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1. Sammendrag

Kantar Public har gjennomfgrt en undersgkelse pa vegne av Foreningen for hjertesyke barn, med formal om
blant annet & kartlegge behovet for, bruk av og tilfredshet med ulike tjenester relatert til helse, utdanning og
gkonomi. | undersgkelsen ser vi at behovet for ulike tjenester generelt er stgrst blant de familiene som har
barn med alvorlig grad av hjertefeil, sammenlignet med de som har moderat eller mild grad av hjertefeil. Vi
ser en tendens til at familiene i starre grad foretrekker & fa midler til og tilrettelegging for at de kan gjagre mest
mulig selv, snarere enn & fa hjelp og stotte fra eksterne. For eksempel er det starst behov for ekstra antall
omsorgsdager, og minst behov for hjemmesykepleier. Vi finner at den helsetjenesten som familiene har mest
bruk for og som de er mest tilfredse med er kontaktlege pa& sykehus. Nar det kommer til tienester relatert til
utdanning og oppleering, er gnsket & fa tilrettelegging og praksistilpasning pa skolen eller i barnehagen,
snarere enn a fa hjelp hjemme. Det er i stor grad familiene selv, og seerlig mor, som star for koordinerer og
samkjgreringen av de ulike tjenester (tverrfaglig oppfalging), samt formidler kunnskapen om barnet og
familien mellom de ulike instansene.

Noe av det mest pafallende er hvor ulike konsekvenser for arbeidslivet mgdre og fedre har, som falge av a
ha barn med hjertefeil. Nesten halvparten av alle mgdre opplever & fa redusert yrkesdeltakelse, som er over
dobbelt s& mange som blant fedrene. Mgdre opplever ogsa & fa karrierevalget sitt pavirket i mye starre grad
enn fedre. Det er ogsa madre som opplever & falle helt ut av arbeidslivet, eller at @nsket karrierevalg har blitt
umulig. Dette har ingen fedre opplevd.
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2. Om undersgkelsen

2.1 Formal og bakgrunn

Formalet med denne undersgkelse er & utvikle et kunnskapsgrunnlag om hva slags hjelp og tjenester
familier med barn med hjertefeil mottar. Undersgkelsen skal ogsa gi en indikasjon pa hvor det er behov for a
gjere en innsats for & forbedre tilbudet og ressurstilgangen pa tjenesten(e).

Bakgrunnen for denne kartleggingen, er at dagens kunnskapsgrunnlag nar det gjelder hva slags hjelp og
tienester familier med barn med hjertefeil mottar, samt deres behov for tjenester, er sveert beskjedent.

2.2 Prosess

Sparreskjema og metode er utviklet i et naert samarbeid mellom Foreningen for hjertesyke barn og Kantar
Public. Foreningen for hjertesyke barn stod for kontakten med sykehusene og rekrutterte disse til & delta og
til & motivere foreldre med barn pa sykehusbesgk til & delta. Roar Hind, leder Kantar Public har bistatt med
utforming av undersgkelsen og vaert ansvarlig for giennomfgring og rapportering sammen med Dina Heider
Hov, konsulent i Kantar Public.

2.3 Metode

Undersgkelsen ble sendt ut til foreningens medlemmer via e-post. Ikke-medlemmer ble rekruttert via
sykehusbesgk og fikk undersgkelsen tilsendt pa mobiltelefon via SMS. Alle som har svart, har gjort dette ved
a bruke et webskjema.

2.4 Gjennomfgring

Feltperiode

Undersgkelsen ble sendt ut til medlemmene per e-post den 27. mai 2021. Samtidig ble det &pnet for at
foresatte kunne svare ved sykehusbesgk. Siste dag for & svare var 18. juni 2021.

Paminnelser medlemmer

Medlemmene som ikke hadde svart ble paminnet om undersgkelsen per e-post 7. juni. Alle medlemmer
registrert med mobiltelefon ble paminnet per SMS 14. juni.

Invitasjonstekst
Fglgende invitasjonstekst ble gitt:

«Vi vil gjerne invitere deg til & svare pa en sparreundersgkelse som handler om tienestebehovet for barn
med hjertefeil. Undersgkelsen kartlegger hvilke behov barn opp til 18 &r med hjertefeil og deres familier har
for offentlige tjenester fra ulike sektorer, hvor godt behovene dekkes og hvor gode tjenestene oppleves av
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barnas foresatte. Vi er interessert i erfaringer fra hele aldersspennet (0-18 ar) og uavhengig av om
barnet/dere har mottatt f& eller mange tjenester.

Norsk Gallup og Kantar giennomfgrer datainnsamlingen pa oppdrag fra oss i Foreningen for hjertesyke barn.
Datainnsamlingen behandles i hht. det generelle regelverket om personvern (GDPR). Alle som deltar, svarer
konfidensielt. Resultater fra undersgkelsen legges kun ut som statistikk og svar fra apne spgrsmal
anonymiseres. Har du spgrsmél om databehandling og anonymitet, kan du ta kontakt med Roar Hind i
Kantar pa e-post: roar.hind@kantar.com

Det tar ca. 10-15 minutter & fylle ut skjemaet.

Ved a svare pa denne undersgkelsen vil du bidra til & gi oss et viktig kunnskapsgrunnlag om hva slags hjelp
og tjenester familier med barn med hjertefeil mottar. Det vil ogsa gi oss en indikasjon pa hvor det er behov
for & gjare en innsats for & forbedre tilbudet og ressurstilgangen pa tienesten(e).»

Antall respondenter totalt

| alt svarte 360 foresatte fordelt pa 263 fra medlemsutvalget og 97 rekruttert via sykehusene.

Svarprosent medlemmer

Av de 1075 godkjente e-postene / mobilnummer blant medlemsutvalget, svarte 263 medlemmer som gir en
respons pa 24 prosent.

Vekting

Undersgkelsen er ikke vektet.

25 Undersgkelsens tema og hva som er analysert

Denne kartleggingen er sveert omfattende, bade nar det gjelder tema kartlagt og nedbrytninger pa
bakgrunnsinformasjon om brukerne og deres familier. Undersgkelsen har satt sgkelys pa fglgende tema:

e Behov for tjenester (om helsetjenester, utdanning/opplaering og skonomi/praktiske ytelser)

e Tjenester benyttet

¢ Tilfredshet med tjenester benyttet

¢ Kjennskap til rddgivende instanser

e Hvem man har fatt veiledning/informasjon fra

e Hvor tilfreds man er med veiledningen man har fatt

e Om man har opplevd at barnet/familien ikke har mottatt de tjenester de mener de har rett pa
o Konsekvenser for barnet/familien hvis ikke mottatt tienestene

¢ Kjennskap til klagerett

e Benyttet klagerett

o Hvem som samkjgrer/koordinerer tjenester hvis behov for flere tjienester

e Hvem som overfgrer/formidler kunnskapen om barnet mellom de ulike tjenestene/instansene
e | hvor stor grad barnet har fatt en tverrfaglig og helhetlig oppfalging

e Hvem som har tatt initiativ til en tverrfaglig oppfalging
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¢ | hvilken grad ansvarsgruppen/samarbeidsgruppen bidrar til bedre tilrettelegging og oppfelging av
barnet

e Hvem leder ansvarsgruppen

e Om kartlegging og utredning har fart til konkrete og nyttige tiltak for barnet
e Bruk av privatfinansierte tjenester

e Om barnets hjertefeil har fart til at foreldre har fatt redusert yrkesdeltakelse

e Om barnets hjertefeil har pavirket foreldres karrierevalg

Bakgrunnsinformasjon relatert til barnet

o Hjertefeilens alvorlighetsgrad

Hvilken hjertefeil barnet har

Om barnet har et syndrom

Eventuelle vansker/utfordringer barnet har i hverdagen

Om barnet har andre diagnoser enn hjertefeil

Annen bakgrunnsinformasjon
e Fylke barnet bor i
e Huvilken rolle den som svarte har (mor, far, svart sammen, annen tilknytning)

¢ Om man kan kontaktes i ettertid

2.6 Feilmarginer

Det vil alltid knytte seg en viss usikkerhet til resultatene nar vi spar et utvalg av befolkningen. Denne
usikkerheten, eller feilmarginen, kan beregnes statistisk.

Det vanlige er & angi feilmarginer basert pa 95 prosent sannsynlighet. Dette betyr at hvis vi hadde 100
forskjellige uavhengige utvalg, ville resultatet ligge innenfor de feilmarginene vi oppgir i minst 95 av de 100
undersgkelsene. Det vil igjen si at det bare er 5 prosent sannsynlighet for at den faktiske fordelingen i
befolkningen ikke ligger innenfor de oppgitte feilmarginene.

Feilmarginene i prosenttabeller uttrykkes i prosentpoeng. Hvis vi for eksempel har funnet at 40 prosent i et
utvalg p& 1000 personer er misforngyd med tjenesten de har mottatt, gir dette en feilmargin pa om lag +/- 3
prosentpoeng. | befolkningen (eller i den spesifikke malgruppen) er det da mellom 37 og 43 prosent som er
misforngyde med dette forholdet, men det mest sannsynlige resultatet er 40 prosent. Tabellen under kan
brukes som et hjelpemiddel ved tolkningen av resultatene i denne undersgkelsen nar vi ser pa resultatene
totalt med om lag 350 intervju, og nar vi bryter resultatene ned pa undergrupper.
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Tabell 1 Feilmarginer i uendelighetsutvalg

STORRELSEN PA FEILMARGINEN I PROSENTPOENG

Antall 5(95)% 10(90)% | 20(80)% | 30(70)% | 40(50)% 50(50)%
enheter

50 +/-6 +/-83 | +-11,0| +-127| +-1386 +/-13,9
100 +-43 +-529 +-7.9 +/-9,0 +-96 +/-9,8
200 +/- 3,0 +-42 +/-5,5 +/- 6,4 +-6,8 +/-6,9
300 +/- 2.5 +/-35 +- 486 +-53 +/- 57 +/-58
350 +-2,3 +-3,2 +-43 +/-49 +/-52 +/-54
400 +-22 +/- 3,0 +/-3,9 +/-4.5 +/- 4.8 +/-4.9
500 +/-1,9 +/- 2,6 +/-3,5 +/- 4,0 +-43 +/- 4.4
600 +-1,7 +- 2,4 +-3,2 +-37 +-39 +/- 4,0
T00 +-1,6 +-23 +/- 3,0 +/-3,5 +-37 +-3,8
800 +-1,5 +-2,1 +-2,8 +-32| +-35 +-35
1000 +-1,4 +-1,9 +-2,5 +-2,8 +-3,0 +/- 3,1

I denne undersgkelsen er det foretatt 360 intervju. Vi rapporterer resultater ned pa undergrupper som
medlemmer vs. Ikke-medlemmer, ulik alvorlighetsgrad av hjertefeil og fylker. Vi rapporterer ogsa ned pa
tjenestegrupper, med klart feerre brukere/intervju enn 360. Feilmarginene ma da vurderes basert pa det
faktiske antallet intervju for hver nedbrytning.

Feilmarginer i denne undersgkelsen ligger pa +/- 2,2 — +/- 5,4 prosentpoeng nar vi ser alle svar under ett. Vi
ser at feilmarginene gker raskt med feerre enn 200 svar. Nedbrytninger med under 20 svar bgr behandles
med stor grad av varsomhet. Feilmarginene vil da veere for store til at tiltak bar iverksettes.

Denne oversikten over feilmarginer angir et intervall for prosentresultater som med 95 prosent sannsynlighet
inneholder det sanne resultat. F.eks. vil oppslutningen (den sanne verdi) for et forhold som viser 20 prosent
oppslutning med 350 observasjoner (intervju), ligge mellom 15,7 prosent - 24,3 prosent. Feilmarginen er her
+/- 4,3 prosentpoeng. Dette finner vi ved a ta utgangspunkt i 350 under "antall enheter" og i et
prosentresultat pa 20 prosent. Dersom utgangspunktet er 100 observasjoner vil den sanne verdi ligge
mellom 12,1 prosent og 27,9 prosent (+/- 7.9 prosentpoeng). Matrisen viser at feilmarginene gker jo mindre
utvalget er (antall enheter), og jo neermere prosentresultatet er 50 prosent.
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3. Hovedfunn

| dette kapittelet vil en oppsummering av hovedfunnene fra de pafglgende kapitlene finne sted.

Kap. 4 Behov for tjenester

| kapittel 4 ser vi pa behovet for helsetjenester, tienester relatert til utdanning/opplaering og tienester knyttet
til gkonomi og praktiske ytelser.

Blant helsetjenestene er behovet klart starst for definert kontaktlege pa sykehuset. Det er 63 prosent som
oppgir & ha et middels til sveert stort behov for denne tjenesten. Fastlegen utspiller ogsa en viktig rolle, der
57 prosent oppgir & ha et middels til sveert stort behov for denne tjienesten. Ogsa kontaktsykepleier pa
sykehuset har mange familier behov for (46 %). Den helsetjenesten de feerreste har behov for er
hjemmesykepleier (4 %). Blant de familiene som har barn med alvorlig grad av hjertefeil er behovet for
helsetjenester generelt hgyere, sammenlignet med de som har barn med moderat eller mild grad av
hjertefeil.

Det er starst behov for tilrettelegging av undervisningen, der det totalt er 37 prosent som oppgir & ha et
sveert til middels stort behov for dette. Dernest kommer praktisk tilpasning av skolehverdagen, noe 34
prosent oppgir & ha et middels til sveert stort behov for. Den tjenesten som faerrest oppgir a ha behov for er
hjemmeskole og Statsped (8 % og 7 %). Ogsa for denne typen av tjenester er behovet starst blant de med
alvorlig grad av hjertefeil.

For tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser, er tendensen at det er et stgrre behov for a fa midler og
tilrettelegging slik at familiene kan gjare mest mulig selv, enn & f& hjelp og stette fra eksterne. Ekstra antall
omsorgsdager er for eksempel den tjienesten klart flest familier oppgir & ha starst behov for (56 %), etterfulgt
av hjelpestgnad (38 %), pleiepenger (37 %) og tilrettelegging av arbeidstid (30 %). Det er minst behov for
avlastning (16 %), stattekontakt (9%), TT-kort (6 %) og BPA (5 %). Ogsa blant disse tjenestene er behovet
vesentlig mye stgrre blant de med barn med alvorlig hjertefeil, sammenlignet med de med moderat og mild
hjertefeil.

Kap. 5 Tjenester benyttet

| kapittel 5 ser vi pa hvilke av tjenestene familiene bruker eller har brukt. Det er fastlegen som flest oppgir a
ha brukt eller bruker i forbindelse med a ha barn med hjertefeil. Mange bruker ogsa definert kontaktlege pa
sykehus (63 %). De feerreste benytter seg av hjemmesykepleier (2 %). Helsetjenestene benyttes som
forventet i henhold til skende behov, men ogsa i skende grad med stigende alvorlighetsgrad.

Av de tjenestene som er relatert til utdanning og oppleering er praktisk tilpasning i barnehagen og av
skolehverdagen det flest har brukt/bruker (henholdsvis 38 % og 33 %). Det er 30 prosent som oppgir at de
ikke bruker noen av tjenestene i forbindelse med utdanning og oppleering, denne andelen er enda stgrre
blant de familiene med barn med mild hjertefeil.

Av de tjenestene som er relatert til gkonomi og praktiske ytelser, er det klart flest som har benyttet seg av
pleiepenger og ekstra omsorgsdager, med om lag 6 av 10. Det var ogsa disse tjenestene familiene sa de
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hadde mest behov for. Det er relativt store forskjeller i bruk av disse tjenestene avhengig av hjertefeilens
alvorlighetsgrad, der de med mild grad sjeldnere bruker eller har brukt samtlige tienester. Vi finner ogsa at
BPA, TT-kort og kontaktperson i NAV i sveert liten grad mottas (1-2 %) uavhengig av graden pa hjertefeilen.

Kap. 6 Tilfredshet med tjenestene

Kapittel 6 ser pa familienes tilfredshet med tienestene. Familiene er stort sett forngyde med helsetjenestene
som tilbys, og de fleste opplever at tienestene dekker behovene deres pa en tilfredsstillende mate. De
helsetjenestene familiene er mest forngyde med er definert kontaktlege pa sykehus (79 %) og
kontaktsykepleier pa sykehus (76 %). Blant de tjenestene der andelen misforngyde brukere er stgrre enn de
forngyde, finner vi spiseteam, logoped, HABU, koordinator i kommunen og hjemmesykepleien. Foresatte til
barn med alvorlig hjertefeil er for flere helsetjenester noe mer kritiske til ytelsene enn foresatte til barn med
mild eller moderat hjertefeil. Samtidig ser vi at foreldrene til barn med alvorlig hjertefeil er mer tilfredse med
tjenestene kontaktlege og kontaktsykepleier pa sykehus enn foreldre med barn med moderat eller mild
hjertefeil.

For tjenester relatert til utdanning og oppleering er tilfredsheten stgrst blant de som har brukt sgknad til
videregaende skole pa saerskilt grunnlag. Ogsa skoleskyss, assistent og praksistilpasning i barnehagene er
familiene forngyde med.

Blant de gkonomiske og praktiske ytelsene finner vi starst tilfredshet med ledsagerbevis, parkeringstillatelse,
ekstra omsorgsdager, pleiepenger og hjelpemidler. Kontaktperson i NAV er, blant de som har brukt
tienesten, det familiene er minst tilfredse med.

Ikke mottatt tjenester de har rett pa

Over halvparten av familiene har opplevd & ikke motta tjienester de mener de har rett p&. 16 prosent har
opplevd dette opptil flere ganger. Dette forekommer enda oftere hos de familiene der barnet har alvorlig
hjertefeil. Godt over halvparten av de familiene som hadde opplevd dette sa at konsekvensene av ikke-
mottatt tieneste var betydelig eller sveert stor.

Tverrfaglig og helhetlig oppfalging

Det er nesten like mange som har mottatt tverrfaglig oppfalging som de som ikke har mottatt det, samt de
som ikke har behov for det. De barna med alvorlig hjertefeil og/eller syndrom mottar dette i stgrre grad, enn
de med moderat og mild hjertefeil og de uten syndrom. 40 prosent av de med barn med mild hjertefeil oppgir
at de ikke har bruk for tverrfaglig eller helhetlig oppfalging. Det er som regel foreldrene, og saerlig mor som
tar initiativ til tverrfaglig oppfalging.

Kap. 7 Kjennskap til radgivende instanser

| kapittel 7 ser vi pa kjennskap til radgivende instanser. Mange (42 %) har god kjennskap til hvilke instanser
som kan gi veiledning og rad til familier med barn med hjertefeil, men det er ogsa en mange som mangler
denne kunnskapen (36 %). Medlemmer av FFHB har i noe stgrre grad enn ikke-medlemmer denne
kjennskapen (45 % mot 30 %).

Det er mange (75 %) som kjenner til klageretten, og kjennskapen er spesielt stor blant de med barn med
alvorlig hjertefeil (88 %). Ikke-medlemmer har stgrre kjennskap til klageretten enn medlemmer.

Det er totalt 43 prosent som har benyttet seg av klageretten, og andelen er klart stgrst blant de med barn
med alvorlig grad av hjertefeil (47 % alvorlig vs. 33 % moderat og 27 % mild).

© Kantar Public 2022 11



Koordineringsansvar mellom ulike tjenester

Det er i starst grad familiene selv som koordinerer og samkjgrer ulike tjenester, samt formidler kunnskapen
om barnet og familien til de ulike tjenestene.

Kap. 8 Redusert yrkesdeltakelse og pavirkning av karrierevalg

| kapitel 8 undersgkes effekten av & ha barn med hjertefeil pa foreldrenes yrkesdeltakelse og karrierevalg.
Det er over dobbelt s& mange mgdre (47 %) som opplever & fa redusert yrkesdeltakelse som fglge av a ha
et barn med hjertefeil, sammenlignet med far (21 %). Det er ogsa kun mgdre som oppleve & falle helt ut av
arbeidslivet, mens ingen av fedrene har opplevd dette. Det samme resultatet ser vi for pavirket karrierevalg.
41 prosent oppgir at mors karrierevalg har blitt pavirket av & ha et barn med hjertefeil, mens 15 prosent av
fedrene har opplevd dette. Det er 4 prosent som sier situasjonen de er i har gjort mors gnskede karriere valg
umulig, men dette er ikke noe fedre har opplevd.

Kap. 9 Bruk av ansvarsgrupper og privatfinansierte tjenester

| kapittel 9 ser vi pa bruken og tilfredsheten med ansvars- og samarbeidsgrupper, samt bruken av
privatfinansierte tjenester. Av de som deltar i ansvarsgrupper/samarbeidsgrupper, mener halvparten at
gruppen i ganske stor eller sveert stor grad bidrar til bedre tilrettelegging og oppfalging av barnet. 20 prosent
mener at ansvarsgruppen i verken stor eller liten grad bidrar til bedre tilrettelegging og oppfelging av barnet,
mens 25 prosent mener at ansvarsgruppen i liten eller sveert liten grad bidrar til bedre tilrettelegging og
oppfalging. Starst tilfredshet finner vi for de som har barn med alvorlig grad av hjertefeil. Privatfinansierte
tjenester er mindre utbredt blant familier med barn med hjertefeil. Kun 10 prosent av utvalget oppgir & ha
brukt dette.

Kap. 10 Bakgrunn om deltakerne i undersgkelsen

| rapportens siste kapittel finner vi deskriptiv informasjon om familiene og barna som deltok i undersgkelsen.
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4. Behov for tjenester

Familier med barn med hjertefeil har tilgang til og behov for ulike tjenester. Dette har i liten grad veert kartlagt
tidligere, og behovet for en helthetlig oversikt har vaert stort. | dette kapitelet vil en gjennomgang av disse
tjenestene finne sted, der behovet for de ulike helsetjenestene vil bli gjort rede for farst. Deretter ser vi pa
tjenester relatert til utdanning og oppleering, og til slutt en gjennomgang av behovet for tjenester og ordninger
relatert til gkonomi og praktiske ytelser. Forskjellene i behovet for disse tjenestene relatert til
alvorlighetsgraden pa barnets hjertefeil vil ogsa bli redegijort for.

4.1 Behov for helsetjenester

Familiene ble innledningsvis i undersgkelsen bedt om & vurdere i alt 21 helsetjenester. Spgrsmalet var
formulert som faglger: «Hvilke av fglgende tjenester/ordninger har ditt barn/din familie behov for, som fglge av
at barnet har hjertefeil. Vi ber deg vurdere hvor stort eller lite behovet er. Dersom du ikke har hart om/ikke
kjenner til tienester, ber vi deg krysse av for dette». De foresatte vurderte behovet langs en skala fra «Sveert
stort behov», «Ganske stort behov», «Middels behov», «Lite (noe) behov» til «<Har ikke behov». | tillegg var
det mulig a svare «Kjenner ikke til tienesten» og «Vet ikke». Figur 1 pa neste side viser de foresattes svar
helhetlig sett.
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Figur 1 Hvilke av fglgende tjenester/ordninger har ditt barn/din familie behov for, som fglge av at barnet har hjertefeil?
Helsetjenester — samlet vurdering.

Definert kontaktlege (pa sykehuset) (n=355) 23 19 20 5 HECHN2

Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (knyttet til individuell plan og/eller tverrfaglig

; T
oppfelging) (n=355) 16 10 10 8 41 N ©

Individuell plan (IP) (n=355) 7 11 6 43 HECEE 9
Fastlegen (n=355) 17 27 30 12002
Kontaktsykepleier (pa sykehuset) (n=344) 17 18 18 22 |13 W
Fysioterapeut (pa sykehuset/helsestasjonen/i kommunen) (n=355) 12 13 14 40 4
Erneeringsfysiolog (n=355) 11 14 14 45 | 4 V]
Sosionom (pa sykehuset) (n=355) 7 10 17 47 6
Barne- og ungdomspsykiatrisk tjeneste/poliklinikk (BUP) (n=354) I8 7 14 51 8
Koordinator (i kommunen) (n=355) IEEHN7 8 9 48 7
Koordinator (pé& sykehuset) (n=355) IIEIET6 8 9 48 8
Psykolog (pa sykehuset/i kommunen) (n=355) IEENN"9 8 11 52 7
Helsestasjonen (n=354) NIEENT12 18 26 85 il
Skolehelsetjenesten (n=355) M9 20 19 35 8
Ergoterapeut (p& sykehuset/helsestasjonen/i kommunen) (n=355) N7 10 12 49 |8 B
Spiseteam (n=355) 6 7 6 62 ECE 3
Logoped (pa sykehuset/i kommunen/fylket) (n=355) BEMIST 4 7 68 4
Habiliteringstjenesten (HABU) - utredning ikke kjenner (n=354) BEHINT8 10 10 39 6
Habiliteringstjenesten (HABU) - oppfelging ikke kjenner (n=349) ZHII8 11 10 37 7
Nevropsykolog (n=353) 415 7 50 )
Barnenevrolog (n=354) &8 5 6 52 11
Hjemmesykepleien (n=355) M2 4 84 5
0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%
= Sveert stort behov Ganske stort behov Middels behov Lite (noe) behov Har ikke behov  mKjenner ikke til tienesten Vet ikke

4.1.1 Helsetjenester — samlet vurdering

Av de 21 tjenestene, er det klart flest som har behov for definert kontaktlege pa sykehuset. Vel 2 av 10 (21
%) svarer at de har sveert stort behov for denne tjenesten. Om lag like mange mener behovet er ganske stort
og neer 2 av 10 mener at de har et middels behov for tjienesten. Samlet gir 63 prosent uttrykk for at eget
barn/familien har et middels til stort behov for definert kontaktlege pa sykehus. Fastlegen utspiller ogsa en
viktig rolle for disse familiene, der over halvparten (57 %) sier at de har et stort til middels behov for
tjenesten. Videre ser vi at 46 prosent har et middels til stort behov for kontaktsykepleier p& sykehus, som
betyr at to av de topp tre viktigste tjienestene innebzerer a fa tett, personlig oppfalging pa sykehuset.

Det er ogsa mange av familiene som oppgir & ha et middels til stort behov for helsestasjonene (38 %),
fysioterapeut (pa sykehus/helsestasjon/i kommunen) (36 %), ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (36 %) og
erneeringsfysiolog (36 %). Det er 35 prosent som har behov for skolehelsetjenesten, mens den tjenesten
som klart feerrest har behov for er hjiemmesykepleie (4 %). | hjemmet klarer alts& familiene stort sett seg
selv, og har lite brukt for hjemmetjenester.
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4.1.2 Helsetjenester — vurdering etter alvorlighetsgrad

Av resultatene i undersgkelsen finner vi at det er store forskjeller i behovet for helsetjenester avhengig av
hjertefeilens alvorlighetsgrad. Alvorlighetsgraden er som tidligere nevnt definert av respondentene, der de
selv oppgir hvorvidt hjertefeilen kan kategoriseres som mild, moderat eller alvorlig.

Ser vi pa tjenesten «definert kontaktlege pa sykehuset», finner vi at s& mange som 80 prosent, blant de med
barn med alvorlig hjertefeil, har stort eller middels behov for denne tjenesten. Vel 3 av 10 (34 prosent) mener
dette behovet er sveert stort, og 3 av 10 mener behovet er ganske stort.

Blant de som oppgir at barnets hjertefeil er moderat, er det 54 prosent som oppgir at de har stort eller
middels behov for definert kontaktlege. Kun 1 av 10 mener behovet er sveert stort.

Ser vi pa de som oppgir at barnets hjertefeil er av mild grad, oppgir 38 prosent at de har et stort til middels
behov for definert kontaktlege. Samtidig er det like mange som mener at behovet er sveert stort, 1 av 10,
som blant de med moderat hjertefeil.

For naer sagt alle helsetjenester finner vi en gkende andel som mener at de har et stort til middels behov for
tienesten avhengig hjertefeilens alvorlighetsgrad.

4.2 Behov for tjenester relatert til utdanning/oppleering

De foresatte ble deretter ved bruk av samme skala bedt om & vurdere behovet for 21 tjenester relatert til
utdanning/opplaering.

4.2.1 Tjenester relatert til utdanning/oppleering — samlet vurdering

Ser vi pa behovet for tjenester relatert til utdanning og/eller opplzering kan vi av figur 2 lese at det er
tilrettelegging av undervisningen som rangerer hgyest. Av de 21 tjenestene som er vurdert, mener 37 % at
de har middels til stort behov for denne tjenesten, der 16 prosent mener behovet er sveert stort. Knappe 1 av
10 mener behovet er ganske stort, mens vel 1 av 10 mener behovet er middels. Ser vi pa de tjenestene hvor
behovet er sveert til middels stort, fglger deretter; praktisk tilpassing av skoledagen (34 %), PPT utredet (31
%), ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (28 %), vedtak om spesialundervisning, individuell opplaeringsplan,
PPT aktiv oppfalging og skolehelsetjenesten (27 %). Den tjenesten som klart feerrest oppgir at de / deres
barn har behov for er hjemmeskole og Statped (8 % og 7 %).
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Figur 2 Hvilke av fglgende tjenester/ordninger har ditt barn/din familie behov for, som fglge av at barnet har hjertefeil?
Tjenester relater til utdanning/oppleering - samlet vurdering.

Tilrettelegging av undervisningen (n=352) 8 13 i) 36 10
Vedtak om spesialundervisning (n=353) 7 4 7 51 11
Praktisk tilpasning av skoledagen (n=354) 8 12 15 37 10
Individuell oppleeringsplan (IOP) (n=355) 7 6 6 46 11
Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (n=355) 8 6 8 43 9
Assistent (n=355) 8 5 8 57 8
Pedagogisk psykologisk tieneste (PPT) utredet (n=354) 10 9 8 48 9
Skoleskyss (n=355) ElNEE 5 60 9
Pedagogisk psykologisk tieneste (PPT) aktiv oppfelging (n=355) 10 7 8 51 9
Seknad til videreg&ende skole pa szerskilt grunnlag (n=354) IEETNZ2 2 2 50 | 6 | 28
Forlenget tid p& tentamen/eksamen (n=355) MEEEMNSY 5 4 50 23
Koordinator (i kommunen) (n=355) IEENNT6 9 8 47 11
Praktisk tilpasning i barnehagen (n=355) 8 8 12 61 4
Fritak fra fag (n=355) MEGAM'3" 4 6 59 | 6| 115
Fritak fra vurdering/karakter (n=355) W3 5 5 60 15
Forlenget tid for & gjennomfare videregdende skole (n=354) WINL2 3 51 | 6 | 32
Tilrettelegging pd SFO/AKS (n=355) N3 5 10 60 11
Leksehjelp (n=355) WET7 4 8 57 15
Skolehelsetjenesten (n=353) W10 12 14 44 11
Tilrettelegging av medisinering (n=354) W4 7 10 74 il
Hjemmeskole (utenom korona) (n=355) [El2 3 8 68 13
Statped (n=355) 213 5 52 13
0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%
m Sveert stort behov Ganske stort behov Middels behov Lite (noe) behov Har ikke behov  mKjenner ikke til tienesten Vet ikke

4.2.2 Tjenester relatert til utdanning/oppleering — vurdering etter alvorlighetsgrad

Ogsa blant tjienester relatert til utdanning og oppleering, er behovet stgrst blant de som har barn med alvorlig
hjertefeil. Mens 46 prosent av de med alvorlig hjertefeil oppgir at deres barn har stort til middels behov for
tilrettelegging av undervisningsgrupper, er andelen som mener dette pa 28 prosent blant de med barn med
mild form for hjertefeil og 30 prosent blant de som oppgir at barnet har moderat hjertefeil.

Ser vi pa tjenesten arbeidsgruppe/samarbeidsgruppe, finner vi at 42 prosent av barn/familier med alvorlig
hjertefeil har stort eller middels behov for tjenesten, mens andelen er henholdsvis 20 prosent og 10 prosent
hos de med moderat og mild form for hjertefeil. Ansvars-/samarbeidsgruppe betyr relativt mer for de med
alvorlig hjertefeil enn de med moderat og middels hjertefeil.

Gjennomgaende ser vi at behovet for alle tjenester er starre blant familier med barn med alvorlig hjertefeil,
enn familier som har barn med moderat eller mild hjertefeil. Mens 33 prosent av de med alvorlig hjertefeil
oppgir & ha stort til middels behov for vedtak om spesialundervisning, er det henholdsvis 23 prosent og 16
prosent blant de med moderat og mild form for hjertefeil som oppgir dette.

Ser vi pa behov for assistent, finner vi at 35 prosent av familiene med barn med alvorlig hjertefeil oppgir & ha
stort til middels behov for tjenesten, mens andelen er 18 prosent og 12 prosent blant de med henholdsvis
moderat og mild form for hjertefeil.
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4.3 Behov for tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser

Til sist i denne delen av undersgkelsen ble de foresatte bedt om & vurdere behovet for 15 tjenester relatert til
gkonomi og praktiske ytelser. Figur 3 viser den samlede vurderingen blant de foresatte.

Figur 3 Hvilke av fglgende tjenester/ordninger har ditt barn/din familie behov for, som fglge av at barnet har hjertefeil?
Tjenester relater til gkonomi og praktiske ytelser - samlet vurdering.

Ekstra antall omsorgsdager (n=355) 15 16 15 23 3
Pleiepenger (n=353) 9 11 18 41 3
Hjelpestgnad (n=355) 12 10 6 40 I s
Tilrettelegging av arbeidstid foreldre (n=355) 10 8 11 46 6
Omsorgsstgnad (n=355) 8 6 6 53 | 6
Grunnstgnad (n=354) 8 9 7 45 9 | 11
Ledsagerbevis (n=355) 6 5 4 63 A s
Hjelpemidler (n=354) 6 8 15 51 6
Parkeringstillatelse, HC-kort (n=355) [IEIIN4Y 3 2 75 N s
Oppleeringspenger (n=355) N3N 6 10 52 12
Kontaktperson i NAV (n=355) 5 5 7 62 6
Avlastning (n=355) 5 6 5 72 4
Stattekontakt (n=355) 2] 3 3 77 5
TT-kort (n=354) 81 2 71 7
BPA (brukerstyrt personlig assistent) (n=354) 212 2 84 4
0% 25% 50% 75% 100%
m Sveert stort behov Ganske stort behov Middels behov Lite (noe) behov Har ikke behov  mKjenner ikke til tienesten Vet ikke

4.3.1 Tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser — samlet vurdering

Av de 15 tjenestene, skiller ekstra antall omsorgsdager seg klart ut, der behovet for denne tjenesten er langt
stgrre enn for de andre tjenestene. | alt er det 56 prosent familier som oppgir at de har sveert stort til middels
behov for denne tjenesten, av disse er det hele 25 prosent som har et sveert stort behov. Det er ogsa et
relativt stort til middels behov for hjelpestgnad (38 %), pleiepenger (37 %), tilrettelegging av arbeidstid
foreldre (30 %), grunnstgnad (29 %), hjelpemidler (24 %) og ledsagerbevis (21 %). Det er klart minst behov
for TT-kort (6 %) og BPA (brukerstyrt personlig assistent) (5 %). Det er altsa starre behov for & fa midler og
tilrettelegging slik at familiene kan gjare mest mulig selv, enn & fa hjelp og statte av eksterne.

4.3.2 Tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser — vurdering etter alvorlighetsgrad

Av familier med barn som har alvorlig hjertefeil, er det 73 prosent som oppgir at de har stort til middels behov
for ekstra antall omsorgsdager. Hvorav 36 prosent av disse sier at behovet er sveert stort. Andel som oppgir
at de har behov for ekstra antall omsorgsdager er pa 49 prosent og 31 prosent blant de med henholdsvis
moderat og mild hjertefeil.

Ser vi pa ytelsen pleiepenger, finner vi at 1 av 2 familier som har barn med alvorlig hjertefeil har stort til
middels behov for tjenesten, mens andelen er 3 av 10 blant de med moderat hjertefeil og 12 prosent blant de
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med mild hjertefeil. Det er spesielt store forskjeller i behov for gkonomiske og praktiske ytelser mellom
familier med barn med alvorlig hjertefeil og de som har barn med mild hjertefeil.
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5. Tjenester benyttet

For & kunne si noe om hvilke tjenester som til nd i stgrst grad blir/ har blitt brukt av familier med barn med
hjertefeil, ble familiene spurt om: «Hvilke av fglgende tjenester har ditt barn/din familie mottatt tidligere eller
mottar na?».

51 Helsetjenester benyttet

Den samme kategoriseringen av tjenestene ble brukt, hvor respondentene ogsa her ble bedt om & vurdere
helsetjenester forst.

5.1.1 Helsetjenester — samlet vurdering

Det er flest, vel 7 av 10, som oppgir & bruke eller tidligere ha brukt fastlegen i forbindelse med barn med
hjertefeil. Det er ogsa en stor andel som benytter definert kontaktlege pa sykehus (63 %). Dette er ogsa den
tjenesten som flest sa de hadde behov for. Helsestasjonen er ogsa en mye brukt tjeneste, som godt over
halvparten benytter seg av.

Andre tjenester som er relativt mye brukt, er fysioterapeut pa sykehuset/helsestasjon/i kommunen (47 %) og
kontaktsykepleier (pa sykehuset) (43 %). De tienestene som familiene i minst grad benytter seg av er
hjemmesykepleier (2 %). Dette stemmer overens med tidligere funn som viste at de feerreste gnsker a fa
ekstern hjelp hjemme. Hvis de trenger noe, vil de enten gjare det selv eller fa hjelp pa sykehuset. Det er
ogsa fa som har benyttet seg av et sykehus koordinator eller nevropsykolog (6 %).
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Figur 4 Helsetjenester benyttet

Fastlegen (n=346) I 73
Definert kontaktlege (pa sykehuset) (n=346) I 63
Helsestasjonen (n=346) I 56
Fysioterapeut (pa sykehuset/helsestasjonen/i kommunen) (n=346) I 47
Kontaktsykepleier (pd sykehuset) (n=346) I 43
Erneeringsfysiolog (n=346) I 35
Sosionom (pa sykehuset) (n=346) I 34
Skolehelsetjenesten (n=346) INNNNN———— 30
Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (knyttet til individuell plan og/eller tverrfaglig.. I 28
Individuell plan (IP) (n=346) IS 23
Barne- og ungdomspsykiatrisk tjeneste/poliklinikk (BUP) (n=346) IImmmmms 22
Psykolog (p& sykehuset/i kommunen) (n=346) I 18
Ergoterapeut (p& sykehuset/helsestasjonen/i kommunen)) (n=346) EE————8 17
Logoped (pa sykehuset/i kommunen/fylket) (n=346) I 16
Habiliteringstjenesten (HABU) — oppfalging (n=346) I 15
Habiliteringstjenesten (HABU) - utredning (n=346) I 14
Koordinator (i kommunen) (n=346) I 14
Spiseteam (n=346) I 11
Barnenevrolog (n=346) I 9
Koordinator (pa sykehuset) (n=346) Wl 6
Nevropsykolog (n=346) W 6
Ingen tienester (n=346) WM 5
Hjemmesykepleien (n=346) W 2

0 25 50 75 100

5.1.2 Helsetjenester- vurdering alvorlighetsgrad

Helsetjenestene benyttes som forventet i henhold til gkende behov, men ogsa i skende grad med stigende
alvorlighetsgrad. Sammenligner vi familiene som har barn med alvorlig hjertefeil med de med mild hjertefeil,
er forskjellene relativt store. Blant de med alvorlig hjertefeil, finner vi at 73 prosent benytter/har benyttet
definert kontaktlege pa sykehuset, mens det er 52 prosent blant de med mild grad av hjertefeil. Bruken av
fysioterapeut, helsesykepleier og ernaeringsfysiolog er ogsa vesentlig starre blant de med alvorlig hjertefeil
enn blant de med mild.

Det er mindre forskjeller mellom familiene etter grad av hjertefeil nar det gjelder tjenestene som i minst grad
benyttes, som hjemmesykepleier, nevropsykolog og sykehus koordinator. Dette er altsa tjenester som
generelt er lite brukt, uavhengig av grad av hjertefeil.

5.2 Utdannings- og oppleeringstjenester benyttet
5.2.1 Tjenester relatert til utdanning/opplaering — samlet vurdering

Av de tjenestene som er relatert til utdanning og opplaering er praktisk tilpasning i barnehagen og av
skolehverdagen det flest har brukt (henholdsvis 38 % og 33 %). Tilrettelegging av undervisning og PPT
(Pedagogisk psykologisk tjeneste) er ogsa relativt mye brukt (31 %). Faerre enn 1 av 10 benytter tjienestene
forlenget tid pa tentamen/eksamen (9 %), sgknad til videregdende skole pa saerskilt grunnlag (9 %), Statped
(7 %), leksehjelp (6 %), hjemmeskole utenom korona (6 prosent) og forlenget tid for & gjennomfare
videregdende skole (3 prosent).

Noe péfallende er det at 30 prosent oppgir at de ikke har brukt noen av de oppgitte tjenestene.
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Figur 5 Utdannings- og opplaeringstjenester benyttet

Praktisk tilpasning i barnehagen (n=326) I 38
Praktisk tilpasning av skolehverdagen (n=326) IEEEEE—————_ 33
Tilrettelegging av undervisningen (n=326) IS 31
Pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT) utredet (n=326) I————" 31
Ingen tjenester (n=326) IEEEENNNS————— 30
Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (n=326) I 30
Individuell oppleeringsplan (IOP) (n=326) IS 26
Pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT) aktiv oppfglging (n=326) I 24
Assistent (n=326) I———— 23
Vedtak om spesialundervisning (n=326) I———— 21
Skolehelsetjenesten (n=326) I 21
Skoleskyss (n=326) I———————— 19
Koordinator (i kommunen) (n=326) II————__ 16
Tilrettelegging av medisinering (n=326) S 16
Tilrettelegging pd SFO/AKS (n=326) s 13
Fritak fra fag (n=326) ————S 12
Fritak fra vurdering/karakter (n=326) I 11
Forlenget tid p& tentamen/eksamen (n=326) mm— 9
Seknad til videregdende skole pa saerskilt grunnlag (n=326) ——— 9
Statped (n=326) m——_ 7
Leksehjelp (n=326) mmmm 6
Hjemmeskole (utenom korona) (n=326) N 6

Forlenget tid for & gjennomfgre videregéende skole (n=326) ml 3

5.2.2 Tjenester relatert til utdanning/opplaering - vurdering av alvorlighetsgrad

Halvparten av de som har barn med mild hjertefeil oppgir at de ikke bruker noen av tjenestene relatert til
utdanning og/eller oppleering. Blant de tjenestene som i starst grad blir benyttet av denne gruppen finner vi
tilrettelegging av undervisningen (22 %). Tjenestene relatert til utdanning og opplaering blir i mye stgrre grad
brukt av de med alvorlig hjertefeil. Halvparten av familiene i denne gruppen har benyttet praktisk tilpasning i
barnehagen, mens nesten 40 prosent benytter/har benyttet praktisk tilpasning i skolehverdagen. Om lag like
mange benytter/har benyttet ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe. Det er ogsa en relativt stor andel, mellom 35
og 30 prosent, som har benyttet tilrettelegging av undervisningen, PPT utreding, IOP og assistent. Ogsa
blant de familiene som har barn med alvorlig grad av hjertefeil ser vi de samme tendensene til at familiene i
minst grad har behov for og har brukt ekstern hjelp i hjemmet (hjemmeskole, leksehjelp, Statped osv.), mens
tilrettelegging og praktisk tilpasning pa skolen eller i barnehagen er det de fleste trenger og bruker.

5.3 Tjenester benyttet relatert til gkonomi og praktiske ytelser
5.3.1 Tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser — samlet vurdering

Av de tjenestene som er relatert til gkonomi og praktiske ytelser, er det klart flest som har benyttet seg av
pleiepenger og ekstra omsorgsdager, med om lag 6 av 10. Det var ogsa disse tjenestene familiene sa de
hadde mest behov for. Deretter bruker om lag 3 av 10 tjenestene hjelpestgnad og hjelpemidler. Den klart
minst benyttede tjenesten er TT-kort, BPA og kontaktperson i NAV. Sveert f& benytter disse tjenestene, kun 1
til 2 prosent.
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Figur 6 Tjenester benyttet relatert til skonomi og praktiske ytelser

Pleiepenger (n=342) I 64
Ekstra omsorgsdager (n=342) e ss
Hjelpestgnad (n=342) I 34
Hjelpemidler (n=342) N 27
Tilrettelegging av arbeidstid foreldre (n=342) | 19
Grunnstgnad (n=342) N 18
Opplaeringspenger (n=342) [N 18
Ingen tienester (n=342) N 16
Ledsagerbevis (n=342) I 15
Omsorgsstgnad (n=342) I 15
Avlastning (n=342) [ 10
Parkeringstillatelse, HC-kort (n=342) [l 7
Stattekontakt (n=342) M 6
TT-kort (n=342) | 2
BPA (brukerstyrt personlig assistent) (n=342) I 1

Kontaktperson i NAV (n=342) | 1

5.3.2 Tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser - vurdering av alvorlighetsgrad

Ser vi p& alvorlighetsgrad, finner vi at 7 av 10 familier med barn med alvorlig hjertefeil mottar eller har mottatt
pleiepenger og ekstra omsorgsdager. 5 av 10 mottar/har mottatt hjelpestgnad og neer 4 av 10 (37 prosent)
mottar/har mottatt hjelpemidler. Ogsa nar vi ser pa gkonomiske og praktiske ytelser ser vi at det er relativt
store forskjeller i bruk av disse tjenestene avhengig av hjertefeilens alvorlighetsgrad, der de med mild grad
sjeldnere bruker eller har brukt samtlige tjenester. Vi finner ogsa at BPA, TT-kort og kontaktperson i NAV i
sveert liten grad mottas (1-2 %) uavhengig av graden pa hjertefeilen.

5.4 Neermere vurdering av de som har behov for avlastning og de som mottar dette

Av tabell 2 ser vi sammenhengen mellom alvorlighetsgrad av hjertefeil/andre sykdommer og behovet for
avlastning, og av tabell 3 ser vi sammenhengen mellom alvorlighetsgrad av hjertefeil/andre sykdommer og
de som faktisk mottok avlastning. De med starst behov for avlastning er familier som har barn med alvorlig
grad av hjertefeil. 64 prosent av disse familiene sier de har behov, mens 42 prosent sier de ikke har behov
for avlastning. Ser vi pa tabell 2 og 3, kan vi se at andelen som har behov for avlastning, blant de familiene
med alvorlig hjertefeil, samsvarer godt med de som faktisk mottar eller har mottatt avlastning; 64 prosent sier
de har dette behovet, mens 63 prosent oppgir & ha mottatt det. Det er noe diskrepans mellom behov og
mottatt avlastning blant de familiene som har barn med moderat hjertefeil, der 25 prosent oppgir & ha sveert
stort til noe stort behov for avlastning, mens kun 19 prosent faktisk har mottatt denne tjenesten.
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Sammenligner vi de som oppgir & ha behov for avlastning med de som mottar/har mottatt avlastning, nar det
gjelder andre diagnoser barnet har, finner vi ogsad en samstemthet, ved at flere enn de som ikke har
behov/ikke mottar avlastning viser til at barnet har ADHD, astma, mage-/tarmutfordringer og lungesykdom.

Tabell 2 Behovet for avlastning og
alvorlighetsgrad/andre sykdommer

Avlastning - Hvilke av fglgende
tienester/ordninger har ditt barn/din
familie behov for, som felge av at

barnet har hjertefeil?

Tabell 3 Mottatt avlastning og
alvorlighetsgrad/ andre sykdommer

Hvilke av falgende tjenester har ditt
barn/din familie mottatt tidligere
eller mottar n&?

Ikke behov/Vet
Hvordan vurderer du Sveert stort til | ikke/kjenner ikke
hjertefeilens alvorlighetsgrad? noe behov tienesten
Mild 8,7% 20,7%
Moderat 24,6% 28,8%
Alvorlig 63,8% 42,4%
Usikker/vanskelig & svare 2,9% 8,1%
Total 100,0% 100,0%

Hvordan vurderer du Total Avlastning
hjertefeilens alvorlighetsgrad?

Mild 17,8% 9,4%
Moderat 28,0% 18,8%
Alvorlig 46,5% 62,5%
Usikker/vanskelig & svare 7,6% 9,4%
Total 100,0% 100,0%

Avlastning - Hvilke av fglgende
tienester/ordninger har ditt barn/din
familie behov for, som felge av at

barnet har hjertefeil?

Hvilke av falgende tjenester har ditt
barn/din familie mottatt tidligere
eller mottar na?

Sveert stort til | . Lo pehov/Yet

Har barnet andre diagnoser enn noe behov |kke/_kjenner ke
hjertefeil? BT
Har ikke andre diagnoser 25,7% 50,4%
ADHD 7.1% 1,8%
Dysleksi 4,3% 5,1%
Dyskalkuli 2,9% 1,1%
Tourettes 1,5%
Autisme 1,4% 0,7%
Epilepsi 4,3% 1,5%
Astma 12,9% 8,1%
Migrene 1,4% 5,1%
Mage/tarm 15,7% 4,4%
Lungesykdom 15,7% 3,7%
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Har barnet andre diagnoser enn Total Avlastning

hjertefeil?

Har ikke andre diagnoser 44.4% 15,2%

ADHD 3,1% 9,1%

Dysleksi 4,8% 3,0%

Dyskalkuli 1.4%

Tourettes 1.1%

Autisme 0,8%

Epilepsi 2,0%

Astma 8,7% 18,2%

Migrene 4,2%

Mage/tarm 6,5% 18,2%

Lungesykdom 6,2% 24,2%
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6. Tilfredshet med tjenester

6.1 Tilfredshet med helsetjenester

6.1.1

Tilfredshet med helsetjenester — samlet vurdering

| figur 7 ser vi i hvilken grad familiene opplever at de ulike tjenestene/ordningene relatert til helse dekker
deres behov. Det er kun de som har sagt at de har brukt de ulike tjienestene som fikk disse spgrsmalene,
derav det reduserte antallet respondenter. Med unntak av spiseteam, som er vurdert av relativt sett fa
brukere, har de fleste tjenester en stgrre andel tilfredse brukere enn utilfredse. Best vurderes definert
kontaktlege pa sykehus. 8 av 10 (79 prosent) mener tjenesten i sveert eller ganske stor grad dekker barnets
og familiens behov etterfulgt av kontaktsykepleier pa sykehuset (46 %). Dette er altsa de helsetjenestene
som klart flest har behov for, bruker og som de opplever at dekker behovet i starst grad.

Tjenester der andelen misforngyde brukere er starre, det vil si at tienesten vurderes & dekke
barnets/familiens behov sveert eller ganske darlig, er spiseteam (22 prosent), logoped (21 prosent), HABU
(18 prosent), koordinator i kommunen (16 prosent) og hjemmesykepleien (14 prosent).

Figur 7 Tilfredshet med helsetjenester

Kontaktsykepleier (pa sykehuset) (n=148) @5 14 30 46
Definert kontaktlege (pa sykehuset) (n=215) H'5 10 34 45 Wi
Barne- og ungdomspsykiatrisk tieneste/poliklinikk (BUP) (n=75) 7 15 35 37 K
Fysioterapeut (pa sykehuset/helsestasjonen/i kommunen) (n=163) A7 13 40 36 |
Fastlegen (n=250) "6 23 35 33 /]
Helsestasjonen (n=195) =5 18 39 . 33 i
Koordinator (i kommunen) (n=50) HIIEEE 8 12 38 I 7 7
Hjemmesykepleien (n=7) 7D 43 20 | 14
Logoped (pa sykehus/i kommunen/fylket) (n=56) 16 11 34 | 29 [
Psykolog (p& sykehuset/i kommunen) (n=60) ER"7 17 42 28 |
Ergoterapeut (pa sykehuset/helsestasjonen/i kommunen)) (n=58) 16 34 28
Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (kr_ly‘[tet til individuell plan og/eller tverrfaglig 3 8 a7 Y A
oppfelging) (n=95)
Koordinator (pa sykehuset) (n=22) 23 41 >
Habiliteringstjenesten (HABU) - utredning (n=50) HE"10 12 44 06 =
Spiseteam (n=37) IEEVEEE 11 32 19 7 S 3
Sosionom (pa sykehuset) (n=116) I 24 31 23 [
Ernzeringsfysiolog (n=121) KR 7 20 42 | 23 i
Habiliteringstjenesten (HABU) — oppfelging (n=52) NN 8 15 40 23 |
Individuell plan (IP) (n=80) EX1 9 16 43 21 [
Skolehelsetjenesten (n=104) A6 27 43 21 ]
Barnenevrolog (n=30) 0 27 40 20 1L2!
Nevropsykolog (n=21) 0 29 43 IEETEE 10
0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%
m Sveert darlig Ganske darlig Verken eller Ganske godt  ® Sveert godt Vet ikke/Usikker
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6.1.2 Tilfredshet med helsetjenester- vurdering av alvorlighetsgrad

Foresatte til barn med alvorlig hjertefeil er for flere helsetjenester noe mer kritiske til ytelsene enn foresatte til
barn med mild eller moderat hjertefeil. Eksempelvis opplever 28 prosent logopedtjenesten som sveert eller
ganske darlig, sammenlignet med 13 prosent og 20 prosent blant de med mild og moderat hjertefeil. Ser vi
derimot pa den helsetjenesten som flest sier de har behov for, definert kontaktlege pa sykehus, er det faktisk
de familiene med barn med alvorlig grad av hjertefeil som er mest forngyd. 48 prosent av disse familiene
oppga at de var sveert forngyde med denne tjenesten, mens blant de med moderat og mild hjertefeil var
henholdsvis 38 prosent og 34 prosent sveert forngyd. Vi ser tilsvarende resultat for tjenesten
kontaktsykepleier. Det er altsa de familiene der barnet har alvorlig grad av hjertefeil som opplever & bli best
ivaretatt pa sykehus. Hovedkonklusjonen er dog at tilfredshet med de ulike helsetjenestene er noenlunde
den samme uavhengig av grad av hjertefeil.

6.2 Tilfredshet med tjenester benyttet relatert til utdanning og oppleering

6.2.1 Tjenester relatert til utdanning/opplaering

Figur 8 viser tilfredshet med tjenester relatert til utdanning og oppleering. Bistand til sgknad til videregaende
skole pa seerskilt grunnlag er den tjenesten som vurderes best nar vi ser pa andelen som mener tjenesten
fungerer sveert godt (52 prosent). Ogsa skoleskyss, assistent og praksistilpasning i barnehagen er familiene
godt forngyd med. De aller fleste tjenester vurderes ganske eller sveert godt av mellom 6 til 8 av 10 foresatte.
Ser vi pa de tjenestene som familiene oppgav at de hadde starst behov for og bruker mest, nemlig
praksistilpasning og tilrettelegging av undervisning og skolehverdagen, er det rundt 16 % som sier at disse
tjienestene dekkes opp sveert eller ganske darlig, mens henholdsvis 22 % og 25 % svarer «verken eller». Ut
ifra dette kan det tenkes at det for disse tjenestene er rom for forbedring.

© Kantar Public 2022 25



Figur 8 Tilfredshet med utdannings-/opplaeringstjenester

Seknad til videregéende skole pa seerskilt grunnlag (n=27) 114 11 26 I - 7
Skoleskyss (n=61) 7 15 30 46 -
Assistent (n=75) 8 13 35 40 |
Praktiskilpasning i barnehagen (n=123) FA"6 9 41 39
Tilrettelegging av medisinering (n=52) HA 8 10 46 3 |
Koordinator (i kommunen) (n=53) IR 9 19 30 23 |
Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (n=97) HEEll 6 12 49 26 |
Fritak fra vurdering/karakter (n=35) I 11 9 40 26
Pedagogisk psykologiskjeneste (PPT) utredet (n=101) HEE"6 17 45 I N 3
Individuell oppleeringsplan (IOP) (n=83) 7 18 45 24 |
Fritak fra fag (n=39) 18 26 41 | 23 B
Praktiskilpasning av skolehverdagen (n=108) EN 13 25 B5 22 Vi
Statped (n=23) 14 26 43 22 !
Vedtak om spesialundervisning (n=70) El"9 17 49 21 il
Forlengetid p& tentamen/eksamen (n=28) 14 11 46 7 N
Pedagogisk psykologiskjeneste (PPT) aktiv oppfglging (n=77) Il 6 21 43 21 !
Tilrettelegging p& SFO/AKS (n=43) I'5 26 44 19 [ v/
Tilrettelegging av undervisningen (n=101) M 13 22 43 | 17 Wi
Hjemmeskole (ikke korona) (n=18) NN 28 17 28 I VAR
Skolehelsetjenesten (n=68) Il 4 22 50 16 K]
Leksehjelp (n=21) 19 57 L 14 )]
Forlengetid for & gjennomfare videregaende skole (n=9) 22 0 56 11 11
0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%
m Sveert darlig Ganske darlig Verken eller Ganske godt = Sveert godt Vet ikke/Usikker

Den tjenesten familiene er minst forngyd med er hjemmeskole, der 39 prosent av de som har benyttet seg
av denne tjenesten sier at deres behov blir dekket sveert til ganske darlig. Her er det fa antall respondenter,
sa resultatene ma vurderes deretter.

6.3 Tilfredshet med tjenester benyttet relatert til gkonomi og praktiske ytelser
6.3.1 Tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser

| figur 9 ser vi tilfredsheten med tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser. Klart best vurderes
ledsagerbevis og parkeringstillatelse, HC-kort. Neer alle er forngyde med hvor godt disse tjenestene fungerer
i forhold til barnets og families behov.

Tre tjenester benyttes og vurderes av spesielt mange. Dette er ekstra pleiepenger, omsorgsdager og
hjelpestgnad. Nar det gjelder pleiepenger og omsorgsdager, finner vi at sveert mange er forngyd med
tjenestene, og sveaert fa mener de fungerer darlig. Det er ogsa 7 av 10 som er forngyd med hjelpestgnad,
men her finner vi ogsa at naer 1 av 10 mener tienesten ikke dekker barnets/familiens behov. Pleiepenger og
ekstra omsorgsdager er ogsa tienester flest oppga at de hadde behov for og brukte, sa det er positivt at 8 av
10 er forngyde.

Klart svakest vurderes kontaktperson i NAV, hvor 3 av 5 brukere som har svart mener at tjenesten ikke
dekker behovet familien har. Samtidig er det kun 5 svar, og det betyr at det er vanskelig 8 vite om dette
gjenspeiler situasjonen for alle som har kontaktperson i NAV. Mer sikre tall har vi for stgttekontakt og
avlastningstjenester, hvor om lag 2 av 10 mener disse tjenestene dekker behovet familien/barnet har pa en
darlig méte.
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Figur 9 Tilfredshet med tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelser

Ledsagerbevis (n=52)

Parkeringstillatelse, HC-kort (n=24)

Ekstra omsorgsdager (n=197)

Pleiepenger (n=219)

Hjelpemidler (n=94)

Tilrettelegging av arbeidstid foreldre (n=64)

Oppleeringspenger (n=61)

Avlastning (n=33)

Hjelpestgnad (n=115)

Grunnstgnad (n=63)

Stattekontakt (n=21)

BPA (brukerstyrt personlig assistent) (n=5)

Omsorgsstgnad (n=51)

TT-kort (n=6)

Kontaktperson i NAV (n=5)

0%

m Sveert darlig

= Ganske darlig
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50%
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6.3.2 Tjenester relatert til gkonomi og praktiske ytelse - vurdering av alvorlighetsgrad

Det er gitt klart flere svar fra foreldre med barn med starste alvorlighetsgrad enn fra foreldre de med barn
som har mild og moderat hjertefeil. Dette betyr at svar fra foresatte med barn med alvorlig hjertefeil ogsa
gjenspeiler svar fra alle. Det betyr ogsa at det er stor usikkerhet i tallene fra foresatte med barn med mild og
moderat hjertefeil. Ser vi pa de tre tjenestene med klart flest svar i alle tre gruppene, finner vi at det kun er
mindre forskjeller mellom de tre gruppene i andel som har svart ganske eller sveert godt.

6.4 Andel som ikke har mottatt tjenester de har rett pa

| figur 10 ser vi en oversikt over hvor mange familier som har opplevd a ikke motta de tjenestene de mener
de har rett pa som fglge av barnets hjertefeildiagnose og/eller utfordringer, brutt ned pa hjertefeilens
alvorlighetsgrad, organisasjonsmedlemskap og region. Over halvparten (54 %) sier at de har opplevd dette
én eller opptil flere ganger. Det er 16 prosent som sier at de har opplevd det mange ganger. 2 av 10 er
usikre pa dette og har svart «vet ikke».

Pa dette spagrsmalet ser vi at det er klare forskjeller etter barnets hjertefeil, hvor foresatte med barn som har
mest alvorlig hjertefeil i langt stgrre grad enn de med mild eller moderat hjertefeil sier at de har opplevd a
ikke motta tjenester de mener & ha rett til. Vel 5 av 10 (53 %) i denne gruppen oppgir & ha opplevd dette
noen eller mange ganger. | tillegg har 1 av 10 opplevd det en gang.

Ser vi pa fylkene, er det i Ma@re og Romsdal flest har opplevd a ikke motta de tjenestene de mener de har
krav pa. Hele 46 % oppgir at de aldri har opplevd dette. Samtidig er det feerrest svar fra dette fylket, med 13
svar, og feilmarginene og usikkerheten om tallene er dermed sveert stor.

Figur 10 Har familien pa et tidspunkt opplevd at barnet/familien ikke har mottatt de tjienester dere mener & ha rett pa som
falge av barnets hjertefeildiagnose og/eller utfordringer?

Total (n=355) 12 26 21
Mild (n=63) 44 8 17 6 24
Moderat (n=99) 17 25 16
Alvorlig (n=164) 10 30 21
Usikker/vanskelig & svare (n=27) 11 22 30
Medlem (n=263) 13 27 19
Ikke-medlem (n=92) 10 24 25
Oslo (n=29) 14 21 7
Rogaland (n=41) 7 22 34
Mgre og Romsdal (n=13) | 23 15 15 )
Nordland (n=26) 19 23 19
Viken (n=66) 9 30 24
Innlandet (n=33) 18 18 21
Vestfold og Telemark (n=30) 33 b 23 17
Agder (n=17) 29 24 6
Vestland (n=44) 7 34 16
Trgndelag (n=34) 15 29 9 | 26
Troms og Finnmark (n=21) 10 33 29
0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%
m Nei, aldri Ja, en gang Ja, noen ganger  ®Ja, mange ganger Vet ikke/Usikker
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6.5 Konsekvenser av ikke-mottatte tjenester

Det ble ogsa stilt spgrsmal om hvilke konsekvenser det a ikke motta de tienestene de trengte hadde for
familien og barnet. Av de som har opplevd & ikke motta de tjenestene de mener de har krav pa, sier 57
prosent at konsekvensene av dette har veert betydelige eller sveert store. 1 av 4 (26 prosent) mener
konsekvensene har veert sma. Vi ser ogsa at det er stigende andel som mener konsekvensene har veaert
betydelige eller alvorlige etter gkende alvorlighetsgrad av hjertefeilen.

Flest som mener at konsekvensene har veert sma finner vi i fylkene Agder (46 %) og Nordland (38 %). Men,
antall svar er fa nar vi bryter ned pa fylker pa dette spgrsmalet, og det betyr da at det er stor usikkerhet om
disse tallene.

Figur 11 Hvor store konsekvenser har det hatt for barnet/familien at dere ikke har mottatt tienester som du opplever at
barnet/familien har hatt behov for/rett til?

Total (n=191) 37

Mild (n=20) 30

Moderat (n=52) 31

Alvorlig (n=104) 41

Usikker/vanskelig & svare (n=14) 29

Medlem (n=142) 32

Ikke-medlem (n=49) 49

Oslo (n=20) 40

Rogaland (n=15) 27

Mgre og Romsdal (n=7) 29

Nordland (n=16) 25

Viken (n=33) 48

Innlandet (n=17) 55 |6 B

Vestfold og Telemark (n=15) 33

Agder (n=13) 31

Vestland (n=25) 36

Trondelag (n=18) 22 44 i

Troms og Finnmark (n=12) B8
0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%

= Sma konsekvenser Betydelige konsekvenser B Sveert store konsekvenser = Vet ikke/Vanskelig & vurdere
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6.5.1 Konsekvenser av ikke-mottatte tjenester: apne svar fra familiene

De familiene som hadde opplevd & ikke motta de tienestene de skulle, ble ogsa stilt et apent spgrsmal der
de kunne svare mer utdypende pa hvilke konsekvenser dette hadde hatt for dem og barnet. Nedenfor er
noen av svarene gjengitt. Det var totalt 129 foreldre/familier som svarte pa dette spgrsmalet.

Manglende kommunikasjon mellom spesialist-
helsetieneste og kommune, med mangelfull informasjon
har vanskeliggjort oppfelgingen og tilretteleggingen pa
skole/barnehage. Mye usikkerhet rundt egen
, , . arbeidshverdag for foreldre. Med manglende muligheter
At far ikke fikk dekket pleiepenger de for tilpassede arbeidsdager har Igsningen veert &
forste 14 dager etterat vi kom hjem fra redusere sin egen stilling, og dermed ga ned i lann. Det

sykehuset etter hjerteoperasjon. erlite veiledning og oppfalging pa hva som skal gjores i
Sykehuset mente at begge foreldrene en slik situasjon.

skulle veere hjemme, men Nav var ikke
enig. Endte med at far var hiemme
uansett uten betaling siden avslaget kom
flere uker etter at vi var kommet hjem.

Forsinket utvikling, ungdvendige plager,
mye frustrasjon, oversette sgsken,
utslitte foreldre mm.

Feil oppfelging i skole og barnehage.
Hjelpeapparatet har misforstatt hvilken hjelp
barnet trenger. Spesialundervisning har vaert
stigmatiserende. Inkompetente Ieerere blir brukt
som spesialpedagoger. Assistenter uten
utdannelse blir brukt for a felge opp eleven.

Avslag pa tjeneste har fert til merarbeid
pga. skriving av klage + utsettelse av
tiltaket inntil daveerende fylkesmann ga
oss medhold i klagen.

6.6 Tilfredshet med veiledning

Har kranglet med kommunen i tre
maneder med & fa pa plass igjen
avlastning, fattjuridisk bistand for & lzse
konflikten.

Det har veert mer strevsomt, stressende og
skapt usikkerhet. Man star i en situasjon som
er ny, utfordrende og svaert krevende. Noen
burde hjelpe en giennom alt man burde ha
rett til i de ulike fasene. Ifm operasjoner har
det veert bedre, men etterpa er man etterlatt
til seg selv og det er ett komplisert system &
finne ut av ting man kan ha rett til eller krav
pa. | tillegg er man utslitt, redd og ikke klar
over mye som kunne vaert med pa a forenkle
en sveert krevende livssituasjon. En person
fra kommunen, dedikert til & hjelpe foreldre,
ville veert veldig hjelpsomt.

Familiene ble stilt spgrsmal om tilfredshet med veiledning om hvilke offentlige tienester som finnes for barn
med hjertefeil og deres familier. Av figur 12 ser vi at andelen som er ganske eller sveert godt forngyd med
den veiledningen de har fatt er ikke mye hayere enn andelen som er ganske eller sveert misforngyd, med 36
prosent mot 30 prosent. Det er ogsa til dette spgrsmalet relativt sma forskjeller i vurderinger etter

hjertefeilens alvorlighetsgrad.

Ser vi pa forskjeller mellom FFHBs medlemmer og ikke-medlemmer, er det en noe starre andel ikke-
medlemmer enn medlemmer som er misforngyd, 34 prosent mot 29 prosent blant medlemmene.

Ser vi pa forskjeller mellom regionene peker spesielt fylket Innlandet seg ut med relativt f& misforngyde, med
18 prosent mot 30 prosent for hele landet. Oslo og Nordland har pa sin side flest foreldre som er
misforngyde med veiledningen de og familien har fatt om hvilke tjenester som finnes, med 39 prosent

misforngyde i begge fylker.
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Figur 12 Tilfredshet med veiledning om hvilke offentlige tjenester som finnes for barn med hjertefeil og deres familier

Total (n=352) 20 29 27 [ 9 B3
Mild (n=62) I 18 31 18 15

Moderat (n=99) 23 25 30 3

Alvorlig (n=162) 17 31 29 o K
Usikker/vanskelig & svare (n=27) 33 26 19 4

Medlem (n=261) 18 29 28 [ 9 B
Ikke-medlem (n=91) 27 31 24 9 W

Oslo (n=28) 21 14 29 7

Rogaland (n=41) 22 27 27 12

Mgre og Romsdal (n=12) | IEEEN 25 17 17 8
Nordland (n=26) 27 12 35 15 )

Viken (n=66) 20 32 26 6

Innlandet (n=33) I 12 39 33 6
Vestfold og Telemark (n=29) 31 41 14 10 D
Agder (n=17) 18 53 18 0

Vestland (n=44) 14 30 25 16

Trondelag (n=34) ICEEE 21 24 32 [ 9
Troms og Finnmark (n=21) 19 29 33 5

0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%
m Sveert misforngyd Ganske misfornayd Verken eller Ganske forngyd ~ m Sveert fornayd Vet ikke/Usikker

6.7 Tverrfaglig oppfelging

Familiene svarte ogsa pa spgrsmalet «I hvor stor grad barnet har fatt en tverrfaglig og helhetlig
oppfalging?». Av figur 13 kan vi se at vel 3 av 10 (32 prosent) svarer at dette har skjedd i sveert liten eller
liten grad. Neer 3 av 10 (27 prosent) mener at dette har skjedd i ganske eller i sveert stor grad. 2 av 10 svarer
at barnet ikke har hatt behov for slik tverrfaglighet. Det er altsa stor spredning pa dette spagrsmalet. Ser vi pa
de som har barn med alvorlig hjertefeil, oppgir 32 prosent at de har fatt tverrfaglig og helhetlig oppfalging,
mens 34 prosent mener dette har skjedd i liten grad. Blant de familiene med barn med mild eller moderat
hjertefeil er det faerre som har fatt denne typen oppfalging, henholdsvis 19 prosent og 26 prosent. De fleste
blant de med mild hjertefeil (40 %) oppgir at barnet ikke har behov for tverrfaglig oppfelging. Forskjellene
mellom medlemmer av FFHB og ikke-medlemmer er generelt sma, med unntak av at er dobbelt s mange
ikke-medlemmer som oppgir at de i sveert stor grad har fatt tverrfaglig og helhetlig oppfelging, enn
medlemmer.
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Figur 13 | hvor stor grad har barnet fatt en tverrfaglig og helhetlig oppfalging?

Total (n=355)

Mild (n=63)

Moderat (n=99)

Alvorlig (n=164)
Usikker/vanskelig & svare (n=27)
Medlem (n=263)
Ikke-medlem (n=92)

Oslo (n=29)

Rogaland (n=41)

Mgare og Romsdal (n=13)
Nordland (n=26)

Viken (n=66)

Innlandet (n=33)

Vestfold og Telemark (n=30)
Agder (n=17)

Vestland (n=44)

Trgndelag (n=34)

Troms og Finnmark (n=21)

m | sveert liten grad

0,0%

19

18 15
14 6 17 2
16 17
21 18
22 11
19 15
17 16
34
12 10 24
15 8
8 | 27 12
| 9 | 21 17
6 33
20 10 23
12 29
11 11
26 18
10 19
25,0% 50,0%
| liten grad Verken eller | ganske stor grad W1 sveert stor grad

21 6 AR
40 8
.z 2
23 9 11
22 D 15
22 [ 5 | 22 il
18 10 16
3 24 7 10 )
7 29
23 ) 31 D
27 12 3
20 8 20
12 6 24 |q]
7 27 731
12 [ 24 )
20 2 30 )
12 12 | 15
38 b _jo |
75,0% 100,0%
m Har ikke behov for flere ulike tienester ~ m Vet ikke

Av tabell 4 ser vi at andelen barn som mottar tverrfaglig og helhetlig oppfalging i ganske eller sveert stor grad
er stagrre blant de med syndrom (46 %) sammenlignet med de som ikke har syndrom (25 %). Det er kun 4
prosent blant de som har barn med syndrom som har sagt at de ikke har behov for tverrfaglig oppfelging, og
nesten 30 prosent sier at de i ganske/ sveert liten grad har mottatt denne typen oppfglgning, som kan
indikere at det kan vaere familier som gjerne skulle hatt mer oppfalging. Vel 1 av 4 av de med barn uten
syndrom sier de ikke har behov for tverrfaglig oppfalgning.

Tabell 4 Syndrom og grad av tverrfaglig og helhetlig oppfelging

| hvor stor grad har barnet fatt en tverrfaglig og helhetlig oppfelging

Har barnet et | liten/sveert liten Verken eller | ganske/sveert stor Har ikke behov for Total
syndrom? grad grad tverrfaglig

oppfalging
Ja 29% 21% 46% 4% 100%
Nei 33% 15% 25% 26% 100%
Vet ikke/ gnsker 55% 9% 36% 0% 100%
ikke & svare
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Tabell 5 viser forholdet mellom barn som har andre diagnoser enn hjertefeil i sammenheng med graden av
tverrfaglig og helhetlig oppfelging. Tabellen viser at andelen som rapporterer om at barnet har andre
diagnoser gker med i hvor stor grad barnet har fatt tverrfaglig og helhetlig oppfelging, med noen unntak hvor
dette er mer uklart, som for lungesykdom. Ser vi pa dysleksi, er forholdet motsatt. Andel som rapporterer at
barnet har dysleksi, er stgrre blant de som i liten grad far tverrfaglig oppfelging, enn de som far dette i stor
grad. Vet ikke og ubesvart er her fijernet fra prosentberegningene.

Tabell 5 Andre sykdommer og grad av tverrfaglig og helhetlig oppfglging

I hvor stor grad har barnet fatt en tverrfaglig og helhetlig oppfelging?
| liten/ | ganske/ REF IS bEh.OV

Har barnet andre sveert liten grad LELEUC: sveert stor grad el tverrfz_;\gllg
diagnoser enn hjertefeil? oppfelging
ADHD 0,9% 7,4% 4,1% 1,4%
Dysleksi 8,0% 3, 7% 3,1% 2,7%
Dyskalkuli 1,8% 5,6%
Tourettes 0,9% 1,9% 2,1%
Autisme 0,9% 2,1%
Epilepsi 1,9% 6,2%
Astma 6,2% 11,1% 14,4% 2,7%
Migrene 5,3% 5,6% 3,1% 1,4%
Mage/tarm 4,4% 5,6% 12,4% 2,7%
Lungesykdom 8,0% 5,6% 9,3%
Har ikke andre diagnoser 38,9% 37,0% 36,1% 71,6%

De som svarte at de hadde mottatt noen form for tverrfaglig og helhetlig oppfalging fikk spgrsmal om hvem
som tok initiativet til denne oppfalgingen. Dette var et apent spgrsmal og der 161 svarte. Av de apne
svarene er det tydelig at det i mange tilfeller er foreldrene selv som tar intuitiv, 57 nevnte det. Mor alene er
ogsa ofte initiativtaker. Fglgende nevnes oftest (av 161 svar):

Tabell 6 Apne svar. Initiativtaker til tverrfaglig oppfelging

ANTALL

57 Foreldre

26 Mor

14 Ingen

11 Helsesykepleier/-sgster
10 Sykehuset

4 Lege

3 Kontaktsykepleier
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6.8 Kartlegging og utredning

Familiene ble bedt om & vurdere hvorvidt kartlegging og utredning (utover det rent hjertemedisinske) har fart
til konkrete og nyttige tiltak for barnet. Av figur 14 ser vi at det er betydelige forskjeller mellom tjenestene og
deres vurderte nyttighet. De instansene som flest har opplevd & ha nyttig kartlegging og utredning hos, er
helsestasjonene (33 %) og PPT (31 %). Det er samtidig mange som mener at kartlegging/utredning pa
helsestasjonen ikke har veert nyttig (37 %). Dette er ogsa den tienesten flest har fatt bistand med i form av
kartlegging/utredning.

Ser vi pa prosentandeler blant de som har svart pa hvorvidt kartlegging/utredning har vaert nyttig eller
unyttig, og vi ser bort fra de som svarer at spgrsmalet ikke er relevant da de ikke benytter tienesten, finner vi
at PPT er den tienesten som har starst andel som mener kartlegging/radgiving har veert nyttig. Dobbelt s&
mange mener kartlegging/utredning har veert nyttig for barnet som mener det motsatte.

For gvrige tjenester/instanser, er det flere som mener kartlegginger/utredninger ikke har veert nyttig for
barnet som andelen som mener den har veert nyttig. Dette gjelder i stor grad for Spiseteam og Statped.

Figur 14 Har kartlegging og utredning (utover det rent hjertemedisinske) i ulike instanser, fart til konkrete (og nyttige)
tiltak for barnet? Vurder falgende instanser.

Habiliteringstjenesten (n=348) 20 22

Annen tjeneste (n=348) 13 23

0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%

mJa Nei mlkke relevant/benytter ikke tjenesten
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7. Kjennskap til tjenester

7.1

Kjennskap til rddgivende instanser

Pa sparsmalet om kjennskap til hvilke instanser som kan gi rad og veiledning om hvilke tjenester som finnes
for barn med hjertefeil og familiene deres, svarte 42 prosent at de hadde sveert/ganske godt kjennskap til
dette. Samtidig oppga 36 prosent at de hadde ingen eller ganske darlig kjiennskap til denne informasjonen.

Det er relativt sma forskjeller i kunnskap etter hjertefeilens alvorlighetsgrad, men de med mild hjertefeil har
noe mindre kunnskap sammenlignet med de med moderat og alvorlig. Ser vi pa forskjellene i kunnskapen
mellom medlemmer av FFHB og ikke-medlemmer er denne noe stgrre, der medlemmene i stagrre grad har
informasjon om ulike radgivende instanser (45 % mot 30 %).

Andel som oppgir at de har god kjennskap til rAdgivende instanser varierer ogsa noe mellom fylkene, fra 67
prosent blant de som bor i Innlandet til 31 prosent blant de som bor i Vestfold og Telemark. Andelen som
oppgir kiennskap til instansene er ogsa spesielt lav i Viken med 34 prosent, Oslo (35 %) og Rogaland (34

%).

Figur 15 Kjennskap til rAdgivende og veiledende instanser i forbindelse med barn med hjertefeil

Total (n=353)

Mild (n=62)

Moderat (n=99)

Alvorlig (n=163)
Usikker/vanskelig & svare (n=27)
Medlem (n=262)
Ikke-medlem (n=91)

Oslo (n=29)

Rogaland (n=41)
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Viken (n=65)
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7.2 Kjennskap til klagerett

De som svarte at de hadde opplevd a ikke motta en tjeneste de mente at de trengte, fikk spgrsmal om deres
kjennskap til klageretten over vedtak. Det var 76 prosent som oppga at de kjente til dette. Av figur 16 kan vi

ogsa se forskjellen i kiennskap mellom hjertefeilens alvorlighetsgrad der foreldre med barn med alvorlig

hjertefeil hadde mye starre kjennskap til dette sammenlignet med foreldrene med barn med moderat og mild
hjertefeil (88 % mot 55 % og 69 %). Et noe overraskende funn er at ikke-medlemmer oppgir i hoe stgrre grad

enn medlemmer & ha kjennskap til klageretten. Ser vi pa de regionale forskjellene, ser vi familier bosatt i

Rogaland og dels Trgndelag synes a ha minst bevisst kjennskap til klageretten de har, men ogsa her ma det

vises til f& svar og til stor usikkerhet om tallene nar de brytes ned pa fylker.

Figur 16 Er du/dere kjent med at dere har klagerett over vedtak?

mJa mNei mUsikker

Total (n=191)
Mild (n=20)
Moderat (n=52)
Alvorlig (n=104)
Usikker/vanskelig & svare (n=14)
Medlem (n=142)
Ikke-medlem (n=49)

Oslo (n=20) 75 15
Rogaland (n=15)
Mgre og Romsdal (n=7)
Nordland (n=16)
Viken (n=33)
Innlandet (n=17)

Vestfold og Telemark (n=15) 80 7
Agder (n=13) | A2
Vestland (n=25)
Tregndelag (n=18)
Troms og Finnmark (n=12) 92 8 D

0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%

7.3 Benyttet klagerett

I tillegg til kjennskap til, ble de ogsa spurt om de hadde benyttet seg av klageretten. Av de som har opplevd
& ikke motta den/de tjenesten(e) de trengte, og som har kjennskap til klageretten, oppgir 43 prosent & ha
brukt den, mens 52 % ikke har det. Av figur 17 ser man ogsa at det er gkende tilbgyelighet til & klage etter
hjertefeilens alvorlighetsgrad. Det er ingen vesentlig forskjell etter medlemmer og ikke-medlemmer pa dette
punktet. Tar man utgangspunkt i regionene ser man at andelen som klager i Rogaland synes spesielt lav

sammenlignet med gvrige fylker, men vi har her kun 7 svar, slik at usikkerheten en meget stor.
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Figur 17 Har du/dere benyttet klagerett?
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7.4 Samkjgring av tjenester og formidling av kunnskap

Det ble stilt &pne spgrsmal om hvem som koordinerer/samkjarer ulike tienester og hvem som formidler
kunnskapen om barnet og familien mellom de ulike tjenestene, hvis barnet/familien har behov dette. Det var
totalt 130 som svarte pa det ferste spgrsmalet og av tabell 7 kan vi se hvem som i starst grad har
koordineringsansvaret. Foreldre/familien og spesielt mor er de som i flest tilfeller har koordineringsansvaret.
Det er ogsa 11 stykker som oppgir & ha en koordinator i kommunen som tar seg av disse oppgavene.

Falgende nevnes oftest av 130 svar:

Tabell 7 Apne svar. Koordinering av ulike tjenester

ANTALL

54 Foreldre/familien

15 Mor

13 Vet ikke

11 Koordinator i kommunen
11 Ingen

7 Helsesgster/-sykepleier
6 Sykehuset /hjertelege

3 Ansvarsgruppe
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Av tabell 8 kan vi se hvem som i starst grad tar ansvaret for & overfare/formidle kunnskap om barnet mellom
de ulike tjenestene/instansene. Det var totalt 177 svar, og ogsa her er det foreldrene og spesielt mor som tar
dette ansvaret. Lege pa sykehus har ogsa en del nevnt som kunnskapsformidler. Dette spgrsmalet kan ikke
si noe om hva familiene fgler i forhold til dette. Vi vet derfor ikke om dette er noe de er tilfredse med, eller om
dette er noe de gnsker a endre pa. Ser vi det i sammenheng med spgrsmal om behov for ulike tjenester, sa
48 prosent at de ikke hadde behov for verken koordinator p& sykehus eller i kommunen. Arsakene til dette er
usikkert, da det kan veere at man har hatt darlige opplevelser med denne type tjeneste, eller at man selv
opplever at det «enkleste» er & koordinere og formidle selv.

Falgende nevnes oftest av 177 svar:

Tabell 8 Apne svar. Formidler kunnskapen om barnet til de ulike tjienestene

ANTALL

86 Vi foreldre/mor og far

30 Mor

23 Lege/sykehus

6 Vet ikke

6 Koordinator

5 Ingen

4 Kontaktsykepleier

3 Helsestasjon/helsesgster

© Kantar Public 2022 38



8. Redusert yrkesdeltakelse og pavirkning
av karrierevalg

8.1 Redusert yrkesdeltakelse

Pa spgrsmal om barnets hjertefeil har pavirket foreldrenes yrkesdeltakelse, svarte nesten halvparten (47 %)
at mgdrenes yrkesdeltakelse hadde blitt redusert som fglge av situasjonen de er i. Blant fedrene er det kun
21 prosent som har opplevd dette, mens 73 prosent sier at deres yrkesdeltakelse er helt ubergrt. Mgdrene
opplever i mye stgrre grad enn fedrene a fa svekket yrkesdeltakelsen, og ser vi pa de som sier de har falt
helt ut av arbeidslivet er alle disse kvinner (5 %). Det er naer ingen fedre som har falt ut av arbeidslivet som
faglge av & ha et barn med hjertefeil.

Figur 18 Har barnets hjertefeil fart til at du/dere som forelder har fatt redusert yrkesdeltakelse?

0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%
= Nei, i liten grad Ja, i noen grad Ja, i ganske stor grad m Ja, helt falt ut av yrkesdeltakelse Vet ikke/kan ikke svare
8.2 Redusert yrkesdeltakelse etter hjertefeilens alvorlighetsgrad

Tabell 9 viser sammenhengen mellom grad av redusert yrkesdeltakelse og hjertefeilens alvorlighetsgrad. For
mor gker andelen som svarer at mor har fatt redusert yrkesdeltakelse i ganske stor grad eller har falt helt ut
av yrkeslivet, fra 15 prosent nar barnet har moderat hjertefeil, til 28 prosent nar barnet har alvorlig hjertefeil.

For far gker andelen som svarer at far har fatt redusert yrkesdeltakelse i ganske stor grad eller har falt helt
ut av yrkeslivet, fra 2 prosent nar barnet har moderat hjertefeil, til 7 prosent nar barnet har alvorlig hjertefeil.

Inkluderer vi de som mener at far har fatt redusert yrkesdeltakelse i noen grad, gker andelen som mener at
far har fatt redusert yrkesdeltakelse fra vel 8 prosent nar barnet har moderat hjertefeil til vel 29 prosent nér
barnet har alvorlig hjertefeil.
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Tabell 9 Har barnets hjertefeil fart til at du/dere forelder har fatt redusert yrkesdeltakelse? - etter hjertefeilens
alvorlighetsgrad

Hvordan vurderer du hjertefeilens
alvorlighetsgrad?

For mor - Har barnets Total

hjertefeil fort til at du/dere som Mild Moderat Alvorlig

forelder har fatt redusert

yrkesdeltakelse?

Nei, i liten grad 71,0% 56,1% 39,5% 50,4%

Ja, i noen grad 24,2% 25,5% 29,0% 26,4%

Ja, i ganske stor grad 3,2% 11,2% 21,6% 15,8%

Ja, helt falt ut av

yrkesdeltakelse 4,1% 6,2% 4,3%

Vet ikke/kan ikke svare 1,6% 3,1% 3,7% 3,2%
100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Hvordan vurderer du hjertefeilens
alvorlighetsgrad?

For far - Har barnets hjertefeil Total

fort til at du/dere som forelder Nild Moderat Alvorlig

har fatt redusert

yrkesdeltakelse?

Nei, i liten grad 81,4% 84,2% 64,7% 73,3%

Ja, i noen grad 15,3% 6,3% 22,4% 16,6%

Ja, i ganske stor grad 1,7% 2,1% 6,4% 4,5%

Ja, helt falt ut av

yrkesdeltakelse 0,6% 0,3%

Vet ikke/kan ikke svare 1,7% 7.4% 5,8% 5,3%
100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

8.3 Pavirkning av karrierevalg

Det er ogsa en starre andel mgdre som fatt pavirket sine karrierevalg som fglge av at de har barn med
hjertefeil. Av figur 19 kan vi se at 41 prosent oppgir at mors karrierevalg har blitt pavirket, mens det blant
fedrene kun er 15 prosent. Det er heller ingen fedre som har opplevd at det har gjort gnskede karrierevalg
umulig, mens dette har forekommet for noen av mgdrene (4 %).

Figur 19 Har barnets hjertefeil pavirket deg/dere som forelder nar det gjelder karrierevalg?

0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%

= Nei, i liten grad Ja, i noen grad Ja, i ganske stor grad m Ja, helt gjort enskede karrierevalg umulig Vet ikke/kan ikke svare

8.4 Redusert karrierevalg etter hjertefeilens alvorlighetsgrad

For mor gker andelen som svarer at barnets hjertefeil i ganske stor grad har pavirket mors karrierevalg, eller
har gjort mors karrierevalg umulig, fra 15 prosent nar barnet har moderat hjertefeil, til 28 prosent nar barnet
har alvorlig hjertefeil.

For far reduseres andelen som svarer at barnets hjertefeil i ganske stor grad har pavirket fars karrierevalg,
eller har gjort fars karrierevalg umulig, fra 7 prosent nar barnet har moderat hjertefeil, til vel 4 prosent nar
barnet har alvorlig hjertefeil.

© Kantar Public 2022 40




Inkluderer vi gruppen som mener at fars karrierevalg er noe pavirket, ser vi at andelen som mener at fars

karrierevalg er pavirket (likevel) gker fra nar barnet har moderat hjertefeil til alvorlig, fra vel 13 prosent til 19

prosent.

Tabell 10 Har barnets hjertefeil fart til at du/dere som forelder har fatt redusert yrkesdeltakelse? — etter hjertefeilens

alvorlighetsgrad

Hvordan vurderer du hjertefeilens

alvorlighetsgrad?

Som mor - Har barnets Total

hjertefeil pavirket deg/dere Mild Moderat Avorlig

som forelder nar det gjelder

karrierevalg?

Nei, i liten grad 79,0% 52,5% 45,4% 54,1%

Ja, i noen grad 12,9% 28,3% 21,5% 21,4%

Ja, i ganske stor grad 6,5% 11,1% 22,7% 16,0%

Ja, helt gjort anskede

karrierevalg umulig 4,0% 4,9% 4,3%

Vet ikke/kan ikke svare 1,6% 4,0% 5,5% 4,3%
100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Hvordan vurderer du hjertefeilens
alvorlighetsgrad?

Som far - Har barnets Total

hjertefeil pavirket deg/dere Mild Moderat Alvorlig

som forelder nar det gjelder

karrierevalg?

Nei, i liten grad 88,7% 80,8% 71,7% 77,7%

Ja, i noen grad 8,1% 6,1% 15,1% 11,0%

Ja, i ganske stor grad 7,1% 3,8% 4,3%

Ja, helt gjort gnskede

karrierevalg umulig 0,6% 0.3%

Vet ikke/kan ikke svare 3,2% 6,1% 8,8% 6,6%
100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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9. Bruk av ansvarsgrupper og
privatfinansierte tjenester

9.1 Bruk av ansvarsgrupper

De som oppga at de hadde mottatt hjelp fra en ansvarsgruppe eller en samarbeidsgruppe fikk spgrsmal om i
hvilken grad de opplever at gruppen bidrar til bedre tilrettelegging og oppfalgning av barnet. Av de som
deltar i ansvarsgrupper/samarbeidsgrupper, mener halvparten at gruppen i ganske stor eller sveert stor grad
bidrar til bedre tilrettelegging og oppfglging av barnet. 20 prosent mener at ansvarsgruppen i verken stor
eller liten grad bidrar til bedre tilrettelegging og oppfalging av barnet, mens 25 prosent mener at
ansvarsgruppen i liten eller sveert liten grad bidrar til bedre tilrettelegging og oppfalging.

Vi finner at andelen som er positive til ansvarsgruppene gker med hjertefeilens alvorlighetsgrad, men antall
svar er fa blant de som har barn med mild og moderat hjertefeil, og tallene her ma da tolkes med varsomhet.
Av samme grunn kommenteres ikke tall pa fylkesniva.

Figur 20 | hvor stor grad opplever du at ansvarsgruppen/samarbeidsgruppen bidrar til bedre tilrettelegging og oppfalging
av barnet?

Total (n=96) 14 20 34 5
Mild (n=7) 43 14 29 0
Moderat (n=21) 10 38 33 14 )
Alvorlig (n=60) 10 13 38 5
Usikker/vanskelig & svare (n=7) 14 29 14 29
Medlem (n=70) 13 17 31 6
Ikke-medlem (n=26) 15 27 42 4
Oslo (n=7) 14 14 57 14 )
Rogaland (n=6) 33 0 33
Mgre og Romsdal (n=4) 25 25 25
Nordland (n=11) 18 0 36
Viken (n=17) 12 18 35 6
Innlandet (n=7) 14 29 43
Vestfold og Telemark (n=7) 0 29 43
Agder (n=8) 13 25 13 25 D
Vestland (n=10) 20 D 20 40 20
Trondelag (n=8) 13 25 38 13
Troms og Finnmark (n=11) 18 36 18 9
0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%
m| sveert liten grad | liten grad Verken eller | ganske stor grad ~ m| sveert stor grad Vet ikke
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9.2 Tilleggsdiagnoser etter tilfredshet med ansvarsgrupper

Tabell 11 viser andel som har oppgitt at barnet har ulike tilleggsdiagnoser etter i hvor stor grad de opplever
at ansvarsgruppen bidrar til bedre tilrettelegging og oppfalging av barnet. Av de som i stor grad er forngyd,
har 21 prosent av barna astma. Samtidig ser vi at en om lag like stor andel av de som i liten grad er forngyd
har barn med astma (17 %). Det er vanskelig a se et klart mgnster i tabellen, for uten at vi ser at blant de
som er mest forngyd med ansvarsgruppen, oppgir 25 prosent at barnet ikke har tilleggsdiagnoser, mot 13
prosent blant de som er minst forngyd.

Tabell 11 | hvor stor grad opplever du at ansvarsgruppen/samarbeidsgruppen bidrar til bedre tilrettelegging og oppfalging
av barnet? — fordelt p& andre diagnoser

I hvor stor grad opplever du at
ansvarsgruppen/samarbeidsgruppen bidrar til bedre
tilrettelegging og oppfelging av barnet?
Har barnet andre diagnoser | sveert lite/ | sveert stor/
. . . Verken eller

enn hjertefeil? liten grad stor grad
Har ikke andre diagnoser 12.5% 21.1% 25,0%
ADHD 4.2% 10,5% 8,3%
Dysleksi 8,3% 10,5% 6,3%
Dyskalkuli 15,8% 2,1%
Tourettes 5,3% 2,1%
Autisme 4,2%
Epilepsi 10,5% 2,1%
PEIE 16,7% 10,5% 20,8%
Migrene 4,2% 5,3% 6,3%
Mage/tarm 20,8% 10,5% 14,6%
Lungesykdom 20,8% 5,3% 18,8%

Tabell 12 viser at andelen som oppgir at barnet har andre diagnoser enn hjertefeil reduseres med gkende
tilfredshet med ansvars-/samarbeidsgruppen. Merk at det kun er 91 foresatte som har svart pa spgrsmalet
om tilfredshet med ansvars-/samarbeidsgruppen, og at feilmarginene derfor er sveert store.

Tabell 12 | hvor stor grad opplever du at ansvarsgruppen/samarbeidsgruppen bidrar til bedre tilrettelegging og oppfalging
av barnet? — fordelt p& andre diagnoser

I hvor stor grad opplever du at
ansvarsgruppen/samarbeidsgruppen bidrar til bedre
tilrettelegging og oppfelging av barnet?

Har barnet andre diagnoser | sveert lite/ | sveert stor/
. . . Verken eller

enn hjertefeil? liten grad stor grad

Ja 45,8% 36,8% 31,3%

Nei 54,2% 47,4% 64,6%

Vet ikke/gnsker ikke & svare 15,8% 4.2%

Total 100,0% 100,0% 100,0%

Det ble ogsa stilt spgrsmal om hvem lederen av ansvarsgruppen er. Dette spgrsmalet var dpent, og det var
85 som svarte. De som leder ansvars-og/eller samarbeidsgruppa er i mange tilfeller helsesykepleier,
helsesgster eller en koordinator i kommunen.
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Falgende nevnes oftest:

Tabell 13 Apne svar. Hvem leder ansvars -og/eller samarbeidsgruppa

ANTALL

14 Helsesykepleier

13 Helsesgster

5 Fysioterapeut

10 Koordinator i kommunen
4 PPT

6 Mor

9 Skolen/leder pa skolen
2 Kontaktleerer

9.3 Privatfinansierte tjenester

Nar det kommer til privatfinansierte tjenester sier 10 prosent at de har benyttet seg av dette. Det er dermed
ikke spesielt vanlig for familier med barn med hjertefeil & benytte seg av private tiloud. Av figur 21 kan vi se
at andelen som har gjort dette varierer i liten grad mellom familier etter hjertefeilens alvorlighetsgrad, eller
om det er medlemmer eller ikke-medlemmer av Foreningen for hjertesyke barn som har svart. Bruk av
privatfinansierte tjenester synes a veere stgrst i Oslo og Viken, samt i de to nordligste fylkene. Det ma ogsa
her tas hgyde for at antallet svar etter fylker er forholdsvis lavt, og at det er stor usikkerhet om tallene pa
fylkesnivaet.

Figur 21 Har dere benyttet dere av privatfinansierte tienester?

Total (n=352) 10 87 3
Mild (n=61) 7 92 2
Moderat (n=99) 11 87 2

w

Alvorlig (n=163) 12 85

Usikker/vanskelig & svare (n=27)

~

81

[N
[

Medlem (n=260) 4
Ikke-medlem (n=92) I = Y
Oslo (n=29) 14 86 D

Rogaland (n=40)

&l
|
0|
w

Mgare og Romsdal (n=13)

00|
|
N

Nordland (n=26)

|
jos]
00|
©

Viken (n=64)

|
O]
00|
[~

|
N
CO
Co

Innlandet (n=33)

Vestfold og Telemark (n=30)

=
o
o

Agder (n=17)

o
=
N
=

Vestland (n=44) 2
Trondelag (n=34) 15 82 i
Troms og Finnmark (n=21) 14 76 10
0,0% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%

mJa mNei mVetikke/Usikker
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10. Bakgrunnsinformasjon om malgruppen

10.1  Relatert til barnet
Hjertefeilens alvorlighetsgrad

Neer halvparten av nettoutvalget (de som har svart) har barn med en alvorlig hjertefeil.

Figur 22 Hjertefeilens alvorlighetsgrad

1 (n=353)

Mild

i
[e<]

Moderat

N
o]

Ao _ *

Usikker/vanskelig & svare . 8
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Barnets hjertefeil

Familiene ble spurt om hvilken hjertefeil barnet har. Den mest vanlige hjertefeilen blant respondentene i

undersgkelsen er VSD, som 28 prosent hadde.

Figur 23 Barnets hjertefeil: Hvilken hjertefeil har

barnet?

VSD

ASD

Pulmonalatresi

Aortastenose

Aortainsuffisiens

Anomale lungeveneforbindelser (AVPD)

Atrioventrikulaer septumdefekt (AVSD)

Ebsteins anomali

Genetiske hjertesykdommer

Koarktasjon av aorta (COA)

Transposisjon (TGA)

HVHS

Tricuspidal-atresi

Truncus

Fallots tetrade

Persistrende ductus arteriosus (PDA)

Pulmonal-atresi

Pulmonal-stenose

Sammensatt hjertefeil

Annen hjertefeil

Vet ikke/@nsker ikke & svare

u(n=355)

I 28

I 15

M. ¢

[

H 3

4

I

|

o 4

. 10

i

. 2
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]

Il
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I
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Vansker/utfordringer for barnet

P& spersmal om de opplever at barnet har noen former for vanskeligheter/utfordringer i hverdagen, svarer 3
av 10 at barnet ikke har noen vansker/utfordringer i hverdagen. Blant de som oppgir vansker/utfordringer, er
konsentrasjons- og oppmerksomhetsvansker oppgitt hyppigst, av 36 prosent.

Figur 24 Opplever du at barnet har noen av fglgende vansker/utfordringer i hverdagen?

1 (n=352)

Konsentrasjons- og oppmerksomhetsvansker _ 36
Ingen vansker [ 30
Psykososiale vansker/utfordringer med sosialisering _ 28
Lese- og skrivevansker/matematikkvansker [N 24
Forsinket utvikling [N 21
Generelle lerevansker [ 19
Motoriske koordinasjonsvansker [N 19
Andre vansker _ 18
Sprak-/kommunikasjonsvansker [ 15
Synsvansker - 12
Adferdsvansker [l 8
Horselsvansker [l 6
Store sammensatte vansker il 4

@nsker ikke &svare | 2

0 25 50 75 100

Syndrom

14 prosent av familiene som har svart har et barn med syndrom. 83 prosent svarer at barnet ikke har dette. 3
prosent svarte «Vet ikke/@nsker ikke & svare».

Andre diagnoser

Halvparten av barna har ikke andre diagnoser enn hjertefeil. Av 10 forhdndsdefinerte diagnoser i
spgrreskjemaet, oppgir flest (10 prosent) at barnet har astma. Dernest oppgir 8 prosent at barnet har mage-
/tarmsykdom, mens 7 prosent oppgir lungesykdom. 6 prosent oppgir dysleksi, 5 prosent oppgir migrene og 4
prosent ADHD. Andel som har epilepsi, dyskalkuli, tourettes og autisme varierer mellom 2 prosent til 1
prosent.
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Figur 25 Har barnet andre diagnoser enn hjertefeil?

u(n=306)

Har ikke andre diagnoser [N 52
Annet, noter: [ o6
Astma _ 10
Mage/tarm [ 8
Lungesykdom [ 7
Dysleksi - 6
Migrene - 5
AoHD Il 4
Epilepsi [l 2
Dyskalkuli J| 2
Tourettes ] 1

Autisme I 1

Annet noter

Foruten det som er oppgitt i hht. svarmuligheter i spgrreskjemaet, er falgende andre diagnoser mest oppgitt /
oppgitt av flere:

o Allergi
e Cogliaki
° Cp

¢ Noonan syndrom
e Sgvnapne

e (@sofagus atresi
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10.2  Annen bakgrunn

Fylker barnet bor i

Flest svar kommer fra Viken, med neer 2 av 10 svar.

Figur 26 Fylkesbakgrunn til de som har svart

= (n=354)

viken NG 1o
Vestiand [N 12
Rogaland [N 12
Trendelag | 10
Innlandet [ ©
Vestfold og Telemark [ 8
oslo [N s
Nordland [N 7
Troms og Finnmark [ 6
Agder I 5

Mgre og Romsdal [l 4

75

100

Rolle til barnet blant de som har svart

75 prosent av de som har svaret har svart som mor - alene. Mor og far har svart sammen i 14 prosent av

svarene. | 11 prosent av svarene som er gitt, har far svart alene.

Medlemmer vs. ikke-medlem

Av de som har svart, er 73 prosent medlem av Foreningen for hjertesyke barn. 27 prosent er ikke-medlem.
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Vedlegg: Spgrreskjema

Index 0001 - intro: Introtekst Text
Not back

Denne undersgkelsen kartlegger hvilke behov barn opp il 18 &r med hjertefeil og deres familier har for offentlige
Q001 - intro: Introtekst tjenester fra ulike sektorer, hver godt behovene dekkes og hvor gode tjenestene oppleves av barnas foresatte.
Q002 - behovhelse: Behov for helsetjenaster Det er kun behov og tienester som er relatert til barnets/familiens utfordringer ved 3 vaere/ha et barn med
Q003 - behovutdanning: Behov for fenester utdanning hjertefeil som kartlegges, Vi er interassert i erfaringer fra hele aldersspennet (0-18 &r) og uavhengig av om
ggg; - _Eri_em;m‘w‘m" _f_'ehm;t for E?nmf skanomi barnet/dare har mottatt 5 eller mange tienester.

- Tjen slze: Tjenester helse

Q006 - tj]anesbemldanmnjg: Tjenester utdanning
Q007 - Henesterckonimi: Tjenester skonomi
0008 - opplevehelse: Opplevd helse

Alle svar behandles kenfidensielt og anonymisert. Resultater fra undersgkelsen legges kun ut som statistikk og
svar fra &pne sparsmal anonymiseres.

Q005 - oppl 12 Opplevd

Q010 - oppleveskenomi: Opplevd skoncmi 0002 - Behov for

Q011 - kjennskapinstanser: Kennskap il irddgivende instanser Answer not required | Not back | Number of rows: 22 | Number of columns: 7

Q012 - hveminfo: Hvam f3tt info fra

Q013 - tilfredsveiledning: Forngyd med veiledning Hyilke av felgands Hanester/ordninger har ditt barn/din familis behov for, som falge av at barnet har hjertefail?
Q014 - ikkemottatt: Tkke mottatt etter behov Wi ber deg vurdere hvor stort eller lite behovet er. Dersom du ikke har hert om/ikke kjenner til tienesten, ber vi
Q015 - konsekvenser: Konsekvenser av ikke mottatt deg krysse av for dette.

QO16 - utd ens: Utdyp ko

Q017 - Ijentklageratt: Kjent med klagerett Helsetjenester

018 - benyttetratt: Benyttet klagarett
gom, M‘fm‘;mhm” vitat | i Rows: Normal | Columns: Normal
Q020 - hvemformidler: Hyrem formidler kunnskap +}| Rendered as Dynamic Grid
Q021 - tverrfagligoppf: Bamnet f3tt tverrfzglig oppfalging
Q022 - initiativtverrfaglig: Initiativ til bverrfaglig oppfelging

Sveert Ganske Middels Lite  Harikke Vetikke Kjenner
ikke il

0023 - ansvarsgruppa: Ansvarsgruppa bidrar :::"t :::"t behoy g:e) eneste

024 - lederansvar: Hvem leder ansvarsgruppen . oV ov oV Henestan

QD25 - kartleggingbidratt: Kartlegging bidratt Definert kontaktlege (pd sykehuset) o} o} o} o} o} o} o}

Q026 - kartleggingannet: Kartlegging annet . s

Q027 - privatfinansiert: Privatfinansiert Kontaktsykeplaier (p3 sykshuzat) o] o] o] o] o] ] )

Q028 - yr Redusart yr Habiliteringstjenesten (HABU) - utredning [o] fo] fo] [o] fo] fo] [e}

- ka lg: Pavirket k [

G030 - faceeloaer: Fadeleir barmet Habiteringstjenesten (HABU) -oppfalging O O O O O O O

Q042 - FylkeGenerert2020: Fylke Nevropsykolog [s} [o] [o] (o] [o] [o] o]

0032 - alvorliggrad: Alvorlighetsgrad

Q033 - hjertefeil: Hjertefeil Barmenevrolog o] o] o] o] o] o] [e]

Q0324 - syndrom: Syndrom Fysioterapeut (pd o] ] ] o] o] o] Q

Q035 - hverdagsutfordringer: Ufordringer i hverdagen sykehuset/helsastasjonen/i kemmunen)

ggg:: :;ferde:%Qaser: Andre diagnoser Ergoterapeut (p3 ) o o o o o o o

0038 - kontaktes: Kontaktes sykehuset/helzastasjonen/i kemmunen))

Q040 - kontaktinfo: Kontaktinformasjon Logeped (p8 sykehuset/i kommunen/fylket) o} o} o} o} o} o} [0}

Q041 - annet: Annet lagge til? Bamne- og ungdomspsykiatrisk ] o] o] ] o] o] 2
tjeneste/poliklinikl (BUP)
Psykolog (p8 sykehusat/i kemmunen) o} [o} [o} o} Lo} Lo} a
Sosicnom (p3 sykehuset) o] o] o] o] o] o] o}
Emzmringsfysiclog o] o] o] o] o] o] [0}
Spiseteam 2 2 o] ] o] o] o]
Koordinator (pd sykehuset) o o2 o} o} o o a
Koordinator (i kemmunen) Q o2 o2 ] o] o] o}
Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (knyttet o fo) fo) o fo) [s} o

til individuell plan og/eller tverrfaglig
oppfelging)

Individuell plan {IF)

Fastlagen

Helsestasjonen

Skolehelsetjenesten

QooQco
ooQco
ooQco
QooQco
ooQco
ooQco
cgoooQco

Hjemmesykepleien
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Qooz - il Behov for ti

Answer not required | Not back | Number of rows: 22 | Number of colu

Hvilke av felgende tenester/ordninger har ditt
Vi ber deg vurdera hvor stort eller lite behovet
deg krysse av for dette.

Tjenester relatert til utdanning/opplzring
Rows: Normal | Columns: Normal
Rendered as Dynamic Grid

barn/s
er. Dai

"E_D

behov for, som fslge av at barnet har hjertefeil?
m du ikke har hert omfikke kjenner til tjenesten, ber vi

004 - i: Baho for st |
Answer not required | Not back | Number of rows: 15 | Number of columns: 7

Hvilke av folgands tienester/ordninger har ditt barn/din fa behov for, som folge av at barnat har hjertefail?

Vi ber deg vurdere hvor stort eller lite behovet er. Dersom du ikke har hert om/fikke kjenner til enesten, ber vi
deg krysse av for dette,

Tjenester/ordninger relatert til skonomi og praktiske ytelser

Rows: Normal | Columns: Normal

Rendered as Dynamic Grid

skonomi

Svasrt Ganske Middels  Lite  Harikke Vetikke Kjsnner Sveert Ganske Middels Lite  Harikke Vatikke iGenner
stort  stort  behov  (noe) behov ke til stort  stort  behov  [noe)  behov ke til
behov  behov v tHjenestan behov  behov behov tjenesten
Tilrettelegging 2v undarvisningen fo) fo fo o o) fo) o) Ekestra antall omsorgsdager s} o) o) o] o o o]
Praktisk tilpasning av skoledagen e} o] o] s} s} e} s} Pleispenger s} o] s} s} o]
Wadtak om spesialundervisning (o] o] o] o] o] (o] o] ‘Omsorgsstanad o] (o] (o] o] o] o] o]
Tilrettelegging pa SFO/AKS o} s} s} s} s} o} s} Grunnstanad o] o] o] ] o] o] ]
Praktisk tilpasning i barnehagen (o] (o] (o] Q Q 2 Q Hijelpestenad o] (s} (s} o] o] o] o]
Tilrettelegging av medisinering [o] o] o] o] o] [o] o] ‘Opplz=ringspenger o] [s] [s] o] o] o] o]
:rc‘l;g?gwsk psykologisk Heneste (PPT) (e} o] o] (e (e (e} (e Tilrettelegging av arbeidstid foreldre (¢} (e (e o] (¢} (¢} o]
=
Pedagogisk psykelogisk tjeneste (PPT) aktiv [s] o] o] 8] 8] s} o] Fictpemidier 2 2 2 2 2 2 2
oppfalging Avlastning (o] (e (e o] (o] (o] o]
Statpad (o] o] o] o] o] (o] o] Stattakontakt 2 o] o] o] o] o] o]
Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe ] [o ] [o ] ] ] ] ] BPA (brukerstyrt personlig assistent) [¢] o] o] (o] [¢] [¢] (o]
Individuell oppleringsplan (10F) (o] (o] (o] Q Q 2 Q Ledsagerbavis s} s} s} o] s} s} o]
Keordinator (i kemmunen) [o] o] o] o] o] [o] o] Parkeringstillatelse, HC-kort o] [s] [s] o] o] o] o]
Skolehelsetjenesten (e} o] o] (e Q [o] Q TT-kort o] (o] (o] o] o] o] o]
Fritak fra fag e} (o] (o] (e} (e} e} (e} Kontaktperson i NAY o] o] o] s ] 2 2 o]
Fritak fra vurdering/karakter [o] (o] o] a a o] a
Hjemmeskole (utenom korona) (] o] o] 8] o] s} o]
Assistent o] o] o] o} o} o} o}
Lekszhjelp 2 o] o] Q Q 2 Q
Skoleskyss [o] (o] (o] o] o] [o] o]
Forlenget tid p3 tentamen/eksamen o] o] o] Q Q o] Q
Farlenget tid for & gjennomfare o} o] o] Q Q 2 Q
videregSende skole
Sgknad til videregiende skole pd s=rskilt [e] o] o] [s] [s] [e] [s]

grunnlzg

Q0OS - Tjenesterhelse: Tjenester helse
Answer not required | Mot back

Hvilke av folgende tjenester har citt barn/din familie mottatt tidiigere eller mottar nd7

Q006 - 4
Answer not required | Mot back

Hvilke av folgende tjenester har ditt barn/din famiie mottatt tidiigere eller mottar ndT

Helsetjenester relatert til
| Flown keyss rulg Flare kryss mutg
Hormal Hormal

1 Definert kontaktiege (pd sykehusst) 1 Tilrettelegging av undervieningen

2 Kontaktsykepleier (pd sykehuset) - Praktisk tApasning av skolehverdagen

a Habiliteringstjenesten [MABU) - utredning 3 vedtak om spasialundervisning

4 Habilitoringstjenesten [HABU) - opplalging 4 Tilrettelogging pi SFO/AKS

5 Nevropsykolog 22 Praitisk thpasning | bamehagen

[} Bamenevrolog s Tilrettelegging av medisinering

o i L3 Pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT) utredet

B Ei (i 7 Pedagogisk paykologisk tjeneste (PFT) aktiv oppfolging
Ll Logoped (pd sykehuset/| kommunaen/Fylket) & Statpod

0 Bame- og ] (BUF) £ Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe

1 Paykodog (pd sykebusot/i kommunan) 10 Individusll opplaringsplan (10P)

12 Soslonom (pd sykehuset) 1 Koordinator (I kommunan)

13 Ermnaningsfysiolog 12 Skolohelsotjonesten

14 Spiseteam 13 Fritak fra fag

15 woordinator (pd sykehuset) 14 Fritak fra vurdering/karakter

16 Koordinator (i kommunen) 15 Hjemmeskole (utenom korona)

17 (lenvyttet il | plan og/sller opptaiging) 16 Assistent

18 Individuall plam (TP} 17 Leksehjolp

19 Fasthegen 18 Skoleskyss

20 Helsestasjonen it Farlenget tid pd tentamen/ eksamen

21 Skolehelsetjenesten 20 Forlenget tid for § gjennomfore videreglende skole
22 Hjemmesykepleien 21 Saknad tl vidersgiende skole pd smrekilt grunniag
23 Ingen tjenester *Excusne 23 Ingen tjenester *Exclusve
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_

Q007 - tjenesterokonim coded
Answer not required | Not back

Hvilke av folgende tjenester har ditt barn/din familie mottatt tidligere eller mottar na?

: Tjenester gkonomi

Tjenester/ordninger relatert til gkonomi og praktiske ytelser

Flere kryss mulig

Normal

1 Ekstra omsorgsdager

2 Pleiepenger

3 Omsorgsstonad

4 Grunnstenad

s Hjelpestonad

6 Opplzeringspenger

7 Tilrettelegging av arbeidstid foreldre
8 Hielpemidier

9 Avlastning

10 Stottekontakt

1 BPA (brukerstyrt personlig assistant)
12 Ledsagerbevis

13 Parkeringstillatelse, HC-kort

14 TT-kort

15 Kontaktperson i NAV

16 Ingen tjenester *Exclusive

Rows use mentioned answers from QOO6 - tjeneste

anning
Q009 - oppleveutdanning: Opplevd utdanni _

Answer not required | Mot back | Mumber of rows: 22 | Mumber of columns: 6
defcker barnetsfamill

behav?

Hwvor godt eller dirilg cpplever du at tj

Tienester fordninger relatert til utdanning/opplaering
Rows: Hormal | Colummns; Hormal
Rendered as Dynamic Grid

Svmrt s

=

e Verken Ganske  Svat
eller godt godt

o

of

0 0000000000 LCC 0 COOOUOOF

Vat
lekenUsikkoar
Tilrettelegging av underdsningen
Praktisk tilpasning av skolehwerdagen
Wediak om spesialundervisning
Tilrettelagging pl SFO/AKS
Prakiisk tilpasning | bamehagen
Tilrettelegging av medisinering

Padagogisk psykologisk tjeneste (PPT)
utradaet

Pedagogisk paykologisk tjeneste (PPT) aktiv
applolging

Statped
Ansvarsgruppe/samarbeldsgruppe
Individuell opplaringsplan (10F)
Keordinater i kemmunen)
Skolehelsetjenesten

Eritak fra fag

Fritak fra vurdering/karakter
Mjemmeskole (ikke korana)
Adsistent

Leksahjalp

Skoleskyss

Farlengat tid pd tentamen;/eksaman

Forlengat tid for § gjennomfcre
wideragdende skole

Sekmad tl videregiende skole pd smrskilt
grunnlag

[ele]

0 Q00QOOOOOCQOOCO © 00000003
C QQOOCOOOOOOOOO © QQCOOOQO

0 Q000QO0OOQOOO0OCOO0O O QOOQOOQOO
C QCQOOQOOOOOOOO © CCOQOO

C QUO0LOOLOOUOCOLLODL ©C oo

Soripter notes: Vurderer kun tenester benyttet I
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-

L

Rows use mentioned answers from Q005 - Tjenesterhelse
Q008 - opplevehelse: Opplevd helse

Answer not required | Not back | Number of rows: 22 | Number of columns: 6

Hvor godt eller darlig opplever du at tj gene dekker bar behov?
Helsetjenester
Rows: Normal | Columns: Normal
Rendered as Dynamic Grid

Sveert Ganske Verken Ganske Svaart Vet

dsriig dsrlig eller godt godt  ikke/Usikker
Definert kontaktlege (pd sykehuset) [0} (o} [e] o (o] (o]
Kontaktsykepleier (p3 sykehuset) Q Q Q Q Qo Q
Habiliteringstjenesten (HABU) - utredning Q Q Qo Q o Q
Habiliteringstjenesten (HABU) - oppfalging Q Q Q Q Q Q
Nevropsykelog Q Q Q Q Q Q
Barnenevrolog o Q (o] Q Q (o]
Fysioterapeut (pd i Q Q Q Q Q Q
Ergoterapeut (p3 o Q Q Q (o] (o]
Logoped (p3 sykehus/i kommunen/fylket) Q Q Q Q Q Q
Barne- og ungdomspsykiatrisk Q Q Q Q (e} Q
tjeneste/poliklinikk (BUP)
psykolog (p sykehuset/i kommunen) Q Q Q Q Q Q
Sosionom (p3 sykehuset) o o} o o Q (o]
Ernaeringsfysiolog Q Q Q Q Q Q
Spiseteam Qo Qo Q Q Q Q
Koordinator (p& sykehuset) o o o o o (o]
Koordinator (i kommunen) Q Q Q Q Q Q
Ansvarsgruppe/samarbeidsgruppe (knyttet Q Q Qo Q o Q
til individuell plan og/eller tverrfaglig
oppfolging)
Individuell plan (1P) Q Q Q Q Q Q
Fastlegen Q Qo o Q Q Q
Helsestasjonen Q o o Q o o
Skolehelsetjenesten Q Q Qo Q Qo Q
Hjemmesykepleien Q Q Q Q o Q

Scripter notes: Vurdere kun tjenester man har svart benyttet |

Rows use menti

answers from QOO - tjenesterokonimi
Q010 - oppleveokonomiz Opplevd okonomi

Answer not required | ot back | Number of rows: 15 | Humber of columns: &

Hvor godt eller diirllg opplever du at tienestenefordningene dekker barnets/familiens: behow?
Bkonomiske og praktiske ytelser

Rows: Mormal | Columns; Normal

Rendered as Dynamic Grid

Svamrt Ganska
didig  dddig

Werken  Ganske

vt
ko Uslbdcar

s

Ekstra omsorgsdager

Pleiepenger

Omsorgsstenad

Grunnatonad

Hielpestonad

Opplaeringspenger

Tilrettelagging av arbesdstid foreldra
Hjelpamidiar

fwvlastring

[elge)

Stattekontakt

BPA (brukerstyrt personlig assistent)
Ledsagerbevis

Parkeringstillatelse, HC-kort

TT-kort

Kontaktperson | NAV

CO00O0C0OO0OO0ROO
CO0000C0000000
0000000000000 0O0
coococoROo0COOOO}
o
0C000C000000000}]]
0000000000000

Scripter notes: Vurderer kun tenester benyttet |
Qo1 - sor a  Single codea |
Answer not required | Not back

Hvos god kfennskap vil du si at dw/Tamilien har om hvilke instanses som kan gi rid og veiledning om hvilke
thenester som finnes for bam med hjerteleil og familiene deres?

Harmal

Tl

Ingen aller svart dirilg kjennskap
Ganske dirlig kjennskap

Varken eller

Ganske god kjennskap

Svaert god kjennskap

Wt lkdon

LT RS T
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|
[ Ask only if Q011 -
Q012 - hveminfo: Hvem fatt info fra

red | Not back

Av hvem har du f3tt veil ing//i jon om i tjenester inger fra?

Answer not r

Q013 - tilfredsveiledning: Forngyd med veiledning
ed | Not back

Hvor forngyd eller misforngyd er du alt i alt med den veiledning du/din familie har fatt om hvilke offentlige
tjenester som finnes for barn med hiertefeil og deres familier?

Answer not r

Normal

Sweert misforngyd
Ganske misforngyd
Verken eller
Ganske fornoyd
Svaert forngyd

Vet ikke/Usikker

o v s W

Q014 - ikkemottatt: Ikke mottatt etter behov

Answer not required | Not back

Har du/familien p3 et tidspunkt opplevd at barnet/familien ikke har mottatt de tjenester dere mener & ha hatt
pplevd at o

rett p3 som folge av at barnets ogeller
MNormal

1 Nei, aldri

2 Ja, en gang

3 Ja, noen ganger

4 1a, mange ganger

5 Vet ikke/Usikker

Ask only if Q014 - ikkemottatt,2,3,4
Q015 - konsekvenser: Konsekvenser av ikke mottatt Single coded

Answer not r ed | Not back

Hvor store har det hatt for at dere ikke har mottatt tjenester som du opplever at
barnet/familien har hatt behov for/rett til>

Normal

1 Sm& konsekvenser

2 Betydelige konsekvenser

3 Svaert store konsekvenser

4 Vet ikke/Vanskelig 3 vurdere

Q020 - Hvrem open |
Answer not required | Not back
Hvern averfarer/ oem barnet mellorm de ulike &

99 Har ikke behov for flere ulike tenester/Vet ikke *Fired *Exclusive

Q021 - tverrf; f: Barnet fitt tverrf i
Answer not required | Not back
1 hwor stor grad har barnet fitt en tverrfaglip og helhetlip oppfalging?

[ svaert liten grad

I liten grad

Verken eller

I ganske stor grad

1 sveert stor grad

Vet ikke

Har ikke behow for flere ulike tienester

Ask: oty if Q021 - tverrfagligoppf.1,2,3,4,5
Qo022 - Initiativ til

Answer not required | Not back
Hvem har tatt initintivet til tverrfaglip oppfolging?

wam&wu-E

999 Har ikie hatt behov for flere ulike tenester/Vet ikke “Fived “Exclusive
Ask only if QODO6 -
Q023 - ansvarsgruppa: Ansvarsgruppa bidrar

Answer not required | Not back

1 hwor stor grad opplever du at ansvarsgruppen/samarbeidsgruppen bidrar Gl bedre tilrettelegging og cppfalging
barnet?

[ svaert liten grad
I Biten grad
Verken eller

I gansie stor grad

am&uu-E
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| sk only if Q014 - ikkemottatt,2,3,4

Q016 - utdyp
Answer not required | Not back

i

Utdyp gjerne i tekst hvilke konsekvenser dette har hatt.

Ask only if Q014 - ikkemottatt,2,3,4
Q017 - kj Kjent med Single coded

Answer not required | Not back

Er du/dere kjent med at dere har klagerett over vedtak?

Normal
1 Ja
2 Nei
3 Usikker
Ask only if Q017 - kj 3
QU18 - benyttetrett: Benyttet klagerett Single coded

Answer not required | Not back

Har du/dere benyttet dere av klagerett?

1 Ja
2 Nei
3 Usikker

Hvis barnet/familien har behov for flere ulike tienester, hvem samkjgrer/koordinerer disse?

Q019 - hvemsamkjorer: Hvem samkjgrer

Answer not required | Not back

999 Har ikke behov for flere ulike tjenester/Vet ikke *Fixed “Exclusive
] #sk only if QOOG - na,9
Q024 - k Hvem leder
Answer not required | Not back

Hvern leder

999 Vet ikie *Foed *Evclusive

Q025 - kartleggingbidratt: Kartlegging bidratt

Har kartlegging og utredning (utover det rent hjertemedisinske) i ulike instanser, fort tl konkrete (og nyttige)
tiltak for barnet? Vurder felgende instanser,

Rows: Normal | Columns: Normal
Rendered as Dynamic Grid

la Mei Tkke

relevant/benytter
ikke tienesten

Habiliteringstjenesten s} (o] (o]
BUP s} o o
PPT 2 s} =]
Spiseteam s} s} o]
Helsestasjon 2 s} o
Statped s} s} o]
Annen teneste ] ] 2
] A only if Q025 - kartleggingbidratt ROW=7 & COL |
QU326 - kartleggingannet: Kartlegging annet
Answer not required | Not back

Cu har krysset av for at kartlegging og utredning (utover det rent hjertemedisinske) har fort til kenkrete og
nyttige tiltak for barnet i sandre instansers. Utdyp gjeme hvilke instanser dette har voert:

Q027 - privatfinansiert: Privatfinansiert
Answer not required | Not back
Har dere benyttet dere av privatfinansierte tenester?
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Redusert
:d | Not back | Numb:

Q028 -

f row: Number of column:

Answer not res

Har barnets hjertefeil fort til at du/dere som forelder har fétt redusert yrkesdeltakelse?

Rows: Normal | Columns: Normal

Rendered as Dynamic Grid

Nei, iliten  Ja, i noen
grad agrad rgrad
For mor o (o] o]
For far o o o
Q029 - karrierevalg: Pdvirket karrierevalg

ed | Not back | Number of row: Number of column:

Answer not res

Har bamets hjertefeil pdvirket deg/dere som forelder nér det gjelder karrierevalg?
Rows: Normal | Columns: Normal

Rendered as Dynamic Grid

35 ganske 3a, helt falt ut

yrkesdeltakelse
o
o

Nei iliten  Ja,inoen Ja,iganske  Ja, helt
grad grad stor grad gjort
enskede
karrierevalg
umulig
Som mor (¢} o] o] Q
Som far o Q o) Q

Q030 - fodselsaar: Fadsclsdr barnct

Answer not required | Not back | Min = 2000 | Max = 2021
Huilket &r er barnet fadt?

Vet
i kan
ikke svare

o
Q

Vet
ikke/kan
ikke svare

o
o

Q042 - FylkeGenerert2020: Fylke

Answer not required | Not back
Hvilket fylke bor barnet i?

Normal

3 oslo

30 Viken

34 Innlandet

38 Vestfold og Telemark

42 Agder

1 Rogaland

46 Vestland

15 Mpre og Romsdal

50 Trondelag

18 Hordland

54 Troms og Finnmark
Qo35 - i i i hverd;

Answer not required | Not back

Opplever du at barnet har noen av folgende vansker/utfordringer i hverdagen?

Flere svar mulig

N al

1 Psykososiale vansker/utfordringer med sosialisering
2 Generelle lzerevansker

3 Lese- og skrivevansker/matematikkvansker
4 Sprak-fkemmunikasjonsvansker

5 Motoriske koordinasjonsvansker

6 Forsinket utvikling

7 og ‘

8 Adferdsvansker

9 Store sammensatte vansker

10 Synsvansker

11 Horselsvansker

12 Andre vansker

13 Ingen vansker *Exclusive

14 Bnsker ikke 3 svare *Exclusive

Q036 - andrediagnoser: Andre diagnoser
Answer not required | Not back

Har barnet andre diagnoser enn hiertefeil?

Q032 - alvorliggrad: Alvorlighetsgrad
Answer not required | Not back

Hvordan vurderer du hjertefeilens alvorlighetsarad?

Normal
1 Mild

2 Moderat

3 Alvorlig

4 Usikkerfvanskelig 3 svare

Q033 - hjertefeil: Hjertefeil
Answer not required | Not back
Hvilken hjertefeil har barnet?

Flere svar

Normal

1 VsD

2 ASD

3 Pulmonalatresi

4 Aortastenose

5 Aortainsuffisiens

6 Anomale lungeveneforbindelser (AVPD)
7 Atrioventrikuleer septumdefekt (AVSD)
8 Ebsteins anomali

9 Genetiske hjertesykdommer
10 Koarktasjon av aorta (COA)

11 Transposisjon (TGA)

12 HVHS

13 Tricuspidal-atresi

14 Truncus

15 Fallots tetrade

16 Persistrende ductus arteriosus (PDA)
17 Pulmonal-atresi

18 Pulmonal-stenase

19 Sammensatt hjertefeil

20 Annen hjertefeil

21 Vet ikke/Gnsker ikke 8 svare *Exclusive

Q034 - syndrom: Syndrom
Answer not required | Not back

Har barnet et syndrom?

Normal

1 Ja

2 Nei

3 Vet ikke/gnsker ikke 3 svare

Q039 - kontaktes: Kontaktes
Answer not required | Not back

Foreningen for hjertesyke barn ansker § ha narmere samtaler (dybdeinterviu) med foresatte. Vil du kunne stille
til et slikt interviu, enten ansikt til ansikt, eller p3 Teams eller andre kommunikasjonskanaler, om du skulle bl
kontaktet om dette? Sted og form avtales i s& fall senere om dette skulle bli aktuelt.

For orden skyld minner vi om at dine svar p3 denne ur

d

It

kenfi
et ikke vil viere noen kabling mellom dine svar 5 denne undersokelsen og deg som interviuchiekt om e

Ia deg intervjue.

Normal

1 1a, kan kontaktes for samtale pd Teams og lignende

2 Ja, kan kontaktes for ansikt til ansikt samtale (em lorona/smittesituasjonen tillater dette)
3 MNei, onsker ikke & bli kontaktet for en samtale

Ask only if Q039 - kontaktes,1,2

Q040 - kentaktinfo: Kontaktinformasjon
Answer not required | Not back | Min = 0 | Max = 0
Kontaktinformasjon

Du har svart at du kan bli kontaktet i forbindelse med eventuelle il
under:

- Oppai

Scripter notes: Legg inn mulighet for & oppgi:

E-post:
Telefonnummer:

Flere kryss mulig

Normal

1 Har ikke andre diagnoser *Exclusive
2 ADHD

3 Dysleksi

a Dyskalkuli

5 Tourettes

6 Autisme

7 Epilepsi

8 Astma

9 Diabetes

10 Migrene

11 Mage/tarm

12 Lungesykdom

13 Annet, noter: “Open *Fixed

Q038 - rolle: Rolle

Answer not required | Not back

Huvilken rolle har du/dere til det hjertesyke barnet?

Normal

1 Svarer som far

2 Svarer som mor

3 Mor/far (svarer sammen)
4 Annen tilknytning
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Q041 - annet: Annet legge til?
Answer not required | Not back

Er det noe annet du ensker 3 legge til?
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