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Information till
Forsakringskassan
vid handlaggning av

vardbidragsarenden.

Vardbidrag for ett hjartbarn?

C:a 1000 barn fods med hjartfel i Sverige
varje ar.

En stor del av dem kommer i fraga nér den
giller vardbidrag.

Forsta tiden lever familjen i kris. Att fa ett
hjértbarn innebér ofta att barnet behéver opereras
akut. Det gors oforberedda undersékningar som
kréver ett oerhdrt engagemang av hela familjen.
De maste koncentrera sig pa att ta emot eller soka
all den information de behover:

Vad ar ett hjartbarn? Vad kommer barnet att fa for
framtida liv? Hur ska undersdkningen utforas?
Vad innebér diagnosen?

Familjen befinner sig i ett tillstand som kraver
mycket stdd, tid och hjélp av vardpersonal,
sldktingar, vanner och sociala myndigheter.
Problem av vardaglig karaktar hoppar man 6ver,
rakningar blir liggande, man koper fardiglagad
mat osv. Detta &r en tid som blir ekonomiskt
kénnbar en lang period efterat. Information om
vardbidrag far man sillan i detta skede och man
soker inte informationen sjélv.

Matproblem &r vanligt hos hjartbarn.
Som spédbarn kanske de behover sondmatas eller
sd dter de langsamt med manga pauser for att de
inte har tillrickligt med krafter och dé pagar
matningen néstan dygnet runt. Ménga kriks
dessutom upp maten vilket ger fordldrarna en
kénsla av hopploshet. I vissa fall behdver de
dessutom dietmat dvs forstirkt mat. Matningen
blir alltsd tidskrédvande och i vissa fall blir
matkostnaderna fordyrade eftersom kosten maste
vara extra ndringsberikad for att tillgodose barnets
kaloribehov. Matproblemen f6ljer ofta barnet upp
i aldrarna t ex dter ménga av barnen villing flera
génger per natt dven i skolaldern.

Hjartebarns

foreningen

Somnproblem sitter hela familjer pa prov.
Barnet sover endast korta stunder och svettas
mycket. Oerhord kraft gér at bade fran fordldrar
och syskon som i manga fall far st3 tillbaka. Aldre
hjartbarn tar flera timmar pa sig att somna pa
kvillen och det krivs atskilliga sagor och
nattningsprocedurer innan de sover. Samtidigt &r
de ofta extremt morgontrétta, de ar svéra att
vicka, behover hjilp med pakladning och
frukosten tar evigheter. Manga hjdrtbarn ar av den
anledningen “grinigare” &n friska barn. Den
fysiska trottheten ger en psykiskt trotthet. Barnet
blir franvarande, ”drommande”, har svart att
koncentrera sig och “flippar ut” i okoncentrerad
hyperaktivitet osv.

Forsenad utveckling pa grund av délig
syreséttning och att kraften gér at till att &ta, vara
vaken och dylikt gor att de inte kan léra sig att
sitta, krypa, ga, prata mm i samma takt som friska
barn. Detta medfor att de ofta behdver béras.
Dessutom behover de ges mer stimulans, traning
och uppmaérksamhet for att den intellektuella och
motoriska utvecklingen skall bli sa bra som
mdjligt. Ett hjartbarns rorelsemonster blir mer
sdllan som ett friskt barns rérelseménster. De har
svart att bli ”trygga” i sin kropp da balans och
koordination inte ar riktigt vad de borde. Nar
familjen lever i kris, med oro, manga
sjukhusvistelser, dramatiska sjukdomsforlopp,
gradvisa fordndringar, vintan pa nésta ingrepp
osv, sé kan barnet aterga till ett tidigare
utvecklingsstadium. Den ”férlamning” och
stimning av sorg som familjen lever i paverkar
sikert barnets mottaglighet for inldrning och
nyfikenhet pa tillvaron.

Dalig ork ar konsekvensen av att ha ett
hjartfel. Dessutom varierar orken sé att andra har
svart att forsta nir barnet helt plotsligt inte orkar
mer. Du kan tiinka dig orken som en kaka. Ater du
upp den ena dagen finns det inget nésta dag, eller
dter du upp den pa morgonen har du inget kvar till
kvillen.
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Hygien och paklidning. Barnen svettas
betydligt mer &n normalt, behover darfor bade
tvittas och byta kldder oftare. Det tar ldngre tid att
lara ett hjartbarn personlig hygien pa grund av
délig ork, koncentrationssvarigheter mm.
Pékladningen skoter fordldrarna ibland dven pa
skolbarn. Barnet kan klara av det sjdlv men de
flesta foréldrar anser att det behover hushéllas med
barnets resurser. Far de hjalp med pakladningen
orkar de istdllet f6lja med i undervisningen en
extra stund den dagen. Lite snuva fér hjértbarnet
att krikas, trotthet likasa eller ndr man sitter pa
den en tr6ja 6ver huvudet. Krikningar tillsammans
med svettningar innebir extra arbete for
fordldrarna med tvatt av kldder, lakan mm.

Tandhygien &r extra viktigt pa grund av risk
for endokardit, en infektion orsakad av
munbakterier som vid blodande tandkétt kan foras
via blodet till hjartat. Nagot som é&r ofarligt for
friska barn men for vissa hjértbarn kan vara direkt
livshotande. Forildrarna behover déarfor hjélpa till
med tandborstning upp i skolaldern. Fore varje
tandvérdsbehandling ska dessa hjértbarn ha
antibiotika. Dessutom bdor barnet ga pa téta
tandldkarbesok.

Infektionsperioderna é&r tita och tar lang tid
innan de gér 6ver. De tir darfor hért pa hjartbarnet
som inte har nagra reserver att ta till. Familjerna
blir ofta isolerade. De behdver tillbringa langa
perioder inlagda pé sjukhus, de har
avlastningssvarigheter dé det ar svart att fa
barnvakt till det sjuka barnet (oro, barnet slépper
inte forildrarna). Aven om hjirtbarnet ér helt
friskt kan det kanske inte g till dagis for dér &r
andra barn forkylda eller just nu gar det kanske
barnsjukdomar och ibland far dven syskon stanna
hemma. Forildrar far 1anga perioder av vérd av
sjukt barn (inkomstbortfall). Ibland kan det till och
med bli tal om nya invénjningsperioder inom
barnomsorgen.

Klimatberoende. Nar védret ar kallt och
blasligt kan hjartbarnen inte vistas ute. De far
andningssvarigheter av blasten och de klarar inte
att halla virmen som andra barn. Aven
inomhusklimatet bor vara nadgot varmare én
normalt fOr att spara pa hjartbarnets energi.

Extra omsorg ir en nddvéndighet. Barnen &r
oerhdrt utsatta for smértsamma undersdkningar
som innebdr ldng vintan, ménga nya ansikten,
fordldrars oro, omgivningens oro. Darfor behdver
de mycket mer omsorg och trygghet av fordldrarna
an friska barn for att inte f& psykiska men. I
samband med storre ingrepp som hjértoperationer
behover barnen dven professionell hjilp for att
bearbeta sina upplevelser. D4 kan det bli langa
perioder med tita besok hos lekterapeuter och
barnpsykologer.

Barnen kan ha det besvirligt i forskolealdern
med att vuxna ideligen fragar fordldrarna om
barnets tillstdnd i barnets narvaro: En san dar
transplantation dr det aktuellt for ert barn?” En
stindig pdminnelse, om deras kinsloladdade
handikapp, som sker dver deras huvud. Aven
hjartbarnets kompisar kan hévda att: ”Det &r farligt
att ha hjartfel for det kan man do av, det har min
mamma sagt.” Fordldrarna maste darfor dgna
hjartbarnet mycket mer tid och stod i fragor kring
handikapp, liv och dod 4n vad friska barn behdver.

Kompisarnas oberikneliga rorelser och upptag
tillsammans med en oférmaga att forsta att
hjartbarnets ork tar slut, kan gora att barnet inte
vill leka utan vuxna omkring sig. Dessutom skall
det vara vuxna de vet att de kan lita pa, s& det bér
dem oftast emot att gd hem till ndgon kompis.
Vanligast dr att hjartbarnet tar med alla kompisar
hem till sig med allt vad det innebér av t ex extra
stadning for fordldrarna. Att be ett hjartbarn stida
efter sig kan vara tdmligen omdjligt da det vare sig
har ork eller forméga till ett sa koncentrations-
kravande arbete. I den situationen 4r det inte heller
latt att begéra att de andra barnen ska stéda.
Foréldrarna har svart att sitta grénser dé de vet att
barnet annars kan bli utan kompisar. For att slippa
vara ute och leka springlekar, eller om det ar kallt
ute, gdr manga hjartbarn hemma kring foréldrarna
och undrar: ”Vad ska jag gora?” Nagot som alla
barn kan sdga, men inte s frekvent som ett
hjértbarn. Aven hir far forildrarna ligga ner ett
tidskrédvande arbete.

Hjartebarnsforeningen ar en ideell handikapporganisation vars huvudsakliga syfte ar att forbattra
villkoren for familjer som har eller har haft barn, ungdomar och vuxna fédda med hjartfel.
Hjartebarnsforeningen Box 9087, 102 72 Stockholm, tel: 08 - 442 46 50 www.hjartebarn.org
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kansliet@hjartebarn.org
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I skolan méter hjartbarnet nya problem. Dessa
problem maste fordldrarna forsoka forutse redan
aret innan barnet borjar skolan. Da skall ndmligen
nista &rs budget vara klar och en anpassad skola
kostar pengar; skolskjuts, assistent, hiss,
stodundervisning pa grund av ldnga
sjukfrénvaroperioder, alternativ
gymnastikundervisning etc. Mycket kan
fordldrarna dstadkomma genom att 4ven vara
aktiva nir 6vrig planering gors; korta avstdnd
mellan hjértbarnets aktuella klassrum, undvika
trappor, néra till matbespisning mm. P& grund av
en redan tidigare i livet forsenad utveckling kan
hjartbarnen ha koncentrationssvéarigheter,
motoriska storningar, perceptuella stérningar och
délig uthéllighet. De har svart att hinga med sina
kompisar; orkar inte leka pé raster, far inte vara
med for kompisarna, kan pé grund av kyla inte
vara ute. De fér ofta daligt sjdlvfortroende; ~Jag &r
bist pa att vara sist.” ”Jag &r sist i matten.” "Jag &r
sist pa att kld p& mig efter gymnastiken.” mm.
Barnet ar dessutom alltid beroende av kompisars
vilvilja vid lek.

Foréldrarna méste vara mycket engagerade i
kontakten med skolpersonal och ofta avbryta sitt
arbete pa grund av att man behover hdimta hem
barnet; trott, har migran (vanligt hos hjartbarn pa
grund av syrebrist), sjukbesok, PBU, kontroller av
blodmediciner etc.

Fritiden gor hjértbarnet annorlunda.
Hjéartbarnet kan inte som andra barn vara
engagerade i fritidshem, idrottsféreningar, scouter,
simskola (for kallt i vattnet, dalig ork) mm. Skolan
eller dagis har tagit all ork och barnet &r for trott
for att ha en rik fritid. Finns det ork till ngot far
det bli att gora laxorna. Socialt i familjen betyder
trottheten mycket strid och brak. Hjartbarnet
kréaver manga ganger oéndlig uppmarksambhet.
Foréldrarna engageras mycket for skjuts
(kollektivtrafiken innebér bade stor infektionsrisk
och har for 14nga avsténd till hallplatser, barnet
orkar inte heller cykla), laxldsning mm.
Foréldrarna maste informera dverallt om barnets
begriansningar.

Tillsynsbehovet dr 6kat p g a rorelsehinder,
délig motorik, infektionskénslighet,

koncentrationssvarigheter i att fungera socialt
(forsenad utveckling).

Boendet. Ofta handikappanpassas bostaden;
rullstol, vagn, géstol, trehjuling, trappor? Bygga
om med toa i nedre botten? Utemiljon bor vara;
sldta ytor, skyddad for blést, skyddad for trafik
mm.

Merkostnader i form av 6kade
energikostnader; bostaden behdver vara extra
varm, extra varma vinterklader, fler leksaker for
stillasittande lek, 6kade bensin- och bilkostnader,
okade kostnader pé grund av tita sjukbesok mm.

I alla dessa manga till synes smé saker i
vardagslivet &r det tydligt att barnet dagligen ar
beroende av mer stod och hjélp &n de flesta
jdmnariga och inte har samma mojligheter som ett
friskt barn att leva ett sjdlvstindigt liv.

Vid ansdkan om vardbidrag dr vi medvetna om
att foréldrar riskerar att projicera sina egna dvriga
problem pa barnets situation. De har ofta en stor
angslan och oro for barnet och detta tillsammans
med en ekonomiskt svar situation gor dem allt for
pressade att ta itu med livets dvriga frégor. Vi vill
dock pépeka det svara i att ta fram och skriva ner
det merarbete som barnets handikapp innebér.
Man kénner sig som att man klagar pa sitt barn,
det kédraste man har. Vi tror att det 4r mycket
viktigt att Forsékringskassan vid sadana fall blir
mer uppmirksamma och sjilva skaffar sig
information. Hjirtebarnsféreningen hjalper
sjdlvklart till med sddan information. Férildrarna
ar dock de som har bast kunskaper om sin
situation och innebdrden av barnets handikapp i
just deras familj.

Det har visat sig att de olika forsakrings-
kassorna bedomer hjértbarnens behov mycket
olika. Vi tror att det beror pa bristande information
och hoppas att denna skrift ska kunna hjilpa till att
dndra pé detta faktum.

Hjartebarnsféreningen ar 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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