byra, TNS Gallup, som i samarbeid med FFHB, laget til en profesjonell
spgrreundersgkelse

Prosjektet fikk nytt navn og ny profil

Prosjektet fikk et eget formuttrykk og skiftet navn til Nasjonal ungdomskonferanse - Sammen er vi
sterke. Informasjon om konferansen og konferansens malsetning ble distribuert via flere kanaler.
Digitale invitasjoner ble sendt via nettverk pa e-post til ulike samarbeidsgrupper og faggrupper.
Konferansen ble annonsert via Barnelegeforeningen, samarbeidsgruppen i barnekardiologi Ductus og
Norsk kardiologisk selskaps nettsider. Pa ffhb.no laget vi en egen landingsside som ble ikledd
prosjektets saeregne profil.

Samtidig laget vi til profilmateriell med bannere og utstillingsvegger, som ogsa vil ha en
etterbruksverdi. Vi benyttet ogsa filmklipp fra ExtraStiftelses prosjektet Hjerterdd inn i profileringen. |
tidlig fase av prosjektet inviterte vi helseminister Bent Hgie til 3 delta, og benyttet hans deltagelse pa
konferansen for a oppna oppmerksomhet og for a tydeliggj@re viktigheten av budskapet.

Sp@rreundersgkelse sammen med TNS Gallup - Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke barn i
Norge

Malgruppen for undersgkelsen var ungdom og voksne unge i alderen 13 ar og eldre, og som har
medfgdt eller tidlig ervervet hjertefeil.

Bade medlemmer av Foreningen for hjertesyke barn og andre som ikke er medlemmer av
foreningen ble inkludert i malgruppen. E-posten som ble sendt ut til medlemmene og
informasjonsbrevet delt ut ved poliklinikkene ved HF, barne- og GUCH-avdelinger. Svarene
kunne sendes digitalt eller postalt. | alt 225 intervju ble godkjent for analyse. | forkant av
spgrreundersgkelsen gjiennomfgrte vi to fokusgruppeintervjuer, med en ungdomsgruppe (15-21
ar) og en foreldregruppe, som begge la grunnlaget for temavalgene i spgrreundersgkelsen.
Resultatene fra undersgkelsen vakte stor interesse, og NRK TV og radio valgte a lage en
nyhetssak om hovedfunn i undersgkelsen, presentert giennom en ungdom pa 19 ar med egen
erfaring. Spgrreundersgkelsen ble finansiert av organisasjonen egne midler.



Konferansen 12.mai 2016 pa Gamle Losjen

Totalt var det ca. 120 deltagere pa konferansen, bade helsepersonell og brukere. 95 % av landets
HF som fglger opp ungdom med hjertefeil var representert. Vi tilrettela for en egen tradisjonell
medisinskfaglig forelesningsparallell for GUCH-leger for a sikre deltagelse fra denne gruppen.
Konferansen ble ledet av en bruker, Marit Haugdahl, som er journalist og medlem i Voksne med
medfgdt hjertefeil (VMH). Dagen ble innledet av Thomas Johnstone pa 19 ar som delte av sin
egenerfaring. Ungdommenes stemme ble ogsa representert gjennom presentasjon av den
omfattende brukerundersgkelsen og filmklipp med budskap fra prosjektet «Hjerterad».
Foreningene Voksne med medfgdt hjertefeil (VMH) og Organdonasjon var representert med
utstillinger og stand i pausearealene. Nasjonalt kompetansesenter for Leering og Mestring og
fagmiljget Ungdomsmedisin, Akershus universitetssykehus (Ahus) deltok ogsa med egen stand.
Her var det rom for a gjgre seg kjent med tilgjengelig materiell og kursprogrammer tilrettelagt
for ungdom og for helsepersonell.

| tillegg til at tilgjengelig materiell ble presentert og framlagt pa utstillinger, ble det distribuert en
sammenfattet oversikt over tilgjengelig materiell og aktuelle fagartikler i alle mgtemapper.

NRK var tilstede og en fyldig nyhetsreportasjen fikk plass som fgrste oppslag i i Dagsrevyen
samme dag, hvor Thomas Johnstone, generalsekretaer i FFHB Helene Thon og en toneangivende
barnekardiolog (professor Vegard Bruun Wyller) belyste problemstillingen fra ulike stasteder.

Oppsummering av etterarbeid

| prosjektbeskrivelsen framgar det at vi gnsket a produsere et enhetlig informasjonsmateriell for
bade helsepersonell og ungdom basert pa eksisterende tilgjengelig materiell og erfaringer fra
konferansen. Det har vist seg a vaere en utfordring, fordi det enkelte HF er opptatt av & bruke egen
merkevareprofil pa eget materiell. Vi har i stedet bistatt blant annet OUS Rikshospitalet med a lage til
brosjyremateriell pa temaer som ikke var omtalt i eksisterende materiale.

Tilrettelegging av materiell fra ungdommene krever ytterligere involvering og samarbeid med de
unge. Ungdommenes behov ma vaere styrende for hva vi skal tilrettelegge for. Dette arbeidet vil fa
prioritet videre i 2017 og over i 2018.

Kap 3 Resultater og resultatvurdering

Konferansen

I samarbeid med fagmiljget lykkes vi i @ samle representanter fra hele miljget og brukere til en felles
fagkonferansen, Sammen er vi sterke, med fokus pa ungdom og ungdomsmedisin. Sammen er vi
sterke har satt ungdomsmedisin og transisjon pa dagsorden i det barnekardiologiske miljget og har
bidratt til at tema er lgftet inn i sentrale GUCH miljger. | evalueringen vurdere 57% av
respondentene at konferansen a vaere bedre enn forventet og 43 % svarte at kvaliteten var som
forventet. Mgtedeltagerne satte saerlig stor pris pa a fa kunnskap om brukernes, ungdommene
og foreldres, opplevde egenerfaring. Det ble gitt uttrykk for blant toneangivende klinikere at
dette var starten pa et Igft for ungdomsmedisinen og at mgteplassen gav grunnlag for bedre
dialog og samarbeid. Konferansen ma ansees a vaere en milepael for videre arbeid med transisjon og
ungdomsmedisin.



Kunnskap om ungdom

Brukerundersgkelsen gav bade klinikere og organisasjonen (Foreningen for hjertesyke barn) bedre
innsikt i ungdommenes erfaringer med ivaretagelse og tilrettelegging i skole, sosiale tjenester og i
helsevesenet. Undersgkelsen viser at en stor andel er svaert godt forngyd med helsevesenets
ivaretagelse av hjertemedisinske (hjertefeil) problemstillinger, men svaert fa benytter fastlegen til
problemstillinger om hjertet. Kun 58 % er forngyd med tverrfaglig samarbeid og samarbeidet mellom
Rikshospitalet og eget lokalsykehus. 6 av 10 er forngyd med overgangen mellom barne- og
voksenavdelingen, mens 22 % er misforngyde med informasjonen i forkant. Cirka 60 % er forngyde
med ivaretagelsen utover det hjertemedisinske, men kun 48 % er forngyde med muligheten til 3 ha
en fast sykepleier a forholde seg til. Over 80 % svarer at det er viktig a8 kunne snakke med legen,
sykepleier om andre ting enn det hjertemedisinske, og temaer som angst, selvfglelse/selvtillit og
yrkesvalg skiller seg ut som szerlige viktige temaer.

Undersgkelsen viser at skolen kan vaere det omradet hjertesyke barn og unge sliter mest med nar det
gjelder tilpasninger til deres spesielle behov. Svarene understgtter tidligere undersgkelser som vi har
giennomfgrt. (se ExtraStiftelsen prosjektet Hjertevennlig oppvekst) Kun 48 % er forngyde med rad og
hjelp fra NAV, og samhandlingen med helsevesen og skole.

Undesgkelsen har ogsa gitt bedre kunnskap om hva som er viktig for ungdommen. Den tydeliggjar
ungdommenes behov for helhetlig ivaretagelse, og synligjgr at psykisk helse ma ivaretas pa linje med
hjertelidelsen. Vi anerkjenner ogsa at vi som organisasjon ma erverve oss ytterligere kunnskap
giennom ungdommene, og i stgrre grad involvere ungdommer i prosesser som angar dem. Det
gjelder i helse- og fagpolitisk arbeid samt internt i organisasjonen og tillitsvalgtapparatet.

Ungkonf 2016, likepersonarbeid og leir

Pa bakgrunn av disse erfaringene arrangerte vi i november 2016 foreningens fgrste
ungdomskonferanse, hvor representanter fra VMH og Ungdomsradet ved OUS ogsa deltok. Vi gnsket
a leere noe om ungdommenes behov for likepersontjeneste og a inkludere ungdommen sterkere inn i
organisasjonsarbeidet. Ungkonf vil ogsa arrangeres i 2017.

Senere har vi ogsa invitert ungdommer til a delta pa foreningens grunnkurs i likepersonarbeid for
erfaringsutveksling og kartlegging av ungdommenes behov. Vi vurderer a sgke ExtraStiftelsen Helse
om midler til likepersonarbeid for ungdommer med hovedfokus pa samtalegrupper.

Vi har gjennom 2016 ogsa styrket vart leirtilbud til ungdom med rekordhgy deltagelse.
Undersgkelsen viste at dette er et treffpunkt som ungdommen erfarer at er en verdifull laerings og
mestringsarena. Barnekardiologer og sykepleiere med spesielt engasjement for ungdommer, har
ogsa benyttet anledning til & bruke denne arenaen til kunnskapsformidling og egenlaering om
ungdom.

Informasjonsmateriell til helsevesenet og for ungdommen
Vi har gjennom prosjektet ervervet oss kunnskap om hva som foreligger av materiell og nettsider for
bade fagpersonell og for ungdom.

Fra 2012 var ungdomsmedisin et strategiomrade for Ahus, og generelle og gode
opplaringsprogrammer, transisjonsmodeller og materiell er blitt utviklet i samarbeid med sykehusets
ungdomsrad. Programmet ble avviklet i august 2016. Informasjonsmateriell for helsepersonell og
ungdom ligger tilgjengelig pa Ahus sin nettside, ungdomsmedisin.no. Selv om arbeidet kommuniseres
ut pa nettsiden ungdomsmedisin.no (Ahus), og ble Igftet fram pa konferansen, er det usikkert
omlandets @gvrige HF gj@r seg nytte av Ahus sine erfaringer.



| 2017 vil vi vurdere en etterbruk av nettsiden «Sammen er vi sterke» pa ffhb.no, kan veere en
samlende informasjonskanal for det barnekardiologiske- og @gvrige fagmiljget som jobber med
hjertesyk ungdom. Dette vil da vaere en side som samler tilgjengelig kvalitetsinformasjon, e-
leeringsprogrammer og lenker (ungdomsmedisn.no m.fl.) saerlig tilpasset medfgdt hjertefeil, arvelig
og tidlig ervervet hjertesykdom. En videreutvikling av vart CRM system vil muliggjere markedsfgring
av siden og materiellet overfor helsepersonell slik at tema ungdomsmedisin, helhetlig ivaretagelse og
transisjon holdes levende.

| samarbeid med OUS Rikshospitalet har vi laget en ny brosjyre om prevensjonsveiledning til ungdom
med hjertefeil. | samarbeid med OUS diskuterer vi en eventuell alderstilpasset brosjyrepakke for 13-
,15- og 17-aringer. Vi har ogsa startet en revidering av var egenproduserte ungdomsbrosjyre for
ungdom. Brosjyrer og materiell vil ikke bli laget uten involvering av ungdom. Valg av kanaler, uttrykk,
sprakform osv., vil veere avgjgrende for opplevd nytteverdi. Vi vil involvere og innhente informasjon
gjennom Ungkonf, leire og yngre VMH-medlemmer.

Kap 4 Oppsummering/Konklusjon/Videre planer

Vi kan konkludere med at overordnede og konkrete mal i prosjektet til dels er nddd, men aktiviteter
og satsning pa ungdom ma viderefgres i 2017 og inn i organisasjonens innevaerende strategiperiode
2016-2020. Det er fortsatt et stykke fram til at ungdommen far helhetlige og gode tilbud og semlgse
overfgringer til voksenkardiologien i spesialisthelsetjenesten.

Foreningen for hjertesyke barn har som mal a holde oppmerksomheten om ungdomsmedisin og
transisjon oppe. Som padrivere og samarbeidspartnere har vi sammen med ngkkelpersoner i
barnekardiologien, sett pa muligheten for & danne et nettverk av helsepersonell med spesiell
interesse for feltet. Psykosomatikk og forskning vil veere sentrale tema.

Gjennom de siste to arene har vi besgkt og laget reportasjer til Magasinet Hjertebarnet fra HF som
har barne- og ungdomskardiologisk oppfglging, og vil ogsa i perioden som kommer besgke og
kartlegge de ulike tilbudene pa sykehusene.

Samtidig som vi jobber fagpolitisk sammen med helsevesenet for at ungdommene skal fa helhetlige
og ivaretagende tilbud, ma vi se pa hvordan vi som organisasjon kan gi gode tilbud gjennom
likepersonarbeid, relevant og malrettet informasjon i de kanaler som ungdommene finner relevant
(brosjyrer, nett, chat, app osv). Unkonf og ungdomsleir blir viktige arenaer hvor ungdommenes
behov kommer til uttrykk og hvor vi sammen med ungdommene vil konkretisere en tiltaksplan. Et
verdifullt samarbeid med sgsterorganisasjonen VMH vil viderefgres.

Prosjektet Sammen er vi sterke styrket var stilling som en profesjonell samarbeidspartner, og har vist
hvordan vi som brukerorganisasjonen kan ta en viktig rolle ved a bade utfordre og samle miljget. | en
brukerundersgkelse som nylig er gjennomfgrt i var egen organisasjon, viser vare medlemmene at de
er opptatt av at vi som organisasjon skal bidra til at helsepersonell far en faglig utvikling. Vi tok
initiativet til to nasjonale konferanser for helsepersonell i 2016. Begge konferansene har blitt viktige
referansearenaer og starten pa bedre samarbeid og nytenkning innen fagmiljget. Brukerstemmen
har gjennom dette prosjektet tatt en sterk og tydelig plass. Sammen med helsevesenet beveger vi og
de seg i retning mot «pasientens helsevesen».



Vedlegg

TNS Gallup Spgrreundersgkelse

Program Nasjonal ungdomskonferanse Sammen er vi sterke
Profileringsmateriell Sammen er vi sterke

Artikler fra Magasinet Hjertebarnet

Kilder og referanser

http://www.ffhb.no/sammen-er-vi-sterke/

https://www.nrk.no/norge/mange-hjartesjuke-born-slit-ogsa-psykisk-1.12944015

http://www.ungdomsmedisin.no/

http://www.ungdomsmedisin.no/wp-content/uploads/2016/08/Endelig-rapport Evaluering-av-
Prosjekt-ungdomsmedisin.pdf

Forkortelser

HF — helseforetak

FFHB — Foreningen for hjertesyke barn
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Om undersgkelsen
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Formal og bakgrunn

Formal med undersgkelsen

Formalet med undersgkelsen er 3 sette
barn og unge med hjertefeils utfordringer i
sentrum, for bedre a kunne tilrettelegge og
tilpasse tjenester til denne gruppen barn
0g unge voksne.

Svarene fra undersgkelsen skal videre
legges fram pa en konferanse i mai 2016
hvor helseminister Bent Hgie og
helsepersoner som jobber med medfadte
hjertefeil vil veere til stede.

Metode
Undersgkelsen er i all hovedsak gjennomfgrt
ved bruk av et elektronisk spgrreskjema.

Spgrreskjemaet ble sent Landsforeningens
medlemmer per e-post. I tillegg kunne andre
i malgruppen svare pa det elektroniske
spgrreskjemaet ved ga inn via
Landsforeningens hjemmesider.

Landsforeningen var samtidig aktiv med &
informere om undersgkelsen pa sine
hjemmesider.

Det ble ogsa tilrettelagt et postalt skjema
som ble trykket opp i 1000 eksemplarer og
oversendt med fglgebrev og svarkonvolutter
til aktuell poliklinikker for utdeling der.
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Om malgruppen

Malgruppen

M3lgruppen for undersgkelsen var ungdom
og voksne unge i alderen 13 &r og eldre, og
som har medfgdt eller tidlig ervervet
hjertefeil.

Bade medlemmer av Foreningen for
hjertesyke barn og andre som ikke er
medlemmer av foreningen ble inkludert i
malgruppen.

E-posten som ble sendt ut til medlemmene
og informasjonsbrevet delt ut ved
poliklinikkene var stilet til:

Deg som har medfadt hjertefeil
Bredden i malgruppen med hensyn pa alder

og medlemssammensetning tilsa at bade
foresatte og barn kunne svare.

Hvem skulle svare?
I oversendelsesbrev ble fglgende oppagitt:

Dersom du har fylt 15 ar eller er eldre, kan
du svare pa denne undersgkelsen selv,
eller du kan svare sammen med en
voksen. Du bestemmer selv om du svarer
alene eller sammen med far eller mor, eller
sammen med begge dine foreldre. Du kan
ogsa la dine foreldre svare pa dine vegne.

Dersom du er 14 ar eller yngre, kan du
ikke svare pa dette skjemaet uten
godkjenning fra dine foreldre. Dersom de
godkjenner at du kan delta i
undersgkelsen, bestemmer de om du kan
svare alene, om de svarer for deg eller om
de svarer sammen med deg.
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Om utvalg, svarprosent og feilmarginer (usikkerhet)

Utvalg

Utvalget i denne undersgkelsen er i fgrste
rekke landsforeningens egne medlemmer.
Disse fordeles pa barn med voksne (467
medlemmer), ungdom over 15 ar (56
medlemmer) og voksenforeningen med 61
medlemmer. Alle medlemmer med e-post-
adresse mottok spgrreskjemaet, i alt 482
medlemmer.

Antall intervju totalt

I alt ble 225 intervju godkjent for analyse. Av
disse kom 140 fra medlemmer som hadde
mottatt undersgkelsen per e-post, 69 hadde
svart pa foreningens nettsider og vi mottok
innen frist (kun) 16 postale skjema i posten
delt ut ved poliklinikkene.

Responsraten blant medlemmer som mottok
undersgkelsen pa e-post ble 29 prosent, med
forbehold at noen kan ha svart alternativt pa
Landsforeningens nettside.

Om feilmarginer

Alle utvalgsundersgkelser har usikkerhet
(feilmarginer) som kan uttrykkes i
prosentpoeng. Med 225 interviju vil de totale
feilmarginene i denne undersgkelsen ligge pa
mellom +/- 2,9 - +/- 6,7 prosentpoeng.

Hvis vi for eksempel har funnet at 80 prosent
er forngyd med den informasjon de har fatt pa
sykehuset om undersgkelsen/behandlingen,
gir dette feilmarginer pa +/- 5,3
prosentpoeng.

Det er det da med 95 prosent sannsynlighet et
sted mellom 74,7 og 85,3 prosent i denne
malgruppen som er forngyd med den
informasjon de har fatt pa sykehuset om
undersgkelsen/behandlingen, men det mest
sannsynlige resultatet er 80 prosent.
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Om gjennomfgringen

Tidspunkt

Undersgkelsen ble gjennomfgrt i perioden
16.03 - 25.04.2016. Medlemmene ble
paminnet om undersgkelsen tre ganger.

Forarbeid (fokusgrupper og workshop)
Som grunnlag for @ utforme spgrreskjemaet
ble det gjennomfgrt to fokusgrupper.

En fokusgruppe bestod av ungdom i alderen
15 til 21 ar og en gruppe besto av
foresatte.

Materialet fra fokusgruppene ble behandlet
i en workshop i Landsforeningen for &
prioritere temaomrader for den kvantitative
undersgkelsen.

Om rapporten

Denne rapporten viser fordeling blant de
som har tatt stilling til de ulike spgrsmalene
om tilfredshet. De som har svart «vet ikke»
er med andre ord fjernet. I alle grafer vises
antallet svar uten vet ikke.

I kommentarfelt benyttes gjerne «barna»,
selv om malgruppen ogsa er ungdom og
unge voksne.

Ansvar

Personer som har deltatt fra Foreningen for
hjertesyke barn er Pia Brass, fagsjef og TNS
Gallups hovedkontakt, Torunn Fjaer-Haugvik,
Hanni Winsvold Petersen, Mona Sundet og
Helene Thon, Foreningens generalsekretaer.

Roar Hind, TNS Gallup, har gjennomfgrt og
rapporter undersgkelsen pa oppdrag fra
Foreningen for hjertesyke barn.
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Hovedfunn (i)

Storste utfordringer

Undersgkelsen viser at skolen kan vaere
det omradet hjertesyke barn sliter mest
med nar det gjelder tilpasninger til deres
spesielle behov. Undersgkelsen viser at
barna trives pa skolen, men at mange
forhold ved skolen vurderes svakt.

Spesielt svakt vurderes den kunnskap
kontaktlaerere og gvrige faglaerere har om
barnets hjertefeil. Kun mellom 10 og 25
prosent er forngyd med dette.

Det er ogsa store utfordringer nar det
gjelder hvor raskt videregdende skole
tilpasser undervisningen og tilrettelegger
ulike fysisk fysiske forhold.

Av 19 forhold er det hele 16 forhold hvor
faeerre enn 50 prosent av mélgruppen er
forngyd.

Nar det gjelder utredning og behandling pa
sykehus, vurderes mange forhold godt og
dels svaert godt av et stort flertall.

Best vurderes legenes evne til & lytte og ta
foreldrene pa alvor. 85 prosent er forngyd
(ganske eller sveaert) med dette.

Det som vurderes spesielt svakt er barnets
mulighet til § ha en fast sykepleier &

forholde seg til, under halvparten er forngyd
med dette.

To forhold vurderes forholdsvis svakt ved
fastlegen. Dette er fastlegens kunnskap
om barnets hjertefeil og fastlegens evne til
8 henvise barnet til andre tjenester om
behov. Kun mellom 60 og 50 prosent er
forngyd med disse forholdene.
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Hovedfunn (ii)

Andre tjenester

Nar det gjelder andre tjenester varierer andel
forngyde mellom 78 prosent for fysioterapi til
48 prosent for tjenester fra NAV.

For uten NAV skarer to andre tjenester
forholdsvis svakt, det er PPT hvor 60 prosent
er forngyd og Helsesgster med 56 prosent
forngyd.

Brukerne er videre gjennomgaende lite
forngyd med den informasjon de far fra
helsevesenet til relevante tjenester fra NAYV,
samt lite forngyd med informasjon og hjelp
fra NAV.

Det vises til at antall svar pa vurdering av
flere av disse tjenestene er fa, slikt at
resultatene ma tolkes meget varsomt.
Undersgkelsen gir ellers lite grunnlag for 3
konkludere med 3arsaker til ulike vurderinger
mellom tjenester.

Viktige forhold

Denne undersgkelsen viser at hjertesyke barn
er svaert bevisste pa hvilken hjelp de trenger
fra leger, sykepleiere og lzerere.

Viktig (sveert eller ganske) oppleves at man
blir lyttet til av personalet, at man kan snakke
med personalet om andre ting enn hjertefeil,
om yrkesvalg og om selvfglelse/selvtillit.
Mellom 82 og 75 prosent av barna opplever
dette som viktig.

Minst viktig oppleves at man kan snakke med
personalet om familieplanlegging og
kjeeresteforhold, men det er ogsa her
halvparten av barna som mener dette er
viktig.
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Hovedfunn (iii)

Anbefalinger/oppfalging
Kan her skrive noe om anbefalinger, i sa fall
i dialog med Landsforeningen
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Hovedfunn (iv)

Sykehusopphold

78 prosent er forngyd med den informasjon
de har fatt i forkant av sykehusoppholdet.

80 prosent er forngyd med den informasjon
de har fatt pa sykehuset om
undersgkelsen/behandlingen.

81 prosent er forngyd med legenes evne til
a lytte og ta en selv (barnet) pa alvor.

85 prosent er forngyd med legens evne til 3
lytte og ta foreldre pa alvor.

79 prosent er forngyd med legenes evne til
a snakke et lett forstaelig sprak.

73 prosent er forngyd med at leger og
sykepleier ser hele seg (barnet) og ikke
bare hjertesykdommen.

64 prosent er forngyd med den omsorg
leger og sykepleier viser utover spgrsmal
om hjertet.

63 prosent er forngyd med hvordan
kontaktsykepleier fglger opp

71 prosent er forngyd med den mulighet
man (barnet) har til 8 ha en fast lege 8
forholde seg til.

48 prosent er forngyd med den mulighet
man (barnet) har til & ha en fast
sykepleier & forholde seg til
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Hovedfunn (v)

Sykehusopphold (forts.)

59 prosent er forngyd med samarbeidet
mellom ulike faggrupper (sykepleier, lege,
fysioterapeut, andre).

58 prosent er forngyd med samarbeidet
mellom eget lokalsykehus og
Rikshospitalet.

77 prosent er forngyd med den hjelp og
behandling de alt i alt har fatt ved sitt
lokalsykehus.

Mellom 1 og 2 av 10 (16 prosent) opplever
at legen snakker for mye til foreldrene og
for lite til en selv (barnet).

Overgang til voksenavdelingen

55 prosent er forngyd med informasjonen
de har fatt om voksenavdelingen i forkant
av fgrste opphold, 22 prosent er
misforngyd.

6 av 10 er forngyd med hvor godt legene
var forberedt pa egen hjertefeil ved fgrste
mgte pa voksenavdelingen, 2 av 10 er
misforngyd.

75 prosent er forngyd med hvordan de ble
tatt imot av leger og sykepleier ved fgrste
gangs besgk.

7 av 10 er forngyd med hvordan foreldre ble
tatt imot av leger og sykepleiere ved fagrste
gangs besgk.

7 av 10 er forngyd med den mulighet
foreldre kan veere med- i fbm
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Hovedfunn (vi)

Overgang til voksenavdelingen (forts.)

7 av 10 er forngyd med den mulighet
foreldre kan vaere med i fbm
samtaler/utredninger om barnet

6 av 10 er forngyd med hvordan
overgangen fra barneavdelingen til
voksenavdelingen var alt i alt, 15 prosent er
misforngyd

Fastlegen

57 prosent er forngyd med fastlegens
kunnskap om barnets hjertefeil, 12 prosent
er misforngyd.

7 av 10 er forngyd med fastlegens evne til
a samarbeide med sykehuset/
spesialisthelsetjenesten.

7 av 10 er forngyd med fastlegens evne til 3
henvise til andre relevante helsetjenester
ved behov.

48 prosent er forngyd med fastlegens evne
til & henvise til andre tjenester ved behov.

57 prosent er forngyd med fastlegens evne
til @ mgte egne (barnets) behov ved
uvanlige situasjoner.

73 prosent er forngyd med den trygghet de
har til fastlegen alt i alt.

34 prosent har benyttet fastlegen til
problemstillinger om hjertet, flest i Helse
Nord (46 prosent).

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Hovedfunn (vii)

Skolen

34 prosent er misforngyd med kontakt-
laererens kunnskap om egen (barnets)
medfgdte hjertefeil, 24 prosent er forngyd.

Kun 13 prosent er forngyd med @vrige
fagleereres kunnskap om egen (barnets)
medfgdte hjertefeil. Vel 40 prosent er
misforngyd.

34 prosent er forngyd med laererens
kunnskap om andre tilleggsproblemer/
utfordringer - like mange er misforngyd.

33 prosent er forngyd med hvordan
elevene/klassekameratene er informert om
hjerteproblemene, 25 prosent er
misforngyd.

6 av 10 er forngyd med hvordan
klassekontakten tar en pa alvor nar man
informerer om spesielle utfordringer, 2
av 10 er misforngyd.

5 av 10 er forngyd med hvordan gvrige
laerere tar en pa alvor nar man
informerer om spesielle utfordringer, 2
av 10 er misforngyd.

Mens 6 av 10 er forngyd, er naer 1 av 4
er misforngyd med hvordan skolen
tilrettelegger for at man kan ta del i
gymnastikktimene.

36 prosent er forngyd med hvordan
skolen avdekker barnets utfordringer, 33
prosent er misforngyd.

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Hovedfunn (viii)

Skolen (forts.)

4 av 10 er forngyd med tilgang til dobbelt
sett med skolebgker, vel 3 av 10 (33
prosent) er misforngyd.

35 prosent er forngyd med tilgang til
tekniske hjelpemidler, 32 prosent er
misforngyd.

36 prosent er forngyd med praktisk
tilrettelegging av ulike fysiske forhold, 34
prosent er misforngyd.

42 prosent er forngyd med muligheter de
(barnet) har for ekstraundervisning, 33
prosent er misforngyd.

4 av 10 er alt i alt forngyd med tilpasning
av undervisningen til barnets
forutsetninger, 25 prosent (1 av 4) er
misforngyd.

45 prosent er forngyd med klassestyrers
evne til 8 motivere en selv (barnet) i
undervisningen.

74 prosent er forngyd med hvordan de
(barnet) trives i det sosiale miljget pa
skolen, 14 er misforngyd.

4 av 10 er forngyd med individuell
oppleeringsplan, 3 av 10 er misforngyd.

37 prosent er forngyd med bruk av
ansvarsgrupper, 30 prosent er det ikke.

Overgang til videregdende skole

26 prosent er forngyd med den kunnskap
lzereren pa videregaende hadde om egen
(barnets) hjertefeil.

33 prosent er forngyd med hvordan
videregdende skole tilpasset
undervisningen, 36 prosent er misforngyd.

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Hovedfunn (ix)

Andre tjenester (merk svaert fa svar og
stor usikkerhet)

56 prosent er forngyd med de rad/den hjelp
de har fatt fra helsesgster.

66 prosent er forngyd med de rad/den hjelp
de har fatt fra studieveileder.

60 prosent er forngyd med de rad/den hjelp
de har fatt fra pedagogisk psykologisk
tjeneste (PPT).

73 prosent er forngyd med de rad/den hjelp
de har fatt fra barne- og ungdomspsykiatri.

67 prosent er forngyd med de rad/den hjelp
de har fatt fra psykolog.

78 prosent er forngyd med de rad/den
hjelp de har fatt fra fysioterapeut.

77 prosent er forngyd med de rad/den
hjelp de har fatt fra ergoterapeut.

74 prosent er forngyd med de rad/den
hjelp de har fatt fra fastlegen.

48 prosent er forngyd med de rad/den
hjelp de har fatt fra NAV.

Informasjon om NAV (fa svar/meget
stor usikkerhet)

Naer 4 av 10 er misforngyd med
informasjonen de har fatt fra
helsevesenet om rettigheter til andre
tjenester, naer 6 av 10 er mellomforngyd

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Hovedfunn (x)

Informasjon om NAYV, forts. (fa
svar/meget stor usikkerhet)

Mens 4 av 10 er misforngyd med
henvisning fra helsevesenet til andre
tjenester (NAV), er 3 av 10 prosent
forngyd.

7 av 10 er misforngyd med informasjonen
fra NAV om egne (barnets) rettigheter.

8 av 10 er misforngyd med hjelp fra NAV til
a gjennomfgre studier.

Neer 7 av 10 er misforngyd med NAV nar
det gjelder hjelp til & tilrettelegge for
arbeid.

Planer og koordinator
Kun 2 av 10 (19 prosent) har en
individuell opplaeringsplan (IOP).

Kun 7 prosent har en individuell
helseplan (IP).

2 av 10 har en koordinator (helsesgster,
fastlege, sykepleier, annen).

Viktige forhold

65 prosent mener det er ganske/sveaert
viktig at hjertelegen/sykepleier spar
hvordan man har det.

65 prosent mener det er ganske/sveaert
viktig at hjertelegen/sykepleier spgr om
redsel eller angst

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Hovedfunn (xi)

Viktige forhold
82 prosent mener det er ganske/sveert
viktig at de blir lyttet til av hjertelegen/
sykepleier/lzerer.

80 prosent mener det er ganske/sveaert
viktig at de kan snakke med hjertelegen/
sykepleier/laerer om andre ting enn egne
(barnets) hjertefeil.

69 prosent mener det er ganske/sveert
viktig at de kan snakke med hjertelegen/
sykepleier/lzerer om angst.

51 prosent mener det er ganske/sveert
viktig at de kan snakke med hjertelegen/
sykepleier/laerer om familieplanlegging.

78 prosent mener det er ganske/sveert
viktig at de kan snakke med hjertelegen/
sykepleier/laerer om yrkesvalg.

64 prosent mener det er ganske/sveert
viktig at de kan snakke med hjertelegen/
sykepleier/lzerer om det sosiale livet.

66 prosent mener det er ganske/sveert
viktig at de kan snakke med hjertelegen/
sykepleier/laerer om familie-
/vennenettverk.

49 prosent mener det er ganske/sveert
viktig at de kan snakke med hjertelegen/
sykepleier/laerer om kjeeresteforhold.

75 prosent mener det er ganske/sveert
viktig at de kan snakke med hjertelegen/
sykepleier/leerer om selvfolelse/selvtillit.

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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3

Om respondentene

Politikk og samfunn 9
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Hvem som har fylt ut skjema

Prosent

47 prosent fylte ut
skjema selv uten hjelp
fra foreldre.

33 prosent av svarene
er gitt av foreldre.

19 prosent har fylt ut
skjema sammen med en
eller begge foreldre.

® Barn/ungdom med hjertefeil (uten hjelp fra foreldre)
m Foresatt til barn/ungdom med hjertefeil

® Barn/ungdom med hjertefeil og foresatt (sammen)

Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke ™ s
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Hva er din alder/ditt barns alder?

Prosent _
Flest, 40 prosent, er i

alderen 18 ar eller eldre.

38 prosent er i alderen

15-17 ar.
22 prosent er i alderen
o}
13-14 ar.
m13-14 3r ®=15-17 ar w18 ar eller eldre
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke £0d]
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Hvordan definerer/graderer du din hjertefeil (ditt
barns) hjertefeil?

Prosent

m Vanskelig & kategorisere pa denne maten

m Mindre alvorlig
= Middels
= Alvorlig

Flest, 33 prosent, vurderer
egen hjertefeil/eget barns
hjertefeil til 8 vaere alvorlig.

26 prosent vurderer
egen/barnets hjertefeil til 3
vaere middels.

23 prosent har mindre
alvorlig hjertefeil.

19 prosent synes det er
vanskelig a8 kategorisere grad
av hjertefeil pa denne maten.

Politikk og samfunn
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Respondentenes tilhgrighet etter landets helseregioner

Prosent ql

m Helse Sgr-@st = Helse Vest = Helse Midt-Norge = Helse Nord

49 prosent bor i fylker
knyttet til Helse Sgr-@st.

25 prosent bor i fylker
under Helse Vest.

14 prosent er knyttet til
Helse Midt-Norge.

12 prosent er knyttet til
Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke 7~ =
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Tilfredshet med sykehus

[

Politikk og samfunn 9
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Brukergruppen er mest forngyd med legens evne til

3
h

lytte til foreldre og minst forngyd med mulighet til 2 ha

en fast sykepleier a forholde seg til

Prosentandel som er svaert eller ganske fornoyd med ulike aspekter ved SYKEHUS

Legenes evne til & lytte og til 8 ta dine foreldre (deg som forelder) pd
alvor

Legenes evne til & lytte og til 8 ta deg som barn/ungdom med hjertefeil
(ditt barn) pa alvor

Legenes rad og den utredning/behandling du (ditt barn) far

Den informasjon du (ditt barn) fikk pd sykehuset om
undersgkelsen/behandlingen
Legenes evne til 8 snakke et lett forstdelig sprak, slik at du (ditt barn)
forstar hva legen sier
Den informasjon du (ditt barn) har fatt i forkant av sykehusoppholdet
om den forestdende undersgkelsen/behandling

At leger og sykepleiere ser hele deg (ditt barn), og ikke bare din (ditt
barns) hjertesykdom

Din (ditt barns) mulighet til & ha en fast lege & forholde seg til

Den omsorg leger og sykepleiere viser for deg (ditt barn) ved & spgrre
om hvordan du (ditt barn) «egentlig» har det

Hvordan kontaktsykepleier fglger deg (ditt barn) opp

Samarbeidet mellom ulike faggrupper (sykepleier, lege, fysioterapeut,
andre)

Samarbeid mellom ditt lokalsykehus og Rikshospitalet

40

60 70 80 9

0

85
81
81
80
79
78
73
71
64
63
59

58

[ Din (ditt barns) mulighet til & ha en fast sykepleier & forholde seg til — 48

Politikk og samfunn
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78 prosent er forngyd med den informasjon de har fatt
| forkant av sykehusoppholdet

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Den informasjon du (ditt barn) har fatt i forkant av sykehusoppholdet

om den forestdende undersgkelsen/behandling (n=183) Prosent. Total

78

Barn/ungdom 74
) Foresatte 82
Fylt ut sammen 80

Sveert forngyd

— WAL/ » 13-14 ar 85

Ganske forngyd 15-17 ar 79

18 ar eller eldre

73
Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

78

Middels 76
Alvorlig 80
Ganske misforngyd 5 Vanskelig a kategorisere... 75
Helse Sgre @st 83
Sveert misforngyd 1 Helse Vest 78
Helse Midt-Norge 70
Helse Nord 62
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke 406
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80 prosent er forngyd med den informasjon de har fatt
pa sykehuset om undersgkelsen/behandlingen

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Den informasjon du (ditt barn) fikk pa sykehuset om undersgkelsen/

behandlingen (n=180) Prosent.

Total 80

Barn/ungdom 79

B Foresatte 77
Fylt ut sammen 86
Sveert forngyd S ——
= S80%0 » 13-14 4r 83
Ganske forngyd 15-17ar I 51
18 ar eller eldre 79

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 1 Helse Vest
Helse Midt-Norge

Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke 7~ =
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81 prosent er forngyd med legenes evne til a lytte og
ta en selv (barnet) pa alvor

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Legenes evne til 3 lytte og til & ta deg som barn/ungdom med

hjertefeil (ditt barn) pa alvor (n=192) Prosent. Total 81

Barn/ungdom 81
80
83

Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

82

Ganske forngyd 86

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig
Ganske misforngyd 6 Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 2

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 10464
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85 prosent er forngyd med legens evne til @ lytte og ta
foreldre pa alvor

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:
Andel ganske /sveert forngyd
Legenes evne til 3 lytte og til & ta dine foreldre (deg som forelder) pa

alvor (n=182) Prosent. Total 85

Barn/ungdom 88

82
83

Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd
eller forngyd

Mindre alvorlig
Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd 4 Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 1 Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke o
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78 prosent er forngyd med legenes
et lett forstaelig sprak

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Legenes evne til 3 snakke et lett forstdelig sprak, slik at du (ditt
barn) forstdr hva legen sier (n=194) Prosent.

Sveert forngyd

- Eaw)

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Sveert misforngyd 1

evne til 8 snakke

Andel ganske /sveert forngyd

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre

Mindre alvorlig
Middels
Alvorlig

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Midt-Norge

Helse Nord

79

78
81
79

Politikk og samfunn
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81prosent er forngyd med legenes rad og den
utredning/behandling man (barnet) far

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Legenes rad og den utredning/behandling du (ditt barn) far (n=188)

Prosent.

Total 81

Barn/ungdom 78

Foresatte 84
Fylt ut sammen 81

15-17 ar

Sveert forngyd

85
77

Ganske forngyd T

18 ar eller eldre

83

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig
Ganske misforngyd 3 Vanskelig a kategorisere...
Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 2 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
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73 prosent er forngyd med at leger og sykepleier ser
hele seg (barnet) og ikke bare hjertesykdommen

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:
Andel ganske /sveert forngyd
At leger og sykepleiere ser hele deg (ditt barn), og ikke bare din (ditt

barns) hjertesykdom (n=196) Prosent. Total 73

Barn/ungdom 73

— Foresatte 75

Fylt ut sammen 69
Sveert forngyd Y —
-EAm) - —
Ganske forngyd 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 3

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn Y
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke /0/2
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64 prosent er forngyd med den omsorg leger og
sykepleier viser utover spgrsmal om hjertet

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:
Andel ganske /sveert forngyd

Den omsorg leger og sykepleiere viser for deg (ditt barn) ved a

spgrre om hvordan du (ditt barn) «egentlig» har det (n=187) Total

Prosent.

64

Barn/ungdom 61
) Foresatte 70
Fylt ut sammen 66

Sveert forngyd

Ganske forngyd 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 1

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn Y
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke /0/2
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63 prosent er forngyd med hvordan kontaktsykepleier

falger opp

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Hvordan kontaktsykepleier fglger deg (ditt barn) opp (n=180)

Prosent.

Sveert forngyd

Ganske forngyd

- EAwp

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd 4

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Midt-Norge

Andel ganske /sveert forngyd

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre
Mindre alvorlig

Middels
Alvorlig

Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Nord

Politikk og samfunn
Tilfredshet med tilbudet til hj
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/71 prosent er forngyd med den mulighet man (barnet)
har til 8 ha en fast lege a forholde seg til

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Din (ditt barns) mulighet til & ha en fast /lege a forholde seg til

(n=180) Prosent. Total

71

67
71

Barn/ungdom
— Foresatte

Fylt ut sammen 81

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 3

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 10464
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48 prosent er forngyd med den mulighet man (barnet)
har til @ ha en fast sykepleier a forholde seg til

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Din (ditt barns) mulighet til & ha en fast sykepleier & forholde seg til

(n=180) Prosent. Total

Barn/ungdom
B Foresatte
Fylt ut sammen
Sveert forngyd e —
= 489%0 » 13-14 ar
Ganske forngyd 15-17ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 8 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn v}
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke 7" =
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59 prosent er forngyd med samarbeidet mellom ulike
faggrupper (sykepleier, lege, fysioterapeut, andre)

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Samarbeidet mellom ulike faggrupper (sykepleier, lege,

fysioterapeut, andre) (n=161) Prosent. Total
Barn/ungdom
B Foresatte
Fylt ut sammen
Sveert forngyd —
-EAm) - m—
Ganske forngyd 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 4 Helse Vest
Helse Midt-Norge

Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke "7 o
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58 prosent er forngyd med samarbeidet mellom eget
lokalsykehus og Rikshospitalet

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:
Andel ganske /sveert forngyd
Samarbeid mellom ditt lokalsykehus og Rikshospitalet (n=154)

Prosent. Total

Barn/ungdom
B Foresatte
Fylt ut sammen
Sveert forngyd e ————
o 58% » 13105 —
Ganske forngyd 15-17ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 5

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn Y
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke /0/2
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/7 prosent er forngyd med den hjelp og behandling de
alt i alt har fatt ved sitt lokalsykehus

ALTIALT:

Hvor fornpyd eller misforngyd er du alt i alt med den hjelp og

behandling du/ditt barn har fatt ved ditt (sitt) lokalsykehus?
(n=211)

Andel ganske /sveert forngyd

Total 77

Barn/ungdom 74
Foresatte 82
Fylt ut sammen 80

Sveert forngyd

— WA/ » 13-14 3r 85

Ganske forngyd 15-17ar 9

18 ar eller eldre

73

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

78
76
80
75

Ganske misforngyd 7 Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st 83
Sveert misforngyd 4 Helse Vest 78
Helse Midt-Norge 70
Helse Nord 62
Politikk og samfunn 92
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke W?
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Mellom 1 og 2 av 10 opplever at legen snakker for
mye til foreldrene og for lite til en selv (barnet)

Opplever du at legen i samtaler med deg (ditt barn) hvor dine
foreldre (du som foresatt) er til stede snakker... Sett ett kryss Andel passe mye til deg og dine foreldre
(n=222)

Total 81

Barn/ungdom 80
Foresatte 84
. . Fylt ut sammen 79
Passe mye til deg (ditt
barn) og dine foreldre 81 1314 3
(deg som forelder) “ldar . 74
15-17 ar 83
18 ar eller eldre 84

For mye til dine
foreldre (til deg som
forelder) og for lite til

Mindre alvorlig 88

deg (ditt barn) 'V"ddE_'S
Alvorlig [ 83
For mye til deg (ditt Vanskelig a kategorisere... 88
barn) og for lite til dine
foreldre (deg som 3 Helse Sgre @st I 75
forelder) Helse Vest 88
Helse Midt-Norge 94
Helse Nord 78
Politikk og samfunn 9
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke W?
TNS © TNS 24.04. 2016 RH = 40



5

Tilfredshet med overgangen til
voksenavdelingen

Politikk og samfunn <)

. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke 404
TNS © TNS 24.04. 2016 R.H



Brukergruppen er mest forngyd med hvordan man ble
tatt i mot av leger og sykepleiere ved fgrste gangs
besgk og minst forngyd med informasjonen i forkant

Prosentandel som er sveert eller ganske fornoyd med ulike aspekter ved OVERGANG TIL
VOKSENAVDELINGEN

o

10 20 30 40 50 60 70 80

Hvordan du (ditt barn) ble tatt imot av leger og sykepleiere ved fgrste
gangs besgk

Den mulighet du har til 8 ha med dine foreldre i forbindelse med
samtaler/utredninger, om du gnsker dette/den mulighet du som foreldre
har til 8 veere med i forbindelse med samtaler/utredninger om ditt barn

gnsker dette

Hvordan dine foreldre (deg som forelder) ble tatt imot av leger og
sykepleiere ved fgrste gangs besgk

Hvordan du (ditt barn) opplevde overgangen fra barneavdeling til
voksenavdelingen alt i alt.

61

Hvor godt forberedt legene ved voksenavdelingen var pa din (ditt barns) 59
hjertefeil da du mgtte fgrste gang
Den informasjon du (ditt barn) har fatt om voksenavdelingen i forkant 55
av fgrste gangs opphold

Politikk og samfunn 9

Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS f()n/)
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22 prosent er misforngyd med informasjonen de har
fatt om voksenavdelingen i forkant av fgrste opphold

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Den informasjon du (ditt barn) har fatt om voksenavdelingen i

forkant av fgrste gangs opphold. (n=69) Prosent. Total
Barn/ungdom
B Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd
eller forngyd

Mindre alvorlig
Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 6 Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke "%

© TNS 24.04. 2016 R.H i 43



6 av 10 er forngyd med hvor godt legene var forberedt
pa egen hjertefeil ved fgrste mgte pa voksenavdelingen

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Hvor godt forberedt legene ved voksenavdelingen var pa din (ditt

barns) hjertefeil da du mgtte fgrste gang. (n=69) Prosent. Total
Barn/ungdom
B Foresatte
Fylt ut sammen
Sveert forngyd
Sy 590/, » 13-14 3r
Ganske forngyd 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 7

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn Y
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke /mg
TNS © TNS 24.04. 2016 R.H g 44



75 prosent er forngyd med hvordan de ble tatt imot av
leger og sykepleier ved fagrste gangs besgk

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Hvordan du (ditt barn) ble tatt imot av leger og sykepleiere ved

forste gangs besgk. (n=72) Prosent. Total

75

80

Barn/ungdom

— Foresatte 65

Fylt ut sammen

15-17 ar

57
Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 1

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn Y
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke /m)
TNS © TNS 24.04. 2016 R.H e 45



70 prosent er forngyd med hvordan foreldre ble tatt
imot av leger og sykepleiere ved fgrste gangs besgk

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Hvordan dine foreldre (deg som forelder) ble tatt imot av leger og

sykepleiere ved fgrste gangs besgk. (n=60) Prosent. Total

70

Barn/ungdom 80
Foresatte — 50
Sveert forngyd Fylt ut sammen E— 43
. » et E———
Ganske forngyd 15-17 &r

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig
Ganske misforngyd 3 Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 3 Helse Vest
Helse Midt-Norge

Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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/71 prosent er forngyd med den mulighet foreldre kan
vaere med i fbm samtaler/utredninger om barnet

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:

Den mulighet du har til 3 ha med dine foreldre i forbindelse med

samtaler/utredninger, om du gnsker dette/den mulighet du som
foreldre har til 3 veere med i forbindelse med samtaler/utredninger

om ditt barn gnsker dette. (n=67) Prosent.

—_

Sveert forngyd

- A

Ganske forngyd

Verken misforngyd

Andel ganske /sveert forngyd

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre

71

74

ller Mindre alvorlig 67
eller forngyd Middels 77
Alvorlig 62
Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere... 86
Helse Sgre @st 71
Sveert misforngyd 3 Helse Vest 76
Helse Midt-Norge 89
Helse Nord 43
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke W?
TNS © TNS 24.04. 2016 R.H = 47



61 prosent er forngyd med hvordan overgangen fra
barneavdelingen til voksenavdelingen var alt i alt

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Hvordan du (ditt barn) opplevde overgangen fra barneavdeling til

voksenavdelingen alt i alt. (n=67) Prosent. Total

Barn/ungdom
B Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd 100

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 6 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS e
© TNS 24.04. 2016 R.H ' 48
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Forholdet til fastlegen

|

i
>
L

Politikk og samfunn 9
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Brukergruppen er mest forngyd med den trygghet de har
til fastlegen alt i alt og minst forngyd med fastlegens
evne til @ henvise til andre tjenester om behov

Prosentandel som er svaert eller ganske fornoyd med ulike aspekter ved FASTLEGEN

10 20 30 40 50 60 70 80

o

Hvor trygg du er pa din (ditt barns) fastlege alt i alt 73

Fastlegens evne til & samspille/samarbeide med
sykehuset/spesialisthelsetjenesten om deg (ditt barn)

6

—

Fastlegens evne til & henvise deg (ditt barn) videre til andre relevante
helsetjenester ved behov (psykolog, fysioterapeut, spesialist)

Fastlegens evne til & mgte dine (ditt barns) behov nar det oppstar en
situasjon utenom det vanlige

Fastlegens kunnskap om din (ditt barns) hjertefeil

Fastlegens evne til & henvise deg (ditt barn) til andre tjenester om
behov (sosialtjeneste, NAV)

{(/n;)
© TNS 24.04. 2016 R.H 50

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke



57 prosent er forngyd med fastlegens kunnskap om

barnets hjertefeil

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd

Fastlegens kunnskap om din (ditt barns) hjertefeil. (h=169) Prosent.
Total

Barn/ungdom
) Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd

Helse Sgre @st
Sveert misforngyd 4 Helse Vest
Helse Midt-Norge

Helse Nord

Vanskelig 3 kategorisere...

70

70

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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69 prosent er forngyd med fastlegens evne til a
samarbeide med sykehuset/spesialisthelsetjenesten

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:
Andel ganske /sveert forngyd
Fastlegens evne til & samspille/samarbeide med sykehuset/

spesialisthelsetjenesten om deg (ditt barn). (n=157) Prosent. Total 69
Barn/ungdom 68
— Foresatte 64
Fylt ut sammen 83
Sveert forngyd
- 699 » 13-14 r
Ganske forngyd 1517 4r
18 ar eller eldre
Verkﬁn r]l’liSfOI'nd(Dyd Mindre alvorlig | 67
eller forngy Middels 70
Alvorlig 63
Ganske misforngyd Vanskelig 3 kategorisere... 80
Helse Sgre @st | 67
Sveert misforngyd 4 Helse Vest 77
Helse Midt-Norge 53
Helse Nord 75
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke G
TNS 104
© TNS 24.04. 2016 R.H



69 prosent er forngyd med fastlegens evne til a
henvise til andre relevante helsetjenester ved behov

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Fastlegens evne til & henvise deg (ditt barn) videre til andre

relevante helsetjenester ved behov (psykolog, fysioterapeut, Total
spesialist) (n=152) Prosent.

Barn/ungdom
B Foresatte

Fylt ut sammen

Sveert forngyd

Ganske forngyd 1otz
18 ar eller eldre
Verken misforngyd Mindre alvorlig 1 72
eller forngyd Middels | 68
Alvorlig 71
Ganske misforngyd Vanskelig 3 kategorisere... 68
Helse Sgre @st | 66
Sveert misforngyd 4 Helse Vest 73
Helse Midt-Norge 73
Helse Nord 71
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS ,7()(,/-)
© TNS 24.04. 2016 R.H



48 prosent er forngyd med fastlegens evne til 3
henvise til andre tjenester ved behov

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Fastlegens evne til & henvise deg (ditt barn) til andre tjenester om

behov (sosialtjeneste, NAV). (n=119) Prosent.

Total 49

Barn/ungdom 47
50
47

Foresatte

Fylt ut sammen

— » 13-14 4r

Sveert forngyd

52
Ganske forngyd to-d7ar -
18 ar eller eldre 52
Verken misforngyd Mindre alvorlig | 26
eller forngyd Middels | 49
Alvorlig 52
Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere... 57
Helse Sgre @st | 50
Sveert misforngyd 8 Helse Vest 39
Helse Midt-Norge 47
Helse Nord 63
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 7()(,/-)
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57 prosent er forngyd med fastlegens evne til 8 mgte
egne (barnets) behov ved uvanlige situasjoner

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd

Fastlegens evne til & mgte dine (ditt barns) behov nar det oppstar en

situasjon utenom det vanlige. (n=144) Prosent. Total 69
Barn/ungdom 66
Foresatte 70
Fylt ut sammen 76
Sveert forngyd
— BSYAYL » 13-14 ar 74
Ganske forngyd 15-17ar
18 ar eller eldre 72
VerkITn ?'Sfomd‘ayd Mindre alvorlig : 71
eller rorngy Middels 61
Alvorlig 73
Ganske misforngyd 6 Vanskelig 3 kategorisere... 71
Helse Sgre @st | 65
Sveert misforngyd 3 Helse Vest 69
Helse Midt-Norge 72
Helse Nord 76
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS ,7()(,/-)
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73 prosent er forngyd med den trygghet de har til

fastlegen alt i alt

Hvor forngyd eller misfornoyd er du med (ALT I ALT):

Hvor trygg du er pa din (ditt barns) fastlege alt i alt. (n=169)
Prosent.

Sveert forngyd

- Eaw)

Ganske forngyd

Verken misforngyd

Andel ganske /sveert forngyd

Total 73
Barn/ungdom 72
Foresatte 74

Fylt ut sammen 75

13-14 ar
15-17 ar

76

70

18 ar eller eldre 76

ller Mindre alvorlig 80
eller forngyd Middels 72
Alvorlig 68
Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere... 78
Helse Sgre @st 74
Sveaert misforngyd 4 Helse Vest 76
Helse Midt-Norge 63
Helse Nord 79
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke P
TNS 1044
© TNS 24.04. 2016 R.H 56



34 prosent benytter fastlegen til problemstillinger om

hjertet, flest i Helse Nord (46 prosent)

Brutt pa grupper

Hva har du (ditt barn) benyttet fastlegen til? Total 34 30 27
Flere svar mulig. (n=214) Prosent.
Barn/ungdom 42 34 25
Foresatte 31 28 31
Annen sykdom Fylt ut sammen 21 i 21
13-14 ar 35 21 33
15-17 ar 23 A 14
Problemstillinger om hjertet 18 &r eller eldre 44 a4 36
Henvisninger til kommunale Mindre alvorlig 28 20 W
tjenester (fysioterapeut, Middels 44 31 28
annet) Alvorlig EY) 26
Vanskelig & kategorisere... IEV 34 39
Dokumentasjon overfor NAV 27
Helse Sgre @st 31 30 28
Helse Vest 31 26 19
Helse Midt-Norge 39 32 23
Annet 11 Helse Nord 46 42
B Problemstillinger om hjertet
Bli med i ansvarsgruppe l 5 = Annen sykdom
B Henvisninger til kommunale tjenester (fysioterapeut, annet)
Dokumentasjon overfor NAV
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
© TNS 24.04. 2016 ; 57
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Tilfredshet med skolen

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Respondentene fordelt pa skoletype

Gar du (ditt barn) fortsatt pd grunn- eller videregaende skole?
(n=216)

Gar pa grunnskolen
(barne- eller
ungdomskole)

Gar pa videregaende
Fullfgrt videregaende

@nsker ikke & svare/ Vet
ikke

43 prosent gar pa
grunnskolen.

30 prosent gar i
videregaende.

25 prosent har fullfart
videregaende.

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Brukergruppen er mest forngyd med hvordan de selv
(barnet) trives pa skolen og minst forngyd med
faglaerernes kunnskap om egen (barnets) hjertefeil

Prosentandel som er svaert eller ganske fornoyd med SKOLEN
(sporsmélstekst i grafikken under er dels avkortet)

Hvordan du (ditt barn) trives i det sosiale miljget pa skolen

Hvordan skolen tilrettelegger for gymnastikktimene

Hvordan din hovedlzerer (klassekontakten) tar deg (ditt barn) p& alvor
Hvordan gvrige leerere tar deg (ditt barn) p& alvor

Klassestyrerens evne til & motivere deg (ditt barn) i undervisningen

Muligheter du (ditt barn) har for ekstraundervisning

Tilgang til dobbelt sett med skolebgker

Tilpasningen av undervisningen til dine (ditt barns) forutsetninger alt i alt
Individuell opplaeringsplan

Bruk av ansvarsgrupper

I hvilken grad skolen avdekker/finner fram til dine (ditt barns) utfordringer
Praktisk tilrettelegging av ulike fysiske forhold

Tilgang til tekniske hjelpemidler som kan forenkle undervisningen

Leerernes kunnskap om andre tilleggsproblemer-/utfordringer du (ditt barn) har
Hvordan elevene er informert om dine (ditt barns) hjerteproblemer

Hvor raskt skolen tilpasset undervisningen og tilrettela ulike fysiske forhold
Den kunnskap lzererne hadde om din (ditt barns) hjertefeil nd du startet i videreg.
Din kontaktlaerers kunnskap om dine (ditt barns) medfgdte hjertefeil

@vrige faglaereres kunnskap om dine (ditt barns) medfadte hjertefeil

0

Politikk og samfunn
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke

T S © TNS 24.04. 2016
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60
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45
42
41
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39
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34 prosent er misforngyd med kontaktlaererens
kunnskap om egen (barnets) medfgdte hjertefeil, 24
prosent er forngyd

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med: Andel ganske /svaert forngyd

Din kontaktlaerers kunnskap om dine (ditt barns) medfgdte hjertefeil.

(n=174) Prosent. Total

Barn/ungdom
Foresatte
Fylt ut sammen
Sveert forngyd
= 24% » 13-14 &
Ganske forngyd 15-17 &r

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 17

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn Y
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke /m
TNS © TNS 24.04. 2016 R.H A



Kun 13 prosent er forngyd med gvrige fagleereres
kunnskap om egen (barnets) medfgdte hjertefeil.
Vel 40 prosent er misforngyd.

Hvor fornpyd eller misfornoyd er du med: Andel ganske /svaert forngyd
@vrige faglaereres kunnskap om dine (ditt barns) medfgdte hjertefeil. Total
(n=165) Prosent.
Barn/ungdom
B Foresatte

Fylt ut sammen

— » 13-14 4r

15-17 ar

Sveert forngyd 2

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig
Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn Y
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke /m
TNS © TNS 24.04. 2016 R e o



34 prosent er forngyd med laererens kunnskap om
andre tilleggsproblemer/utfordringer — like mange er
misforngyd

Hvor forngyd eller misfornpgyd er du med: Andel ganske /svaert forngyd

Laerernes kunnskap om andre tilleggsproblemer/ utfordringer du Total
(ditt barn) har. (n=170) Prosent.
Barn/ungdom
B Foresatte
Fylt ut sammen
Sveert forngyd —
- 349% » 13-14 5r

Ganske forngyd 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels

Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Sveert misforngyd Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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33 prosent er forngyd med hvordan elevene/
klassekameratene er informert om hjerteproblemene

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Hvordan elevene/dine klassekamerater er informert/har kunnskap

om dine (ditt barns) hjerteproblemer. (n=164) Prosent. Total
Barn/ungdom
B Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 12 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 92
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 104
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2 av 10 er forngyd med hvordan klassekontakten tar en
pa alvor nar man informerer om spesielle utfordringer

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Hvordan din hovedlzerer (klassekontakten) tar deg pa alvor nar du

(ditt barn) informerer om dine (ditt barns) spesielle utfordringer. Total
(n=177) Prosent.

Barn/ungdom
_\ Foresatte

Fylt ut sammen

— » 13-14 &

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 11 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
© TNS 24.04. 2016 R.H ; 65



2 av 10 er misforngyd med hvordan gvrige laerere tar en
o o . . .
pa alvor nar man informerer om spesielle utfordringer

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Hvordan gvrige leerere tar deg pa alvor nar du (ditt barn) informerer

om dine (sine) spesielle utfordringer. (n=164) Prosent. Total
Barn/ungdom
B Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 12 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
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Naer 1 av 4 er misforngyd med hvordan skolen
tilrettelegger for at man kan ta del i gymnastikktimene

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Hvordan skolen tilrettelegger for at du (ditt barn) kan ta del i

gymnastikktimene pa dine (ditt barns) premisser. (n=165) Prosent. Total
Barn/ungdom
B Foresatte

Fylt ut sammen

— » 13-14 &

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 14 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
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36 prosent er forngyd med hvordan skolen avdekker
barnets utfordringer, 33 prosent er misforngyd

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
I hvilken grad skolen selv avdekker/finner fram til dine (ditt barns)

utfordringer for 3 komme deg (ditt barn) i mgte. (n=150) Prosent. Total
Barn/ungdom
B Foresatte

Fylt ut sammen

— » 13-14 &

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 16 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
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41 prosent er forngyd med tilgang til dobbelt sett med
skolebgker, 33 prosent er misforngyd

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Tilgang til dobbelt sett med skolebgker. (n=102) Prosent.

Sveert forngyd 26

Ganske forngyd 15

Verken misforngyd

eller forngyd 26
Ganske misforngyd 11
Svaert misforngyd 22

Andel ganske /sveert forngyd

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

18 ar eller eldre

Mindre alvorlig
Middels
Alvorlig

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Sgre @st
Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Politikk og samfunn
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35 prosent er forngyd med tilgang til tekniske
hjelpemidler, 32 prosent er misforngyd

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Tilgang til tekniske hjelpemidler som kan forenkle undervisningen.

(n=110) Prosent.

Sveert forngyd

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd 23

- Enw)

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Midt-Norge

Andel ganske /sveert forngyd

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre
Mindre alvorlig

Middels
Alvorlig

Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Nord

Politikk og samfunn
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36 prosent er forngyd med praktisk tilrettelegging av
ulike fysiske forhold, 34 prosent er misforngyd

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Praktisk tilrettelegging av ulike fysiske forhold. (n=118) Prosent.

Total

Barn/ungdom
/) Foresatte
Fylt ut sammen
Sveert forngyd ——
- » 13-14 &r
Ganske forngyd 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 21

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 1Y)
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42 prosent er forngyd med muligheter de (barnet) har
for ekstraundervisning, 33 prosent er misforngyd

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Muligheter du (ditt barn) har for ekstraundervisning. (n=111)
Prosent. Total

Barn/ungdom
_\ Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 19 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
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41 prosent er alt i alt forngyd med tilpasning av
undervisningen til barnets forutsetninger, 25 prosent
(1 av 4) er misforngyd

Hvor fornpyd eller misfornoyd er du med: Andel ganske /svaert forngyd

Tilpasningen av undervisningen til dine (ditt barns) forutsetninger alt Total
i alt. (n=135) Prosent.
Barn/ungdom
B Foresatte
Fylt ut sammen
Sveert forngyd —

- 41% » 13-14 &r
Ganske forngyd 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 16 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn v}
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 194
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45 prosent er forngyd med klassestyrers evne til a
motivere en selv (barnet) i undervisningen

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Klassestyrerens evne til 3 motivere deg (ditt barn) i undervisningen.

(n=154) Prosent. Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 16 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
© TNS 24.04. 2016 R.H ; 74



74 prosent er forngyd med hvordan de (barnet) trives i
det sosiale miljget pa skolen, 14 er misforngyd

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Trives du (ditt barn) i det sosiale miljget pa skolen? (n=198) Prosent.

Total 74

Barn/ungdom N 77
Foresatte [N 73
Fylt ut sammen 72
Sveert forngyd R
Ganske forngyd 15-17 3r I 77
18 areller eldre NGNS 70

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels

Alvorlig
Ganske misforngyd 6 Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st
Svaert misforngyd 8

Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 1Y)
. Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke M}
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39 prosent er forngyd med individuell opplaeringsplan,
30 prosent er misforngyd (merk fa svar)

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Individuell opplaeringsplan. (n=86) Prosent.

Total

Barn/ungdom
_\ Foresatte

Fylt ut sammen

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 14 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS ol
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37 prosent er forngyd med bruk av ansvarsgrupper, 30
prosent er det ikke (merk fa svar)

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Andel ganske /sveert forngyd
Bruk av ansvarsgrupper - hvis dette er oppnevnt. (n=64) Prosent.

Total

Barn/ungdom
_\ Foresatte

Fylt ut sammen

— » 13-14 &

15-17 ar

Sveert forngyd

Ganske forngyd

18 ar eller eldre

Verken misforngyd

Mindre alvorlig
eller forngyd

Middels
Alvorlig

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Svaert misforngyd 19 Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 1O
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26 prosent er forngyd med den kunnskap lsereren pa
videregaende hadde om egen (barnets) hjertefeil

Dersom du gar eller har gdtt i videregdende skole, onsker vi svar pa
noen spgrsmal om overgangen fra ungdomsskole til videregiende

Hvor fornpyd eller misfornoyd er du med:

Den kunnskap laererne hadde om din (ditt barns) hjertefeil ndr du

(ditt barn) startet i videregdende. (n=86)

—_

Sveert forngyd

Ganske forngyd

Prosent.

8 26 [

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Midt-Norge

Andel ganske /sveert forngyd

Total 26
Barn/ungdom 26
Foresatte

Fylt ut sammen 50

13-14 51 |

15-17 ar 30
18 ar eller eldre 23
Mindre alvorlig

Middels
Alvorlig

Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Nord

Politikk og samfunn
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33 prosent er forngyd med hvordan videregaende skole

tilpasset undervisningen, 36 prosent er misforngyd

Dersom du gar eller har gédtt i videregdende skole, onsker vi svar pa
noen sporsmdl om overgangen fra ungdomsskole til videregdende

Andel ganske /svaert forngyd
Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med: 9 / 2y

Hvor raskt skolen tilpasset undervisningen og tilrettela ulike fysiske Total 33

forhold, for at du (ditt barn) skulle ha en sa bra skolehverdag som

mulig. (n=86) Prosent. Barn/ungdom 32
/) Foresatte 34

Fylt ut sammen

= 339%0 » 13-145r |
15-17 ar 39

18 ar eller eldre 31
Mindre alvorlig

Middels
Alvorlig

50

Sveert forngyd

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd Vanskelig a kategorisere...

Helse Sgre @st

Sveert misforngyd Helse Vest

Helse Midt-Norge
Helse Nord

Politikk og samfunn 9
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8

Tilfredshet med andre tjenester

|

Politikk og samfunn 9
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Brukergruppen er mest forngyd med de rad/den hjelp
de har fatt fra fysioterapeut og minst forngyd med
rad/hjelp fra NAV

Prosentandel som er svaert eller ganske fornoyd med ANDRE TIENESTER

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Fysioterapeut 78
Ergoterapeut 77
Fastlege 74
Barne- og ungdomspsykiatri (BUP) 73

Psykolog 67

Studieveileder 66

Pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT) 60
Helsesgster 56

NAV 48 0
Merk fa svar og stor usikkerhet

Politikk og samfunn 9
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Klart flest, 69 prosent, har benyttet fastlege i lgpet av

de siste to arene

Hvilke av fglgende tjenester har du (ditt barn) benyttet i Igpet av de siste to drene? du
(ditt barn) benyttet fastlegen til? Flere svar mulig. (n=208) Prosent.

Fastlege

Helsesgster

Studieveileder

NAV

Fysioterapeut

Pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT)
Ingen av disse

Psykolog

Barne0 og ungdomspsykiatri (BUP)
Annet

Ergoterapeut

69

|

39

I

25

23

I

!

!

il

1

i

L]
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56 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har

fatt fra helsesgster

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rad/den hjelp du (ditt

barn) har fatt fra:

HELSESOSTER (n=78)
Merk f& svar og stor usikkerhet

Sveert forngyd

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd 4

- EXAw)

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Midt-Norge

Andel ganske /sveert forngyd

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre
Mindre alvorlig

Middels
Alvorlig

Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Nord

Politikk og samfunn
Tilfredshet med tilbudet til hj
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66 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har

fatt fra studieveileder

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rad/den hjelp du (ditt
barn) har fatt fra:

STUDIEVEILEDER (n=52)
Merk f& svar og stor usikkerhet

Sveert forngyd

- )

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd | 0

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Midt-Norge

Andel ganske /sveert forngyd

Total 66
Barn/ungdom 70
Foresatte 70

Fylt ut sammen

13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre
Mindre alvorlig

Middels
Alvorlig

Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Nord

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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60 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har
fatt fra pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT)

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rdd/den hjelp du (ditt
barn) har fatt fra:

PEDAGOGISK PSYKOLOGISK TJENESTE (PPT) (n=37)
Merk f& svar og stor usikkerhet

Sveert forngyd

- I3

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd 5
Politikk og samfunn v}
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke W?
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73 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har
fatt fra barne- og ungdomspsykiatri

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rdd/den hjelp du (ditt
barn) har fatt fra:

BARNE- OG UNGDOMSPSYKIATRI (n=19)
Merk f& svar og stor usikkerhet

Sveert forngyd

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd | O

Svaert misforngyd 11
Politikk og samfunn v}
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke W?
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67 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har
fatt fra psykolog

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rad/den hjelp du (ditt
barn) har fatt fra:

PSYKOLOG (n=30)
Merk f& svar og stor usikkerhet

Sveert forngyd

W7o,

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd | 0

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke

400
© TNS 24.04. 2016 R.H :



78 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har
fatt fra fysioterapeut

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rad/den hjelp du (ditt
barn) har fatt fra:

FYSIOTERAPEUT (n=44)
Merk f& svar og stor usikkerhet

Sveert forngyd

N0,

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd 5

Svaert misforngyd | 0

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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77 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har
fatt fra ergoterapeut

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rad/den hjelp du (ditt
barn) har fatt fra:

ERGOTERAPEUT (n=9)
Merk f& svar og stor usikkerhet

Sveert forngyd

W7o

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd | 0

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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74 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har

fatt fra fastlegen

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rad/den hjelp du (ditt

barn) har fatt fra:

FASTLEGE (n=142)

Sveert forngyd

Ganske forngyd

- ZXAwmp

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Sveert misforngyd 1

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Midt-Norge

Andel ganske /sveert forngyd

Total 74

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre
Mindre alvorlig

Middels
Alvorlig

Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Nord

Politikk og samfunn
Tilfredshet med tilbudet til hj
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48 prosent er forngyd med de rad/den hjelp de har

fatt fra NAV

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rad/den hjelp du (ditt

barn) har fatt fra:

NAV (n=50)
Merk fa svar og stor usikkerhet

Sveert forngyd

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

Svaert misforngyd 18

- A

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Midt-Norge

Andel ganske /sveert forngyd

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen

13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre

Mindre alvorlig
Middels
Alvorlig

Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Nord

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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S,

Tilfredshet med ulike aspekter ved
NAV

Politikk og samfunn Ly
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Brukergruppen er mest forngyd med de rad/den hjelp de
har fatt fra fysioterapeut og minst forngyd med rad/hjelp
fra NAV og om rettigheter til tjenester fra NAV

Prosentandel som er svaert eller ganske fornoyd med ASPEKTER VED NAV
(Merk: Sveert f§ svar)

o

5 10 15 20 25 30 35

Henvisning fra helsevesenet til relevante tjenester (NAV) _ 31
Informasjon fra NAV om dine (ditt barns) rettigheter _ 16
Hjelp fra NAV til 8 gjennomfgre studier - 10
Hjelp fra NAV til & tilrettelegge for arbeid - 8
Den informasjon du (dit’g barn) h_ar fatt fra. helsevesenet om dine (ditt - 6
barns) rettigheter til andre tjenester (NAV)

Politikk og samfunn 9
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Naer 4 av 10 er misforngyd med informasjonen de har
fatt fra helsevesenet om rettigheter til andre tjenester,
neer 6 av 10 er mellomforngyd

Hvor fornoyd eller misfornpyd er du med:

Den informasjon du (ditt barn) har fatt fra helsevesenet om dine (ditt
barns) rettigheter til andre tjenester (NAV) (n=16)

Merk sveert fa svar og meget stor usikkerhet

Sveert forngyd

- B3

Ganske forngyd

Verken misforngyd

eller forngyd >6

Ganske misforngyd

- B

Svaert misforngyd

Politikk og samfunn 9
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Mens 4 av 10 er misforngyd med henvisning fra

helsevesenet til andre tjenester (NAV), er 3 av 10
prosent forngyd

Hvor forngyd eller misforngyd er du med:

Henvisning fra helsevesenet til relevante tjenester (NAV) (n=13)

Merk sveert fa svar og meget stor usikkerhet

Sveert forngyd | O

Wi

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

gL33%

Svaert misforngyd

Politikk og samfunn
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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7 av 10 er misforngyd med informasjonen fra NAV om
egne (barnets) rettigheter

Hvor forngyd eller misforngyd er du med de rad/den hjelp du (ditt
barn) har fatt fra:

Informasjon fra NAV om dine (ditt barns) rettigheter (n=13)
Merk svaert fa svar og meget stor usikkerhet

Sveert forngyd 8

N0

Ganske forngyd

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

gLo2%

Svaert misforngyd

Politikk og samfunn 9
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8 av 10 er misforngyd med hjelp fra NAV til a
gjennomfgre studier

Hvor fornoyd eller misfornoyd er du med :

Hjelp fra NAV til 3 gjennomfgre studier (n=10)
Merk sveert fa svar og meget stor usikkerhet

Sveert forngyd | 0

oo

Ganske forngyd 10

Verken misforngyd

eller forngyd 10 .
Ganske misforngyd 20
— K
Sveert misforngyd 60
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke W?
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Neer 7 av 10 er misforngyd med NAV nar det gjelder
hjelp til & tilrettelegge for arbeid

Hvor forneyd eller misfornoyd er du med:

Hjelp fra NAV til 3 tilrettelegge for arbeid (n=12)

Merk svaert fa svar og meget stor usikkerhet

Sveert forngyd | O

- B3

Ganske forngyd 8

Verken misforngyd

eller forngyd 25 _
Ganske misforngyd 17
— YA
Svaert misforngyd 50
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke ‘;”‘(‘;"{::2?“
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10

Individuelle planer (IOP og IP) og ’
koordinator

Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke ';f;j';j)?"
TNS © TNS 24.04. 2016 R.H



Kun 2 av 10 (19 prosent) har en individuell

opplaeringsplan (IOP)

Har du (ditt barn) en individuell opplaeringsplan (IOP) (n=207)
Prosent.

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen
Ja
13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre

Mindre alvorlig
Middels
Alvorlig

Nei 72

Vanskelig 3 kategorisere...

Andel med IOP

Vet ikke 8 Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Midt-Norge

Helse Nord
Politikk og samfunn v}
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 704
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Kun 7 prosent har en individuell helseplan (IP)

Er det/har det vaert laget en individuell helseplan (IP) for deg (ditt
barn)? (n=207) Prosent. Andel med IP

Total

Barn/ungdom
Foresatte
Fylt ut sammen
Ja, har plan 7
13-14 ar
Har ikke plan i dag, 15-17 ar

18 ar eller eldre

men hadde en plan 9
tidligere
Mindre alvorlig
Middels
Nei, har ikke plan 69 Alvorlig
Vanskelig 3 kategorisere...
Vet ikke 15 Helse Sgre @st
Helse Vest
Helse Midt-Norge
Helse Nord | 0
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 406
© TNS 24.04. 2016 R.H ; 101



2 av 10 har en koordinator (helsesgster, fastlege,

sykepleier, annen)

Har du (barnet ditt) en koordinator (helsesgster, fastlege, sykepleier,
annen)? (n=206) Prosent.

Total

Barn/ungdom
Foresatte

Fylt ut sammen
Ja
13-14 ar
15-17 ar

18 ar eller eldre

Mindre alvorlig
Middels
Alvorlig

Nei 61

Vanskelig 3 kategorisere...

Andel med IOP

Vet ikke Helse Sgre @st

Helse Vest

Helse Midt-Norge

Helse Nord
Politikk og samfunn v}
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke 7" =
TNS 704
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11

Viktige og uviktige forhold

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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Flest, 82 prosent, mener det er viktig at man blir lyttet til av
hjertelegen/sykepleier/leerere pa skolen, minst viktig oppleves
at man kan snakke med de samme om kjeeresteforhold

Prosentandel som mener ulike aspekter er ganske eller svaert viktig:

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

At du blir lyttet til av hjertelegen/sykepleier/lzerere pa skolen 82

At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller laerere om andre

ting enn dine hjertefeil 80

At man kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lzerere om:

Yrkesvalg 78

At man kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller laerere om:

Selvfglelse/selvtillit 75

At man kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller laerere om:

Angst 69

At man kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lzerere om: 66
Familie-/vennenettverk

At hjertelegen/sykepleier/din laerer spgr deg om hvordan du har det 65

At hjertelegen/sykepleier/din laerer spgr deg om du er redd eller har

angst 65

At man kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lzerere om:

Det sosiale livet 64

At man kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller laerere om:

Familieplanlegging 51

At man kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller laerere om:
Kjeeresteforhold

Politikk og samfunn )
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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65 prosent mener det er ganske/svaert viktig at
hjertelegen/sykepleier spgr hvordan man har det

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?:

Andel sveert / ganske viktig
At hjertelegen/sykepleier/din lerer spor deg om hvordan du har det

(n=187) Prosent. Total

65

Barn/ungdom
Foresatte
Sveert uviktig 5 Fylt ut sammen
13-14 ar
Ganske uviktig 6 15-17 ar
18 ar eller eldre
Verken viktig eller 24 ' E
uviktig Mindre alvorlig | 54
— Middels 66
Alvorlig 73
Ganske viktig 37 Vanskelig 3 kategorisere... 58
mll 65% - |
o Helse Sgre @st 66
Sveert viktig 28 Helse Vst o

else Ves

— Helse Midt-Norge 65

Helse Nord 50
Politikk og samfunn v ]
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke ;ﬁ;‘;‘;;)?“
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65 prosent mener det er ganske/svaert viktig at
hjertelegen/sykepleier spgr om redsel eller angst

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?:

Andel sveert / ganske viktig
At hjertelegen/sykepleier/din lerer spor deg om du er redd eller har

angst (n=178) Prosent. Total 65
Barn/ungdom
Foresatte
Sveert uviktig 4 Fylt ut sammen
13-14 ar
Ganske uviktig 7 15-17 &r
18 ar eller eldre

Verken viktig eller .
uviktig 22 Mindre alvorlig | 45
— Middels 66
Alvorlig 75
Ganske viktig 35 Vanskelig 3 kategorisere... 64
- EaAwp |
o Helse Sgre @st 69
Sveert viktig 30 Helse Vest €0
else ves
— Helse Midt-Norge 76
Helse Nord 55
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke ;f;j“{"}e?"
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82 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de blir
lyttet til av hjertelegen/sykepleier/lzerer

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?:

Andel sveert / ganske viktig
At du blir Iyttet til av hjertelegen/sykepleier/larere pd skolen

(n=188) Prosent. Total 82
Barn/ungdom 77
Foresatte
Sveert uviktig 6 Fylt ut sammen
13-14 ar
Ganske uviktig 3 15-17 ar
18 ar eller eldre
Verken viktig eller 9 ' e
uviktig Mindre alvorlig | 75
— Middels 86
Alvorlig 83
Ganske viktig 34 Vanskelig 3 kategorisere... 81
829 | _ 2 |
__ Helse Sgre @st 85
Sveert viktig 4
Helse Vest 82
— Helse Midt-Norge 77
Helse Nord 81
Politikk og samfunn v ]
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
TNS 7()(,/-)
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80 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/laerer om andre ting

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?:

Andel svaert / ganske viktig

At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lzerere om

andre ting enn dine hjertefeil (n=186) Prosent. Total 80
Barn/ungdom 77
Foresatte 82
Sveert uviktig 3 Fylt ut sammen 83
13-14 ar 85
Ganske uviktig 4 15-17 ar 80
18 ar eller eldre 76
Verken viktig eller 12 ' E
uviktig Mindre alvorlig | 64
— Middels 88
Alvorlig 86
Ganske viktig 41 Vanskelig 3 kategorisere... 73
mll 80% » |
__ Helse Sgre @st 80
Sveert viktig 39
Helse Vest 77
— Helse Midt-Norge 81
Helse Nord 85
Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke o
TNS 106
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69 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/laerer om angst

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?:

Andel sveert / ganske viktig
At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller laerere om:

Total 69
ANGST (n=155) Prosent.
Barn/ungdom
Foresatte
Sveert uviktig 3 Fylt ut sammen
13-14 ar
Ganske uviktig 8 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken viktig eller

uviktig 20 Mindre alvorlig

i Middels
Alvorlig

Vanskelig 3 kategorisere...
- XA =) o

Helse Sgre @st

Ganske viktig 34

Sveert viktig 35
Helse Vest

— Helse Midt-Norge
Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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51 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/lazerer om
familieplanlegging

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?: Andel svzert / ganske viktig

At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lzerere om: Total

FAMILEPLANLEGGING (n=138) Prosent.

Barn/ungdom

Foresatte

Sveert uviktig 6 Fylt ut sammen
13-14 ar

Ganske uviktig 11 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken viktig eller

uviktig 32 Mindre alvorlig

— Middels

- X

— Helse Midt-Norge
Helse Nord

Alvorlig
Ganske viktig 33

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Sgre @st

Sveert viktig 18
Helse Vest

Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke o
TNS e
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/78 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/laerer om yrkesvalg

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?:

Andel sveert / ganske viktig
At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller laerere om:

Total 78
YRKESVALG (n=169) Prosent.
Barn/ungdom
Foresatte
Sveert uviktig 2 Fylt ut sammen
13-14 ar
Ganske uviktig 6 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken viktig eller

uviktig 13 Mindre alvorlig [

— Middels

Alvorlig
Ganske viktig 50

Vanskelig 3 kategorisere...
78% | 2 o

Helse S¢ t
Sveert viktig 28 clse Sore Gst I —

Helse Vest

— Helse Midt-Norge
Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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64 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/laerer om det
sosiale livet

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?: Andel svzert / ganske viktig

At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lerere om: Total

DET SOSIALE LIVET (n=177) Prosent.
Barn/ungdom
Foresatte
Sveert uviktig || 1 Fylt ut sammen
13-14 ar
Ganske uviktig 8 15-17 ar
18 ar eller eldre

Verken viktig eller

uviktig 27 Mindre alvorlig

— Middels

- -

— Helse Midt-Norge
Helse Nord

Alvorlig
Ganske viktig 41

Vanskelig 3 kategorisere...

. Helse Sgre @st
Sveert viktig 23
Helse Vest

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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66 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/laerer om familie-
/vennenettverk

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?: Andel svzert / ganske viktig

At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lzerere om: Total 66

FAMILIE-/VENNENETTVERK (n=174) Prosent.

Barn/ungdom

Foresatte

Sveert uviktig 2 Fylt ut sammen
13-14 4r [

Ganske uviktig 9 15-17 &r

18 ar eller eldre

Verken viktig eller

R 23 . .
uviktig Mindre alvorlig [
— Middels [

Alvorlig

Vanskelig 3 kategorisere...
o 66% | 2 0

Helse Sgre @st

Ganske viktig 42

Sveert viktig 24
Helse Vest

— Helse Midt-Norge
Helse Nord

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke 7~ =
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49 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/lazerer om
kjeeresteforhold

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?: Andel svzert / ganske viktig

At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lzerere om:

Total
KJARESTEFORHOLD (n=157) Prosent.
Barn/ungdom
Foresatte
Sveert uviktig 7 Fylt ut sammen
13-14 ar
Ganske uviktig 11 15-17 ar

18 ar eller eldre

Verken viktig eller

uviktig 32 Mindre alvorlig

— Middels

A

— Helse Midt-Norge
Helse Nord

Alvorlig
Ganske viktig 32

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Sgre @st

Sveert viktig 17
Helse Vest

Politikk og samfunn 9
NS Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke
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/75 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/lazerer om
selvfolelse/selvtillit

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?: Andel svzert / ganske viktig

At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller lzerere om: Total .

SELVFOLELSE/SELVTILLIT (n=172) Prosent.
Barn/ungdom
Foresatte
Sveert uviktig 2 Fylt ut sammen

13-14 ar

Ganske uviktig 4 15-17 ar
18 ar eller eldre

Verken viktig eller

uviktig 19 Mindre alvorlig

— Middels

- =)

— Helse Midt-Norge
Helse Nord

Alvorlig
Ganske viktig 41

Vanskelig 3 kategorisere...

Helse Sgre @st

Sveert viktig 34
Helse Vest

Politikk og samfunn 9
Tilfredshet med tilbudet til hjertesyke o
TNS e
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SAMMEN
ER VI STERKE

Nasjonal fagkonferanse om ungdom med medfadt hjertefeil 12.mai 2016

Program
Konferansier Marit Haugdahl

10:00 Meg, hjertet mitt- og mine mgter med vesen og sektorer.
Thomas Johnstone i dialog med Marit Haugdahl.

10:20 Ord fra generalsekreteeren
Helene Thon

10:25 Hilsen fra helseminister Bent Haie
10:35 Musikkinnslag ved Rebecca Stubsjgen og Julian Ofsdal Berg

10:45 Har helsevesenet tatt hayde for at barn med hjertefeil blir voksne?
Vegard Brun Wyller og Marit Haugdahl

11:10 Motivasjon, mestring og medfolelse. Om & samtale med ungdom.
Mia Bérjesson

12:00 Lunsj

12:45 Medfadt hjertefeil og graviditet — Hva vet vi i dag?
Mette- Elise Estensen

13:10 Seksualitet og prevensjon- Hva og hvordan bar man formidie?
Ingvil Krarup Sarbye

13:35 Den vanskelige samtalen
Thomas Moéller

14:00 Rad og rettigheter- veiledning og utdanning og samspillet med sosiale
tienester. Hva er helsevesenets rolle?
Kari Raftevold Grodas

14:25 Med hodet og hjertet inn i voksenlivet. Vart mgte med voksenmedisinen?
Ungdommen har talt 2016

.....................................................................................................................................................................................

s

FORENINGEN FOR

= o
)
- 1976-2016 ./

www.ffhb.nolsammenervisterke

HIERTESYKE BARN



NHYE INASILY3(H
404 NIONIN3HOS

aya1s1ataudrmps/ou gl mmm fﬁzg} /,.;j-g;fo
| [ e '
0 b "

............................................
.........................................................................................................................................

14:40 Kaffepause

14:55 Hjerte 13+ - ungdomsmedisin i praksis.
Asle Hirth og Janne Walden

15:20 Transisjonsprogram for unge pasienter med medfgdt hjertefeil — erfaringer fra
Ahus.

Kjersti Sirevag, Thorsten Horter og Pia K. Eidsheim

15:45 A spille pa lag med unge pasienter med mediadt hjertefeil - nar ting gar som
de skal, og nar de ikke gjor det.
Gottfried Greve

16:10 Erfaring fra en mor
Anne Giertesen

16:20 Paneldebatt: Framtidens ungdomstilbud — et mal om nasjonal samordning. Fra
spredte tiltak til gode helhetlige tilbud.
Ledes av Veegard Brun Wyller og Marit Haugdahl

16:45 Oppsummering av konferansen - veien videre.
Asle Hirth

16:55 Ord til veien videre.
Erik Skarrud

17:00 Sluit

.....................................................................................................................................................................................



SAMMEN
ER VI STERKE

Nasjonal fagkonferanse om ungdom med medfgdt hjertefeil 12.mai 2016

Program

Moteleder Erik Thaulow

11:15-11:40 Belastningstester GUCH pasienter
Gunnar Erikssen, OUS

11:40-12:00 Fysisk aktivitet og idrett
Erik Thaulow, OUS

12:00-12:25 Ekkokardiografiske undersokelser av singel ventrikkel
Ola Gjesdal, OUS

12:25-12:50 Supraventrikulzere arytmier: Flutter
Hans-Henrik Odland, OUS

...............................................
......................................................................................................................................
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A4 ark for div utkjering / mal i InDesign / side 1 + side 2
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FAGKONFERANSE FOR HELSEPERSONELL

Fagkonferansen er for: barndeger og bardicloger som er amsvariipe for unpdom o wxge vokswe,
sykeplelere, ansvariige lodere for barme- og wngdomsklwibber, GUCH axsvariige og ledere for GUCH seksjoner,
sosiosomer, psykologer og habiliteringsansatte, helie- og fagpolitibere.

PROGRAM

Her kan det vaere en undertittel/setning.

R R R TTTTT RPN S

I samarberd med fagmiljoet arrangerer Foremngen for byertesyke barn en nasjonal fagkonferanse
om helhetlig oppfelging av ungdom og unge voksne med medfode og ndlig ervervet hjertefeil.
Ett av milene med konferansen er & samordne kunnskap og erfaring fra hele landet.
Sammen kan vi sikre at unge brukere mottar helse- og omsorgstjenester som er virkningsfulle,
trygge og helhetlige, Her kan du bidra nil & samle all ungdomsmedisin fra spredre ultak nl gode
helhetlige ulbud!
I samarbeid med fagmilpoet arrangerer Foremingen for bjertesyke barn en nasjonal fagkonferanse
om helhedig oppfelging av ungdom og unge voksne med medfodr og nidlig ervervet hjertefeil.
Ext av milene med konferansen er & samordne kunnskap og erfaring fra hele landet.
Sammen kan vi sikre at unge brukere mottar helse- og omsorgstienester som er virkningsfulle,
trygge og belhetlige. Her kan du bidra il 4 samle all ungdomsmedisin fra spredee tltak ul gode
helhetlige tilbud!
I samarbeid med fagmiljoct arrangerer Foremingen for bjertesyke barn en nasjonal fagkonferanse
om helhetlig oppfolging av ungdom og unge voksne med medfodr og udlig ervervet hjertefeil.
Ert av milene med konferansen er & samordne kunnskap og erfaring fra hele landet,
Sammen kan vi sikre ar unge brukere mottar helse- og omsorgstienester som er virkningsfulle,
trygge og belhethige. Her kan du badra til i samle all ungdomsmedisin fra spredee tiltak ul gode
helhetlige tilbud!
I samarbeid med fagmiljoct arrangerer Foremingen for bjertesyke barn en nasjonal fagkonferanse
om helhetlig oppfelging av ungdom og unge voksne med medfode og tidlig ervervet hjertefel.
Ext av milene med konferansen er i samordne kunnskap og erfaring fra hele landet,
Sammen kan vi sikre at unge brukere mottar helse- og omsorgstienester som er virkningsfulle,
trygge og helhetlige. Her kan du bidra til & samle all ungdomsmedisin fra spredee nltak al gode
helhetlige tilbud!

QD | 724
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I samarbeid med fagmiljoct arrangerer Foremmgen for hrertesyke barn en nasjonal fagkonferanse
om helhetlig oppfolging av ungdom og unge voksne med medfodt og tidlig erverver hjertefeil.
Ett av milene med konferansen er 4 samordne kunnskap og erfaring fra hele landet.
Sammen kan vi sikre at unge brukere mottar helse- og omsorgstienester som er virkningsfulle,
trygee og helbetlige. Her kan du bidra ul & samle all ungdomsmedisin fra spredte niltak il gode
helhetlige tilbud!
I samarbeid med fagmiljoct arrangerer Foreningen for bjertesyke barn en nasjonal fagkonferanse
om helhetlig oppfolging av ungdom og unge voksne med medfodt og tidlig ervervet hjertefeil.
Ett av milene med konferansen er 4 samordne kunnskap og erfaring fra hele landet,
Sammen kan vi sikre at unge brukere mottar helse- og omsorgstjenester som er virkningsfulle,
trygge og helhetlige. Her kan du bidra til & samle all ungdomsmedisin fra spredte tiltak uil gode
helbetlige tilbud!
I samarbeid med fagmiljoet arrangerer Foreningen for bjertesyke barn en nasjonal fagkonferanse
om helhetlyg oppfolging av ungdom og unge voksne med medfodt og tidlig ervervet hjertefeil.
Ett av milene med konferansen er & samordne kunnskap og erfaring fra hele landet.
Sammen kan vi sikre at unge brukere mottar helse- og omsorgstjenester som er vickningsfulle,
trygie o helhethge. Her kan du bidra 61l @ samle all ungdomsmedisin fra spredte tiltak il gode
helhetlige tilbud!
I samarbeid med fagmiljoet arrangerer Foremmgen for bjertesyke barn en nasjonal fagkonferanse
om helhetlig oppfolging av ungdom og unge voksne med medfodt og tndlig erverver hjertefeil.
Ert av milene med konferansen er & samordne kunnskap og erfaring fra hele landet.
Sammen kan vi sikre at unge brukere mottar helse- og omsorgstienester som er vickningsfulle,
trygee og helhetlige. Her kan du bidra nl 4 samle all ungdomsmedisin fra spredte tiltak nl gode
helbetlige tilbud!

Her kan det vaere en undertittel/setning.

- Ert av midlene med konferansen er 4 samordne kunnskap

- og erfaring fra hele landet. Sammen kan vi sikre at unge

- brukere mottar helse- og omsorgstjenester som er

- irkningsfulle, trygge og helhetlige. Her kan du bidra il 4 samle all
- ungdomsmedisin fra spredte tiltak til gode helhetlige tilbud!
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TEKSTUNDERLAG TIL ROLL-UP OG BANNERE

V "Vi sitter med ganske mange spgrsmal nar vi begynner a bli 13-14 og har en hjertefeil.”

V "Jeg blir usikker om undersakelsen er farlig nar de ikke sier noe.
Kanskje jeg kollapser pa tredemglla for eksempel?”

"Lag en myk overgang fra barne- til voksenavdelingen. Vi er ikke forberedt!”

"Overgang? Det er vanvittig skummelt. Jeg var 14-15 ar og sa ligger du der pa 6-mannsrom
med masse voksne. Jeg la vaken hele natta fordi jeg var sa redd. Alle ligger der med
pustemaskiner.”

"Man burde ha et sant forhold til fastlegen sin at han eller hun kan tale a hgre om du er redd.”
V "Jeg foler meg iblant som et eksperiment, som en rotte de lytter og klemmer pa.”
V "Det hjelper ikke a overleve hvis du blir redd for a leve etterpa.”

V "Spar om vi har noen plager.
Spar om vi blir mobbet.
Spar hvordan det kjennes a veere oss.
Spar om vi er redde.”

"Vi lurer pa mye mer enn vi spagr om.”
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BANNERE, 4 STK

“Det hjelper ikke d overleve hvis du
blir redd for d leve etterpd.”

www.ffhb

”Jeg blir usikker om undersokelsen er
farlig nar de ikke sier noe. Kanskje jeg
kollapser pa tredemolla for eksempel?”
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www.ffhb

”Vi sitter med ganske mange sporsmal
nar vi begynner a bli 13-14 dar og
har en hjertefeil.”
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og klemmer pd.”
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Flere medlemmer vil bety

storre gjennomslagskraft,
men ogsa mulighet for
medlemmer med annen
og ny kompetanse enn
den vihar i dag.

C

HJERTESYKE BARN
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FFHB APNES FOR ALLE

FFHB er inne i en ny landsmeteperiode. 1
slutten av april gjennomferte vi et harmo-
nisk og godt landsmete der planer ble lagt
for de neste drene. Jeg vil pa vegne av det
nyvalgte landsstyret & takke for tilliten.
Jeg vil ogsa takke alle som bidro til at
landsmetet ble en faglig god samling og et
hyggelig arrangement. Dette gjelder ikke
minst den lokale arrangementskomiteen

i Rogaland. Tilbakemeldingene sa langt
tyder pd et sveert vellykket arrangement.

Det nye landsstyret har en rekke ting & gri-
pe fatt i; deriblant en endring av vedtekte-
ne som gjor at alle som onsker det na kan
bli medlemmer av foreningen. Endringen
skyldes forst og fremst en endring i reglene
til Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet
(BUFdir) som krever at organisasjoner ma
veere dpne for alle for & fa full uttelling pa
sine seknader om stette til aktiviteter. Vi
velger likevel 4 tro at en dpning for nye og
flere medlemmer vil veere en positiv ting
for oss. Flere medlemmer vil bety starre
gjennomslagskraft, men ogsd mulighet for
medlemmer med annen og ny kompetanse
enn den vi har i dag. Vedtektene vére sik-
rer uansett at familier med hjertebarn eller
de som har mistet, alltid vil utgjore flertall
i styrende organer i foreningen. Dette er
viktig for at vi skal fortsette 4 leve opp

til visjonen om at alle hjertebarn skal ha
gode liv. Det blir spennende & se hvordan
medlemsutviklingen har veert ndr vi motes
til landsmete i 2018!

Vi er godt inne i jubileumsaret der vi
feirer vare forste 40 &r som forening.

I den anledning arrangerte vi den 12.

mai en fagmedisinsk konferanse med
hjerteungdommer i sentrum. Her var mye
medisinsk ekspertise samlet, og vi var sd
heldige a fa helseminister Bent Haie pa
besok. Han fikk blant annet hore en meget
sterk historie fra en engasjert ung mann
fra Serlandet. Thomas Johnstone fortalte
om manglende oppfelging av det psykiske
og hvordan det gar ut over livskvaliteten.
En egen undersokelse gjort for FFHB be-
krefter at mange hjerteungdommer sliter
mentalt som felge av egen sykdom. Her
har helsevesenet et stykke vei & gd. Dette
er noe det ma jobbes mye mer med slik at
livskvaliteten med gode grep kan forbe-
dres for denne gruppen.

Samme kveld som ungdomskonferansen
hadde vi jubileumsfest. Mange hyggelige
taler, hilsener og gaver ble oss til del, og
jeg tror vi trygt vi kan si at vi har en solid
plass hos bade medisinsk personell, andre
foreninger og paraplyorganisasjoner. Det
er utrolig hyggelig & vite at vi betyr mye
for mange. Dette skal vi bygge videre pa
for & gjore FFHB til en enda viktigere

organisasjon.
God sommer! ==
S A —
ERIK SKARRUD
Leder, FFHB

Nytt landsstyre for perioden 2016 til 2018. Fra venstre: Kristin O. Mellingsaeter (region

Midt), Sissel Holm-Sandnes (nestleder), Erik Skarrud (leder), Gunnar Geirhovd (region @st),
Jorunn Moi Reinhardtsen (region Ser), Turid Engen (region Vest) og Bjergunn Brones (region
Nord).
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NOTISER

Takk til Tove Larsen!

P4 Foreningen for hjertesyke barns landsmete i
april 2016 ble en trofast tillitsvalgt gjennom svaert
mange ar takket av: Tove Larsen kan telle naer 30
ar som medlem, og nesten like mange med verv og
ulike posisjoner i foreningens organisatoriske liv.

— Ndr jeg sier at vedkommende har hatt serlig
fokus pd ungdommen og at hun har vert levende
opptatt av de tillitsvalgte i fylkeslagene og oppfel-
gingen av dem, begynner dere kanskje a skjonne
hvem jeg snakker om, sa styreleder Erik Skarrud i
sin tale, hvor han takket Tove for alle timer, dager,
uker, maneder og ar hun har lagt ned til beste for

hjertebarna.

Familie-
samling for
dem som
har mistet

Helgen 26.-28. august arrangerer
Ressursgruppa i FFHB fami-
liesamling pa Hurdalsenteret i
Hurdal.

Dette blir en helg med aktivite-
ter, samtaler og masse hygge. En
anledning til 4 utveksle gode min-
ner, erfaringer, gleder og sorger.
For dem som har mistet en bror
eller soster med hjertefeil kan

det veere svert verdifullt & mote
andre barn eller ungdommer som
har opplevd det samme.

For mer informasjon, ta kontakt
med ressursgruppa, e-post:
ressursgruppa.ffhb@gmail.com.

4 MAGASINETHJERTEBARNET

Anne Giertsen, Morten Eriksen og Marit Haugdahl
fra VMH.

| forbindelse med markeringen av Foreningen for hjertesyke barns 40-arsjubileum i mai,
overrakte Voksne med medfedt hjertefeil (VMH) et maleri malt av kunstneren Morten
Markmannrud, til sin sgsterorganisasjon FFHB.

Markmannrud hadde selv medfedt hjertefeil, og dede for et par ar siden. Bildene han malte
er sterke skildringer av hans egne opplevelser rundt det & vokse opp og leve med hjertefeil.
Bildet FFHB ble gitt, heter «Friends». I talen sin trakk Anne Giertsen fra VMH fram at FFHB og
VMH har tette band og er gode venner. FFHB var avgjerende for at sesterorganisasjonen VMH
ble etablert for seks ar siden, og de to organisasjonene har mye godt samarbeid for en felles
malgruppe.



FOKUS PA UNGDOM:

Sammen er vi sterke

Torsdag 12. mai var helseministeren, fagfolk og brukere samlet til Foreningen for
hjertesyke barns nasjonale fagkonferanse hvor oppfolging av ungdom og unge
voksne med medfodt hjertefeil var temaet. Bade de smale og brede diskusjonene
ble tatt: Om hvordan helsevesen og samfunn for ovrig pd best mulig mdte kan
ivareta unge mennesker med medfodt hjertefeil.

— Se og forstd hele individet, oppfordret
hjertesyke Thomas Johnstone (20), som
apnet fagkonferansen med mer enn 100
deltakere fra hele landet. Han delte noen
av sine egne personlige og sterke erfarin-
ger, en fortelling som gjorde inntrykk pa
forsamlingen, ogsa pa helseministeren.

Et viktig bakteppe for FFHBs initiativ
til denne konferansen ar at antall unge
voksne med medfedt hjertefeil vil ake
med 75 prosent fra 2010 til 2026. I
tillegg til denne dramatiske veksten for
hele gruppen, kommer det hvert ar 130
nye ungdommer med alvorlig medfedt
hjertefeil, som i tillegg har sammensatte
helseutfordringer.

ET HJERTE MED en medfedt hjertefeil er
ikke som et hjerte hvor sykdom oppstar
som voksen - det krever spesialkompe-
tanse. Er helsevesenet, helsebyrdkrater og

ikke minst politikere forberedt og rustet?
Ett av malet med konferansen var &
samordne kunnskap og erfaring fra hele
landet og 4 bidra til bedre ivaretagelse av
og samarbeid om denne raskt voksende
pasientgruppen.

— Sammen skal vi jobbe for 4 sikre at
unge brukere med hjertefeil mottar helse-
og omsorgstjenester som er virknings-
fulle, trygge og helhetlige, sa styreleder

i Foreningen for hjertesyke barn, Erik
Skarrud.

PROFESSOR PA AHUS, Vegard Bruun
Wyller, mener vi har en vei 4 ga behand-
lingsmessig nér det gjelder disse pasiente-
nes nevrologiske funksjon, mentale helse
og livskvalitet.

— Fremtidens helsetjeneste for denne
gruppen md vere bade spesialisert og

debatt, hvor
rahele landet var
rt samt en bruker.

SAMMEN
ER VI STEREE

helhetlig. Dette handler om ressurser,
men ogsd om organisering, sa Wyller
og etterlyste mer tverrfaglighet i dette
arbeidet.

OVERLEGE PA HAUKELAND, Gottfried
Greve, viser til erfaringer fra deres poli-
klinikk for voksne med medfedt hjertefeil
- antall pasienter til konsultasjon har ekt
med mer enn 60 prosent siden 1990. Han
argumenterte for at det trengs helhetlige
team som kan ivareta disse pasientene

- som ogsé selv méa styrkes som gode
brukere av helsetjenestene.

P4 de folgende sidene kan du lese mer om
Thomas Johnstone, om sperreundersg-
kelsen blant ungdom som FFHB gjen-
nomferte i vinter og om flere av innleg-
gene som ble holdt pd FFHBs konferanse
om ungdom med medfedt hjertefeil.



HILSEN FRA HELSEMINISTER BENT HOIE

Bent Hoye er helse- og

omsorgsminister og
har ansvar for politikk
knyttet til sykehus,
helsetjenester i kom-
munene, forebygging,
psykisk helse og rus.

Nar pasienter
blir mett og
sett som hele
mennesker skjer
magiske ting:
Det gjor
behandlingen
bedre.

- IKKE 5Y

Kjzre alle sammen.

Jeg er veldig glad for & veere her i dag!

Kjeere dere i foreningen for hjertesyke barn. Gra-
tulerer med de forti!

Tusen takk for fantastisk innsats for barn og

unge med hjertefeil. Dere har vert en padriver for
bedre behandling. Dere har vert en padriver for
mer helhetlig behandling. Dere er en forening etter
mitt hjerte! Jeg er ogsd i fortidrene. Og jeg synes
det er en riktig fin alder! Jeg husker godt hvordan
det var 4 vaere ung. For omtrent tusen ar siden.
Da hadde vi postbokser. Ikke innbokser. Da hadde
vi skrivemaskiner. Ikke datamaskiner. Vi hadde
bare en skjerm — og det var fjernsynsskjermen. Vi
hadde bare en telefon — og det var fasttelefonen.

Noen voksne tror de vet hvordan det er 4 vare
ung fordi de har sett alle episodene i «Skam» og
kan tekstene til “Karpe Diem” utenat.

Det er nok ikke sa enkelt.

Barneombudet sier at voksne ikke har peiling pa
hvordan det er & veere ung i dag. Jeg tror hun har
rett. Det er de unge i dag som vet hvordan det er
4 veere ung i dag. Det er dem vi m4 lytte til for &
gjore helsetjenestene til unge mennesker bedre.
Hver eneste dag blir det fodt barn med hjertefeil i
Norge. Noen av dem trenger operasjon. Noen av
dem trenger behandling med medisiner. Mange av
dem trenger oppfelging hele livet.

De trenger ikke bare & bli behandlet for hjertefei-
len. De trenger & bli behandlet som hele men-
nesker. Dere i foreningen for hjertesyke barn har
laget en fin liten film om dette. Den handler om
Anders som ble hjerteoperert da han var 16 ar.
Det gikk fint med hjertet. Operasjonen var vel-
lykket. Men ingen spurte hvordan Anders hadde
det inni hjertet sitt. Derfor fikk ingen vite at han
hadde angst og ikke fikk sove.

— Det er en stor jobb & vere ung og bli voksen,
sier psykologen Peder Kjos i NRK-serien «Jeg mot
meg». Han har helt rett. Hvis du er syk — blir den
store jobben enda storre.

Nar du er fem er det kanskje helt greit & veere pa
sykehus. Nar du er femti er det kanskje helt fint.

Nar du er femten kan det oppleves som katastro-
fe. Du far ikke veert med pd det som er viktig for
deg. Du ligger pa sykehuset og ser pd mobilen, at
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édom

hele klassen har dratt pd leirskole, at gutten du er
forelsket i har blitt sasmmen med en annen. At alle
vennene dine pugger til eksamen.

Unge pasienter har andre behov enn voksne og
barn. De er ekstra sarbare. Det er forventet at

de skal klare mye selv. (Og det gjor de jo!) Men
de mangler erfaringen og selvsikkerheten voksne
pasienter har. Det kan gjore det vanskelig 4 si fra
om egne synspunkter og egne behov. Heldigvis er
bevisstheten om unges behov ekende i den norske
helsetjenesten.

I regjeringen er vi opptatt av at unge mennesker
skal f4 helsetjenester som er tilpasset deres behov
og deres ressurser. Vi jobber nd med en egen ung-
domshelsestrategi som vi legger fram til somme-
ren. Det overordnede malet er & hjelpe ungdom til
4 mestre egne utfordringer og leve gode liv.

Vi vil ha ungdomsrad ved alle landets sykehus.
Noen sykehus har allerede slike rad. Det sitter
representanter fra Foreningen for hjertesyke barn
i flere av dem. Jeg har mett flere av ungdomsrade-
ne. De er spesielt opptatt av tre ting.

For det forste: Vi ma lage gode overganger. Fra
barneavdeling til voksenavdeling. Fra sykehus til
kommune. For det andre: Vi ma snakke med dem.
Ikke over hodet pd dem. Ikke bare med medrene
og fedrene deres. For det tredje: Vi ma bry oss om

hele dem.

En tendring med hjertefeil er ikke bare opptatt av det
som skjer pa hjertefronten. Han er opptatt av det som
skjer pa skolefronten. Han er opptatt av det som skjer
pé motefronten. Han er opptatt av det som skjer pa
kjeerlighetsfronten.

Ndr pasienter blir mott og sett som hele mennes-
ker skjer magiske ting: Det gjor behandlingen
bedre. Det gjor det lettere & mestre sykdommen.
Kjzre alle sammen. Hvis vi som var unge for
omtrent tusen ar siden, lytter mer til dem som er
unge i dag, da far vi gjort mye.

Da gjor vi ikke bare helsetjenestene til unge men-
nesker bedre. Da gjor vi det ogsé lettere for dem &

gjore den store jobben.

Lykke til med konferansen!



HAR HELSEVESENET TATT HOYDE FOR AT
barn med hjerteteil blir voksne?

— Pasienthistorier forteller oss at vi i helsevesenet kan bli mye flinkere til d ta oss
av ungdom og voksne med hjertefeil. En pasient med medfodt hjertefeil kan ikke
bebandles pa et samlebdnd, sier Vegard Bruun Wyller.

TEKST: TORILL FUNDERUD | FOTO: UNNIHJELLNES

Den medisinske historien til hjertebarn er
en lang suksesshistorie i Norge. Cirka én
prosent av barn som fedes hvert dr, har
medfedt hjertefeil, om lag en tredel av
disse har det som kan karakteriseres som
alvorlig hjertefeil. Overlevelsesprognosen
er hoy og blir stadig heyere.

— Av de som ble fodt pa 1970-tallet,
overlevde en vesentlig lavere andel enn
tilsvarende pasienter i dag. Mens noen
av diagnosene hadde en overlevelse pa
20 prosent for forti ar siden, overlever
nesten alle i dag med tilsvarende hjerte-
feil, forteller professor ved Universitetet i
Oslo og overlege pd Ahus, Vegard Bruun
Wyller.

NYE UTFORDRINGER

Men de positive tallene skaper samtidig
en ny, stor utfordring for helsevesenet.
Fordi det gér sd bra med pasientene, gr
130 nye pasienter hvert &r inn i ung-
domsarene med andre behov enn de har
hatt som barnepasienter. Hva da?

— Vir jobb er & bidra til at de far bli den
ressursen for samfunnet som de onsker,
og at de far god livskvalitet. Men det er
utfordrende og sammensatt, innremmer
Wyller.

— Flere av hjertefeilene er komplekse og
sammensatte tilstander. Vi som er leger,
ma ogsd kunne handtere problemer
utenfor sirkulasjonsorganene, som pasi-
entenes nevrologiske funksjon og deres
mentale helse. Dette gir oss nye medisin-
ske utfordringer.

Wyller viste til en undersokelse av 175
tre &r gamle hjertebarn fra Mor-Barn-ko-
horten, som viste at barna hadde mer enn
tre ganger storre odds for problemer med
utvikling av grovmotorikk og kommuni-
kasjonsferdigheter.

En tverrsnittsundersokelse av 109

hjertebarn (5-10 &r) som ble operert i
nyfedtperioden, viste en betydelig okt
forekomst av oppmerksomhetssvikt,
hyperaktivitet og lzerevansker blant disse
barna.

INTEGRERT BEHANDLING OG
FORSKNING

Samarbeid mellom ulike fagomréder og
med ulike metodologiske tilnzerminger,
blir ikke premiert av dagens finansier-
ingsmodeller, og passer darlig med maten
sykehusene er organisert pa.

— Med enkle sykdommer som en brukket
arm eller blindtarmbetennelse, kan det
fungere 4 sende pasienter pd et «samle-
band», slik at de kommer friske ut i den
andre enden, men ikke med hjertepasien-
ter, understreker Wyller.

Som bilde pd hva han mener, sammen-
ligner han en Toyota-fabrikk med et
manuelt verksted med samlebind, med
individuell behandling.

— Pasientene kan fole seg som et fremme-
delement pd en «Toyota-fabrikk». Mo-
dellen kan passe for industriproduksjon,
men helse og omsorg er ikke industri. Vi
ma bli flinkere til & std sammen om en
mot-ideologi og ta mer styring selv. Vi i
denne sammenhengen, er bide pasienter,
parerende og helsepersonell.

TVERRFAGLIG OG HELHETLIG
HELSETILBUD

Wyller innremmer at nar det gjelder &
handtere disse relativt nye utfordringene,
kan ikke helsevesenet snakke om samme
suksess som det har veert med 4 fa barna
til & overleve. Historier fra pasienter selv
viser at legene ikke er i mal med dette.
Han mener det er rom for forbedring nar
bare 60 prosent er forneyd med overgan-
gen fra barneavdelingene til avdelinge-
ne for voksne, og under halvparten er

forneyd med fastlegens evne til & henvise
videre, slik det fremkommer i Foreningen
for hjertesyke barns nylig gjennomfarte
undersokelse blant hjertesyke ungdom-

mer.

-Vi trenger et bedre, helhetlig helsetil-
bud som bestar av bade spesialister og
generalister. Incentivene er at man far
premiering hvis pasientene behandles pa
samme mate Som nar man reparerer en
vare. Men vi ber heller premieres for &
behandle pasientene som hele mennesker,
understreker Wyller som er klar pa hva
som er riktig prioritering.

— Fremtidens helsetjeneste for denne
gruppen ma vare bade spesialisert og
helhetlig, vi trenger organspesialistene,
men ogsa generalistene. Dette handler om
ressurser, men ogsa om organisering, sa
Wyller og etterlyste mer tverrfaglighet i
dette arbeidet.

— Vi md gjore det som er best for pasient-
en, sa far det heller krasje med regelverk-
et av og til. Vi har handlingsrom og ma
ta vurderinger underveis, avsluttet han
med i sitt innlegg pd konferansen.
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OPPFOLGING AV UNGE VOKSNE MED MEDF@DT HJERTEFEIL:

Savner mer fokus pa personen

Thomas Jobhnstone delte sine erfaringer som ung og alvorlig syk hjertepasient med
helseminister Bent Hoie pd konferansen om ungdom med medfodt hjertefeil.
— Fagmiljoet mad bli bedre til d se personen bak sykdommen, mener 20-dringen
som ogsd har et spark i siden til Nav.

TEKST:HEIDI DITLEFSEN | FOTO: HEIDI DITLEFSEN, UNNIHJELLNES OG HANNIW. PETERSEN

Generalsekretaer
i FFHB, Helene
Thon, takket
Thomas etter
hans innlegg pa
konferansen.




- DET VAR G@Y 34 vere med pa konferansen, og
fint & bli hert og tatt pa alvor. Samtidig fikk jeg

en ultimat mulighet til & dele historien min, sier

Thomas Johnstone.

Han sitter i hagestuen hjemme i Kristiansand
sammen med foreldrene Vibeke Stave Johnsto-
ne og Paul Johnstone. Det er ganske noyaktig
ett ar siden livet ble snudd brutalt pa hodet for
familien. Fra 4 ha en senn med hjertefeil, gikk
foreldrene til 4 ha en senn med livstruende hjer-
tesykdom.

— I tiden rundt den svere operasjonen i august
var han fryktelig dérlig. Vi visste ikke hvordan
det ville ga, sier mamma Vibeke zrlig, og ser
bort pa sennen i sofaen.

Tre dager for motet med Hjertebarnet deltok
Thomas pé Foreningen for hjertesyke barns
fagkonferanse i Oslo. Foran om lag hundre
fagpersoner og brukere fra hele landet ble han
intervjuet fra scenen. Der delte han den sterke
historien om fjoraret, et 4r som i stor grad ble
tilbrakt alvorlig hjertesyk pa sykehus. Dagsrevy-
en var til stede pa konferansen, og Thomas ble
intervjuet og var en sentral del av reportasjen de
viste samme kveld. Det er stadig aktivitet pA mo-
bilen hans pa stuebordet. Meldingene, mailene
og telefonene fra hjertesyke ungdommer, andre
pasientgrupper som kjenner seg igjen og evrige
engasjerte, er mange. De som tar kontakt synes
han er modig som deler historien sin.

19. MAI I FJOR STARTET som en normal dag.
Thomas, som snart var ferdig med videregden-
de skole, skulle pa rutinekontroll pa sykehuset
i Kristiansand. Han syklet hjemmefra. Gledet
seg til sommeren og hesten som ventet. Forst
sommerjobb i Dyreparken, sa studier ved Norges
Kreative Fagskole i Trondheim. Leiligheten var
allerede ordnet, og depositum betalt. N4 skulle
han flytte hjemmefra! To dager tidligere, pa 17.
mai, deltok han i Borgertoget for teatergruppa
Rosegdrden. Han bar fanen og syntes ruta var
tung.

— Jeg er vant til & veere sliten. Derfor tenkte jeg
at det skyldtes hjertefeilen, og at jeg ikke er flink
nok til 4 trene, sier Thomas som ble fodt med
transposisjon, VSD og Pulmonal Stenose og
gjennomgikk hjerteoperasjoner bdde som todring
og nidring.

Rutinekontrollen slo fast at slitenheten skyldtes
en alvorlig hjertesvikt, og han ble lagt rett inn pa
sykehus.

- Jeg dro hjemmefra den maidagen, og kom ikke
hjem for i oktober, sier Thomas tert.

Hele sommeren og hesten gikk med til 4 pendle
mellom Serlandet Sykehus Kristiansand og
Rikshospitalet. I tillegg til hjertesvikt fikk han

blodpropp, endokarditt og métte sette inn en
ny hjerteklaff. En ny hjertestarter ble satt inn i
september.

MAMMA VIBEKE BESKRIVER tiden som svert
toff, samtidig som det har gitt familien bedre
samhold. Thomas har ogsé en lillesoster, Rebek-
ka (16), som matte tas hensyn til.

N4 gar det fint med Thomas, men han tar fort-
satt flere medisiner. P4 det meste var han oppe i
15 piller om dagen. Fram til hjertesvikten klarte
han seg uten medikamenter av noe slag.

Konferansen Thomas deltok pa sammen med
blant andre Bent Hoie, handlet om helhetlig
oppfelging av ungdom og unge voksne med
medfedt hjertefeil. FFHB ba nylig ungdom i
alderen 13 til 25 ar om en vurdering av oppfel-
gingen de fér, bade fra helsevesenet, pa skolen og

—Du feler at du er en sak, og ikke en person.
Det siste aret har jeg hatt flere leger enn
skolekamerater. Alle snakker sammen, men ingen
snakker egentlig med meg.

av hjelpeapparatet forovrig. Undersokelsen viste
at ungdommene er forneyde med den medisinske
oppfelgingen. De savner likevel mer tverrfaglig
samarbeid mellom instansene som folger dem
opp. 7 av 10 etterlyser en fast kontaktperson &
forholde seg til.

Mange synes ogsd overgangen fra barneavdeling
til voksenavdeling pad sykehuset, er toff. Det kan
Thomas skrive under pd. Han beskriver overgan-
gen pa folgende mate:

— Jeg fikk ikke prove meg som voksen i helsevese-
net for jeg ble kastet ut pd dypt vann. Det er som
4 veere pa en busstur. Forst som passasjer med
foreldre om bord og bilbelte pa. For deretter a ta
over som sjafer pd bussen, mens den er i fart.

EN 18-ARING ER | PRINSIPPET MYNDIG, og
skal klare seg uten foreldre pd sykehuset. For-
eldrene har for eksempel ikke krav pd mat eller
overnatting. Til sammen 14 Thomas 2,5 maned
pa Rikshospitalet. En av foreldrene var der be-
standig sammen med han. De folte at de ansatte
gjorde alt de kunne for 4 tilrettelegge, men det
var likevel tungvint.

-Vi er takknemlige for at vi fikk lov til & veere
der, men skulle enske det var lettere med mat og
overnatting. Alt matte loses fra gang til gang, sier
Vibeke Stave Johnstone.

MAGASINETHJERTEBARNET



Familien Johnstone
fraKristiansand har
lagt et toft ar bak seg.

I maiifjor ble Thomas
Johnstone (20) lagt inn
pa sykehus med alvorlig
hjertesvikt. Til sammen
tilbrakte han flere
maneder pa sykehus i
Kristiansand og Oslo. -
Vihar kommet styrket
ut av dette som familie,
fastslar pappa Paul
Johnstone, Thomas og
mamma Vibeke Stave
Johnstone.

For henne og Paul var det helt uaktuelt 4 la son-
nen vere alene, til tross for at han er myndig.

- Vi trengte 4 veere der for ham, og han trengte
at vi var der. Spesielt i de tre ukene etter den
store operasjonen i august. Det er forskjell pd en
korsbandskade og en kompleks hjertefeil, sier
hun.

— For oss som foreldre oppleves det rart 4 ha 18
ar som en fast grense. Jeg skulle onske reglene
var mer fleksible. For de ansatte vi motte, var det
i alle fall vanskelig & opprettholde grensen. De

sd at bdde Thomas og vi trengte & veere sammen,
sier Vibeke Stave Johnstone.

—Ja, & veere sd syk er veldig krevende. Hadde jeg
vert helt alene, hadde jeg veert i en mye toffere
situasjon. Jeg tror ingen som er sd syk som jeg
var, er i stand til 4 vaere pd sykehus alene, sier
Thomas erlig.

HAN OPPLEVDE DET SOM RART at han stadig
mitte forklare leger og andre at det var ok at
foreldrene var der. Han savnet ogs& mer informa-
sjon og forklaringer fra helsepersonell. Avgjo-
relser ble tatt uten & involvere ham i forkant.
Thomas synes de er flinke til & behandle selve
sykdommen, men ddrligere til 4 behandle perso-
nen og psyken.

— Du foler at du er en sak, og ikke en person. Det
siste dret har jeg hatt flere leger enn skolekame-
rater. Alle snakker sammen, men ingen snakker
egentlig med meg, sier han og kommer med
folgende eksempel:
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Flere leger bestemte péd et mote at Thomas ikke
trengte bistand fra psykolog. Han ble aldri spurt,
og matte til slutt etterlyse psykolog selv. Forst da
fikk han vite at dette hadde legene diskutert seg
imellom pé et mote.

Thomas ville snakke med en psykolog fordi tan-
kene ble for vanskelige. Han hadde da hatt fem
maneder fylt av et konstant press og en intens
nedtur.

— Det var ikke noe lys i tunnelen. Daden kom
veldig ner, og ble en logisk og kald mulighet. Jeg
kan ikke si jeg kjente pd dedsangst, men folte
meg veldig nummen, sier han.

P4 FFHB-konferansen foreslo den reflekterte
20-dringen at det burde vere en fast psykolog til-
knyttet hver post. For som han sier: Det er lettere
4 ta imot hjelp enn & sporre selv. Han gar fortsatt
til psykolog et par ganger i maneden, og synes
det er god hjelp. N4 har samtalene endret ka-
rakter. Mens de tidligere handlet om sommeren
som alvorlig syk hjertepasient, har de dreid mot
samtaler om fremtiden. For Thomas har mange
dremmer og ensker for livet videre, selv om han
har noen begrensninger pd grunn av hjertefeilen.

OPPF@LGINGEN AV HIERTESYKE UNGE
handler ikke bare om sykehus. Ogsd Nav er en
etat Thomas har stiftet bekjentskap med det siste
aret. Sist sommer sendte han en seknad om ar-
beidsavklaringspenger. Han kunne ikke begynne
pa studier som planlagt, og tenkte det kunne
vere en mulighet det neste dret.

TRADE. MARKE.



— I oktober fikk vi svar. Det var et avslagsbrev pa
soknad om & bli ung ufer. Vi hadde ikke skt om
det en gang. Jeg mitte lese brevet flere ganger for
jeg skjonte hva som egentlig sto der, sier Thomas.
Mamma Vibeke og pappa Paul ble svert over-
rasket.

— Jeg synes det er graverende at Nav selv soker
om uferetrygd ndr personen ikke har sekt om
det, og ikke ensker det, sier Vibeke Stave John-
stone.

Denne hendelsen reagerte ogsd helseminister
Bent Hoie pad da Thomas fortalte om det pa kon-
feransen. De har senere fitt vite at Hoie skulle ta
det videre med kollegaene sine.

Saksbehandleren til Thomas sa at etaten automa-
tisk seker om ung ufer nir det handler om kro-
nisk sykdom. Hun hadde heller ingen forstielse
for at Thomas ensket & studere. Dette til tross
for at bade lege og psykolog slér fast at han tren-
ger 4 ha kontakt med folk pd sin egen alder, og
noe produktivt & gjore pa dagtid. Aller helst vil
Nav teste arbeidsevnen hans pa en vernet bedrift.

— Hvorfor synes ikke saksbehandleren at du ber
studere?

— Nei, si det? Det har vi egentlig aldri fatt noe
ordentlig svar p4, sier Thomas oppgitt.

— Nav ser ingen som individer. De har sine regler
og folger dem, fastslar pappa Paul Johnstone.

Moren supplerer:

— Jeg skjonner at det ikke er mange 19-dringer
som kommer til Nav med samme sykehistorie
som Thomas. Vi forstdr derfor at de ikke har et
skreddersydd opplegg til ham, men de md kunne
veere litt fleksible, sier hun.

For Thomas vil ikke bli uferetrygdet. Han vil
studere og fd seg en jobb innen grafisk design el-
ler noe annet kreativt. Han ser for seg at han kan
jobbe fullt i fremtiden sa lenge han ikke velger en
fysisk krevende jobb.

— Uferetrygd er for dem som er sé syke at de ikke
kan jobbe. Jeg har aldri veert sd syk at jeg ikke
kan sitte foran en pc, sier han.

Thomas spurte saksbehandleren om de had-
de noe tilbud innen grafisk design. Fantes det
for eksempel en bedrift hvor han kunne vere i
praksis?

— «Nei, det blir vanskelig, vi har ikke noe sant
tilbud til deg», var svaret jeg fikk, sier han.

THOMAS TOK 0GSA KONTAKT med Universi-
tetet i Agder (UiA) for jul og fikk lov til & delta
pa et drsstudium i litteratur, film og teater fra
januar. Ogsd det sa etaten nei til. Hvis han skulle
gd der, ville han ikke fd arbeidsavklaringspenger.

- Ogsa valg som gjeres pa ungdomsskolen,
far folger for fremtiden. Man bar derfor sjekke

neye for man tar en avgjorelse.

2 ar og 2 maneder
gammel hadde Thomas
sinferste store hjerte-
operasjon. Dette bildet
ble tatt dagen etter
operasjonen i november
1997 (Foto privat)

Operasjonen var vellyk-
ket.Her slapper Thomas
av hos mamma noen
dager etter operasjonen.
(Foto privat)

Dette til tross for at han aldri ville ha avlagt
noen eksamen. Det hadde kun vert for 4 gjore
noe han var interessert i, og vare sammen med
jevnaldrende.

— Jeg synes det er helt forferdelig at Nav nekter
ham bade studier og jobb nér det er det han har
lyst til. Samtidig ser du saker i media om hvor
mange unge ufere det er her til lands, sier mam-
ma Vibeke.

N4 er Thomas pd Gateakademiet hver dag. Det
er et tilrettelagt aktivitetstilbud for ungdom i al-
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SAHMEN
ER Vi STERKE

"Det bjelpey ;
d oue_rfevf bz.r;sk f;.ff

blir redd for
JEUE Cltosin s »

Thomas Johnstone fikk mate helseministeren Bent Hoie etter at han holdt sitt

innlegg pa konferansen «<Sammen er vi sterke». Det var tydelig at helseministeren

ble berert av erfaringene Thomas delte.

12

— UNG UFOQR GIR EN HOYERE YTELSE

Vi stilte Nav to sparsmal pa grunnlag av Thomas Johnstones historie.

1. Er det vanlig praksis at Nav automatisk seker om ung ufer (bruke-
ren sokte om AAP)?

—N&r man sgker arbeidsavklaringspenger (AAP), er det et eget spars-
mal der brukeren kan krysse av dersom han eller hun har en alvorlig
og varig sykdom som vedkommende fikk for fylte 26 ar. Dersom man
fyller vilkarene for ung ufer, er brukeren sikret en arlig minsteytelse
pa 2,44 ganger grunnbelepet, sier seksjonsleder Sonja Skinnarland i
Nav. Hun papeker at dette, for unge mennesker som ikke tidligere har
hatt inntekt, vil vaere en hoyere ytelse enn det man ville fatt dersom
vilkaret for ung ufer ikke var oppfylt.

- Det erellers slik at Nav pa selvstendig grunnlag skal vurdere om
vilkarene er oppfylt ved seknad om AAP. sier Skinnarland.

2. Hvordan er praksis med @ kombinere AAP med utdanning eller
arbeidsutpreving i situasjoner som brukeren er i?

—Nar man mottar AAP, vurderer Nav arbeidsrettede tiltak ut fra hva
som er nedvendig og hensiktsmessig for a komme i arbeid. Nar det
gjelder utdanning som tiltak, er det unntaksvis at vi kan godkjenne
skolegang for personer under 26 ar, sier Skinnarland.

Nav kan vurdere dette dersom brukeren er i en vesentlig annen utdan-
ningssituasjon enn andre pa grunn av helsen.

—Nar det gjelder syke studenter, kan de soke AAP dersom de under

studiene blir syke og i en periode ma avbryte studiene for & gjennom-
fore medisinsk behandling, sier Sonja Skinnarland.

MAGASINETHJERTEBARNET

deren 16 til 25 4r. Her far han jobbe med grafisk
design og foto. Gateakademiet er egentlig ikke
godkjent som et prosjekt fra Nav, men de lar
ham gé der siden de ikke har noe annet tilbud
til ham.

Til hesten begynner han pa linja for grafisk
design pa Skjeberg folkehayskole. Deretter er
planen & studere, gjerne i Kebenhavn.

— For der er det ingen bakker, hvisker den hjerte-
syke 20-4ringen og ler.

For han gar fra spek til alvor.

— Jeg synes det er merkelig at Nav gjor det
vanskelig for meg som ensker & jobbe og har pa-
gangsmotet til det. Samtidig tenker jeg at mange
ungdommer mangler dette pdgangsmotet. De
har lite 4 stille opp med. Nar etaten ikke dytter
dem videre, kan mange av dem gi opp. De foler
at ingen stoler pd dem, og at ingen bryr seg. Nav
sier bare «stakkars», og gjor dermed ungdom-
mene en bjernetjeneste, mener Thomas.

HAN HAR F@LGENDE RAD til hjertesyke ung-

dommer som skal velge veien videre:

— G4 for noe som gir deg lyst til & std opp om
morgenen. Velg med hjertet, og ikke med hodet.
Selv hadde jeg slitt med 4 gé vanlig videregden-
de. Hvis du ikke skal bli lege eller ingenier, tren-
ger du ikke gd studiespesialisering, sier Thomas
som gikk musikk, dans og drama ved Véigsbygd
videregdende skole.

Selv brukte han fire 4r pa videregdende utdan-
ning. Dette fordi han sliter med dysleksi og mat-
te ta spansk siden han ble rddet til 4 velge vekk
sprak som valgfag pd ungdomsskolen. Resultatet
av fjerdedret, sykmeldingen og behovet for et ar
pa folkehoyskole for han begynner studielivet
for alvor, resulterer i at han ikke kan konkurrere
om opptak i kvoten for forstegangsvitnemal.
Dermed vil karakterkravet for 4 komme inn bli
hoyere. Bide Thomas og foreldrene synes det er
rart at dret med sykmelding teller med. De ser

i ettertid at de aldri burde ha fulgt rddet om &
droppe sprak som valgfag pd ungdomsskolen.

— Ogsa valg som gjores pd ungdomsskolen, far
folger for fremtiden. Man ber derfor sjekke
neye for man tar en avgjerelse, rider Paul John-
stone og Vibeke Stave Johnstone.

Selv fikk Thomas felgende gode rad fra kardio-
logen pé Rikshospitalet sist han var innom for
kontroll:

— Han sa: ’Ikke stress, men lev livet. Ha det goy
pa veien!” Det radet har jeg tenkt & folge, sier
han og smiler.



TILLIT: = Husk

MIA BORJESSON OM A SAMTALE MED UNGDOM:

— Skap motivasjon og mestring

Folelsen av fellesskap apner dera inn til den gode samtalen, enten det gjelder
tv-serier, fotball eller kjaledyr. - Finn det du har felles med ungdommen
og bruk det som en nekkel til kontakt.

Mia Borjesson var hyret inn til fagkonfe-
ranse om ungdom med medfedt hjertefeil
i mai for & snakke om hvordan helseper-
sonell og andre voksne lettere kan kom-
munisere med ungdom. Hun er opptatt
av at helsepersonell ma finne det de har
felles med ungdommen, og pa den maten
ta kontakt pd ungdommens premisser.

P4 levende vis kdserte den kjente svenske
sosionomen om temaet, uten manus, i
nesten en time. Og hun mener at dette
egentlig ikke ber vere vanskelig. Man
ma bare bruke hodet og hjertet — og vise
ungdommene at det er lurt 4 std pa to
bein! Som ellers i livet.

TEKST: TORILL FUNDERUD | FOTO: UNNIHJELLNES

- Ungdom sier ofte til meg at starten, det
aller forste metet, er ufattelig viktig. Det
er jeg enig i. Ungdommene er sd utrolig
genergse, de vil gjerne fortelle og dele. Da
mé vi mete dem pa en god og dpen mdte
og vare forberedt pd samtalen, ellers
lukker de seg, mener Borjesson. Hun
illustrerte med to scenarier:

Du er invitert hjem til noen, men nér

du kommer fram, lurer pd du pa om det
egentlig er noen hjemme. Vinduene er
morke. Du ringer pd, men det tar lang tid
for noen kommer. Den som har invitert
deg, dpner overrasket dera i badekdpe og
kommer tydeligvis rett fra dusjen, ikke
klar for besak.

— Dette foles ikke bra. Forestill deg i
stedet at du kommer fram til et sted der
lysene i huset er tent, og utenfor dera stir
det levende lys i lykter. En god matlukt
siver ut av kjekkenvinduet. Dgra dpnes
raskt ndr vi har ringt pa, og vi enskes
hjertelig velkommen! Hva ville vi fore-
trekke? Det er ikke noe 4 lure pa. Det er
godt 4 fole seg velkommen!

F@RSTEVALG

— Tenk s pd hvordan det er for en
ungdom & mete deg. Om du er sosionom,
lege eller forelder; skap motivasjon, veer
forberedt pa samtalen og gi ungdommen
folelsen av & veere velkommen. Motiva-
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sjon setter oss i bevegelse - da kan vi ska-
pe dialog og en god meteplass, forklarer
Borjesson for en lydher forsamling.

Hun understreker at det er viktig for hel-
searbeidere 4 vare helt konkrete i tilnzer-
mingen til de unge. Som 4 ta dem i hinden
nar de kommer til kontoret eller under-
sokelsen, si navnet deres, se dem i synene
og vise at du kan noe fra ungdommenes
verden som den unge kan relatere til.

— Og for all del, ikke la telefonen ligge
framme eller datamaskinen sta pa. Opptil
40 prosent av vart narvar trekkes dit
hvis det er i samme rom som samtalen
skal foregd. Ungdommene merker med en
gang om vi er til stede eller om tankene
vare er et annet sted. Hvordan er det &
vaere «second choice»? Hvis vi voksne
skuler ned pa mobiltelefonen i ett sett,
sier vi til ungdommen at du er mitt an-
drevalg, jeg er egentlig ikke interessert i
deg. Det ma vi vere bevisst pd. Den unge
skal veere virt forstevalg.

FELLESSKAP OG NYE TANKER

Mia Borjesson er et oppkomme av ek-
sempler og bilder pa det hun vil formidle,
og drar tilhererne lett med seg videre.
En egenopplevd biltur brukes som et
eksempel pa hvordan vi lett kan oppna
god kontakt med ukjente.

— Jeg tok taxi i snevaret her i Norge for
noen uker siden. Det var sd ufyselig at
jeg ikke orket den lille spaserturen det
egentlig kunne vert. Taxisjiforen spurte
hvor jeg kom fra. Jo, det var Goteborg,
det. Det bor ikke mange pakistanere i
Goteborg, svarte sjaforen, og dermed var
vi i gang med en samtale. Den drosjetu-
ren — eller skal jeg si samtalen — tok 17
minutter. To ganger stoppet han i lopet
av denne korte strekningen, for & vise
meg filmer av hundene sine. Vi fant nem-
lig dera inn til dialog og hadde flere ting
felles, blant annet hver var hund. Néar
det skjer, kan det oppstd magi, mener
Borjesson som ensker at terapeuter og
helsepersonell tar med seg nysgjerrighet
og et dpent sinn til motene med ungdom.

Hun har selv hatt mange meter — gode og
ikke s& gode — med ungdom. Serlig min-
nes hun en gang hun skulle snakke med
ei ung jente. Hun virket sjenert og Mia
lurte p& om hun virkelig ville komme?

— Mmmmm. Mamma ensker det, svarte
jenta som helst sa i gulvet.

De mettes igjen, men lite kom ut av det.
Jenta var lukket, og Mia var den som
snakket mest. S&, pa det tredje motet,
hendte det noe.
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— Hun ser plutselig noe pé gulvet og tar
det opp. For forste gang ser jeg oynene
hennes idet hun sper: Har du hund? Jen-
ta hadde funnet hundegodteri pa gulvet.
Joda, jeg har hund! Etter det mettes vi
sju ganger og snakket sammen om det
hun syntes var vanskelig. Og om hunder.
Losningen pa 4 nd fram til ungdom og a
apne opp for dem, kan vare 4 finne noe
vi har til felles. Denne gangen 14 losnin-
gen rett foran oss pa gulvet, forteller Mia
til et humrende publikum.

SA NYE TANKER

Nér moteplassen er funnet og kontakten
er oppnadd, mener Borjesson at voks-

ne mé ta ansvar og bringe noe nytt inn
samtalene.

— Ungdom mener ofte at voksne maser.
Men vi m4 likevel alltid presentere dem
for nye tanker, for & sette dem i bevegel-
se mot et mal. Det er vir oppgave 4 ta
rollen som voksne og & gjore dette for de
unge. Dere som jevnlig meter ungdom

i jobbsammenheng sier kanskje noe til
dem som ikke stemmer med det de selv
tenker eller tror. Dere kan anbefale en
behandling eller en ny medisin de er
skeptiske til eller redde for. Da kan de
oppleve det som at dere maser. Vi mater
vel alle noen av og til som sier noe vi sy-
nes er dumt? Idioter, kan vi tenke da. De
sier oss kanskje imot eller har noen andre
ideer og tanker enn dem vi har selv. Men
sa modnes ofte ideene, hjernen tar dem
opp og plutselig kan jeg faktisk mene
det samme som den «idioten», innrem-
mer Borjesson som etter de lattermilde
reaksjonene i salen 4 demme, ikke er den
eneste med slike erfaringer.

— Hjernen reagerer nemlig ofte med NEI
til noe nytt. Det tar to—tre ganger for
hjernen tar ting til seg. Ungdom er ikke
annerledes. S& ikke gi deg, hvis det er noe
du har pa hjertet som du mener ung-
dommene ber vurdere. Ta det opp — og
ta det opp pa nytt — la det modnes. Men
husk at alt begynner med tillit. Sa ikke
kom med ideer og tilbud fer tilliten er
skapt. Mange misser pa dette i helseve-
senet. Dere er eksperter pa deres felt og
kan ha rett — men mennesker, unge som
gamle, skal tas pd alvor. Ungdom er ikke
opptatt av eksamener og hva tittelen din
er. De er opptatt av deg som menneske og
hvordan du oppferer deg overfor dem.

Husk det.

FORNUFT OG F@LELSER

Borjesson introduserer et nytt bilde for
4 understreke budskapet om hvor viktig
tillit er: I Goteborg gar det ei bru over

Gota ilv i havneinnlepet til byen. Alvs-
borgsbron er ei 933 meter lang hengebru
med 418 meter spennvidde og seks filer
til trafikken ut og inn av byen.

— Den har selvfolgelig et stort og sterkt
betongfeste ved hver bredd. Nar det
blaser, er det likevel lett 4 bli redd for at
den ikke skal holde. Den kan svaie litt

i vinden. Men biler og busser kommer
seg over, den holder! Det har den gjort i
forti ar. Voksne kan ha tillit til den som
har bygd brua. Livserfaringen var sier
oss at brua er trygg, og vi tar som regel
beslutninger med hjernen.

Denne brua kan vere et bilde for en
samtale, forklarer Borjesson videre og
understreker igjen at vi ma begynne med
tillit, med betongfestet, i samtaler med
ungdom.

— Ungdom tar beslutninger med folelser.
De mad stole pd oss, eller betongfestet, for
de véger seg ut pd brua eller gir seg ut

pa en samtale med oss. Forst nir de har
tatt steget ut pa brua, kan vi komme med
budskapet vart som kan hjelpe dem over
pé den andre siden av elva. Jeg opplever
at mange som jobber pa sykehus ikke

er sd gode til 4 presentere seg. Begynn
med det. Skap tillit for du forseker & fa
ungdommene ut pd brua og over pa den
andre siden hvor du snakker om nye
medisiner, operasjoner og behandlinger
som de unge kan trenge.

SKAP REISELYST

Borjesson ser livet som en reise. En reise
gjennom barndom, tendrene, voksenlivet
og alderdommen. Alltid videre.

— Alle trenger reiselyst! Og vi skal alltid
fremover. Barn skal aldri mer bli barn
ndr de er blitt ungdom. De m4 skaffe

seg ferdigheter, leve selvstendig og si «ja
takk til reisen, og ha et mal med den.
Skal vi voksne vere reiseledere, kan vi
ikke enske dem velkommen til Helvete.
Vi kan ikke snakke om at her blir det
feelt, det er rotter pa kjokkenet, farlige
understremmer i havet eller advare mot 4
gé dit eller gjore ditt og datt. Voksne kan
ikke snakke med ungdom pa den méten.
Slike reiseledere ville fatt sparken i et
reiseselskap. Vi ma snakke om reiselyst,
muligheter og valg! S& snakk om hva de
vinner pa 4 trene, hva de vinner pd 4 ta
medisiner og gjennomfere ulik behand-
ling. Ungdommene er ikke dumme, de
lytter hvis du har skapt tillit og fokuserer
pa mulighetene.

TOBEIN

Borjesson mener det alltid kan veere nyt-



tig & fi rdd om hvordan man tar seg fram
pa nye steder pd denne reisen gjennom
livet. Det kan vere fint 4 fa here hvordan
andre har gjort noe - motta gode rad og
vink. Men det ma mer til. Ungdommen
trenger ogsa et godt selvbilde og en god
selvfalelse pa denne reisen.

— Selvbildet sitter i hodet, selvfolelsen
sitter i kroppen. Det er stor sjanse for
handling ndr ungdommen har et godt
selvbilde og en god selvfolelse. Hvis de
foler seg utilstrekkelige, handler de ikke
og blir stdende stille. Men godt selvbilde
er ikke nok i seg selv, sier Borjesson og
begynner & hinke pé scenen.

— Vi mennesker har to bein, likevel klarer
vi & hinke. T hvert fall et lite stykke. Jeg
ser ofte at ungdommer «hinker», og de
insisterer pd 4 hinke. Det blir litt vanske-
ligere nar det gar oppover, nedover eller
ndr de skal over humper — ndr de meoter
sorger og gleder. Det er lett & f4 melke-
syre nar de hinker oppover, og hinker

de nedover er det lett 4 miste balansen.
Det blir rett og slett for taft, forklarer
hun mens hun fortsetter & hinke fram og
tilbake pa scenen.

Poenget hennes er at ungdom trenger to
bein for 4 komme seg stadig gjennom

MIA BORJESSON

er en av Nordens mest etterspurte foredragsholdere. Hun har en mastergrad i
sosialt arbeid ved Goteborgs universitet, er utdannet sosionom, er sertifisert
coach og har en diplomutdanning i lesningsfokusert korttidsterapi. Hun arbeider
som veileder og inspirator knyttet til en rekke prosjekter innenfor psykososialt
og helsefremmende arbeid med barn og ungdom.

GODE SAMTALER MED UNGDOM:

Finnnoe felles
» Skap optimisme, hap og glede
» Bring nye tanker inn i samtalen

* Var 100 prosent til stede, legg vekk mobiltelefonen og skru av pc-en
* Varengodreiseleder som skaper reiselyst og viser de unge muligheter

og valg

* Veerenstotte, slik at ungdommen ikke ma «hinke» gjennom livet,

men kan ga stedig pa to bein

livet, selvfolelse og selvbilde er det ene.

— Det andre beinet er oss: Alle! Familie,
venner, legen, helsesaster, fotballaget,
bekjente, naboer, lzreren, bussjiforen
eller husdyret. Ogsa musikk, film, bilder,
kunst, naturen — alt som er utenfor oss
selv — kan gi kraft og energi. Hvis barn
og unge opplever at de ma gjore og

TO BEIN: - Vi kommer oss lettere gjennom livet nar vi bruker to bein
enn nar vima hinke, illustrerer Borjesson. Det andre beinet er oss. Alle!
Familie, venner, legen, helsesester, fotballaget, bekjente, naboer, laereren,

b l s : bussjaferen eller husdyret.

= 3

beslutte alt selv, vet vi at 30 prosent far
store problemer. Det er for mange valg
og beslutninger som hviler pa unge hvis
de ikke har stotte. Vi md stotte dem. Vi
ma vere deres «andre bein». Da kan

de komme seg fremover og da kan de
begynne pa nytt om de trenger det. S gi
ungdommen bekreftelse og kjerlighet —
og ver livsviktige reiseledere!

MAGASINETHJERTEBARNET 15



Seksualitet og prevensjon:

— Gjennomsnittsalderen for sexdebut er pa veinedover, og er na rundt 16 ar for jenter.
Det er nedvendig med tidlig informasjon om svangerskap og prevensjon, mener over-
lege Ingvil Krarup Serbye ved Kvinneklikken pa Rikshospitalet.
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Overlege Ingvil Krarup Serbye er en ny
ressurs ved det tverrfaglige teamet pa
Rikshospitalet som jobber med voksne
med medfedt hjertefeil. Hun informerer
unge med hjertefeil om sex og svanger-
skap. Alle hjertesyke, fra mild pulmonal
stenose til haykomplekse hjertefeil, er
velkomne til klinikken for veiledning,
hvor Krarup Serbye bistar pasienter fra
ungdomsdrene og fram til overgangsal-
deren inntreffer. Hun ser at behovet for
informasjon er bade stort og viktig.

FOR LITE INFORMASJON OM
PREVENSIJON

En undersokelse fra Canada med 116
kvinner som blant annet hadde Fallot,
Fontan, TGA og ASD/VSD/PDA, viste at
nesten halvparten ikke husket & ha fatt
informasjon om prevensjon. 27 prosent
av kvinnene hadde kontraindikasjon

for p-pille og burde altsé ikke tatt det,
men halvparten av dem hadde likefullt
brukt det. 16 prosent av kvinnene hadde
kontraindikasjon mot svangerskap, men
ogsd her viste det seg at bare halvparten
av dem visste om det selv. Informasjon er
sveert viktig, slik at kvinnen kan ta egne
og gode valg.

— Derfor er jobben var ved klinikken vik-
tig for 4 informere par om valg, mulighe-
ter og begrensninger.

UN@DVENDIG BEKYMRING

Sex er en naturlig del av voksenlivet,

og ingen voksne med medfedt hjertefeil
frarddes 4 ha sex. S vidt man vet er folk
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med medfedt hjertefeil ogsa like seksuelt
aktive som andre. Det er imidlertid van-
lig at unge voksne med medfedt hjertefeil
opplever engstelse eller bekymrer seg for,
under og etter samleie. De kan oppleve
fysiske symptomer som arytmi, pustevan-
sker og brystsmerter.

Pasientene er vanligvis opptatt av hva
som skjer med hjertet ndr man har sex,
og hvorvidt de orker 4 ha sex i det hele
tatt. I tillegg til fysiske problemer, kan
personer med medfedt hjertefeil erfare
engstelse og bekymringer for eller under
seksualakten, og helt irrasjonelt frykte at
opphisselse eller anstrengelse i forbin-
delse med sex kan fore til plutselig ded.
Mange har spurt henne om det er farlig
4 ha sex hvis man har medfedt hjertefeil.
Svaret er nei.

— Ikke alle kan f3 barn, men stort sett alle

kan ha et sexliv. Na er det sadnn at ingen
voksne med medfedt hjertefeil generelt
frarides 4 ha sex. A ha sex kan fysisk
sammenlignes med en rask spasertur

pa 300-400 meter etterfulgt av et par
trapper. De som klarer dét, kan ha sex,
forsikrer Krarup Serbye.

PLANLEGG GRAVIDITET!

Krarup Serbye understreker viktigheten
av 4 bruke prevensjon slik at svanger-
skap kan planlegges.

— Har man sex i ett ar uten & bruke noen
form for prevensjon, er det i gjennom-
snitt 85 prosent sjanse for graviditet, og

man kan bli gravid fra forste menstrua-
sjon.

Hun mener det derfor er svert viktig
ogsa for barneleger og kardiologer &
tenke pa og snakke om prevensjon for
pasientene, og informere om hva som vil
veere riktig & bruke for den enkelte med
tanke pa medisiner og type hjertefeil.

— I dag ensker mange 4 skifte over fra
p-piller til langtidsvirkende prevensjon
som p-stav og lignende. Disse prepara-
tene, som inkluderer hormonspiral og
implantat, regner vi som de sikreste. De
inneholder hormoner som kalles gesta-
gener og kan brukes av alle hjertesyke.
I motsetning til p-piller oker disse ikke
risikoen for arteriell eller vengs trombo-
se, forklarer Krarup Serbye.

PREVENSJONSVEILEDER

dfedt hjertafeil alier senere

PREVENSJONSVEILEDER: Sammen med
Foreningen for hjertesyke barn og voksne
med medfedt hjertefeil har OUS Rikshos-
pitalet laget et enkel prevensjonsveileder
som deles ut til de unge.



Gestagener er en gruppe medikamenter

ned hormoneffekt som ligner et kvinne: SVANGERSKAP FRARADES VED
liiln]filzfr:ltsb?;?e(;ni’ \Falngesnaeo?(;rmeo; * Hoyt blodtrykk i lungekretslapet (pulmonal arteriell hypertensjon)
konsentrasjon som prevensjonsmiddel * A.l Vquig nedsa.tt pump efunksjon av venstre h bl
som regel sammen med ostrogen men’ o Tldhgere kart:homyopatl (erhvervet hjertesvikt) unde.r svangerskap
det kan ogsi brukes alene ( o "ll eller i barseltid med permanent nedsatt pumpefunksjon

et kan ogsa brukes alene (minipiie, e Alvorlig forsnevring i hjerteklaffene pa venstre side
p-sproyte, «angrepille»). e Marfans syndrom med utvidet hovedpulsare

VIKTIG:

¢ Tidlig informasjon om svan-
gerskap og prevensjon fra
helsepersonell
Gestagenbasert prevensjon
kan brukes av alle hjertesyke
Hormonspiral/implantat er de
sikreste prevensjonsmidlene
Neodprevensjon kan brukes
av alle hjertesyke

INGEN @KT RISIKO VED
SVANGERSKAP VED:
Ukomplisert, liten eller mild:
e Forsnevring i lungearterien
e Medfedt hull i hjerteskilleveggen
o Persisterende ductus arteriosus (ekstra
kar fra hjertet til hovedpulséren)
e Prolaps av klaffen mellom venstre for-
og hjertekammer med ingen eller liten
lekkasje

Etter vellykket operasjon for:

e hull i skilleveggen mellom hjertets
forkamre
hull i skilleveggen mellom hjertets
hovedkamre
Persisterende ductus arteriosus (ekstra
kar fra hjertet til hovedpulsdren)
Feilinnmunning av lungenes samledrer
Enkle ekstraslag fra hjertets forkamre
eller hovedkamre




Medfedt hjertefeil og graviditet

— Et svangerskap kan sammenlignes med et halvmaraton over ni mdneder,
sa overlege Mette-Elise Estensen fra Kardiologisk avdeling og Nasjonalt

kompetansesenter for kvinnebelse OUS, Rikshospitalet.
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Arlig foder rundt 120 kvinner med med-
fodt hjertefeil. De trenger veiledning og
oppfelging bade i forkant og underveis.
P4 fagkonferansen til Foreningen for
hjertesyke barn, «Sammen er vi
sterke», fortalte Mette-Elise
Estensen om arbeidet sitt
for kvinner med hjertefeil
som vurderer & bli medre.

For ni 4r siden var Met-
te-Elise Estensen med pa
4 starte opp poliklinikken
for hjertesyke gravide
kvinner, som i begynnel-
sen kunne ta kun tre
pasienter om dagen.
Hun hadde bare et
lite rom til dispo-
sisjon pd ere-nese-
hals avdelingen,
som opprinnelig ble
bruket til forskning.
N3 er teamet innlemmet
i kardiologisk poliklinikk
og tar imot 15-20 pasienter hver
uke. — I dag er vi en velfungerende
tverrfaglig gruppe som gir tilbud til
v hjertesyke gravide, oppsummerer
Estensen selv. Poliklinikken har
egen kardiolog, gynekolog, anestesi-
lege, sykepleier og jordmor. Hema-
tolog og thoraxkirurg er ogsa tett
knyttet til gruppen.

Estensen anbefaler kvinner med hjerte-
feil 4 komme til veiledningssamtale hos
teamet for et onsket svangerskap - de
kaller det prekonsepsjonell veiledning.
Teamets oppgave er & vurdere hvem
som kan bli gravide og hvem som ikke

kan bli foreldre til egne barn, basert pa
hjertefeilen og helsetilstanden.

- Diskusjon rundt fremtidige svanger-
skap og prevensjon ber begynne allerede
i ungdomsérene for 4 unnga potensielt
farlige svangerskap, sier Estensen. Pa
kompetansesenteret veileder de kvinner
med medfedte hjertefeil, med ischemisk
hjertesykdom, med kardiomyopatier og
med arytmier.

— [kke alle med hjertefeil
kan fa egne barn, men
sveert mange av de ulike
hjertefeilene er ikke til
hinder for graviditet.

SOM ETHALVMARATON

— Et svangerskap kan sammenlignes
med et halvmaraton over ni maneder.

Vi kartlegger derfor utfordringene og
risikoen det innebzrer for den enkelte
og sikrer optimal oppfelging og behand-
ling. Vi vurderer ogsd medikamentene de
bruker, som kan vere fosterskadelige og
eventuelt ber byttes for svangerskapet
pabegynnes.

Et svangerskap innvirker pd mors hjerte
pa flere mater, blant annet fordi blo-



dets kretslop pavirkes; det sirkulerende
blodvolumet stiger, slagvolumet gér opp,
arene i kroppen utvider seg, noe som
gjor at motstandene i karene blir lavere,
samtidig som at hjertefrekvensen oker.
Dette betyr at hjertet jobber litt tyngre,
som igjen betyr at et svangerskap kan
vere en stor belastning for hjertet der-
som man har en hjertefeil.

Innlegget til Estensen pa fagkonferansen
ble introdusert av konferansier Marit
Haugdahl, tidligere leder for foreningen
Voksne med medfedt hjertefeil. Hun
gjenfortalte sin egen forste erfaring med
slik veiledning - eller mangel pa det - fra
da hun selv var tendring. Som 13-dring
spurte hun kardiologen rett ut, under en
ordinzr konsultasjon, om hun kunne fi
barn. Svaret hun fikk for nesten tretti ar
siden, var svevende. Kardiologen dvelte
og sd lenge ut av vinduet.

— Ikke alle kan fd egne barn, var hans
vage svar til Haugdahl, som i dag er mor
til en tendring. Sa selv om hun lenge
tolket svaret som et nei, loste det seg for
henne. Og i dag far stadig flere voks-

ne med medfedt hjertefeil barn. Arlig
foder rundt 120 kvinner med medfedt
hjertefeil.

PLANLEGGING ER N@KKELEN

— Ikke alle med hjertefeil kan fa egne
barn, men svert mange av de ulike hjer-
tefeilene er ikke til hinder for graviditet.
Nér noen som ensker 4 bli gravide, er
usikre pd risikofaktorene, tar vi gjentat-
te ultralydundersokelser av hjertet. Vi
undersoker dem neye for 4 se hvordan
vi antar kvinnen kan takle et svanger-
skap og en faodsel, forklarer Estensen,
som poengterer at det er viktig at man-
nen m3 vere med fra dag én.

— Dette er ikke et forskningsprosjekt,
men er en konsultasjon hvor vi under-
soker kvinnene, snakker med dem og

finner ut hvilket funksjonsniva de har
og hvilke muligheter de har, presiserer
Estensen.

Risikoen for selv & fi barn med hjertefeil
varierer mellom 3 og 12 prosent for dem
som selv har medfedt hjertefeil, mens
den i befolkningen generelt er 1 prosent.
Derfor anbefales ogsa gjentatte ultraly-
dundersokelser av fosteret.

UTFORDRING ELLER KATASTROFE?
Kartleggingen av pasientgruppen som
gjores pa Nasjonalt kompetansesenter
for kvinnehelse, innebzrer ogsé & snak-
ke med ungdom om sex og svangerskap,
bidde om muligheter og begrensninger.

— Det er en stor utfordring & ta imot
denne gruppen med unge pasienter p en
god méte. Vi ma torre 4 snakke om sex,
partnerskap og livet for svangerskapet.
Vi har laget en prevensjonsveileder for
de med medfedt eller oppstdtt hjertefeil,
som de far pa konsultasjonen. Den er
lettfattelig og oversiktlig, og her kan de

lese om ulike prevensjonstyper og hva
som kan passe eller ikke passe for deres
hjertefeil.

Estensen presiserer for ungdommene at
de pd grunn av hjertefeilen ma ha on-
skede og planlagte svangerskap. Derfor
er det svert viktig & bruke prevensjon
og forberede et eventuelt svangerskap.
Timingen er viktig.

- Kan vi som leger gjore noe i forkant,
for eksempel foreta en operasjon for &
fjerne rytmeforstyrrelsen, ma vi dis-
kutere dette. Vi sier ikke «du kan ikke
bli gravid», vi er med i diskusjonen og
forseker 4 legge til rette.

Estensen ensker a fortsette a4 optimalisere
veiledningen og oppfelgingen.

— Malet vért er & opprette lignende team
rundt om pa mindre sykehus, slik at
noen av pasientene i denne gruppen kan
fode pa lokalsykehus.

NASJONAL BEHANDLINGSTJENESTE FOR

HJERTESYKE GRAVIDE

Rikshospitalet fikk i januar 2016 landsfunksjon for oppfelging og behandling av
hjertesyke gravide. Det betyr at kvinner med alvorlig hjertesykdom skal felges til
og fode pa Rikshospitalet. Det betyr igjen at resten av landet har plikt til & sende
denne pasientgruppen dit, og sykehuset har plikt til & ta dem imot og behandle dem.

Det ble over statsbudsjettet hasten 2015 bevilget 1,7 millioner kroner til tjenesten.
Pengene er gremerket og skal brukes til a ansette en overlege pa kvinneklinikken
og en overlege pa kardiologisk avdeling. Dette for & styrke kompetansen for en

voksende pasientpopulasjon.

Kardiolog Mette-Elise Estensen er sjef for tjenesten.

Alle ma ha henvisning, enten via sin fastlege eller sitt lokalsykehus.
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Ungdomsmedisin
1 praksis

Ved Haukeland universitetssykehus har de over 10 drs praksis med satsing pd
praktisk ungdomsarbeid. De deler gjerne sine erfaringer.
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- UNDERVEIS | DISSE ARENE har vi sett hvor
viktig det er & sette ungdom pad dagsordenen, og
vi har engasjerte leger og sykepleiere som er gode
til & kommunisere med ungdom. Vi erfarte at det
var fornuftig & gjore det enkelt i starten, det skal
ikke alltid mye til for det blir bedre enn det var
for. Vi oppdaterte oss pd ungdomsmedisin og pa
kommunikasjon for lettere & nd fram til pasiente-
ne, forklarer Asle Hirth som til daglig jobber ved
Barneklinikken pd Haukeland universitetssykehus.

De erfarte ogsa tidlig at legene bor kjenne sin be-
grensning. Han minnet om at de er leger - ikke so-
sionomer, psykologer, lzerere, venner eller sexologer.
-S4 f4 med deg et par gode venner péa laget,
gjerne en sosionom og

en psykolog. FFHB har
ogsa vert en veldig god
samarbeidspartner for
oss, skrot Hirth.

VED HAUKELAND be-
gynte de med innkallinger
til ungdommen som var
tilpasset dem.

— Vi skriver forstdelig

og direkte og gir dem
«din huskeliste» til hver
konsultasjon. Vi forseker
ogsa 4 komme i det vi
kan kalle ungdomsmodus
ved avdelingen, ved at vi
samler ungdommene til
konsultasjon pa samme
dag. Da slipper vi 4 veks-
le mellom aldersgrupper
i lopet av dagen. Det er
stor forskjell pa 4 hen-
vende seg til en ettdring
under den ene konsul-
tasjonen og deretter ta
imot en 17-aring.

MAGASINETHJERTEBARNET

De har funnet ut at ettermiddager og kvelder kan
vere bedre enn dagkonsultasjoner for mange
ungdommer. Her kan de velge om de vil komme
inn til legen med eller uten foreldre, kjaereste
eller en venn.

— Det er ogsa viktig & ha respekt for de unges in-
tegritet, man skal ikke buse inn til andres under-
sokelser for & sperre om noe eller «bare» hente
noe, nir en tendring ligger sarbar og avkledd pa
benken, understreket han og la til at det er viktig
4 ha en god struktur pa undersokelsene slik at
det blir effektivt og ryddig. Vi avslutter konsul-
tasjonene med en oppsummering som foreldrene
vanligvis er med pa.

JANNE WALDEN fra FFHB Hordaland er hjerte-
barnsmor og lektor. Hun fortalte om 13+-sam-
linger pd Haukeland. Her involverer og enga-
sjerer ungdommer, slik at de kan meates, leere av
hverandre og dele erfaringer. Slike samlinger har
de to ganger i halviret og de varer fra fire—fem
timer.

- Vi er innom ulike temaer, som hjertelere, skole
- som inkluderer temaer som tilrettelegging, det
sosiale og gym - og venner, pubertetstid, mat og
drikke. Vi ser ofte at hjerteungdom kan ha be-
kymringer om sex, s det er et tema det er viktig
a fa avklart.

Vi har ogsd diskusjonsgrupper og samlingsbord
der vi har det sosialt og spiser god mat.

Gruppen kan vare sammensatt av ungdom i ulik
alder og forkunnskaper, og de kan vere ukjente
for hverandre. Det er derfor lurt med varierte
leeringsopplegg.

— Vi bruker ulike metoder, det vare seg lerer-
foredrag, filmsnutter, quiz, kahoot, oppgaver,
begrepslere, musikk eller anonyme sporsméil om
ting de lurer pa. Om kvelden er det tid til 4 ha
det litt gay, spise pizza, gi pa bowling eller noe
annet. Da tar ungdomsrepresentanten fra FFHB
over.



TRANSISJONSPROGRAM FOR UNGDOM MED MEDFODT HJERTEFEIL

rfari fra Ab
Ved Akershus universitetssykehus (Ahus) har de erfart at det er enklere a fa ungdom-
mene med medfedt hjertefeil i tale etter at sykehuset startet sitt transisjonsprogram.

TEKST: TORILL FUNDERUD | FOTO: UNNIHJELLNES

Prevensjon, sex, flyreiser, rusmidler,
piercing, idrett, risikosport og tatove-
ringer — dette er temaer ungdommene
er opptatt av og kan ta opp under sine
ungdomskonsultasjoner med sykepleier
pa Ahus.

Ahus har i flere &r hatt en egen sats-
ning for & bli et mer ungdomsvennlig
sykehus. Serlig har overgangen mellom
barne- og voksenavdeling vert en sarbar
fase for ungdom med kroniske syk-
dommer og blitt arbeidet spesielt med.
Prosjektet utviklet et eget transisjonspro-
gram som skal bidra til at ungdommene
blir mer selvstendige i 4 ta vare pa sin
egen helse, og serger for samarbeid
mellom avdelingene.

For & sikre brukermedvirkning, oppret-
tet sykehuset et ungdomsrdd der det sit-
ter ungdom fra 14 til 19 ar med erfaring
fra sykehuset. Dette er et rddgivende
organ og en heringsinstans for Ahus, og
gjor at sykehuset ser oppfelgingen fra
ungdommenes perspektiv.
Transisjonsprogrammet for ungdom
med hjertesykdom retter seg mot ung-
dom i alderen 13-23 4r, som far tilbud
om egne ungdomskonsultasjoner. Det
er utviklet sjekklister og brosjyrer til
ungdom, med informasjon om blant
annet rettigheter, fastlege, selvstendig-
gjoring og 4 hva som forventes av dem
pa voksenavdelingen. Materiellet blir
tilsendt med innkallingsbrev og ung-
dommene kommer med ferdig utfylt
sjekkliste. Sjekklisten er ikke bare for &
dokumentere kunnskap og ferdigheter,
men et hjelpemiddel som gjor det enkelt
4 starte en samtale om det ungdom er
opptatt av.

Ungdommene meter i ungdomsvennlige
lokaler og fér et tilpasset tilbud som gir
bedre overgang til voksenmedisinen i en
sarbar fase. For konsultasjonene fyller

ungdommene ut en sjekkliste som blir et
hjelpemiddel i samtalene.

Alle ungdommene har kommet med
sjekklistene utfylt, de har lest brosjyrer
pa forhand og vert interessert i dialog.
Noen er stille og flaue nar enkelte tema-
er kommer pa bane, men opplevelsen er
at ungdommene kommer godt forberedt
til konsultasjonen.

Og med foreldrene ventende ute pa gan-
gen er det altsd lettere & f4 ungdommene
i tale enn for.

Erfaringer fra barnehjertemiljoet

pa Ahus er at med et sa strukturert
program er det enkelt & implemente-

re et ungdomsforlep som tydelig gir

en positiv effekt for bide ungdom,
foreldre og helsepersonell. Sykepleierne
understreker at szrlig sjekklistene har
vert inngangsporter til 4 tilnzerme seg
ungdommene. Transisjonsprogrammet
har ogsa gjort noe med helsepersonel-
lets holdning til ungdom — som né
foler at de samarbeider lettere
med dem og at de er blitt

mer interessert i denne
pasientgruppen.



FFRB HAR SPURT DE UNGE

TEKST: HANNIWINSVOLD PETERSEN

— Snakk med oss om angst og sper oss
om hvordan vi har det, er ett av mange
budskap som kommer fram i den ferske
undersokelsen, gjennomfert av TNS Gal-
lup for Foreningen for hjertesyke barn
Foreningen for hjertesyke barn gjennom-
forte i mars og april en sperreundersokel-
se i samarbeid med TNS Gallup. Ungdom
med medfedt og tidlig ervervet hjertefeil

i alderen 13 til 25 ble utfordret pd hva de
opplever som positivt og mindre positivt
i oppfelgingen de fir. Bide medlemmer
av Foreningen for hjertesyke barn og
ikke-medlemmer ble inkludert i under-
sokelsen; som fikk inn 225 godkjente
svar. 40 prosent av dem som deltok var
over 18 ar. Halvparten hadde tilhold i
gstlandsomrédet, resten fordeler seg over
hele landet.

Undersgkelsen ble i‘all hovedsak gjen-
nomfert ved bruk av et elektronisk sper-
reskjema. Som grunnlag for & utforme
sporreskjemaet ble det gjennomfert to
fokusgrupper.

GOD INFORMASJON OM SELVE
HJERTEFEILEN

Undersokelsen viser at de unge er for-
noyd med den rent medisinske oppfelgin-
gen og informasjonen om dette, og det
vurderes som godt. De fleste er forneyde
med den informasjon de har fitt i for-
kant av sykehusoppholdet, og med den
informasjon de har fatt pa sykehuset om
undersokelsen/behandlingen. Undersgkel-
sen avdekker ogsa at hjertesyk ungdom
er sveert bevisste pa hvilken hjelp de
trenger fra leger, sykepleiere og lerere.

80 prosent mener det er ganske/sveert viktig at de kan
snakke med hjertelegen/sykepleier/leerer om andre ting

Noe er mer viktig enn annet. Hva er viktig eller uviktig for deg?:

At du kan snakke med hjertelegen/sykepleier og/eller leerere om andre ting
enn dine hjertefeil (n=186) Prosent.

BEDRE SAMARBEID 0G SAMSPILL
Nar det gjelder samarbeid og samspill
mellom de ulike instansene som. folger
dem opp, for eksempel helsevesen og
skole, utdanning og sosial sektor, er det
mye som kan bli bedre. De etterlyser mer
tverrfaglig samarbeid, mellom faggrup-
per pa sykehuset og mellom sykehus og
andre tjenester og instanser: De fleste er
forneyde med den hjelp og behandling
de alt i alt har fatt ved sitt lokalsykehus,
men er mindre fornoyde med samar-
beidet mellom eget lokalsykehus og
Rikshospitalet.

A SNAKKE OM ALT DET ANDRE
Ungdommene onsker seg ogsd mer
oppfelging av «alt det andre», utover det
hjertemedisinske. De trenger a bli lyttet
til av personalet, og ensker muligheten til
4 snakke med sykehuspersonalet om an-
dre ting enn hjertefeil, serlig om forhold
som angst, selvfalelse og selvtillit.

— Sper oss om hvordan vi har det. Vi er
redde og usikre, ogsa for & dg, sier en av
de unge i undersokelsen, og etterlyser en
fast kontaktperson/sykepleier & snakke
med, som kan gi trygghet over tid. Under
halvparten er forngyde med fastlegens
evne til 4 henvise til andre tjenester ved

behov.

BEDRE FORBEREDT OVERGANG

Nir det gjelder overgang til voksenav-
delingen ndr ungdommen fyller 18 ar, er
kun litt over halvparten forneyde med
informasjonen de har fitt om voksenav-
delingen i forkant av ferste opphold.

Andel sveert / ganske viktig

Total | 20

BEDRE TILRETTELEGGING | SKOLEN
Undersgkelsen viser at skolen kan veere
det omradet hjertesyke barn sliter mest
med nar det gjelder tilpasninger til deres
spesielle behov. Ungdommene trives stort
sett pa skolen rent sosialt, men man-

ge forhold ved skolen vurderes svakt.
Spesielt darlig ut kommer skolens evne til
4 tilrettelegge undervisning og skolehver-
dag ut fra barnets behov. Kun mellom 10
og 25 prosent av de spurte er forneyde
med dette.

Overgangen til videregdende skole opp-
leves ogsa som kritisk, og kun en tredel
er fornoyde med videregiende skoles
tilrettelegging av undervisningen.

NAV TIL STRYK

Brukerne er gjennomgéende lite fornay-
de med den informasjonen de far fra
helsevesenet om relevante tjenester fra
NAYV, det samme gjelder henvisning fra
helsevesenet til andre tjenester.

Nar det gjelder hjelpen de konkret har
fatt av NAV, er svarene fra undersgkelsen
nedsldende. Mindre enn halvparten er
fornoyde med de radene/den hjelpen de
har fittfra NAV. 8 av 10 er misforngyde
med hjelp fra NAV til 4 gjennomfere
studier og 7'av 10 er misforneyde med
NAV nar det gjelder hjelp til 4 tilrétteleg-
ge for arbeid.

Neer 7 av 10 er misforngyd med NAV nar det gjelder
hjelp til & tilrettelegge for arbeid

Hvor fornayd eller misfornayd er du med:

Hjelp fra NAV til 3 tilrettelegge for arbeid (n=12)

Merk svaert f& svar og meget stor usikkerhet
Barn/ungdom | GG 77
Foresatte G 52

Sveert uviktig 3 Fyltut sammen | 33 ‘

Ganske uviktig I4
Mindre alvorlig |

Verken viktig eller
. 12
uviktig
- Middels
Alvorlig
Ganske viktig 41 Vanskelig  kategorisere...
- A mp
- *

Sveert forngyd | 0

-14 3r | 35
[ 30
re | — 76

Verken misforngyd
eller forngyd

Ganske misforngyd

-
-

Svaert viktig




PARALLELLFORELESNINGER FOR
LEGER PA UNGDOMSKONFERANSEN

Flere av legene hadde sin egen parallelle forelesningsrekke pa ungdomskonferansen
«Sammen er visterke», og her ble det presentert ny kunnskap fra mange innfallsvikler.

TEKST: MARTE A. JYSTAD

BELASTNINGSTESTER

Gunnar Erikssen fra OUS snakket om
ulike belastningstester og hva de kan
fortelle. En tredemelletest er for alle
pasienter, og kan tilpasses den enkeltes
form. Dette er imidlertid en tungvinn
undersokelse, og ogsd vanskelig & stan-
dardisere. Testing pa ergometersykkel
er enklere, den gir gode mélinger og er
lettere & standardisere. Ergometersykkel
er imidlertid mindre egnet for sma barn.
Gangtest, som innebzerer at pasienten gar
i seks minutter, er en test som alle kan
gjennomfere, men har forst og fremst
verdi for de darligste pasientene.

Det er flere ting man kan madle under en
belastningstest, blant annet hjertefre-
kvens, blodtrykk, arytmier osv. Pasien-
tens egen opplevelse av tretthet under
testingen gir ogsd viktig informasjon, og
gir legen mulighet for en god klinisk vur-
dering av pasienten. P& GUCH- (voksne
med medfedt hjertefeil) enheten pa OUS
gjennomforer s 4 si alle pasienter be-
lastningstester. P4 denne méten kan legen
samle informasjon til 4 vurdere prognose,
behov for ulike typer behandling, evalue-
re respons pa gjennomfert eller igangsatt
behandling og ogsé gi anbefalinger pa
aktivitetsniva i jobb og fritid.

Erikssen avsluttet med at avanserte me-
toder ikke er nedvendig nar det gjelder
belastningstester. Det at de gjennomferes,
og med en standardisert metodikk, er
imidlertid viktig.

FYSISK AKTIVITET OG
GUCH-PASIENTER

I Norge gis det fa restriksjoner til barn,
unge og voksne nér det gjelder fysisk

aktivitet. Erik Thaulow fra OUS viste i
sitt foredrag til en ny norsk studie som
bekrefter at denne anbefalingen er riktig.
Jarle Jortveit med flere har undersokt
forekomsten av plutselig dod relatert til
fysisk aktivitet hos barn med medfedt
hjertefeil, og de konkluderer med at risi-
koen for plutselig dedsfall i forbindelse
med fysisk aktivitet er lav. Gevinsten av
fysisk aktivitet er mye sterre enn risiko-
en, ogsd for barn og unge med medfedt
hjertefeil.

Det er viktig 4 legge til at det finnes noen
f4 unntak fra denne anbefalingen om
fysisk aktivitet, og dette gjelder i hoved-
sak de som har hjertesvikt, aortastenose,
kardiomyopati og Marfans syndrom.
Likevel ma ikke disse diagnosene bli en
hvilepute for pasientene. De ma derfor fa
en grundig veiledning av legen om hvilke
typer fysisk aktivitet som er trygge for
dem. Her vil belastningstester vere til
nytte som en rettesnor.

LITT AVHVERT

Hans Henrik Odland fra OUS snakket
om arytmier i GUCH-populasjonen.
Arytmirelatert dod forekommer ikke sd
ofte hos disse pasientene. Fra et kanadisk
register med 25 000 pasienter med med-
fodt hjertefeil, fant man at 1200 var dede,
men bare 171 av disse var arytmirelatert.
Det er likevel slik at risikoen for & utvikle
arytmi oker jo flere operasjoner man har
gjennomgitt, og med okende alder.

Gaute Dghlen fra OUS viste til den

gode utviklingen som har skjedd for
behandling av hjertefeil i lopet av de siste
tidrene. P4 70-tallet var det en overlevelse
pa 60 prosent, mens den nd er pa over

95 prosent. En konsekvens av dette er
at andelen voksne med medfedt hjer-
tefeil stadig blir sterre. Pasientgruppen
er innbyrdes veldig forskjellig, og det

er krevende & lage gode retningslinjer
som favner alle. Store pasientregistre er
etablert, og dette muliggjor blant annet
forskning. En betydelig utvikling med
intervensjonelle teknikker med kateter
har dessuten redusert antall kirurgiske
inngrep. Dette har ogsd bidratt til bedret
livskvalitet for pasientene. God plan-
legging og et godt samarbeid mellom
kirurger og intervensjonister har vert en
forutsetning for dette.

Ola Gjesdal fra OUS snakket om Ekko-
kardiografiske undersokelser av singel
ventrikkel. Det er fa retningslinjer for
dette, og som alltid er det slik at man
bare finner det man leter/ser etter. Ett
av hans poenger var at langtidsprogno-
sen for pasienter med fontanfysiologi
er avhengig av ndr man ble operert, og
ogsa hva slags type operasjon man har
gjennomgatt.

Tom Hoel er kirurg ved OUS, og un-
derstrekte at overlevelsen er bedret for
alle diagnoser av medfedt hjertefeil. En
okende andel av pasientene med medfedt
hjertefeil er voksne, og stadig flere ut-
vikler hjertesvikt. Behovet for transplan-
tasjoner og eventuelt mekaniske hjerter
vil derfor oke.

P4 OUS er det de samme kirurgene som
opererer bade barn og voksne. Slik er
det ikke i alle land, men all erfaring og
forskning viser at dedeligheten reduseres
ved at de samme hendene opererer bade
barn og voksne.
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Anne Giertsen har

veert aktiv i Foreningen
for hjertesyke barn

i 20 ar. Hun har hatt
ulike verv og blant
annet veert leder for
foreningens landsstyre
i flere perioder. Anne
har ogsa bidratt aktivt
i foreningens ressurs-
gruppe og sorgarbeid.

A ba et hjertesykt barnfungdom er sd mye mer enn bare en
kontroll pd sykebuset en gang i dret eller halvdret.

Det blir snakket om gode overganger, og da er det
ikke bare pa sykehuset det er en utfordring. Det er
en overgang og en stor endring & sende det hjerte-
syke barnet for farste gang i barnehage. Det er en
overgang 4 starte pa skolen, videre pd ungdoms-
skolen og ikke minst det store valget som kommer
i 10. klasse nar valget om videregdende skole skal
tas. Det er da du som forelder kanskje for forste
gang ma knuse noen dremmer: «Nei vennen

min, jeg tror kanskje ikke toppidrettsskolen eller
danselinjen er noe for deg. Det er hoyt poengsnitt
for 4 komme inn, ofte opptaksprever, og det at

du mangler karakterer i kroppseving og nynorsk,
gjor det nok litt vanskelig. Men det er mye annet
a velge i, og du kommer sikkert inn pa den skolen
du vil», sier mor med klump i halsen, og haper

at seknaden pé sarskilt grunnlag gjer at barnet
kommer inn pé i hvert fall én av linjene som er pé
onskelisten. Til tross for hull i karakterene, og til
tross for et enormt fraveer.

For underveis fra de ble fodt har mange av disse
barna skaffet foreldrene en ekstra klump i halsen.
Fra det forste sjokket nir beskjeden kommer om
at det er noe galt med barnet ditt; det er en feil pa
hjertet. (Hva? Er det mulig — hvor mange klaffer
og hjertekamre og arterier og aortaer skal man
egentlig ha?) Uendelige timer ved sykesengen,

for, under og etter operasjoner. Uendelige timer
pa helsestasjonen, gjerne for & veie barnet et

par ganger i uken, keer pd apoteket for 4 hente
medisiner (lurer pd hvor mange dager av et liv
hjertebarnforeldre egentlig har tilbrakt der), moter
med ansvarsgrupper, tverrfaglige team, BUP og
spesialpedagoger, utviklingssamtaler, kartleggings-
maeter, fysioterapeuter, ernzringsfysiologer. En
uendelighet av innkallinger, moter, referater og
tiltak. Utrolig mange vil veere med pa 4 stette opp
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om barnet ditt, og vi har mye 4 veere takknemlig
for med stotteapparatet.

Men nér du sitter der med barnet ditt pa fjerde
timen etter middag, med lekser, og bokene gir
veggimellom, tirene stremmer fritt (nesten pa
dere begge), og fotosyntesen og det periodiske sys-
tem blir til hatobjekter — da er det fint lite av alt
som har vert diskutert i alle motene og tiltakene
som er til stotte eller serlig hjelp. Og du hdper at
matteproven i morgen er en flervalgsprove, slik at
barnet kanskje trykker riktig pa noen av svaralter-
nativene som kommer opp pa skjermen. Litt flaks
ma det jo veere mulig 4 ha!

Gymlareren har du gitt opp 4 snakke med; der
er det nesten bare krav om 4 lgpe 10 000 meter
innen en viss tid, ta en mengde armhevinger og
trene lengdehopp. Hvor motivert blir man av &
std og sprette en ball i et hjorne i et par ar? Eller
4 sendes i trimrommet pa skolen med beskjed om
4 gjore noen gvelser, men ingen viser deg hvordan
apparatene virker? Et par drag pd romaskinen (ja
leerer, jeg har gjort noe), og sd er Facebook mer
spennende. Skal du som mor ringe skolen igjen?
Er det ikke viktigere 4 fa tak i engelsklereren og
snakke om engelskleksen, enn & f4 tak i gymlaere-
ren, hvor barnet tross alt er fritatt for vurdering,
men allikevel ma mote opp? Fysisk aktivitet er
viktig, ogsd for hjertebarn, det vet vi. Men hvor-
dan motiverer man og gjennomferer man det, i
samarbeid med skolen, for en sliten tendring?

Det er ikke alt vi foreldre kan ordne. Venner er en
annen ting. Som orker alt, som er flinke pa skolen,
trener og har sunne verdier. Generasjon perfekt.
En tid hvor det er full fart, mens din egen ungdom
stir utenfor fordi formen er for darlig, og det er



ikke s mange venner som maser lenger for 4 fa
dem med. Men det er lett & se hva man gér glipp
av, med Facebook, Snap og Instagram. Alt som
skjer blir dokumentert. Avstanden fra & vere med
til ikke & veere med blir bare storre og storre.

Som forelder er du rddgiver, personlig trener,
coach, hobbypsykolog, motivator, sjdfer, alltid
med pa klasseturer (for du har vel ikke samvit-
tighet til at noen andre foreldre skal métte pata
seg ansvaret for ditt syke barn pd fritiden). Du er
assistentlerer, ernaeringsspesialist, og noen ganger
diettovervaker, medisin- og reseptansvarlig (ikke
minst: holde styr pa ndr alle reseptene ma fornyes,
det er sjelden samme dato). Du er koordinator,
soknadsansvarlig — og ogsé ekspert pa & skrive
anker og klager pa manglende vedtak. Du er
sosialrddgiver, tilretteleggingsansvarlig og infor-
masjonskontakt overfor familie og venner som
lurer pa hvordan det gar. Du er kontaktperson,
epikrise- og henvisningskoordinator mellom spesi-
alister, lokalsykehus og fastlege. Du er sjelesorger
og troster, for angst og depresjoner, redsler for

4 do og sinne over det stygge arret. Urettferdig-
heten. Alt kommer fram i de sene nattetimene pa
barnerommet og senere ungdomsrommet. Og du
ma veere der — std i det.

Og sa skal du forseke & jobbe litt selv ved siden
av. Selv forsoke & ha et aktivt liv med trening, feri-
er, normalt familieliv med ektefelle og andre barn.
Gode voksenmiddager og reiser med venner —
helst uten barn. For mange blir det litt i overkant.
Jobben ma vike i perioder; det er rett og slett ikke
tid og krefter. Og da skal det sokes og begrun-
nes, er det mulig 4 fa pleiepenger, omsorgslenn,
permisjon. Sykmelding i perioder; vonde rygger
og skuldre kan vare gode & ha ndr man trenger en
pause.

Men felles skjebne er felles trast. Det er ingen som
jubler ndr de far et hjertesykt barn. Men det er
mange som jubler nir de finner ut at det er flere
som har slike liv som dem selv. Som finner statte
og trost i et fellesskap — og ikke minst mye styrke
og gode rdd. Foreninger som Foreningen for
hjertesyke barn og Voksne med medfedt hjerte-
feil gjor bade barn og foreldre godt med felles-
skapsfolelsen til & kunne vise fram livene vire
slik de er. Sarbart, nzrt, frustrasjoner, frykten,
makteslosheten, kunnskapspafylling, trygghet,
stotte. Og muligheten til & engasjere seg for &

gi noe videre til andre. Dele erfaringer, og ikke
minst hap.

S4 alle dere leger og helsepersonell, fagpersoner
og stotteapparat:

Det foregdr et helt liv, med uendelig mange
hverdager, mellom hver gang vi er pa kontroll
eller moter. En uendelighet av timer med motiva-
sjon og pep-talk med ungdommene; om & komme
seg ut, ta kontakt med venner, trene og gjore mer
lekser. En uendelighet av nadvendig innblanding

og pavirkning og mas fra oss foreldre. Men ikke
minst gitt med kjerlighet, omtanke og ros — for &
stotte ungdommene videre.

A vaere kronisk syk gjor at man ma forholde seg
til en masse mennesker. A vare foreldre til en
med kronisk sykdom krever ogsa det. Og nar du
trodde det var en som dere né var blitt kjent med,
og som bade barnet og du felte dere trygge pa, er
denne personen omplassert, har byttet avdeling,
eller sluttet. Mye tid gar bort ved at radgiveren,
lzereren, legen eller annet helsepersonell skal
bruke deler av timen pa 4 lese seg opp pa «saken»
eller ber dere kort forklare hva det dreier seg om.
«Dreier seg om?» Det er ikke en klage pa et ode-
lagt vare man har kommet med; det er mennesker
som selv har forberedt seg, kanskje grudd seg
eller er spente, som sitter der. Som kanskje venter
darlige nyheter, gode nyheter eller foler lettelse for
at alt er uforandret. A stadig fa nye spesialister,
radgivere og saksbehandlere er ikke tillitvekkende
— det skaper tvert imot mer usikkerhet.

Enda tydeligere blir dette ndr ungdommen blir
18 ar (enkelte steder 16 dr). Fra jevnlige kontrol-
ler hos spesialistene, er det nd fastlegen som har
ansvaret for oppfelging og henvisning. Fastlegen?
Som knapt har sett barnet siden en erebeten-
nelse i 7. klasse? Og lokalsykehuset? Som ikke
har et eneste papir pa at de nd har ansvaret for
oppfolgingen og at det meste av kontakten skal
g4 gjennom dem. A trekke inn bade fastlege og
lokalsykehus tidligere i livslopet kan bare vere
positivt. Det er mye & hente pd at alle parter foler
seg trygge og ivaretatt, og at ansvarsoppgaver og
rollefordelingen er klar.

Og sd meter man dem da, som skiller seg ut. Som
har forberedt seg for metet, som husker navnet
pa barnet ditt, og som vet hvilken hjertefeil og
hvilke andre utfordringer som er de mest sentrale.
Som sper hvordan det egentlig gdr, og som lytter,
kommer med forslag og felger opp. Som gir svar
pa prever og kommer med tilbakemeldinger, uten
at du ma ringe og etterlyse dem eller purre. Det er
de du feler tillit til, og det er de du gjerne vil treffe
igjen. For det er klart de finnes, disse tillitvekken-
de fagpersonene som virkelig ser deg og barnet
ditt.

Overganger er viktige, tilpassing og justeringer.
Forberedelser og livets gang. Losrivelse for bade
barn og foreldre. Men noen trenger litt mer hjelp
og assistanse. Noen trenger fortsatt at det star
noen med sterk rygg og holder motet oppe. Og
noen trenger fortsatt en hand a holde i — gjennom
hele livet.

Dette innlegget

ble holdt pa FFHBs
ungdomskonferanse
12.mai. Datteren til
Anne dede noen uker
senere etter kompli-
kasjoner i forbindelse
med hjertetrans-
plantasjon. Teksten
trykkes i Hjertebarnet
etter samrad med
familien.

Sa finn fram en stol til oss foreldre pa kontoret, vi
er slitne og setter oss gjerne ned, for mange av oss
er nok med en stund videre. Vi har fortsatt mye &

bidra med!

ANNE GIERTSEN
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] Hvordan hjelpe syk ungdoom
A BEST MULIG MATE?

Syk, men farst og fremst ung, er filosofien bak Ungdomsmedicinsk Videncenter
pa Rigshospitalet i Kebenhavn. Med ulike tiltak og virkemidler arbeider de for et

Det begynte for atte dr siden - med en idé
om at ungdom burde fa sin egen plass pad
sykehuset. S&, med stette pd 6,7 millioner
danske kroner fra Egmont Fonden og
innsats fra en gruppe dedikerte ildsjeler,
tok Ungdomsmedicinsk Videncenter pa
Rigshospitalet i Kabenhavn form.

Barnelege Kirsten Boisen og sykepleier
Pernille Grarup Hertz var begge med

fra starten. De forste drene var det hele
organisert som et prosjekt. I dag er det et
fast og implementert tilbud pé sykehuset
for alle pasienter i aldersgruppen 12 til 24
ar. Det tverrfaglige teamet bestdr, utover
barnelegen og sykepleieren, av to spesial-
pedagoger, en psykolog og en som drifter
sykehusets ungdomsarbeid. Deres visjon
er enkel, men likevel vanskelig; a forbedre
forholdene for unge med alvorlig og kro-
nisk sykdom.

I tre tredrsperioder har Egmont bidratt til
finansieringen av arbeidet. I dag er basiste-
amet finansiert av helseregionen.

HVORFOR?

Kirsten Boisen og Pernille G. Hertz har
lang fartstid fra arbeid med barn og unge
med sykdom. Deres erfaring, underbyg-
get av generell viten pd omrédet, er at
unge kan ha vansker med & tilpasse bade
ungdomsliv og sykdom. Noen har util-
strekkelig kunnskap om egen sykdom, de
bekymrer seg dessuten for overgangen til
voksenavdeling og for livet med sykdom.
P4 voksenavdelingen ser man at en del har
darlig kontroll over egen sykdom, de faller
ut av behandlingslepet og meter ikke opp
til oppfelging.

— Det er behov for planlagt og systematisk
overgang/transisjon som gjer de unge
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ungdomsvennlig sykehus.
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kompetente til 4 ta vare pd og ansvar for
egen helse og sykdom, slar Kirsten Boisen
fast.

P4 Rigshospitalet i Kebenhavn er cirka
60 ungdommer innlagt hvert degn. 1
tillegg er sveert mange innom til poli-
kliniske konsultasjoner for sin sykdom.
Ungdomsmedicinsk Videncenter har ikke
sine «egne» pasienter, men en avdeling i
forste etasje hvor ulike tilbud er tilpas-
set sykehusets ungdom, og ansatte som
jobber med de unge pasientene.

— Vi har en slags konsulentfunksjon,

og dekker alle avdelinger som har unge
pasienter pa sykehuset, forteller Kirsten.
Blant annet har de tverrfaglige konferan-
ser og teammeter med avdelinger, hvor
de bistar/veileder om ungdomsmedisinske
problemstillinger, da med utgangspunkt
i et konkret case. Det kan veare sosiale
utfordringer, vansker med 4 ta og folge
opp medisiner, utfordringer med foreldre
og samspill, med mer.

UTENFOR SYKEHUSET - PA SYKE-
HUSET

Ett av Videncenterets mest populaere
tilbud er kafé for de unge, <HR BERG»,
dpen for alle fem dager i uken. Et lokale
innredet for ungdom, med friske farger,
kule mabler, spill og annet, er gode ram-
mer og egnet som mateplass for syke-
husets ungdom. Tanken er at de her kan
leve et litt «vanlig» liv, «vaere seg selv»
og fa en liten «pause» fra sykdommen.

— Vi prover 4 skape en opplevelse av &
veere utenfor sykehuset, uten at de unge
forlater sykehuset, forklarer Pernille,
og opplever at det fungerer. Tilbudet

er populert og godt brukt, serlig av

inneliggende pasienter, men ogsa av noen
av dem som er innom for polikliniske
undersgkelser/oppfelging.

Fagfolk (pedagoger) er til stede pa kafeen
pa dagtid, de styrer aktiviteter og legger
til rette for gode mater og samtaler.
Kafeen er «Kkittelfri» sone, s her er ingen
hvite frakker.

— Noen ungdommer kan ha «glemt» sin
sosiale kompetanse fordi de har vert
mye isolert. A ta kontakt og snakke med
andre kan vere vanskelig. P4 kafeen far
de forsiktig hjelp, og gjennom aktivite-
ter kommer samtalene i gang. De moter
andre ungdommer, som til og med kan
forstd hvordan de har det, forteller
Kirsten, som legger til at foreldre ikke
har adgang. P4 kvelden er det frivillige
(fra Ungdommens Rade Kors) som styrer
aktiviteten.

POP UP-KAFE

For ungdom som er for syke til 4 mate
opp pa HR BERG, har de tilrettelagt en
ambulerende kafé, «Pop up HR BERG».
Tilbudet er basert pa henvisninger, og gar
ut pé at sosionomene i teamet besoker de
unge der de er innlagt. Her er det en-til-
en-samtaler, men ogsd disse med utgangs-
punkt i aktiviteter.

— Vi far hver uke en liste over alle inn-
lagte ungdommer pa sykehuset, og gjor
ut fra den noen vurderinger om det er
ungdom som kan ha glede av HR BERG
eller et pop up-besok, sier Pernille.

I tilknytning til kreftavdelingen har de,
i samarbeid med Barne- og voksenon-
kologisk avdeling, utviklet en egen kafé,
«Kraftverket». Den er plassert i hjertet



Barnelege Kirsten Boisen og sykepleier Pernille Grarup Hertz har veert med fra starten i etableringen og driftingen av Ungdomsmedicinsk

Videncenter pa Rigshospitalet i Kebenhavn.

mellom barne- og voksenkreftafdelingene
(det fungerer bra for disse pasientene
med kort avstand til sengepost) og er
«ren» (ingen med infeksjoner kan kom-
me). Kraftverket er et populert tilbud til
unge mennesker med kreft i alderen 15 til
29 ar. En ungdomskoordinator er ansatt
pa avdelingen og styrer aktivitetene pa
kafeen.

PSYKOSOSIALE SAMTALER

En sentral del av Ungdomsmedicinsk Vi-
dencenters tilbud, er individuelle polikli-
niske samtaler med ungdom. De henvises
fra alle andre avdelinger pa sykehuset.

— Ungdom kan komme til HR BERG
uten henvisning, men til de individuelle
forlapene og poliklinikken kreves henvis-
ning. Til disse forlopene kommer to til tre
nye henvisninger i maneden, sier Kirsten.
Hver samtale varer i 60 minutter, og
folger en gjennomtenkt metodikk: De

tar for seg ungdomslivet, psykososiale be-
lastninger, risikoatferd, og har som mal 4
veere motiverende. Foreldre er som regel
med pd siste del av samtalene («split
konsultasjon»).

— Vi legger oss ikke opp i selve behand-
lingsforlopet, men snakker om ungdoms-

liv, psykososiale forhold og transisjon.
Det vil si om hvordan de har det, om
overgangen til det & bli voksen og til &
skulle folges opp pa voksenavdeling.
Sakalt empowerment star sentralt; blant
annet 4 leere 4 leve med sin sykdom, 4 ta
ansvar for den og for et ungdomsliv. Fo-
kus er alltid pa styrker og resiliens: Hva
er du god til, hva er dine styrker og hva
gar bra. Ofte er det her det blir vanske-
lig. De erfarne behandlerne opplever at
mange unge har problemer med & se sine
egne styrker.

— Det er mye ensomhet og isolasjon, med
fraver fra skole og en vanskelig hverdag,
forteller Kirsten, som er opptatt av at de
unge m& metes med en respektfull hold-
ning og med tillit. Premissene for konsul-
tasjonene avtales pa forhand. Taushets-
plikt og retten til ikke & svare, er viktige
premisser for maktbalansen. Samtalene
journalferes, men de unge involveres i
hva som skal og ikke skal nedtegnes.

- De forteller mye personlig, gjerne
ganske sensitive ting. Jo tryggere de unge
blir p& oss, jo mer kommer fram. Ikke
alle som har tilgang til de unges journal
(som er ganske mange), trenger a lese alt
dette. Her er det en balansegang, og vi

UNG PA RIGET

Praktisk information H unge pd R'G'-':"“:":'p'm]ﬂ

Uagdomumedicask u'd;---mr@

Informasjonsbrosjyre - «Ung pa Riget»

MAGASINETHJERTEBARNET

27



gjor vurderinger underveis, sier Boisen.
De rapporterer selvsagt til foreldrene om
alt som er farlig, som selvskading, selv-
mordstanker/-forsek og hard rusbruk.
Teamets psykososiale samtaler med
ungdommene bygger pa White and
Viners tips til kommunikasjon med unge,
motivasjon og atferdsendring og tar ut-
gangspunkt i den psykososiale ungdoms-
anamnesen, HEADS (home, education,
eating, activitities, drugs, safety, sexuality
og selfharm).

Effekten av disse psykososiale samtale-
ne kan vanskelig «méles», men Boisen
og Hertz ser det som et kvalitetstegn at
nesten alle kommer igjen - de fleste serlig
ofte 1 starten. Etter hvert litt sjeldnere,
kanskje en gang i maneden eller etter
hvert enda sjeldnere, men de fleste over
flere ar. Foreldre gir ogsa uttrykk for at
de er fornayde og at dette er bra.

Det settes ingen begrensning eller grense
for hvor ofte ungdommen kan komme
til samtaler. Tilgjengelighet er en viktig
premiss.

UNGDOMSAMBASSAD@RER

12011 startet Videncenteret pa Rigs-
hospitalet opp med et eget utdannings-
program for det de kaller «<ungeambas-
saderer». Til nd har fire «kull» med til
sammen 94 sykepleiere vert igjennom
utdannelsen, som er bade teoretisk og
prosjektbasert og gir over ni méaneder.
Noe av utdannelsen inneberer at de skal
implementere sitt eget ungdomsprosjekt
pd avdelingen der de jobber. De fleste
ambassaderene jobber pd Rigshospitalet,
noen pa andre sykehus.

En viktig funksjon for ambassaderene er
4 bidra til at avdelingene og sykehuset
blir ungdomsvennlig, & gjere tilbudene til
ungdom kjent og 4 vere advokater for at
fokus pa ungdom holdes oppe. Pernille
forteller at ungeambassaderene er viktige
for & 3 opp bevisstheten om ungdom,
men at det varierer hvor godt implemen-
tert tilbudet er.

— Vi ser at det fungerer best pa de
avdelingene hvor ledelsen er klar over

og bevisst ungdomsperspektivet, og der
hvor de har flere ambassaderer pa samme
avdeling. Ett eksempel er lungepoliklinik-
ken, hvor et helt team jobber med dette
og hvor fokuset er stort, forteller Pernille.
Hun er ansvarlig for utdanningsprogram-
met og forteller at det er svert ressurs- og
tidkrevende. I tillegg er det ettertraktet.
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Ungdomsmedicinsk Videncenter bestar av et tverrfaglig team: Fra venstre Jakob Hojer
Larsen (sosialpedagog), Kirsten Boisen (barnelege), Tine Boje Pedersen (sosialpedagog),
Per Fredriksen (psykolog), Charlotte Blix (leder BarneUngeProgram og Ungdomsmedicinsk
Videncenter), Pernille Hertz (sykepleier) og Kaspar Pedersen (prosjektmedarbeider).

DEN GODE SAMTALEN MED UNGDOM:

» Forberedt og alderstilpasset
* Hore pa denunge, og pa foreldrene

* Informasjon om taushetsplikt og retten til ikke & svare (maktbalanse)

* Forhandle om matets dagsorden — hva vil du snakke om?

* Fokus pa styrker og resiliens — hva er du god til, hva er dine styrker, hva gar bra?
* Unnga forutintatte antagelser, kjennsneytral samtale om seksualitet, bruke

presise og konkrete formuleringer
+ Apne spersmal
* Anerkjenne folelser — det som er
* Oppsummering og pauser
* Anerkjenne zrlighet og dpenhet
» Fordomsfri «top-up-informasjon»
* Lageenfellesplan

UNGEPANEL.DK

P4 Rigshospitalet har de siden oppstarten
av Videncenteret hatt et aktivt ungdom-
spanel. Tanken er at de unge gjennom
dette far en felles stemme med politisk
tyngde. Panelet bestdr av ti ungdommer,
med god spredning i alder, kjonn, etnisi-
tet og diagnose. De mates hver sjette uke,
og gir rdd, tilbakemeldinger, evalueringer
og ideer om tilbudet til kronisk og alvor-
lig syk ungdom pa sykehuset.

— Det skal ogsa veere morsomt 4 sitte

i ungdomspanelet. De skal ikke bare

bli mett og hert, men det mé ogsa skje
noe konkret, sier Pernille og forteller at
ungdomspanelet er en viktig og radgi-
vende ressurs for Videncenteret. De har
innflytelse og brukes aktivt i utdannelsen
av ungeambassaderer, barneleger, pa
konferanser med mer.

Ungepanelets moter starter alltid opp
med at teamet gir tilbakemeldinger om
hva som er blitt gjort siden sist. De spiser
mat sammen og knytter god sosial kon-
takt med de unge pa disse matene.

- Ungepanelet gjor hele forskjellen, dette
er noe av det vi blir aller klokest av, sier
Kirsten med stor overbevisning. Pernille
nikker understottende og legger til at de
alltid er forvirret pa en ny méite nér de
gar fra disse motene. For de unge har
bade overraskende og nye perspektiver
pa ting.

— Vi har lett for & tenke at de unge er
unge, og derfor ganske like. Jo, de er like
ogsd, men samtidig sa veldig forskjellige
og med tusen variasjoner. Pernille fortel-
ler at det finnes liknende ungdomspanel
pa flere sykehus i Danmark, og at de na
ogsa er organisert i et nasjonalt nettverk.

FORSKNING

P4 Videncenteret gjennomferer de ogsa
forskning. Kirsten leder disse prosjektene
og forteller om blant annet randomiser-
te intervensjonsstudier som forseker &

se om god transisjon gjor en forskjell.
Hva er god stette for unge med kronisk
sykdom? Fungerer coaching av unge
pasienter?



OPPFO@LGING AV HIERTESYKE BARN

a Drammen sykehus

- Viensker a vaere pa tilbudssiden og serge for at pasientene vare far god hjelp, sier
sykepleier Reidun Kjemprud pa barne- og ungdomsavdelingen pa Drammen sykehus.
Helseforetaket herer til omradet Vestre Viken, og skal betjene nesten en halv million

innbyggere, hvorav 110 000 av dem er barn.
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Barne- og ungdomsavdelingen pd Drammen sy-
kehus er derfor ganske stor. Her jobber det totalt
42 leger, hvorav fire er spesialisert pa barn med
hjertefeil. Ingen av sykepleierne har formell funk-
sjon som kontaktsykepleier for hjertesyke barn,
men de har delt fagansvaret seg imellom for de
ulike pasientgruppene. Reidun Kjemprud er en av
tre sykepleiere pd barne- og ungdomsavdelingen
som gjennom kursing og mange ars erfaring har
spesialisert seg pd medfedt hjertefeil. Hun jobber
pa poliklinikken hvor de hjertesyke barna far
oppfolging.

— Det er veldig godt samarbeid mellom de ulike
avdelingene her, forteller Reidun.

— Det er nok en del foreldre som foler seg litt
alene og overlatt til seg selv nar de kommer ut fra
nyfedt intensivavdeling, hvor det alltid er veldig
mange som tar vare pd dem, erfarer den rutinerte
sykepleieren som har jobbet pd Drammen sykehus
siden 1987.

SPESIELL INTERESSE FOR BARNEHJERTER
Ingrid Faye-Lund er barnelege og har siden hun
var nyutdannet for mer enn ti &r siden, hatt en
spesiell interesse for barnekardiologi. I dag leder
hun hjerteteamet pa barne- og ungdomsavdelingen
ved Drammen sykehus. Hun deler ansvaret for

de hjertesyke barna med to andre overleger og en
assistentlege.

— Akkurat nd har vi ingen ventelister pa de hjerte-
syke barna, forteller hun forneyd, med sommeren
2015 friskt i minne. Da var avdelingen underbeman-
net og métte f& avlastning fra blant annet Vestfold
sykehus.

P4 poliklinikken pa Barne- og ungdomsavdelingen

i Drammen er det sju undersgkelsesrom, hvorav to
ekko-rom. Spesielt forneyd er Faye-Lund med at det
ene apparatet er flunkende nytt, og veldig bra. Hun
forteller at det gamle rett og slett sluttet 4 virke.

— Na kan vi vaere to som holder pa med hjerteun-
dersokelser samtidig, sier hun tilfreds.

Det siste dret har de utfert cirka 1100 ekkounder-
sokelser av barnehjerter pd avdelingen, antagelig-
vis en del flere fordi ikke alle de inneliggende pasi-
entene er med i tellingen. Alle barn som sokner til
sykehusene i Beerum, Kongsberg og Ringerike, ma

til Drammen nér det gjelder hjertet, da de ikke har
noe tilbud om dette pa de andre sykehusene. Dette

gjelder ogsd nyfedte med bilyder.
— Oppdager de bilyd ved to kontroller pa hjertet

ENLITEN PRAT:
Barnekardiolog Ingrid
Faye-Lund prater litt

med den unge pasienten

for undersekelsen.
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@Dverst t.v.: Lege
pa Barne- og ung-
domsavdelingen,
Marianne Moen.

@verst t.h.: Assistent-
lege pa Barne- og ung-
domsavdelingen, Marte
Rua.

Nederst: Sykepleier pa
poliklinikken, Reidun
Kjemprud.

Under t.v.: Avdelings-
sykepleier pa Nyfedt in-
tensiv, Birgitte Ekberg.

Under t.h.:Linn Jahren
Gustavsen pa Nyfedt
intensiv.

til en nyfedt pa et av disse sykehusene, sendes bar-
net hit til Drammen for kontroll og undersokelse.

SECOND OPINION

Hjertesyke barn gar til regelmessige hjertekon-
troller pa barne- og ungdomsavdelingen ved
Drammen sykehus, noen én gang i dret, noen to.
For noen av barna «deles» kontrollene og opp-
folgingen mellom Drammen og Rikshospitalet,
for eksempel gjores annenhver undersokelse pa
Rikshospitalet. Dette gjelder szrlig for dem med
kompliserte feil. Aldersspennet pa pasientene er
fra 0 til 18 ar.

— Det er bade nyttig og godt & kunne diskutere
problemstillinger med Rikshospitalet, og innimel-
lom ogsa fa deres «second opinion», synes Faye-
Lund og forteller at samarbeidet med landsfunk-
sjonssykehuset i Oslo fungerer veldig bra.

VENTER PANYTT SYKEHUS

Drammen sykehus sliter med plassmangel og
aldrende bygningsmasse. Det har i flere 4r pagatt
en ilter debatt og drakamp lokalt om nytt sykehus,
hvor bade plassering, innhold og kostnader har
vert diskutert. I mai i &r ble den endelige beslutnin-
gen fattet om at det nye sykehuset skal bygges pa
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Brakeraya, som har vert ett av de utredete alterna-
tivene. Selve byggeprosessen vil ta flere ar, og nytt
sykehus settes ikke i drift for 2024.

De som jobber pa Barne- og ungdomsavdelingen,
gjor pd sin side det beste ut av lokalene slik de er.
Vegger og rom er pyntet med fargerike bilder og fine
leker. Sistnevnte er delvis et resultat av kjeerkomne
og arlige gaver fra Foreningen for hjertesyke barn.
- Vi far innimellom besgk av Foreningen for hjerte-
syke barn i Buskerud, gjerne rett for jul, og da far vi
penger, gaver og leker, forteller Kjemprud, som lar
det skinne igjennom at dette verdsettes. Blant annet
er det FFHB som betaler for avdelingens abonne-
ment pd blader som «Fantomet», «Donald» og
«Top» — hele aldersspennet hos pasientene favnes.

SE HELE BARNET

Drammen sykehus har egen habiliteringstjeneste
for barn, som holder til i sykehusets nabobygg.
Normalt er det bare hjertesyke barn med synd-
romer som kan henvises hit. Flere steder i landet
erfarer de, som i Drammen, at hjertesyke barn
faller mellom to stoler nér det gjelder habili-
teringstjenestens oppfelging, fordi de ikke gir inn
under definisjonen for nevrologisk sykdom. Faye-
Lund tror veilederen for tverrfaglig kartlegging
og oppfoelging av hjertesyke barn, som ble lansert
i fjor, kan vere et nyttig hjelpemiddel til lettere &
fa innpass pa habiliteringen, og kan bidra til at
de hjertesyke barna far den hjelpen de har behov
for ndr det gjelder psykososial og nevrologisk
oppfolging.

— Vi prover nd 4 kartlegge hvordan vi kan orga-
nisere dette arbeidet her pa sykehuset, for 4 finne
muligheter og losninger slik at de hjertesyke barna
ogsd kan benytte habiliteringstjenestens tilbud,
sier Faye-Lund og refererer til mater mellom
Barne- og ungdomsavdelingen og habiliteringstje-
nesten, med utgangspunkt i den nye veilederen.

NORGES BESTE NYF@DT INTENSIVAVDELING
12012 apnet den nye nyfedt intensivavdelingen
pd Drammen sykehus, med doblet kapasitet fra
tidligere og med familiebasert nyfedtomsorg. Her
har de 15 rom, alle enerom, atte er intensivrom og
sju sdkalte familierom.

Lokalene er romslige og luftige, og alt er lagt til
rette for at premature barn (fra uke 28) og syke ny-
fodte barn kan veere sammen med foreldrene sine
dognet rundt. I tillegg til medisinsk behandling av
barnet, veiledning av foreldre og psykososial stette,
tilbys kurs i mindfulness, avdelingen har eget opp-
legg for & ivareta sesken, og de har sanserom for
bade voksne og barn. Avdelingssykepleier Birgitte
Ekeberg forteller at sykepleierne pa nyfedt inten-
sivavdeling, som pa sengeposten, har organisert seg
i faggrupper, deriblant en egen hjertegruppe som
har spesielt fokus pa de hjertesyke barna og blant
annet jobber med 4 lage gode prosedyrer. I denne
gruppen fungerer sykepleier Mette Formoe som
bindeledd og har litt ekstra ansvar for overgangen
fra intensiv til poliklinisk oppfelging.



BEDRE UTSIKTER
FOR BARN MED HULL I HIERTET

Ny forskning viser at de fleste barn fedt med isolerte hull i skilleveggen mellom
hjertets hovedkamre (VSD), er like friske som andre barn.
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Overlege Jarle Jortveit fra Serlandet sykehus i Arendal og
forskere ved Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet og Univer-
sitetet i Bergen, har i en stor og unik studie sett pa hvordan det
gar med barn som utelukkende har hjertefeilen Ventrikkelsep-
tumdefekt (VSD), det vil si hull i skilleveggen mellom hjertets
hovedkamre uten andre ledsagende feil.

For 4 finne data om disse barna har forskerne tatt for seg na-
sjonale kvalitets- og helseregistre og sett pd samtlige barn fedt

i Norge i perioden 1994 til 2009 (totalt 943 871). Av disse fant
de at 11 272 hadde medfedt hjertefeil. I denne gruppen hadde
3495 hjertefeilen VSD, uten andre ledsagende hjertefeil. Kun
fem prosent av disse barna var blitt operert eller kateterbehand-
let for sin hjertefeil.

Andre studier, vel & merke med smé og avgrensede utvalg, har
tidligere indikert en noe forhayet risiko for infeksjon i hjer-
tet og andre komplikasjoner hos barn med hjertefeilen VSD.
Jortveits studie papeker derimot at komplikasjoner som infek-
sjon i hjertet, hjerteklaffelekkasjer og hjerterytmeforstyrrelser
forekommer hos mindre enn én prosent av disse pasientene.
Sveert sjelden, med andre ord. Det foreligger i denne studien
heller ingen forskjeller i overlevelse hos barn med hull i hjerte-
skilleveggen, sammenliknet med barn uten hjertefeil.

— F4 barn med hull i hjerteskilleveggen trenger behandling, fa
utvikler komplikasjoner og overlevelsen er like god som hos
andre barn, konkluderer Jortveit forneyd. Han minner ogsd om
at mange VSD-er lukkes av seg selv («gror igjen») og derved
forsvinner helt som problem for barnet.

BOR IKKE SYKELIGGJ@RES

Jortveit hdper studiens funn kan vare med pd & redusere uned-
vendig sykeliggjoring av barn med VSD.

— De aller fleste barn med hull i skilleveggen mellom hjertets ho-
vedkamre kan behandles som friske barn og har ikke behov for
oppfelging av hjertespesialist, understreker Jortveit, som synes
det er viktig at barna ikke begrenses i sin daglige utfoldelse.

Sammen med overlege Henrik Holmstrem fra Oslo Univer-
sitetssykehus Rikshospitalet, har han hatt hovedansvaret for
denne unike studien.

— Undersokelsen viser at vi har gode rutiner for & finne ut hvem
som trenger operasjon og ikke i denne gruppen. Det er svert
gledelig 4 kunne dokumentere at risikoen ved VSD, den vanlig-
ste medfedte hjertefeilen, er sapass liten, sier Holmstrem.

VSD + ANDRE HJERTEFEIL

Nir hjertefeilen VSD forekommer sammen med andre hjertefeil

og er del av en kompleks hjertefeil eller et syndrom, er situa-

sjonen som regel mer alvorlig. Jortveit understreker at for disse
pasientene er det vanligvis behov for behandling og oppfelging
hele livet. I enkelte tilfeller kan ogsa isolert VSD vere alvorlig.

Jortveit papeker dessuten at de i denne studien kun har under-
sokt pasienter opp til 18 ar, og at resultatene derfor ikke gjelder
voksne pasienter. For denne gruppen trengs nye studier.

FAKTA OM HJERTESYKE BARN OG OM
STUDIEN:

e Litt over ett av hundre barn som fedes, har medfedt hjertefeil.

* Medfedt hjertefeil er den hyppigst forekommende medfedte
sykdommen.

* [ Norge lever det i dag cirka 9000 barn under 18 ér og cirka
18000 personer over 18 ar med medfedt hjertefeil.

* Det er stor variasjon i alvorlighetsgrad og kampleksitet ved
medfedt hjertefeil.

* Totalt 943871 barnble fedt i Norge i perioden 1994-2009,
hvorav 11 272 avhadde medfedt hjertefeil.

* Hull i skilleveggen mellom hjertekamrene var den vanligste hjer-
tefeilen og rammer opp mot 0,5 prosent av befolkningen.

* Studien omfatter 3495 barn uten tilleggssykdommer og med
hull i skilleveggen mellom hjertekamrene (VSD) som eneste
hjertefeil.

« 181 barn fikk hullet lukket ved operasjon eller kateterbehand-
ling i perioden. Det var ingen dedsfall knyttet til behandlingen.

* Det var nesten ingen komplikasjoner som krevde sykehusbe-
handling.

* Det forela ingen forskjeller i overlevelse hos barn med denne
hjertefeilen og barn uten hjertefeil.

* Data er hentet fra Oslo Universitetssykehus'register over
medfedte hjertefeil, fra Medisinsk fedselsregister, fra Deds-
arsaksregisteret og fraen forskningsdatabase ved Universi-
tetet i Bergenbasert pa diagnosedata fra alle norske sykehus
(CVDNOR)

* Studiener registerbasert, og tar utgangspunkt i norske kvali-
tets- og helseregistre. Dette er unikt for Norge.

* Studien er den til nd sterste i verden om denne hjertefeilen, og
den forste som tar utgangspunkt i en hel befolkning,

* Studien utgdr fra Barnehjerteseksjonen, Rikshospitalet, og
er del av et samarbeid mellom Oslo Universitetssykehus,
Universitetet i Bergen og Serlandet sykehus. Undersekelsen er
finansiert av ExtraStiftelsen gjennom Foreningen for hjertesy-
ke barn.
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Hullet 1 hjertet

GRODDE IGJEN

Dagen etter at Bendik (1 %) kom til verden, oppdaget legen pd barsel en bilyd over
hjertet hans. Bendik fikk pavist et hull mellom bjertets hovedkamre (VSD), som et
halvt dr senere hadde grodd igjen av seg selv. I dag er Bendik hjertefrisk, men han
har en del andre utfordringer i hverdagen.

. — Hjertefeil kan behandles, sa mamma Iselin

© Martinsen trostefullt til seg selv da barnelegen pa
. barsel stusset over en susende lyd pa hjertet til ny-
fodte Bendik. Iselin ble selvsagt engstelig, som alle
foreldre blir nar noe ikke er helt som det skal med
deres nyfedte barn. Men det hjalp 4 vare sykeplei-
er. Iselin forteller at hun var rask med 4 resonnere
. seg fram til at dette ikke trengte & vere farlig.

- —Jeg skjonte at bilyden kom fra okt flow et sted i
. hjertet hvor det ikke skulle vare, men tenkte fort
at dette kan fikses. Jeg klarte 4 berolige meg selv
med kunnskap.

MAGASINETHJERTEBARNET

Iselin og Bendik métte bli lenger enn planlagt pa
sykehuset i Skien for & kartlegge feilen. P4 syke-
huset tok de bade ultralyd og rentgen av hjertet
hans og undersokte ham svert noye.

— Etter noen dager fikk vi diagnosen, VSD (Ven-
trikkelseptumdefekt). Jeg fikk med selvsyn se

pa ultralydbildet at hullet var lite, kun noen fa
millimeter. Det ville mest sannsynlig lukkes av seg
selv, sa legen. Vi reiste hjem, og jeg skulle observe-
re formen hans fram til ny kontroll av hjertet noen
maneder senere, forteller Iselin.



S4 hun fulgte med pd om han ble bla, kald, spiste
lite, sov ekstremt mye, med mer. Iselin forteller at
hun ikke merket noe unormalt med Bendik i den-
ne tiden, annet enn at han lett svettet, szrlig nér
han spiste. Gutten virket forneyd og la pa seg.
Tre hjertekontroller senere, Bendik var na ni ma-
neder gammel, var ikke lenger hjertefeilen synlig
pa ultralydbildene.

— Hullet hadde grodd igjen av seg selv, sier Iselin,
og svarer at joda, dette var en fantastisk god ny-
het. En reell og stor bekymring var tatt bort. For
Iselins del ble det likevel litt vanskelig & fole pa
den store gleden. Lettelsen over at Bendik nd var
erklert hjertefrisk, ble nemlig overskygget av en
snikende mistanke om at noe annet var alvorlig
galt. Iselin registrerte stadig tydeligere at Bendik
ikke utviklet seg slik han skulle. Jo eldre han
ble, jo sterkere ble anelsen. Og Iselin, som selv
har jobbet med barn med utviklingsavvik, visste
hvilke tegn hun skulle legge merke til.

— Jeg sa at noe var galt, blant annet holdt han
hele tiden hendene knyttet og inntil kroppen, og
han grep aldri etter ting. Samtidig ble han stadig
mer frustrert. Det var s& mye han ville, men han
fikk det ikke til, forteller Iselin, som opplevde at
hun maste og maste om mistanken, blant annet
pa helsestasjonen. Likevel tok det lang tid for
hun ble hort og Bendik ble undersokt.

Som ettaring fikk han imidlertid (og omsider)
stadfestet diagnosen. Bendik har Cerebral Parese
(CP), en skade i hjernen som pdavirker signale-

- g 44 ot noe vn galt. Blant annet Boldt bun Boll tiden

&Wnegnaftet rzmnﬁ@@wppen a’g&nzﬂ@p%é@ﬁnﬁ

Santidig Ble bun stadis wer frusstront

ne hjernen sender ut til musklene, men ogsé de
signalene som «sensorer» rundt i kroppen sender
den andre veien, tilbake til hjernen. Forenklet
sagt innebzerer dette at musklene ikke helt vil
adlyde, bade finmotoriske og grovmotoriske
bevegelser kan pdvirkes samt tale og kognisjon.
I Bendiks tilfelle mener legene at skaden skyl-
des et hjerneslag. Det defekte omradet i hjernen
er synlig pd rentgenbilder. Han m4 etter hvert
begynne med benskinner og stadig mer intensiv
opptrening.

Ettdringen sitter smilende pa mors fang i solskin-
net pd verandaen der mor og senn bor, i Skien.
Nye tenner er pa gang, og Iselin medgir at det
gjor ham litt lunefull. Idet bildet blir tatt, lurer
den lille sjarmorens smil seg fram. Iselin er
bekymret for Bendiks framtid og utvikling, men
fast bestemt pd at han skal f4 god hjelp til alt
han trenger. Nér det gjelder hjertefeilen, som til all
glede fikset seg selv, er det forst og fremst dette hun
har & si:

— Hjertet hans er bra, det betyr en narkose mindre!

MAGASINETHJERTEBARNET
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Foreldre og lzerere som har tatt i bruk
Foreningen for hjertesyke barns «Hjer-
tepermen» og «Laererpermen» 1 2015,
kan fortelle om stor nytteverdi. Permen
har gitt dem ny kunnskap om medfedt
hjertefeil generelt og om det enkelte barn
spesielt. Veldig mange har lert noe nytt
og permen anbefales av bide foreldre og
leerere.

Prosjektet med Hjertepermen ble til
gjennom et samarbeid mellom foreldre
og fagfolk innen helse, barnehage og
skole. Med generps stotte fra Extrastiftel-
sen ble det mulig & bruke tid pa utvikling
og prove ut dette hjelpemiddelet spesielt
tilpasset barn med medfedt hjertefeil og
deres omgivelser. Mélet var & lage noe
som gir praksisner og god informasjon
til leerere og foreldre, og som samtidig
kunne bidra til gkt samarbeid mellom
hjem og skole. Etter gjennomlesning av
evalueringsrapporten kan mye tyde pa at
vi har lykkes i 4 na disse maélene.

Permens generelle del har gitt foreldre

og lerere ny kunnskap om hjertefeil

og mulige tilleggsutfordringer. Hele 70
prosent av foreldrene forteller at de har
lzert noe nytt gjennom det de har lest.
Nearmere 90 prosent opplever innholdet
som relevant for dem. Med tanke pd at
permen er sendt ut til alle medlemsfamili-
ene i pilotfylkene, er dette veldig gode tall
som vitner om at brukerne er tilfredse
med materiellet.

Det er sveert stor variasjon i hvor alvorlig
og kompliserte diagnoser de hjertesyke
barna har, og i konsekvensene av den

EN FORSKJELL!

STAND PA UNGDOMSKONFERANSEN: Hjertepermen var utstilt pa stand pa ungdomskon-
feransen. Her er prosjektleder Mona @degard sammen med tillitsvalgt fra FFHB Vestfold,

Kristine Lindhay.

medfedte hjertefeilen. Noen trenger mye
oppfolging, mens andre ikke preges i
noen serlig grad av sin hjertefeil. Likevel
oppleves Hjertepermen som relevant

og nyttig. S& nyttig at halvparten av de
spurte kunne vere villig til 4 betale for
materiellet.

N3 er tiden kommet for & fa Hjerteper-
men ut til enda flere medlemmer. I lopet
av sommermdnedene vil permen bli sendt
ut til alle medlemmer med barn opp til
seks ar. Familier med barn som er eldre,
kan bestille permen. Se informasjon om
bestilling nedenfor.

«Hjertepermen har veert til stor hjelp ( kontakt med skole

og PPT. Mye av informasjonen i permen har blitt lagt til
grunn i forbindelse med oppfelging og tiltak»
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Materiellet bestar av to permer, én til
familien og én til leereren. Laererpermen
skal folge barnet opp gjennom skole-
systemet. Det er derfor viktig at forel-
drene passer pa at denne gis videre ved
lzererbytte eller skolebytte. Etter hvert
som barnet blir eldre, vil nye faktaark til
Hjertepermen og Larerpermen sendes
familiene.

BESTILLING AV
HJERTEPERMEN OG




Ftablerte FFHB 1 19/06:

Camilla ble fodt pd viren i 1975, med hjertefeil. Aret etter var mor, Ann Kristin

Stapnes, med pad d etablere Foreldreforeningen for hjertesyke barn. Fellesskapet

denne foreningen ga, ble viktig for Camillas lille familie. De neste 40 drene har
den betydd enormt mye for svaert mange andre familier ogsd.

— Vi hadde ingen anelse om at det ikke
var et sunt og friskt barn vi tok med oss
hjem fra klinikken, forteller Ann Kristin
Stapnes om det store vendepunktet i livet
véaren 1975. De var sa lykkelige. Samtidig
snek det seg gradvis fram en mistanke
om at noe var galt. Camilla ville ikke ta
til seg mat og ble svak. Ann Kristin tok
barnet og bekymringen med til helsesta-
sjonen, men fikk lite stotte. «Barnet ditt
er friskt og normalt. Det er ditt forste
barn og du er ikke helt ung (27 ar), sé det
er nok bare du som uroer deg for mye.
Prov & slappe av!», var budskapet Ann
Kristin fikk med seg hjem.

Ukene gikk og Camilla ble darligere,
stadig med infeksjoner, etter hvert ogsa
med lungebetennelse. Na oppsokte Ann
Kristin en barnelege, som sendte familien
rett til Ulleval med drosje, hvor Camilla
ble undersokt grundig. Hjertefeilen ble
konstatert. Sjokket var stort og smerte-
fullt.

— At barn kunne ha hjertefeil, hadde vi
knapt hert om. Jeg trodde jeg hadde et
deende barn!

Heosten 1975 ble Camilla operert for
forste gang. Det ble gjennomfert en full-
korreksjon av hjertefeilen. Operasjonen
var ikke vellykket, og en hjertekateteri-
sering viste at en reoperasjon matte til. [
juni 1976 ble hun operert pé nytt.

— Vi folte oss sd hjelpelose og alene,
minnes Ann Kristin. Kunnskapen om
medfedt hjertefeil var liten, ogsa hos
fagfolk, og mye var usikkert.

TEKST OG FOTO HANNIWINSVOLD PETERSEN

Etter den siste operasjonen frisknet Ca-
milla ganske fort til, og etter et halvt &r
begynte hun halv dag i barnehage.

KUNNE STA SAMMEN

En morgen varen 1976 la Ann Kristin
merke til en liten annonse i avisen. LHL
(Landsforeningen for hjerte- og lungesy-
ke) oppfordret foreldre med hjertesyke
barn til 8 komme pa et informasjonsmete
i Oslo for 4 drefte muligheten for & dan-
ne en interesseforening. Hun ble straks
nysgjerrig og tenkte: «Dette vil jeg vaere
med pa!» Sammen med 10-15 andre
foreldre stilte hun opp pa det som skulle
bli en skjellsettende kveld for dem alle.
-S4 glade vi var for & ha funnet hver-
andre. Vi var ikke alene lenger, vi kunne
std sammen og kjempe for barna vére.
Foreningen ble fadt der og da, selv om
Foreldreforeningen for hjertesyke barn
formelt ble konstituert med styre forst
den 5. mai 1976. Fred Bergersen fra LHL
holdt tak i oss og i alle formaliteter.

Ann Kristin tillegger LHL stor betydning
for foreningens tilblivelse.

— At de sto bak gjorde at vi helt fra
starten av hadde tilgang pa ressurser og
kunne konsentrere oss om det som var
viktig for oss: Hva var vdre behov som
foreldre, hva trengte vi av kunnskap og
stotte for & veere gode foreldre for barna
vére, og ikke minst: hva var barnas be-
hov og muligheter.

Per Erik Thorsrud ble valgt til forenin-
gens forste leder, Ann Kristin Stapnes

stilte som nestleder. Hun var aktiv i styret
fram til 1981, da de flyttet til Tromse.
Den engasjerte foreldregruppen i dette al-
ler forste styret, samlet seg raskt om noen
kjernesaker for den nye foreningen: In-
formasjonstiltak, fellesskap for familiene
og rettigheter sto pd dagsordenen. Saker
som den dag i dag er blant foreningens
mest sentrale arbeidsomrader.

Ann Kristin medgir at det ble mange og
lange meter for det nyetablerte styret.
Men hun er ikke i tvil om at det var verdt
innsatsen, og forteller at det ble som en
slags terapi for henne; 4 vaere sammen
med noen som forsto, fordi de sto oppi
akkurat det samme selv, og samtidig kun-
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ne gjore noe for andre foreldre og barn.
- Vi skjente at det ikke bare var oss
foreldre, men ogsa flere andre grupper
som hadde behov for 4 f& vite mer om
medfedt hjertefeil. Egentlig gjaldt det alle
instansene som mette vire barn; helses-
tasjon, trygdemyndigheter, tannhelseper-
sonal, fysioterapeuter, barnehage, skole,
kommunalt hjelpeapparat osv., forteller
hun, med sin egen litt darlige erfaring med
helsestasjonen i bakhodet.

TRENGTE OPPMERKSOMHET

Noe av det forste foreningen gjorde, var
a kalle inn til en storstilt pressekonferan-
se 1 samarbeid med noen av legene som
jobbet med disse barna pa Ulleval og
Rikshospitalet, blant andre Svein Serland
og Asbjern Langslet. Oppslutningen var
imponerende, og pressekonferansen ga
mye oppmerksomhet og omtale av saken
og av den unge foreningen.

I november 1976 talte Foreldreforeningen
for hjertesyke barn 44 medlemmer. Den
arlige kontingenten var da pa 15 kroner
per foreldremedlem.

TILBUD OM KURS OG SAMLINGER

Ved en tilfeldighet dpnet Frambu helse-
senter (i dag Frambu senter for sjeldne
diagnoser) i Enebakk i 1976 opp sitt
tilbud for flere pasientgrupper. Daverende
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leder, Odd Kjus, leste om den nystartede
Foreldreforeningen for hjertesyke barn i
avisen og fattet straks interesse. Han kon-
taktet styret og inviterte FFHB til & vaere
med pd & utforme et to-ukers spesialkurs
for familier med hjertesyke barn.

— Det ble en fantastisk start, ikke minst for
4 gjore foreningen kjent og for & etablere
et godt samarbeid med det medisinske
barnehjertemiljoet. Familier fra hele
landet ble invitert. De dyktige fagfolkene
pa Frambu sto pa for barna vére og fulgte
opp ved behov etter kurset, forteller Ann
Kristin begeistret. Hun var selv sentral i
bade planleggingen og gjennomferingen
av samtlige kurs for hjertesyke barn pa
Frambu i rene fremover, og satt i styret
pa Frambu som representant for FFHB.

KARRIERE INNEN HELSE OG OMSORG
Da Camilla kom til verden var Ann
Kristin fortsatt student. A f3 et alvorlig
sykt barn endret litt pa fremtidsplanene.
Hun skulle egentlig avslutte sitt hoved-
fag i sosialantropologi med & reise pa
feltarbeid til Mosambik og fordype seg i
konfliktene der. Slik ble det ikke.

— Camillas hjertefeil har nok p4 flere

mater veert bestemmende for min utdan-
nelses- og yrkesvei, medgir Ann Kristin. I
stedet for Afrikas konflikter, ville hennes

i, A

| novemben 176 talte Foneldneffoneningen fon
W@&ga/m‘ﬂ wedlemmen. @ena’m%e@mﬁn—

gentenvonr da pa 1§ Prowen per foreldnemedlem

karriere de neste 40 arene kretse om
fagfeltet helse, i Norge. Ann Kristin har
viet mye av sin tid til bdde 4 analysere og
forvalte de samfunnsmessige sidene ved
sykdom; hva det gjor med enkeltindivi-
der, familiestruktur og systemene rundt.
Bade privat, med oppbyggingen av var
viktige foreldre- og pasientforening i siste
halvdel av 70-tallet, og yrkesmessig. Ann
Kristin har forsket, hun har undervist
helsesaster- og medisinstudenter, hun var
leder av sosialpolitisk avdeling i LHL,
hun har vert assisterende fylkeshelsesjef i
Vestfold og helse- og sosialsjef i Sande-
fjord - for & nevne noe.

F@R OG ETTER OPERASJON

P4 oppfordring fra Asbjern Langslet ble
hjertesyke barn og deres familier tema for
Ann Kristins hovedoppgave i antropo-
logi. Deretter mottok hun et forsknings-
stipend fra Hjerte- og kar-radet og fikk
arbeidsplass pd barnepsykiatrisk avdeling
pa Rikshospitalet. Asbjorn Langslet og
Svein Serland var hennes veiledere.

— De var uvurderlige og serget for at jeg
fikk tilgang p& barna, hele 360 hjertesyke
barn var med i en sparreundersokelse,
ogsd ungdommer. Ti familier ble i tillegg
dybdeintervjuet. Om alt fra skole, samar-
beid mellom skole og foreldre, fremtids-
planer tilpasning i kroppseving, hvordan
de klarte seg sosialt, om familiedynamikk
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FRAMBU: Fra FFHBS forste familiesamling pa Frambu.

med mer, forteller Ann Kristin ivrig, og
legger til at ingen tidligere hadde gjort en
slik studie her i Norge. I 1984 kom det
hele ut som bok, «Hjertebarn. Kirurgisk
korreksjon — et nytt liv?». Ann Kristin
forteller om bakteppet.

— 70-tallet var fremdeles bare den spede
begynnelsen pd en ny tidsepoke nar det
gjaldt behandling og muligheten for ki-
rurgisk korreksjon av medfedt hjertefeil.
Situasjonen for de hjertesyke barna og
familiene var ganske annerledes enn det
den er i dag. Tkke minst fordi kirurgene
fram til da mdtte vente med & opere-

re barna til de hadde oppnddd en viss
storrelse, og ofte foretok forebyggende
hjelpeoperasjoner. De kunne vente pa
operasjon i bdde méaneder og &r.

Ann Kristins antagelse var at dette skapte
et slags tidsskille i livene deres; barnet
tilstand fer og etter operasjon. Hvordan
pavirket denne endringen barnets og
familiens identitet? Funn fra studien var
klare:

— Dette «for og etter» skapte en vanskelig
omstilling for bide barnet og familien, og
de fikk heller ingen hjelp til & «normali-
sere» familiesituasjonen. Fra at neermest
hele identiteten til barnet kretset rundt
det syke hjertet, til at det etter operasjo-
nen var en langt friskere unge med flere
muligheter og sterre frihet til 4 utfolde
seg. Plutselig kunne ikke alt lenger henges
pa «hjerteknaggen». Det var mange

foreldre som ikke helt vaget 4 tro pa at
barnet deres nd var friskere.

I dag blir de fleste barna operert tidligere,
og dette tidsskillet for og etter operasjon
er kanskje ikke like markert. Ann Kristin
tror likevel ikke at de underliggende me-
kanismene har endret seg mye.

— Identitet og familiemenster har en ten-
dens til 4 kretse rundt sykdom, og om den
som er syk. Det er vanskelig 4 legge fra seg
dette. Barnet lerer seg & kontrollere om-
verdenen med hjertefeilen, og vice versa;
omverdenen styrer barnet via hjertefeilen.
Det som er sykt far langt storre plass og
fokus, og det skapes lett uheldige roller og
atferdsmenstre. «Alle er opptatt av hjertet
mitt, ingen er opptatt av meg», uttrykte en
gutt i studien.

HVEM ER ALLE DISSE HIERTESYKE
BARNA?

Ann Kristin var selv ogsa redd og usikker
da Camilla var liten, og hun forteller at
det alltid knyttet seg mye spenning til
hjertekontrollene pd sykehuset. Samtidig
jobbet hun bevisst med seg selv for & skille
mellom egne folelser og egen frykt fra
hvordan hun faktisk behandlet Camilla.

— Camillas personlighet var noe annet enn
hennes hjertefeil. Hun skulle ikke gis en
spesiell identitet pd grunn av hjertefeilen.
Det var viktig for meg at hun fikk leve sd
normalt som mulig og at hun fikk preve
seg og utvikle seg med det hun kunne,

FORSKET PA HIERTEBARNA: Ann Kristin
Stapnes forsket pa hvordan det gikk med de
hjertesyke barna ettersom de vokste opp.
Hennes funn kom ut som bok pa 80-tallet.

understreker Ann Kristin. Hun forteller
smilende om en kommentar fra Camilla,
seks eller sju 4r gammel: «Mamma, hvem
er alle disse hjertesyke barna som du er sd
opptatt av?» For Ann Kristin ble spors-
mélet en slags bekreftelse pa at hun hadde
lyktes. Camilla identifiserte seg ikke som
ett av disse hjertesyke barn.

Og hva viste Ann Kristins studie ellers om
hvordan de hjertesyke barna og ungdom-
mene klarte seg? Noen var kresne og litt
saere i matveien, de fleste ganske stille og
rolige. Mange var skoleflinke og med godt
ordforrdd. Disse barna satset ikke sd mye

pa det fysiske, og var heller ikke med pé alt
det de andre drev med. Derfor ble de ofte litt
isolerte, men lite tydet pd at de ble mobbet.

TIDLIG AMBISI@ZS

Camilla, Ann Kristins egen datter, var
sveert aktiv og alltid i bevegelse da hun
var liten, forteller hun. Det gikk i bade
ballett og piano. Hun ville bli best, og
var tidlig ambisies. I 1995 begynte hun
pa medisinstudiet. I dag er hun lege,
spesialist i hematologi pd Haukeland
universitetssykehus, og har to egne barn.

Selv er Ann Kristin pensjonist i dag, og
ser med en blanding av stolthet, takk-
nemlighet og ydmykhet tilbake pd alt
som har skjedd de siste 40 drene.

Noen viktige bidrag har hun ogsé selv
statt for.
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SYKEPLEIER | MER ENN FIRE TIAR:

— Hjertebarn far stadig bedre hjelp takket vaere den medisinske og tekniske
utviklingen, konstaterer sykepleier Jorunn som har veert i faget siden 70-tallet.

— N4 skal jeg bare feste noen ledninger
her, sa far vi malt hvordan det er med
hjertet ditt, sier Jorunn Bretten (66) bero-
ligende. Det er Oscar Haug pd 7 % ar fra
Roa i Oslo som er innom til kontroll og
etter hvert ligger med ti ledninger festet
til kroppen. Med Jorunns kyndige opp-
folging er han like rolig som han pleier
ndr han er til kontroll. De snakker litt
om Liverpool, skolen og humrer litt seg
imellom — og ganske raskt viser det seg at
provene hans er fine.

I dag er Jorunn sykepleier pd barne-
hjerteseksjonen, der hun tidligere var
avdelingssykepleier i neermere 25 ar. N&
overlater hun flere og flere av oppgavene
til kollegene. Til sommeren skal det skje.
Hun blir pensjonist etter 45 &r i faget og
skal ikke lenger pendle fra Lier inn til
Oslo pa jobb.

— Da er det ikke sikkert det er meg dere
meter neste gang dere skal innom, for-
teller hun Oscar og moren etter underso-
kelsen.

Litt vemodig er det, men ogsa litt godt &
trappe ned.

- Jeg foler meg fortsatt ung, har mye
energi og lurer litt pd hva jeg skal drive
med ndr jeg ikke skal pa jobb som vanlig,
innrgmmer hun.

40 AR MED HJERTEBARN

Hun meter Hjertebarnet pa jobb pa
Rikshospitalet, men tar seg en pust i
bakken for & fortelle litt om hvordan hun
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har opplevd forandringene og utviklingen
i faget sitt.

Jorunn har alltid veert opptatt av barn
og tenkte forst hun skulle bli barnepleier.
Med fem bredre og sestre passet hun
tidlig smasesken og fikk mye ansvar.

— I ettertid har jeg tenkt at oppveksten
pa girden i stor grad formet meg. Jeg
ble bade praktisk og ansvarsfull, det
folger meg, forteller hun som tilbrakte
barndommen seks mil fra Tromso, der
foreldrene drev med geiter.

Jorunn var ferdig utdannet sykepleier i
1971. Da var lerdag vanlig arbeidsdag
og hun jobbet annenhver sendag de fire
forste arene, for arbeidsuka ble endret
og turnusen bedre. Siden har hun bare
jobbet dagvakter. Forst jobbet hun tre ar
pa barneklinikken pa Rikshospitalet som
den gangen 14 i Oslo sentrum, for hun
reiste til England i noen méaneder for 4 se
hvordan de arbeidet der.

— Jeg har alltid likt yrket, og det har vert
i stor og interessant utvikling. Det er
himmelvid forskjell pa faget for og na.
Det merker bade pasientene og vi.

Da hun kom tilbake til Norge og begynte
pa Rikshospitalet igjen i 1975, havnet
hun pé barnehjerteseksjonen.

— Da var doktor Serland, som mange
kjenner til, sjef der. Det var ledig jobb pa
barnekardiologen, og da avdelingssyke-
pleieren der ble syk, gikk jeg ganske raskt
inn i et vikariat for henne.

— Jeg liker & organisere og f4 ting til &
fungere.

Hun jobbet bade tett og godt med doktor
Serland, og fikk mye tillit av ham gjen-
nom de mer enn 25 drene de samarbei-

det.

ANDRE METODER

Til tross for at vi snakker om 70-tallet
og tidrene framover — var svert naere
historie — virker mye av det Jorunn kan
fortelle om litt forhistorisk.

— Noe av datidas beroligende middel for
spedbarn som vi av og til brukte, var eau
de vie som vi dynket en bomullsdott med
og la pd smokken. Barna roet seg, men
det var jo ikke bra for dem, og heldigvis
noe vi gikk bort fra.

Nar barna skulle til hjertekateterisering,
ble de ikke lagt i narkose som i dag, men
fikk sovemedisin bade i sproyteform og
som stikkpiller.

— Vi sederte dem, sd de sov. I dag virker
det veldig gammeldags, men sann ble det
gjort den gangen, selv om det i ettertid
virker litt rart. Det virket stort sett bra.
Vi ga narkose til enkelte pasienter fra
slutten av 90-tallet, men forst da vi flyttet
hit hvor Rikshospitalet er i dag, i 2000,
ble det vanlig 4 gi det til alle.

— Mens pasientene sov, foretok vi hjer-
tekateterisering der vi mélte trykket i
hjertet, tok blodprever og rentgenbilder
med kontrast. Det var jo ikke ultralyd
den gangen, sd de fleste mitte gjore den-




ne undersokelsen. Vi hentet pasientene
vére som 1 pa en post i 7. eller 8. etasje,
ned til oss i kjelleren i det gamle Rikshos-
pitalet.

Hun minnes at de matte binde barna

til benken slik at de 1 helt stille under
undersokelsen. Sykepleierne lagde kateter
og monterte og demonterte utstyr.

— Vi tok bilder mens vi satte kateteret og
filmet. Det ble forst brukt rullefilm som
gikk rundt i en sveer boks, og for hvert
bilde kom det et lite smell. Da hendte

det at ungene vdkna og métte fa mer
beroligende. Underveis métte vi ta ut
filmen i merket og gd til naborommet for
fremkalling, for 4 sjekke den mens barna
sov. Legen matte se om bildene var bra
nok fer vi kunne avslutte undersokelsen.
Kanskje métte vi ta flere bilder. Tenk s
lettvint det er i dag, for bdde barna og
oss, ndr alt gar digitalt og vi far svar med
en gang.

I rullefilmens tid matte de henge de store
rentgenbildene pa en lyskasse ute pa
gangen slik at legen kunne se om det var
bra nok bilder. Da smalfilmen kom litt
senere, ble det enklere og de kunne folge
med pa filmen pd en skjerm underveis.

— Trykkmalingen som ble gjort, skrev

vi ut pd papir. S8 malte vi kurvene med
linjal og regnet ut selv for & finne resulta-
tene. Det kunne ta flere timer. Det hores

HIMMELVID FORSKJELL: | lopet av et langt arbeidsliv som
sykepleier har hun sett en rivende utvikling i faget. - Vi

nok rart ut for ungene som kommer til
oss i dag og er vant til at apparatet reg-

ner ut trykket og sier noe om EKG-verdi-
ene pa et blunk.

SoLV

— Vi samarbeidet mye med de som
jobbet pa rentgen, og den gangen ble det
solvrester etter fremkallingen. Rentge-

hjelper mange flere enn vi greide for!

navdelingen pleide 4 samle det opp og
solgte solvet pd slutten av aret. Pengene
ble blant annet brukt pa julebord. I dag
er det ikke lenger nodvendig med frem-
kalling av film og lang ventetid - alt gar
jo pa data. Jeg foler meg absolutt ikke
gammel, m4 jeg si, men jeg kjenner litt
pa det at jeg synes jeg har oppdatert meg
og leert meg nok nye ting nd igjennom
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mange ar - sa akkurat det blir litt godt 4
slippe framover, innremmer den kom-
mende pensjonisten.

ALT VAR MER TUNGVINT

Utstyret som brukes i dag, garanterer
Jorunn for at er enda tryggere enn da
hun begynte. Hun har vasket mye utstyr
i sin tid, og hun og kollegene gjorde det
sd grundig og neye som mulig — men det
kan likevel ikke male seg med dagens
engangsutstyr, mener hun.

— I dag bare kaster vi brukt utstyr. Det
sparer oss for mye tid og gir enda bedre
trygghet for pasientene. Vi har spart

inn veldig mye tid i forhold til i «gamle
dager», og vi rekker mange flere pasien-
ter enn for. Men likevel hadde vi bra med
tid til pasientene den gangen. De var jo
heller ikke s& mange som i dag. Ofte foler
jeg at vi har mindre tid til pasientene na
fordi vi har sd mange 4 rekke over. I peri-
oder synes jeg at vi har det for travelt til
4 ta oss nok av pasienten og til 4 prate og
vise den omsorgen jeg egentlig onsker.

FRAMSKRITT

— Men det er uansett godt 4 se effektene
av den medisinske og tekniske utviklin-
gen. I dag er tilbudet mye bedre. Selv om
mange far alvorlige diagnoser, lever de!
For noen tidr siden var det mange av pa-
sientene vire som dede. Det kunne vere
toft. Det er flere pasienter jeg husker
godt. I dag er det mange flere som lever
med vanskelige og alvorlige diagnoser.
Hadde de vert fodt pa 70-tallet, ville de
nok ikke klart seg. Den gangen matte
legene og foreldrene bare gi opp, mange
av barna kom ikke engang s langt som
til behandling pa Riksen.

Doktor Bjernstad var veldig systematisk
og en foregangsmann innen barnekardio-
logien, forteller Jorunn som jobbet med
ham i tretti 4r. Han ivret for 4 sette i gang
med nye metoder og teknologi.

— Ultralyd ble innfert i 1979. Da dpen-
barte det seg en ny verden! Og her ved
sykehuset har de alltid vert frampa og
aktive. Jeg var med forste gang en pul-

FPHB qoar | st
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PA HJUL: - Dajeg var tiar fikk jeg en sykkel av en onkel som var sjgmann og sendte penger til
meg. Jeg hadde fire kilometer hver vei til skolen, og vi hadde ikke bil, sa jeg ble fort glad i &
sykle.N& har jeg syklet mye rundt i Europa, forteller hun. Pa bildet er Jorunn nettopp kommet
imaletter 30 mil i Vatternrunden Motala, som hun har fullfert sju ganger etter fylte 52 ar.

(Foto: Privat)

monal stenose ble dilatert pd en nyfedt
pasient her i landet. Det skjedde pa Riks-
hospitalet, og jeg tror det var i 1977.

Jorunn har i alle ar trivdes godt pé jobb
og foler hun bade har leert opp mange
nye sykepleiere, men ogsé selv leert mye
av bade legene og sykepleierkollegene.
Hun ensker ogsd & trekke fram to som
gikk under tilnavnet «Sestrene Larsen»,
som var kontordamene Thorild og Eva
med felles etternavn og en del av teamet
i flere tidr.

— Jeg vil gjerne nevne Petter Hagemo
ogsd, som begynte her i 1986. Forst den
gangen ble det vanlig 4 kalle en lege ved
fornavn, sd han var Petter, og kom som et
friskt pust med mye energi!

FORELDRENE MED

Jorunn er glad for at foreldrene i dag far
veere mer delaktige nér barna er innlagt
eller til undersokelser.

- Wltralyd ble innflont (1179 Da ipenbante det seq
en %Vm’ Og fm ved 43—&&%15 &/L de a@@ﬁal

vant M@ o abtive
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— For fikk jo ikke foreldrene vaere med i
seerlig grad. Jeg har matet mange sped-
barn til faste tider. Tidlig pd 70-tallet var
det ikke vanlig at foreldrene engang fikk
gjore det. I dag folger ofte begge foreldre-
ne barna sine til hjerteundersokelser. De
er ogsd mye mer pa hugget. Spor og kre-
ver mer enn for, og kan mer om barnet
sitt og diagnosen enn tidligere. Foreldre
er generelt mye mer velinformert enn for.
Jorunn husker ogsa godt da FFHB ble
etablert.

— Representanter fra FFHB var mye

her pa Riksen etter oppstarten, og det
opplevde jeg veldig positivt. Leger ble
rddspurt og foreningen har gjort mye for
utviklingen av faget. I de senere drene har
jo foreningen ogsa stettet oss sykepleier-
ne slik at vi kan delta pa kongresser og
utvikle oss faglig. Det er bra!

— Men til sommeren forlater du Rikshos-
pitalet, hva skal du bruke pensjonisttida
til?

—Ja, nd har jeg veert i full jobb i 45 &r, og
har aldri veert hjemmevearende over langt
tid. S& neimen om jeg vet. Jeg liker &
veare ute og ga tur, sd det blir sikkert mye
friluftsliv. Det blir uvant & veere hjemme
hele tiden, sa jeg kan kanskje bli litt rast-
los. Men jeg er glad i 4 lage mat og bake.
Kanskje jeg skal starte hjemmebakeri?
Ellers gleder jeg meg til & sykle og reise
ndr jeg vil — og endelig skal vi fa tid til &
pusse opp litt hjemme.
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X-ORD NR. 3-2016

Vitrekker ut treriktige lesninger
og sender en overraskelse i posten.

Husk & merke kryssordet med
navn, adresse og alder.

FRISTEN ER 1. SEPTEMBER

B4

SEND L@SNINGEN TIL:

Foreningen for hjertesyke barn
Postboks 222 Sentrum
0103 0slo

MERK KONVOLUTTEN:

«Kryssord 3-2016»
(Ta gjerne enkopi, sa slipper du
dklippe ibladet.)

VINNERE AV KRYSSORD NR. 2-2016:

Disse tre vinnerne er trukket ut,
og far en liten overraskelse
| posten:

Marius Roald, Vestnes

Roald Sund, Trondheim
Lucas Nielsen, Frogner

Gratuleren!
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MEDLEM

Bl medlem | FFHB

og ta deli et rikt fellesskap

Et medlemskap i Foreningen for hjertesyke barn betyr tilgang pa et
nettverk av familier som er i samme situasjon som deg selv. Du far
informasjon, rad og stette i alle faser familien og hjertebarnet gar

<

ey elsker Ryerteffoneningen

gjennom. Foreningen er apen for familier med hjertesyke barn. Feilen
kan vaere medfedt eller tidlig ervervet, liten eller stor. Foreningen er

ogsa apen for de som har mistet et hjertesykt barn.

Kontingenten er 450 kr per ar, og inkluderer bade foreldre og hjertebarn.

MELD DEG INN PA WWW.FFHB.NO

deq dliken ivanre pi turer med
dmfeﬂmenmzmrzme&ﬁm

bowling >

Eivind Rostad Olsen, 8 dr, medlem i
Foreningen for hjertesyke barn.

DINSTOATTE UTGJ@R EN FORSKJELL!

Melissa ble fgedt med en hjertefeil. Kyndig innsats fra leger og sykepleiere ga Melissa
den hjelpen hun trengte. Siden har bade hun og familien fatt kunnskap, veiledning og
stotte gjennom Foreningen for hjertesyke barn. | dag er Melissa ni ar og lever et godt liv.

Hver dag fodes det et nytt barn med hjertefeil
i Norge. Foreningen for hjertesyke barn bidrar
til forskning og medisinsk utstyr s& disse hjerte-
barna skal fa best mulig behandling. Vi er
ogsa til stede for familiene i en toff periode,
sd de har noen & stotte seg pa.

Arbeidet er mulig fordi gode stottespillere

engasjerer seg og bidrar. De vil det samme
som Vvi.

ALLE HIERTEBARN SKAL HA GODE LIV.

Hjertebarnkalenderen 2017

KJ@P HIERTEBARNKALENDEREN

P4 tross av mange tunge opplevelser viser hjerte-
barna en utrolig livsglede. Vi er stolte over
Hjertebarnkalenderen, og tror du ogsd vil vaere
stolt over & ha den pd veggen.

www.ffhb.no/kalender
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A TESTAMENTERE EN GAVE

En gave til Foreningen for hjerte-syke barn
er med pé & sikre at flest mulig hjertebarn i
fremtiden vil komme hjem til sine familier og

fa et godt liv.

www.ffhb.no/fremtiden

BLI FAST HIERTEBARN-GIVER

www.ffhb.no/giver

DIN GAVE REDDER LIV

Foreningen for hjertesyke barn
arbeider for at hjertesyke barn
i Norge skal fa best mulig
livskvalitet.

Gi en gave og bidra til bedre
liv for barn med hjertefeil.

Kontonr: 3000 19 32000



LEDER |

ERIK SKARRUD
Kringkastingsveien 6
7052 Trondheim
TIf.95077 414
E-post: leder@ffhb.no

NESTLEDER |

SISSEL HOLM-SANDNES
Pb.58

1625 Manstad
TIf.91511723

E-post: nestleder@ffhb.no

REGION @ST |

GUNNAR GEIRHOVD
Markveien 15 J

1406 Ski

TIf. 918597 67

E-post: regionost@ffhb.no

@STFOLD |

MONA BJORGAN HYSESTAD
Stensrudlia 3

1815 Askim

Telefon: 480 44 528

E-post: ostfold@ffhb.no

0SLO/AKERSHUS |
BIRGITTE CHRISTOFFERSEN
Kreklingen 1

1412 Sofiemyr

Telefon: 98232780

E-post: oslo.akershus@ffhb.no

HEDMARK |

WENCHE SVEEN RANDEN
Bekkelivegen 7

2315 Hamar

Telefon: 990 15 477
E-post: hedmark@ffhb.no

OPPLAND |

ANDRE HOLEN
Radyrstien 15

26009 Lillehammer
Telefon: 918 08 068
E-post: oppland@ffhb.no

KONTAKTSYKEPLEIERE

LANDSSTYRET
REGION S@R | REGION NORD |
JORUNN MOI REINHARDTSEN BJORGUNN BRONES
Erlevegen 44 Plataveien 3
4700 Vennesla 9325 Bardufoss

TIf. 97500061
E-post: regionsor@ffhb.no

REGION VEST |

TURID ENGEN

Lensmann Carlsens vei 6
4352 Kleppe

TIf. 41219701

E-post: regionvest@ffhb.no

REGION MIDT |

KRISTIN O. MELLINGS ATER
Nordabakken 6

7350 Buvika

TIf.954 47783

E-post: regionmidt@ffhb.no

TIf.93211671
E-post:regionnord@ffhb.no

VARA REGION @ST |

AINA SVENNING TORAASEN
Parkvegen32B

2335 Stange

TIf.924 59224

E-post: vara.regionost@ffhb.no

VARA REGIONS@R |

ANNE KRISTIN STEDJAN-SUNDIN
Hommeren52 A

4618 Kristiansnd S

TIf.907 27 697

E-post: vara.regionsor@ffhb.no

FYLKESLEDERE
BUSKERUD | ROGALAND | .,
PETER FROKJ/ER HILDE ELISABETH HALAND

Hengsleveien 10 A

3611 Kongsberg

Telefon: 458 84 836
E-post: buskerud@ffhb.no

VESTFOLD |

THOR HENNING NILSEN
Redslia 34

3222 Sandefjord
Telefon: 900 30 370
E-post: vestfold@ffhb.no

TELEMARK |

CATHRINE S@TVEDT
Johann Schaannings gate 97
3746 Skien

Telefon: 416 06 667

E-post: telemark@ffhb.no

AUST-AGDER |

BAARD LARSEN
Fjeereveien 193

4885 Grimstad

Telefon: 900 67 025

E-post: aust-agder@ffhb.no

VEST-AGDER |

ANNE K. STEDJAN-SUNDIN
Hommeren 52 A

4618 Kristiansand

Telefon: 907 27 697
E-post: vest-agder@ffhb.no

Oslo Universitetssykehus, Rikshospitalet |
* Anne Alvestad Berglund, kontaktsykepleier Thoraxkirurg.avd.,
TIf.23 07 00 87, e-post: aberglun@ous-hf.no

Lundegeilen 82

4322 Sandnes

Telefon: 977 13 664
E-post: rogaland@ffhb.no

BERGEN/HORDALAND |
JANNE WALDEN
Brothaugen 35

5209 0s

Telefon: 988 93 995
E-post: hordaland@ffhb.no

SOGN OG FJORDANE |
VERONICA HILDE

Hildastranda

6793 Innvik

Telefon: 414 30 166

E-post: sognogfjordane@ffhb.no

M@RE 0G ROMSDAL |
ELISABETH H. VOLDSUND
Flevegen 129

6065 Ulsteinvik

TIf: 959 31 248

E-post: moreogromsdal@ffhb.no

SOR-TRONDELAG |

STIAN SAMSET ELVEBAKK
Porsmyra 63

7091 Tiller

Telefon: 988 61 620

E-post: sor-trondelag@ffhb.no

HVEM ER HVEM

VARA REGION VEST |

GUNNAR INGE SANDAL
Resahaugen 14

4100 Jorpeland

TIf. 958 04 258

E-post: vara.regionvest@ffhb.no

VARA REGION MIDT |

KJELL IVAR SAKSHAUG
Asvegen 18

7670 Inderay

TIf. 916 29 288

E-post: vara.regionmidt@ffhb.no

VARA REGION NORD |
SILJEKRISTIN GRYT@YR
Jonas Lies gate 19 C

8004 Bode

TIf. 95759576
E-post:vara.regionnord@ffhb.no

NORD-TR@NDELAG |

ELSE K. LOVMO FUTAKER
Prost Brants veg 20

7653 Verdal

Telefon: 41933676

E-post: nord-trondelag@ffhb.no

NORDLAND |

MARIANNE WALLE
Folkneset 12

8360 Bestad

Telefon: 974 68 080
E-post: nordland@ffhb.no

TROMS |

ASGEIR NILSEN
Seljebergan 15

9300 Finnsnes
Telefon: 975 85 223
E-post: troms@ffhb.no

FINNMARK |

TERJE NILSEN
Storbakken 14

9515 Alta

TIf.: 92090742

E-post: finnmark@ffhb.no

Har du mistet ditt barn?

RESSURSGRUPPA | FORENINGEN
FOR HJERTESYKE BARN

* Stine Romfog, kontaktsykepleier, tif. 23 07 45 72, e-post: serik@ous-hf.no
* Anne Skeide, kontaktsykepleier GUCH, hjertemed.avd.

TIf. 23 07 38 67, e-post: anne.skeide@oslo-universitetssykehus.no
 Kathrine Eriksen, kontaktsykepleier GUCH, e-post: kaerikse@ous-hf.no

Leder | Anita Gresberg

Telefon 91782226

St. Olavs Hospital i Trondheim | E-post: ressursgruppa.ffhb@gmail.com

Tore Hassel, kontaktsykepleier hjertebarna, barne- og ungdomsklinikken
TIf.7257 4011, e-post: tore.hassel@stolav.no



KURS FOR FAMILIER

med LQTS og

AV:MARTE A. JYSTAD

| oktober vil FFHB arrangere kurs for
familier med LQTS og JLNS. Informa-
sjon om dette har allerede blitt lagt ut
pa Facebook, og mange familier har
meldt sin interesse. Program for kurset
vil veere klart fer sommeren. Bindende
pameldingsfrist er 18. august.

Hestens kurs er en oppfalging av et
tidligere kurs. Den gangen var det bare
foreldre som ble invitert, men flere av
deltakerne ga da uttrykk for at hele
familien burde fa mulighet til & delta. Na
har Extrastiftelsen gitt tilskudd til fa-
miliekurs, og alle familier som har barn
med LQTS/JLNS kan bli med. Friske
sgsken er selvsagt ogsa velkomne.

Malet med kurset er & gi ekt kunnskap
om LQTS/JLNS og det a leve med
arvelig hjertesykdom i familien. Faglig
kunnskap er viktig, men minst like viktig
er det a gi mulighet for a dele erfaringer
med andre i samme situasjon. Vihar
tatt innspill fra foreldre og forsekt &
mote noen av de gnsker som er kommet
med hensyn til kursinnhold.

* Kardiolog Kristina Haugaa og syke-
pleier Elin Bjurstrem fra OUS vil ta for
seg de medisinske sidene av LQTS/
JLNS (diagnostisering, behandling,

oppfelging).

* Sykepleier Beate Harvik med kollege@
fra Utanningssenteret ved Akuttkll- :
nikken OUS vil gJennomfrare forste-
hjelpskurs/hjerte- /lungerednlngfor :
barn og voksne. ; :

* Sosionom Egil Halleland fra Modum':';?i_
Bad vil snakke om det & leve med
kronisk sykdom i familien.

Psykolog Torunn Vatne fraFrambu
Helsesenter vil fokusere pa det & ha
syke barniskole og barnehage.

Margrete Mangseth vil snakke om
utfordringer knyttet til gené_tisk :
veiledning.

,,,,,,,,,,, VPRI SPLESI P vt

Kurset vil avholdes pa Soria Moria
Hotel i Oslo. Egenandelen er 500
kroner per person inkludert reise.
Informasjon om program, pamelding
med mer er ogsa lagt ut pa FFHBs
hjemmeside og p& Facebook (Vimed
LQTS & JLNS Norden). Ta kontakt
med Marte (marte@ffhb.no) dersom
du har sparsmal knyttet til kurset.

- - e R i e
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Hjerterom

www.vmh.no
www.facebook.com/vmh.no

Besoksadresse:

@vre Vollgate 11,0158 Oslo
Postadresse:

Postboks 222 Sentrum, 0103 Oslo
Telefon: 23 05 80 00

E-post: post@vmh.no

Organisasjonsnummer: 995 613 689

Kontonummer: 15034036168
Organisasjonskonsulent:

Anne Giertsen

anne@vmh.no, telefon 97 71 49 90
Leder av Landsstyret:

Morten Eriksen

morten@vmh.no, telefon 47890073
Oversikt over hele Landsstyret ogalle
fem regionlag finner du pa vmh.no.

| redaksjonen for Hjerterom:
Marit Haugdahl, marit@vmh.no
Redaksjonen ble avsluttet 6. juni.
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DEN FORSTE LEDEREN --cvvevveeeeeeieeeeoneiiseieseeseessesees.

Da sitter jeg her og skal skri-
ve den forste lederen etter at
jeg tok over som styreleder i
Voksne med medfedt hjerte-
feil. Har jeg ikke for folt at
jeg hopper etter Wirkola, sa
gjor jeg det nd. Jeg har mye
mindre erfaring med dette
enn vdr tidlige styreleder
Marit, som jobber som jour-
nalist. Men er det noe vi har
felles, s er det engasjementet
for hjertesaken. Det at barn
og voksne med hjertefeil far
vokse opp med mulighet for
a leve gode liv.

Jeg var tilstede under
fagdagen i forbindelse med
Foreningen for hjertesyke
barn sin 40-arsfeiring. Der
kom det frem at vi med
medfedt hjertefeil er overre-
presentert nar det gjelder &

ha angst. Vi blir operert, og
«friske», men legestanden
glemmer den psykiske biten.
Dette er ett av mange temaer
som vil veere med 4 prege
hvordan vi i VMH vil jobbe
videre.

Overgangen fra barn til
voksen funger ogsa langt fra
optimalt. Jeg husker selv da
jeg for forste gang var pa
kontroll etter jeg ble 18 ar.
Jeg hadde null peiling, og na
skulle jeg plutselig forholde
meg til hjertefeilen pa en
helt annen maéte. For jeg var
18 4r, hadde jeg alltid blitt
kasta pa gangen s4 mamma
kunne f& snakke med legen
om hvordan det sto til med
hjertet mitt.

Legene har blitt mye flinkere,
men mye tyder pa at de har

en lang vei 4 gd. Det ideelle
hadde vert en avdeling pa
Rikshospitalet for medfedt
hjertefeil som fulgte oss gjen-
nom hele livet, og med en
fast kardiolog som fulgte deg
som pasient. Det med fastle-
ge er jo en selvfolge i dag, og
det burde det ogsa vere nar
det gjelder spesialister. Det
handler bdde om kjemi med
din lege, men ogsa at det er
lettere & snakke med noen
som kjenner deg.

Jeg ser frem til 4 ta fatt pd
oppgavene som ligger foran
meg!

Morten Eriksen

Styreleder Voksne med
medfodt bjertefeil.



[Line Maries lille mirakel

Line Marie Hansen (24) er den eldste jenta med Hypoplastisk venstre hjerte-
syndrom i Europa. I april ble bun mor. Mannen Ole Christian har ogsd hjertefeil.

TEKST OG FOTO: MARIT HAUGDAHL

Uttrykket «par i hjerter» har vel sjelden passet
bedre enn pd Line Marie Hansen og Ole Christian
Heimly. De ble sammen p4 julaften i 2007, da han
var 14 og hun 16 ar. Paret traff hverandre via felles
venner i Foreningen for hjertesyke barn. Sommeren
2015 ble de smidd i hymens lenker.

— Ndr bestemte du deg for at du ville bli mor?

— Jeg har alltid mast pd Haukeland, og alltid fatt
nei og beskjed om at det ikke er anbefalt at jeg far
barn. Da jeg var pa kontroll i 2014, ga jeg klar
beskjed til legen om at jeg ville ha et skikkelig svar.
Jeg ba dem om & se meg som person, ikke som en
diagnose. En maned senere ringte de meg. De hadde
snakket med inn- og utland, og jeg fikk «ja»!

— Hvor viktig var det for deg?

— Det var veldig viktig, for jeg har alltid folt meg sd
frisk. Jeg var helt sikker i min sak pd at jeg skulle
klare det. Nar de sa ja, ble jeg sveert glad og lettet,
men jeg hadde jo folt at jeg visste det. Det var ogsd
viktig for meg at de s meg som en individuell
person, ikke som en med en bestemt type hjertefeil,
sier Line Marie.

Vi snakket sammen bade for og under graviditeten,
samt pd sykehuset etter fadselen. Sa hadde vi en
prat for Hjerterom gikk i trykken. Da var lille San-
der blitt syv uker, og Line Marie og Ole Christian
var for lengst tilbake i Stavanger, der han studerer
til & bli ergoterapeut og hun har mammapermisjon
fra sykehuset i Stavanger, hvor hun arbeider som
sykepleier.

Hun har den mest alvorlige hjertefeilen av dem alle,
og jenta fra Stord er eldste jente i Norge og Europa
med sin diagnose. Selv ble hun sendt til USA for
operasjon som nyfedt. Hun vet bare om to andre
hypoplast-jenter i verden som har fodt barn. De bor
begge i USA.

— Dette har vert en spesiell situasjon. Jeg matte
reise til Oslo hele 10 uker for termin, for de var
helt sikre pa at jeg enten ville fode for tidlig eller
bli darlig. I Oslo ble jeg kontrollert hver dag. Det
Sykeliggjort: Line Marie, Ole Christian og Sander pa sykehuset den dagen de skulle var trygt, men slitsomt 4 teft 4 skulle leve livet pa

fareise hjem. _ o o _ et sykehotell, langt borte fra alle kjente. Men jeg
- Jeg folte meg veldig sykeliggjort, sier Line Marie om det to maneder lange syke- ble s& godt ivaretatt, og kan ikke 4 skrytt nok
husoppholdet. Til tross for sin alvorlige diagnose er hun ikke vant til & fale seg syk. av det teamet som fl’.ll e mes o Je ble sett o
Sander synes hele greia er trottende. .. ) & Opp- J€g 3
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hort, og de tok godt vare pd meg bade psykisk og
fysisk, sier Line Marie.

Etter syv uker pd Rikshospitalet motte hun til kon-
troll en fredag og innremmet at hun var mer sliten
enn vanlig. Etter en trappetest der O2-metningen
falt mye, forsto hun at fodselen naermet seg. Hun
regnet med at de ville sette den i gang over helga.
Sammen med legeteamet hadde hun hele veien
forberedt seg pa en vanlig fodsel. Legene skulle ha
et mote pd ettermiddagen, og Line Marie gjorde
seg klar til 4 besoke noen slektninger sammen med
sesteren sin. S4 ringte de fra fodeavdelingene og
ba henne komme for noen prover. Like etter kom
kardiologen hennes, Mette Elise Estensen, inn og
satte seg ned. Hun sa: «Vi har bestemt oss for 4 ta
hastekeisersnitt klokka halv tre». Klokka var

halv to.

— Da falt verden litt sammen for meg. Keisersnitt
hadde ikke veert et reelt alternativ i det hele tatt.
Jeg heiv meg pa telefonen til mamma, som ringte
flyplassen pa Stord og ba de holde igjen to-flyet. S&
tryglet jeg dem om & vente til mamma kom. Hun
var der ti over halv fire, forteller Line Marie.

— At jeg skulle ta keisersnitt, og pa en times varsel,
var et enormt sjokk. Jeg ble sd skuffet!

Jeg klarte ikke & tenke: I dag blir jeg mor. Det eneste
jeg klarte & tenke var «hvorfor kan jeg ikke fade
normalt», forteller hun.

12 minutter over klokken 16 kom Sander til verden.
— Jeg fikk vaere vaken, og selv om det var hele

12 personer til stede pd fodestua, ble det en fin
opplevelse. Ole fikk vere der, jeg spurte mye, og de
svarte. Selv om alt hadde vert veldig hektisk, sa tok
de seg tid til 4 vente p4 mamma og hare pa mine
behov, forteller Line Marie.

Etter en uke med Sander pa sykehuset, fikk den lille
familien reise hjem til Stavanger.

— Det var toft & komme hjem. Jeg har mett veggen
litt etterpd. N3 gleder jeg meg veldig til en normal
hverdag som mor!

— Var graviditeten og fodselen slik du hadde forven-
tet?

— Ikke helt. Alt ble mer alvorlig; mer oppfelging,
mer folk, mer kontroller, voldsommere og mye mer
av alt, innremmer Line Marie.

— Det var da jeg fikk beskjed om at jeg métte reise
pé sykehuset 10 uker for termin at det for alvor
gikk opp for meg at dette ikke var en normal
graviditet, fortsetter hun. Det skjedde fire uker for
hun skulle reise. Ifolge moren hennes var det denne
dagen at hun for forste gang klaget over & ha en sa
alvorlig hjertefeil.

— Jeg sa til mamma at jeg skulle enske jeg var nor-
mal. Jeg fikk ikke reise pa jentetur til Gdansk i uke
23, noe som ville vert uproblematisk for andre. Jeg
ble 50 prosent sykemeldt etter halvgtt svanger-
skap, selv om jeg folte meg frisk. Alle forsto det,
men jeg synes det var tungt.

N4 begynner Line Marie 4 vende tilbake til sitt

gamle jeg. Kontrollen seks uker
etter fadsel viser at graviditeten
ikke har satt noen spor i hjertet.
Dette er langt bedre enn noen

leger hadde forventet.

— Det er en seier for meg & ha fatt
det til og at de s& meg, ikke hjer-
tefeilen. Jeg er evig takknemlig for
at alt har gatt sd bra, og foler at jeg
har vunnet litt mot de legene som sa
at det ikke ville ga, sier hun.

— Jeg hdper ogsa at jeg kan bane / \
vei for andre. Dette betyr ikke at

alle far lov til & gjennomfore et
svangerskap. Men det er mulig
for de som er friske nok.

Kulkis: Sander vinker
som en gangster-rapper
en uke gammel

HYPOPLASTISK VENSTRE HJERTESYNDROM
(HVHS)

er ensveert alvorligmedfedt hjertesykdom der venstre hjertehalvdel er
underutviklet (hypoplastisk).

Ifolge tall fra Rikshospitalet har det blitt fedt 10 - 15barn med HVHS i
Norge arlig, men de siste tre arene er tallet redusert til 8-10. Tallene for
behandling og overlevelse er de samme som USA. Av de som ble operert av
doktor Norwood fra 1987-1998 (blant annet Line Marie), sa er det ca. 40
prosent overlevelse. Rikshospitalet har operert 142 barn siden 1999, med
en overlevelsesprosent pa 64. Tallet blir stadig hayere.

Noen barn venter fortsatt pa operasjon to og tre i en serie av tre livsnad-
vendige operasjoner. Siden 198/ er under fem barn hjertetransplantert,
men det finnes noen pa ventelisten.

Line Marie er enav 10 HVHS-pasienter som na er voksne og folges pa
Rikshospitalet eller pa Haukeland, og én av tre kvinner. Line Marie er den
forste som har gjennomgatt et svangerskap.

Mette-Elise Estensen, overlege ved kardiologisk avdeling pa Rikshospi-
talet, vet ikke hvordan tallene er ellers i verden og Europa, hun vet bare at
det er fa HVHS-pasienter som har fedt barn.

Line Maries svangerskap ble klassifisert som «moderat til hayrisiko», noe
som betyr at det er betydelig okt risiko for hendelser i svangerskapet.
HVHS-pasienter er Fontan-operert, og deres sterste utfordring er & bli
gravid, og & forbligravid sa lenge som mulig. Det foreligger betydelig okt
risiko for abort og premature barn. Det har ogsa vist seg at de har okt
bledningstendens i svangerskapet, noe som igjen trigger en for tidlig
fodsel. Mor er ogsa utsatt for arytmi og hjertesvikt.

Estensen innremmer at det var en utfordring a felge opp Line Marie.

- Det er helt klart et risiko-svangerskap med mange spesialister involvert.
Line var igod form, sa jeg var ikke sa redd for henne, jeg var mer engstelig
for at hun skulle fede veldig prematurt. Videre har vi liten erfaring med
akkurat hennes hjertefeil, slik at vi var nedt til & safe hele veien. Man ma
huske at vienda har sveert liten erfaring med hvordan et svangerskap
pavirker hjertefunksjonen pasikt, sier Mette-Elise Estensen.

Dette er ogsa det eneste svangerskapet de har fulgt opp siden GUCH-kli-
nikken ble opprettet { 2008 der bade mor og far har hjertefeil.

MAGASINETHJERTEROM
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Takk,

Gunnar!

VMHSs hederspris
«GUCHelov og takk-
prisen» er i 2016
tildelt overlege dr. med.
Gunnar Erikssen, som
er faglig ansvarlig for
GUCH-enheten ved

Oslo universitetssykebus
Rikshospitalet.

GUCHelov og takk-prisen far Gunnar
Erikssen for sin utrettelig innsats for
voksne med medfedt hjertefeil (som pa
engelsk kalles GUCH, for Grown-Ups
with Congenital Heart defects) gjennom
mange &r, og for evnen til 4 se hele men-
nesket, ikke bare hjertefeilen.

BRYDD VINNER

Prisen ble delt ut pa et avdelingsmate

pa sykehuset i begynnelsen av april. Det
var en litt brydd prisvinner som takket
alle sine kollegaer og presiserte at prisen
egentlig burde ga til dem.

— Jeg er privilegert som far jobbe med

et sd spennende fagfelt som GUCH. De
som kommer til oss kan vere trygge pa
at de fir god oppfelging av et tverrfaglig
team med mye kompetanse, sa Gunnar
Erikssen.

Avdelingsleder Thor Edvardsen ved
kardiologisk avdeling var til stede under
prisutdelingen.

— Vi er veldig stolte av 4 ha Gunnar
Erikssen pd laget. Han er en utrolig flink
lagbygger og en veldig dyktig kardiolog,
sa Edvardsen.

LUNSJ PA

o
e med
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Gunnar Erikssen sammen med Torunn Fjeer-Haugvik og Marit Haugdahl i VMH.

- PAVARTLAG

I begrunnelsen fra VMHs styre star det
at de i ar har valgt & gi prisen til en som
tidlig forsto hvor sammensatt pasient-
gruppe GUCH er, og som ogsa var blant
de forste som papekte hvor raskt den
vokser.

«A behandle voksne med medfedt
hjertefeil krever flere fagdisipliner og
pasientene har ofte flere diagnoser, sam-
mensatte symptomer og det kan kreve
veldig mye tid og innsats av en lege &
komme til bunns i problemene. Pasien-
tene passer derfor darlig inn i stykkpris-
finansieringen som sykehusets skonomi
er avhengig av.

Da er det ekstra viktig at det finnes leger
som ser hele pasienten, ikke bare hjer-
tefeilen, og som er interessert i 0ss som
mennesker. En kardiolog som er person-
lig engasjert og interessert i hvordan det
gar med oss, som sitter ved sykehus-
sengen nar vi er redde, og snakker apent

og zrlig med bdde pasient og parerende.

En hjertelege som er pa vart lag», star
det i begrunnelsen.

GAUSTATOPPEN
' ; -

- SYMBOL PA TRYGGHET

Mange har bidratt i 4 bygge opp en egen
GUCH-enhet ved OUS Rikshospitalet.
Erikssen har hatt det faglige ansvaret
siden opprettelsen i 2008. Til tross for
stadig flere dedikerte og gode hjelpere,
har det veert et tungt nybrottsarbeid. Det
er utfordrende & fa gjennomslag for at
det er behov for flere stillinger, mer mid-
ler og okt forskningsinnsats for 4 kunne
gi en sterkt voksende og stadig mer
kompleks pasientgruppe et godt tilbud.
—Takk for at du aldri har gitt oss opp!
For mange er du selve symbolet pa
trygghet, sa daverende leder i VMH,
Marit Haugdahl, da prisen 2016 ble
delt ut.

GUCHelov og takk-prisen er en
hederspris fra Voksne med medfedt
hjertefeil, som deles ut i forbindelse med
foreningens landsmete. Prisen ble forste
gang utdelt i 2014 og bestar av et glass-
fat med plakett. Tidligere vinner er Hele-
ne Thon, generalsekreter i Foreningen

for hjertesyke barn.




NY [ LEDERVERVET

Pa Landsmeatet i april ble Morten Eriksen valgt til
ny leder i VMH, men det er bare tittelen som er ny.

TEKST: ANNE-LINE BJELLA-FOSSHAUG | FOTO: MARIT HAUGDAHL

Verv i VMH har han hatt siden opp-
starten av foreningen i 2010. Mor-
tens blide ansikt er kjent for mange
allerede, og for de som ikke allerede
har truffet ham, er det gode muligheter
for det na.

Viren 2007 mette Morten VMHs
forrige leder, Marit, pd en samling pa
Rikshospitalet. Der ble han for forste
gang introdusert for begrepet GUCH
(Grown-up With Congenital Heart
Disease), og meldte seg inn i VMHs
sosterforening FFHB. Det ene tok det
andre, og da det ble bestemt at VMH
skulle stiftes, ble han med i interim-
styret i VMH region est. Der har han
sittet siden oppstarten, de siste tre og
et halvt drene som leder. Erfaring fra
landsstyret har han ogsd, han har veert
regionens representant siden 2012. Or-
ganisasjonserfaring fra fagforenings-
arbeid ligger i bunnen, og en periode
som leder i borettslaget har han ogsa,
noe han for evrig garanterer at aldri
kommer til & skje igjen.

VIL BLI LIKE STOR SOM LHL

Etter mange ar som drosjesjafor med
blant annet kjoring av skolebarn, har
Morten blitt ufer. Jobben som yrkes-
sjdfer lot seg ikke lenger kombinere
med hjertefeilen.

— Jeg madtte ha noen dagers be-
tenkningstid da jeg ble spurt om jeg
ville stille til valg som leder, forteller
han.

— Men det virker som et spennende
verv, og jeg har jo anledning. Det pas-
ser ikke meg 4 gd hjemme, jeg ma ha
noe fornuftig & bruke tiden til, smiler
han. Noen store forandringer i VMH
tror han ikke det kommer til 4 bli, men
han er tydelig pa at han mener synlig-
het er viktig for foreningen.

- For 4 fa flere medlemmer m4 vi
synes, og vi trenger flere medlemmer
for 4 fa innflytelse, understreker han.
Hapet er at MH kan fa rad til 4 ha
en ansatt som jobber med nettopp
synlighet.

— Dremmen er jo & bli like stor som
LHL, vi har potensialet. Hvis du har
hjertefeil skal det vere helt naturlig at
du melder deg inn i VMH, mener den
nyvalgte lederen.

Morten er klar pa at det er viktig

at man organiserer seg, si man har
muligheten til & bli hert. For eksem-

pel mener han at tilbudet til guchere
trenger & bli bedre, og at det er for
lang ventetid hvis man har behov for
en guch-lege. Dette og mye annet er
det lettere & stille krav om hvis man er
mange som stir samlet.

GODE OPPLEVELSER

Etter 4 ha vert eneste mann i lands-
styret, er Morten nd glad for at han
har fatt med seg to menn til i denne
perioden.

— Det er bra at vi er flere menn. Menn
tenker pa en annen mdte enn damer.
Jeg tror ogsa det er viktig & si at vi har
likestilling, og det & ha flere menn i sty-
ret kan vaere bra for rekrutteringen av
menn, ivrer han. Det 4 f4 flere medlem-
mer er et stadig tilbakevendende tema,
og Morten har som mal at medlemstal-
let skal oke hvert ar. Lederen mener at
den beste reklamen som finnes, er nir
folk snakker positivt om VMH og far
med seg noen de kjenner. For & f3 til
det, ma medlemmene f& gode opple-
velser.

— Vi leerer hele tiden. Aktiviteter

som drets «hdrete mél» ma kanskje
presenteres litt annerledes, slik at ogsa
de som ikke har mulighet til sa store
fysiske anstrengelser ser at det ogsa er
noe for dem & veere med pa. I &r hiper
vi 4 komme oss opp pa Gaustatoppen,
og der er det mulighet for & ta kabel-
banen inni fjellet bidde opp og/eller
ned, forteller Morten. P4 den maten
kan alle, ogsd de som ikke kan ga opp,
f4 med seg den fantastiske utsikten fra
toppen. Han héper ogsd at regionene
bidrar ved & arrangere enklere ting
som kinoturer, og at dette til sammen
far folk til 4 snakke med andre og fa
fram at det 4 vaere medlem i VMH
ikke bare handler om 3 sitte og snakke
om sykdom.

I skrivende stund har ikke det nye
styret hatt sitt forste mote, og Morten
avslorer at han bade gleder og gruer
seg til det. Ansvaret det inneberer,
avgjorelser som ma tas og det 4 snakke
foran andre mennesker er noe av det
som gjor ledervervet spennende.

— Jeg har mye & leere, men klarer det
vel likevel. Man leerer mens man gar,
og utlert blir man ikke. Jeg tror man
kommer langt med den holdningen,
konkluderer Morten.

AL e & e
kam gimne plven forsva

ifor ik bekymmings

VT SOm Ir..|l'| skie 1.||.1'.|_'|r1,- o

- FORENINGENS
ARBEID ER
VELDIG VIKTIG

Kari Anne Pedersen i VMH ble i mai
intervjuet i et annonsebilag pa flere
sider om Hjerte- og lungesykdommer i
Dagpbladet.

Hun forteller om diagnosen sin, transpo-
sisjon av de store kar, og at hun i dag er
100 prosent avhengig av pacemakeren,
men at dette ikke stopper henne fra &
leve et aktivt liv, og oppfere seg sd nor-
malt som mulig.

Kari Anne var med 4 starte VMH i
2010, og forteller i intervjuet ogsd om
foreningen, som hun mener er veldig
viktig.

Gikk du glipp av artikkelen kan du lese
hele nettsaken pa folgende adresse:
http://www.altomdinhelse.no/hjerte-lun-
ge/hjerte-og-karsykdommer/fodt-med-
alvorlig-hjertefeil

MAGASINETHJERTEROM 5

FAKSIMILE



Deltakerne pa fagsemina-
retiapril fulgte godt med
pa hva foredragsholderne
hadde & si. De var (fra ven-
stre): Benedicte Abello,
Tom Omdal, Alessia Quat-
trone, Karoline Steenbuch
Lies og Hege Kuhle

8.0g 9. april arrangerte VMH fagseminar for sine medlemmer.

Hjertevennlig kosthold, kardiologi
for dummies, organdonasjon og nye
forskningsprosjekter sto pa timeplanen.

I underkant av 40 hjertesyke og noen pére-
rende hadde funnet veien til Gardermoen,
der fagseminaret fant sted.

Karoline Steenbuch Lied, fagansvarlig
kosthold & ernzering og kursleder i Grete
Roede, fortalte om hva som er hjertevenn-
lig kosthold. Hun ga ogsa deltakerne noen
tips for hvordan de enkelt kan gjere gode,
sunne valg i hverdagen.

Tom Omdal, kardiolog ved Haukeland
sykehus, fortalte om oppfelging av GU-
CH-pasienter og ga et lite kraesjkurs i med-
fodte hjertefeils historie og ulike diagnoser.

Lordag kom Hege Kuhle, GUCH-mamma
og daglig leder i Stiftelsen Organdonasjon.
Hun fortalte kort fortalt alt man trenger

4 vite om organdonasjon til et lydhert
publikum. Vi ter spé at flere i forsamlingen
vil melde seg som frivillige for stiftelsen i
fremtiden.

Fra Stiftelsen Organdonasjon kom ogsa
Benedicte Abello, som fortalte om hvordan
det har veert 4 fa nye lunger. Benedicte er
fodt med lungesykdommen cystisk fibrose.
12014, 19 ar gammel, matte hun ha nye
lunger for 4 overleve. Hun fortalte om
ventetiden, og tiden etterpd. Mange i salen
kunne kjenne seg godt igjen i Benedictes
historie.

Til slutt fortalte kardiolog Alessia Quat-
trone om noe av forskningen som er gjort
pé voksne med medfedt hjertefeil — og om
et par prosjekter som de har satt i gang pa
OUS Rikshospitalet.

Mailet med fagseminaret er & gi medlem-
mene i VMH gkt kunnskap om medfedt
hjertefeil og relaterte temaer. I tillegg til to
halve dager med faglig pafyll, ble det ogsa
mye tid til sosialt samveer og a snakke med
hverandre og utveksle erfaringer.

Fagseminaret ble avsluttet med lunsj
lordag, og etter det startet Landsmaetet i
Voksne med medfedt hjertefeil, det tredje i
historien.

VMH ogsa for genetiske
hjertesykdommer

Landsmatet i VMH har gjort en endring i vedtektene slik at
foreningens malgruppe ogsa inkluderer genetiske hjertesyk-
dommer.

Genetiske (arvelige) hjertesykdommer er relativt sjeldne.
Felles for disse hjertesykdommene er at de ofte debuterer i
barne- eller ungdomsarene og at de viser seg som besvimel-
ser og hjerterytmeforstyrrelser.

Ifolge en artikkel hos FFHB (som har gjort en liknende endring
i sin formalsparagraf) er de hyppigst forekommende av disse
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sykdommene i Norge:

* Hypertrofisk kardiomyopati (HCM)

* Lang QT tid syndrom (LQTS)

* Dilatert kardiomyopati (DCM)

* Arytmogen heyre ventrikkel kardiomyapati (ARVC)

* Katekolaminerg polymorf ventrikkeltakykardi (CPVT)
Itillegg er noen undergrupper av dilatert kardiomyopati
arvelige, for eksempel de som er forarsaket av mutasjoner i
Lamin A/C genet.

Etter endringen i formalsparagrafen heter det na at «Voksne
med medfedt hjertefeil (VMH) er en landsomfattende inte-
resseorganisasjon som skal ivareta interessene for perso-
ner over 18 ar med medfedt, genetisk eller tidlig ervervet
hjertefeil».



NY LEDERDUO

Morten Eriksen (41) og Fraydis Levberg Lien (22) er ny
lederduo i Voksne med medfedt hjertefeil.

Voksne med

m _1 dt hjertr""

AR

Voksne med
medfadt hjertefeil

TR G

Hele det nye styret i VMH samlet. Fra venstre: Moira Warner, Eirik Moklegard, Line Skatay, Jarl
Holm, Kari Anne Pedersen, Fraydis L. Lien og Morten Eriksen.

Voksne med medfedt hjertefeil (VMH)
avholdt sitt 3. ordinaere Landsmate pa
Gardermoen 8. - 10. april.

Etter fire ar som leder, og to ar som med-
arbeider/prosjektleder/frivilligiorga-
nisasjonen, takket Marit Haugdahl etter
eget onske av som leder denne helgen.
Ut av styret gikk ogsa nestleder Torunn
FJEF Haugvik, som har hatt verv i landssty-
ret i foreningen siden oppstarten i 2010.
Ogsa Gro Elin Seberg, som representerte
region midt i landsstyret, takket for seg
denne helgen.

TAKKER FORTILLITEN

Ny leder i Voksne med medfadt hjertefeil
er Morten Eriksen fra Jessheim. Yrkessja-
foren har fire ars erfaring i landsstyret,
som regionrepresentant for region ost.
Han er ogsa leder av VMH region ost.

- Jeg onsker a takke for tilliten. Jeg vet
at det a bli en ny Marit eller Torunn kan
jeg bare glemme, fordi de er helt unike.
Jeg vil takke bade dem og de andre til-
litsvalgte som na takket for seg for den
jobben de har gjort, sier Morten Eriksen.
- Viskal gjore vart beste for & lede VMH
videre pa var mate, legger han til. Les
for evrig intervjuet vi har med Morten pa
side 5.

HOPPER ETTER WIRKOLA

Froydis Levberg Lien fra Hol/Mjendalen

er ny nestleder i foreningen. Den nyutdan-
nede sykepleieren har veert varamedlem i
styret siste periode, er leder av region ser
i foreningen, og ogsa leder av Ungdomsut-
valget ved Oslo Universitetssykehus.

- Jeg syns det er kjempestas a fa tilliten
etter forholdsvis kort tid i foreningen, men
jeg kjenner litt pa folelsen av & hoppe etter
Wirkola etter den avtroppende lederdu-
oen. Nar det er sagt, er jeg er sikker pa at
Morten og jeg finner var mate a gjore dette
pa, og dette skal viklare! Jeg gleder meg
til & ta fatt pa alle oppgavene, sier Fraydis
LovbergLien.

RESTEN AV STYRET

Det nye styret i VMH bestar ellers av:
JarlHolm (ny) fra Nes, representerer region
ost. Eirik Moklegard (ny) fra Arendal, repre-
senterer region sor.

Line Skatey (Haugesund) er fortsatt repre-
sentanten fraregion vest.

Moira Warner (ny) fra Trondheim repre-
senterer region midt, mens Kari Anne
Pedersen fra Tromsa er VMHs represen-
tant franord. Pedersen har sittet i styret
siden foreningen ble opprettet i 2010, og
sittter i styret til Stiftelsen Organdona-
sjon.

HOSTOPPTAK PA FEIRINGKLINIKKEN

Dersom du ensker rehabiliteringsopphold spesielt for GUCHere pa Feiringkli-
nikken i dr har du en ny mulighet i perioden 12. september til 7. oktober 2016.

Seknadsfristen er 15. august.

Som vanlig er oppholdet gratis, og du seker dit via din fastlege. Dersom du far
innvilget seknaden, blir du sykemeldt i perioden, og det fir ingen skonomiske

konsekvenser for din arbeidsgiver.

Les mer om oppholdet pd vmh.no eller pa Feiringklinikkens egne nettsider: htt-
ps://www.lhl.no/klinikkene/feiring/om-oppholdet/

VMH FEIRET
FFHB

12. mai 2016 ble 40-aringen FFHB
feiret med en fagkonferanse for helse-
personell og en stor festaften i Gamle
Logen i Oslo. VMH var med pa festen!

— Vi gratulerer vér sosterforening og
fodselshjelper FFHB pa det hjerteligste!
Foreningen for hjertesyke barn har
betydd og betyr utrolig mye for veldig
mange - inkludert oss i Voksne med
medfedt hjertefeil. Tusen takk for alt
dere har gjort gjennom disse 40 drene
og lykke til videre, sier VMHs leder
Morten Eriksen. I 40 ar har FFHB job-
bet for at hjertesyke barn og deres fa-
milier skal ha gode liv. For seks ar siden
var FFHB fodselshjelper og initiativta-
ker da Voksne med medfedt hjertefeil
sd dagens lys. FFHB fikk selv fodsels-
hjelp fra en stor og erfaren forening da
de selv ble stiftet, nemlig LHL. I dag
har Foreningen for hjertesyke barn 18
fylkeslag, flere tusen medlemmer og
flere hundre tillitsvalgte. Jubileet ble
markert med en nasjonal fagkonferanse
om ungdom med medfedt hjertefeil,
Sammen er vi sterke. Ett av médlene med
konferansen er & samordne kunnskap
og erfaring fra hele landet. FFHB spor

i invitasjonen: Hvordan kan vi sikre at
unge brukere mottar helse- og omsorgs-
tjenester som er virkningsfulle, trygge
og helhetlige — og at ungdom blir ivare-
tatt slik at de far brukt sitt potensial og
far leve gode liv, med kronisk sykdom?
Les mer om konferansen i denne utga-
ven av Hjertebarnet! P4 festmiddagen i
Gamle Logen deltok leger og sykeplei-
ere som har hatt betydning for forenin-
gen, ndverende og tidligere tillitsvalgte
i FFHB, ndverende og tidligere ansatte,
samt en rekke gjester, blant dem mange
samarbeidsorganisasjoner og flere fra
VMH.

Rundt 120 personer deltok pa jubileumsmidda-
gen til FFHB. Her er styreleder Morten Eriksen
i front med VMHSs ferste styreleder Eirin

Syversen ved sin heyre side og Sidsel Sancho,
tidligere kontaktsykepleier ved Rikshospitalet,
pa sinvenstre side. Foto: Torill Funderud.



Na isalg

Hjertebarnkalenderen 2017/

www.ffhb.no
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HIERTESYKE BARN

Hjertebarnkalenderen 201/

Q Din stette gir hjertebarna bedre liv

HIERTESYKE BARN 12 livsglade bilder tatt av fotograf Sigrid Harket
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