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INFORMATION OM KONTAKTMANNAROLLEN

Grundsyn
Hjartebarnsféreningens grundsyn dr att: Kontakt med ménniskor i samma situation utgor ett
viktigt stod och underlittar bearbetningen av svara hindelser/kriser.

och att alla minniskor har inneboende resurser att klara svara situationer i livet.

Denna grundsyn innebir inte att vi fornekar vikten av professionellt stod - det behdvs ibland men
ofta &r det tillrdckligt med personligt stod fran andra som gatt igenom samma sak. Detta stod ar
viktigt 4ven om psykolog eller kuratorskontakt finns. Det ena utesluter inte det andra.

Grundstenarna

Som en sjdlvklar foljd av denna grundsyn utgor kontaktpersonerna grundstenarna i
Hjirtebarnsforeningen. Utan kontaktpersoner pa olika orter runt om i landet vore det ju omdjligt
att ge personligt stod till fordldrar med hjértsjuka barn, ungdomar och vuxna med hjéartfel.

Forutom de "vanliga" kontaktpersonerna finns det stodgrupper/kontaktpersoner som har en
speciell inriktning.

For dem som mist sitt hjirtbarn.

For dem vars barn har hjartfel + nagot syndrom. (ex Down’s Syndrom Catch 22 etc)
For dem vars barn har hjirtfel + funktionshinder (Funkisgruppen).

For dem vars barn vintar pa, eller har, transplanterats.

Ungdomar som arbetar med ungdomar 14-18 ar.

Unga/vuxna (GUCH) for de med hjartfel 6ver 18 ar.

Fikagrupper pa barnklinikerna i G6teborg och Lund

Dessa stodgrupper/kontaktpersoner arbetar rikstackande, over grianserna och det dr Riksforeningen
som har det 6vergripande ansvaret for dessa speciella grupper.

Vilka blir kontaktpersoner

En forutséttning for att bli kontaktperson &r forstas att man sjalv har/har haft ett hjartsjukt
barn/eller sjilv dr fodd med hjartfel.

De som blir kontaktperson har sjdlva kommit en bit pa vdg i bearbetningen av den egna krisen. De
har ocksa lite tid att avsitta for andra och framfor allt delar de 6vertygelsen om att kontakt med
manniskor i samma situation utgor ett viktigt stod. Det dr ocksa viktigt att du har under en tid
deltagit i foreningens verksambhet, lokalt, regionalt och pa riksniva.



Hur blir man kontaktperson

Intresserade medlemmar ska helst vara med pa en utbildning. Denna utbildning anordnas av
Riksforeningen och halls vanligtvis under varen. Regionstyrelsen har sedan ansvar for
kontaktpersonerna i sina respektive ldn, forutom de rikstidckande kontaktpersonerna, ungdom,
mist, funkis och syndrom dér riksstyrelsen har ansvaret.

Minst 2 kontaktpersoner (fran olika familjer) eller 2 fordldrapar bor det vara i varje ldn. Dir
medlemsantalet dr hogt behovs det forstas fler.

Kontaktpersonerna i respektive lin utser en “huvudkontaktperson" som fungerar som samordnare
av den lokala verksamheten. Till huvudkontaktpersonen gar information om nya medlemmar , om
barn, som avlidit etc.

Vem har ansvaret

Som vi namnt tidigare sa &dr det regionstyrelsen som har ansvaret for att
kontaktmannaverksamheten i de respektive ldnen fungerar. Vind dig till din regionordférande
eller annan person i regionstyrelsen om du har eller far problem. Vad giller de rikstickande
kontaktpersonerna sa &r det riksforeningens styrelse som har ansvaret.

Om man vill sluta?
Fore arsmotet tillsdnds alla kontaktpersoner en forfragan om de vill fortsitta med uppdraget
ytterligare ett ar eller inte.

Det ér bra om de som slutar, eller de som blir kvar i gruppen, ger forslag pa en ersittare. Det 4r ju
viktigt att kontakt fordldergruppen "stimmer" sa att det fungerar att samarbeta. Man kan forstas
ocksa sluta under pagaende verksamhetsar. Meddela din regionstyrelse eller kansliet och foresla
girna en ny.

Bade vad giller styrelse och kontaktpersoner efterstravar vi en viss omsittning. - Fornyelse ér
viktigt, erfarenhet dr ocksa viktigt. "Gammalt" och "nytt" i kombination alltsa!

Vad gor en kontaktperson

Det finns hur mycket som helst att gora och det dr viktigt att man atar sig uppgifter som man sjilv
passar for. Finns det flera kontaktpersoner pa orten kan man dela upp arbetet pa olika sitt t ex sa
att nagra ordnar triffar och andra har personlig kontakt med medlemmar, dela upp sig omradesvis
eller turas om.

* Den absolut viktigaste arbetsuppgiften dr att ta kontakt med nya och halla kontakt
med "gamla" medlemmar.
Detta gor man i forsta hand per telefon vid informella triffar/fester eller vid
informationstréiffar omkring nagot aktuellt tema.

* Halla kontakt med sjukhuspersonal. Informera om foreningen
och se till att det finns informationsmaterial att limna till nya fordldrar dr ocksa
viktigt.

En forutséttning for att medlemmar skall "hitta" Hjartebarnsforeningen och fa vart stod ar att
personalen (framfor allt ldkarna) vet om och dr positiva till var verksamhet. Det bésta dr om det



gar att gora en 6verenskommelse med ldkarna, att han/hon fragar nya foréldrar eller GUCH om
deras namn far lamnas till en kontaktperson i foreningen. Det ér svart for fordldrar som dr mitt i en
kris att komma sig for att ringa upp en okind person pa eget initiativ 4ven om de fatt namn och
telefonnummer. Pa néstan alla sjukhus dér det finns barnhjartmottagning finns numera en speciell
kontaktsjukskoterska for hjartbarnen. Ta reda pa vem det dr och se till att hon vet vilka som &r
kontaktpersoner i regionen och forse henne med information om foreningen. Pa storre orter finns
sa kallade GUCH mottagningar dit vuxna med medfodda hjartfel kallas till undersokningar. Dér
giller samma sitt att halla kontakt.

* Informera om hjértfel hos barn, familjens situation, om sin egen situation som vuxen
med hjirtfel i olika sammanhang t ex i skolor pa dagis. Det kan gilla "allmén"
information vid personalutbildningar mm eller att en speciell familj behover hjilp
med att informera t ex ldrare.

Man behover inte gora allt sjdlv, ibland kanske det ar béttre att t ex "tipsa" familjen om att be en
ldkare eller kontaktsjukskoterskan komma och informera eller att hjilpa till med att sjédlv be
sjukvardspersonalen informera.

Gor aldrig nagot utan att forst fraiga om medlemmen vill det

. Foérmedla kontakt mellan medlemmar vars barn har snarlika hjartfel dr en uppgift
som ofta efterfragas fran medlemmar.

Vid formedling av kontakt mellan medlemmar gor du pad foljande sditt:

Du ber familjen som efterfragar kontakt om tillstand att till en annan familj limna ut
uppgifter om namn, adress, barnets dlder diagnos och symptom. Ddirefter kontaktar du
lamplig familj med frdagan om de i sin tur dr villiga att i stodjande syfte kontakta
forstutndmnda familjen.

Du kan inte hitta nagon uppgift i foreningens register om hjirtbarnets diagnos. Medlemsregistret
innehéller medlemmarnas namn, adress och telefonnummer samt hjértbarnets namn och fodelsear.
Dessutom vilken kategori de tillhor. (Mist, stodjande, ungdom eller familj).

Det dr viktigt att man som kontaktperson tillater sig att sdtta granser —
att gora det som passar en sjadlv och att avsatta den tid man kan.

Vilj bland uppgifterna, fordela arbetet i gruppen och sdg nej i de perioder orken tryter.

I Hjértebarnsféreningens namn kan man som kontaktperson skriva inbjudningar, informera, ordna
lokaltréffar o s v. Men inte agera i storre fragor, skriva skrivelser, ha synpunkter vad géller
sjukvardens fordelning av tjanster och liknande utan att forst kontakta Regionstyrelsen,
Riksféreningsstyrelsen eller kansliet.

Fortbildning

anordnas oftast en gang per ar av regionen. Hir far kontaktpersonerna information om viktiga
fragor och tillfdlle att triffas och diskutera med varandra. Det &r viktigt att vara med pa
konferenserna som ju dr en mojlighet att fa pafyllt med inspiration och kunskap! (Det brukar vara
roligt ocksa.)



Information

“e-brev” far du nagra ganger/ar fran kansliet med aktuell information - mm.

I alla fragor diar man som kontaktperson kénner sig oséker och behover stdd, faktakunskap eller
rad skall man inte tveka att ta kontakt med sin regionstyrelse, kansliet eller nagon i riksstyrelsen.

Det dr gemenskap och samarbete verksamheten vilar pa.

Vilkommen att hora av dig om detta later intressant!

Med vénlig hidlsning
Hjartebarnsforbundet

Marianne Bjornsdotter

kanslichef

tel: 08-442 46 50

e-post: marianne.bjornsdotter @hjartebarn.org



