Information till dig
som &r personal eller
forédlder om

forskolan for ett
hjartbarn

Forskolan for hjartbarn

Med denna information vill Hjartebarnsféreningen hjalpa dig, som personal eller
fordlder inom barnomsorgen och forskolan, att férsta vilket stod ett barn med medfott

hjartfel behéver.

I Sverige fods cirka 1000 barn med hjirtfel varje ar. Varfor vet vi inte. Over hela viirlden, bland alla
folkslag, i olika kulturer, i storstad eller smastad, fods det lika stor andel hjirtbarn; ett

hjértbarn pa hundra barn.

Varje hjartbarn ar unikt

Om tva hjédrtbarn har samma typ av hjértfel kan
de dnda paverkas olika av det.

En del:

ar blaaktiga pa lappar, naglar och hud
har vilvda naglar

blir andfadda vid liten anstrdngning
ar bleka

ar smavixta

har blossande kinder

har &rr pa kroppen efter operationer
svettas mycket

blir trotta forst dagen efter en jobbig
aktivitet

miérker du inget pa.

Hjartfelet kan ta sig uttryck

Som att barnet:

e inte orkar ga mer dn korta strickor

inte kan vara ute nir det &r kallt eller blasigt

orkar olika mycket olika dagar

maste ha mycket kldder pa sig nir det &r ute

har méanga sjukhusvistelser bakom och eller

framfor sig

behover vila oftare dn andra barn

inte orkar ita tillrdckligt vid varje maltid,

utan behover &ta oftare

e  behover hjilp att hushalla med sina krafter,
for att orka en hel dag

® inte orkar leka, bada eller springa som
andra barn.

Infektioner

Hjartbarn 4r inte mer mottagliga for infektioner
4n andra barn. De kan didremot bli bade simre
och ha svarare att bli av med infektioner #n vad

Hjartebarns

foreningen

som dr normalt. Det &r inte ovanligt att
hjértbarnet kan behdva sjukhusvard for

"en vanlig forkylning". Hjdrtbarnets alltfor sma
reserver ger litt foljdsjukdomar t ex
lunginflammation. Behandling med antibiotika
hor till vardagen. Det ér vésentligt att
hjartbarnsforildrarna blir informerade om det
gar streptokocker, kikhosta, vattkoppor

eller liknande.

Vaga fraga

Foraldrar till hjartbarn &dr naturligtvis helt
vanliga foréldrar, som upplever gliadje 6ver sitt
barn, men de har ocksa gatt igenom manga
kinslomaissigt krivande situationer. Kénslor
som vicks till liv igen t ex nir hjértbarnet far en
svar infektion, ska pa undersokning, far

ny diagnos eller ska opereras.

Dra dig aldrig for att fraga, ju mer du vet desto
lattare har du att forsta.

Att mota ndgon med fel pa hjirtat &r for en del
ménniskor vildigt kénsloladdat. Hjértat ar

en symbol for sjilva livet Att ha fel pa det
vicker funderingar. Vad kan hinda? Vad gor
jag om barnet skriker sd det blir blatt? Kan jag
ga i konflikt? Hur langt kan jag ga? Ska
hjdrtbarnet skyddas i brak mellan barnen? Kan
det d6? Det &r viktigt att du som arbetar

med, eller triffar hjirtbarn, kdnner dig trygg. De
fragor du har, skall du ha svar pa.

Experter

Fraga fordldrarna, de dr experter pa sina barn,
eller be fordldrarna att du far ta kontakt med
barnets hjartldkare.

Hjirtbarnet ska i storsta mojliga man behandlas
som de andra barnen. Sjélvklart maste




vgv
hjirtbarnet ha mer hjélp och stdd, frimst vid
fysisk aktivitet. T ex dka vagn, bli buren

uppfor pulkabacken, kanske ita flera ganger per
dag, kanske fa vara inne om det &r kallt,

att fa hjédlp med péklddningen nér det ska ut, for
att spara krafterna till uteleken.

De andra barnen accepterar troligen handikappet
och tar det naturligt. Du behover inte

informera om smadetaljer. Ofta racker det med
att forklara, att den som har hjartfel blir

ldttare trott, darfor far han/hon t ex aka vagn,
trots att du maste ga.

Tack for att du tog dig tid att lasa och
lycka till - ett tips las igen!

Ar du intresserad och vill veta mer, kan du med
fordel vanda dig till

Hjartebarnsforeningens kansli enligt
kontaktuppgifter nedan

Hjartebarnsféreningen &r en ideell handikapporganisation vars huvudsakliga syfte ar att forbattra
villkoren for familjer som har eller har haft barn, ungdomar och vuxna fédda med hjartfel.
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