Information till dig som
vill veta mer om
psykosocialt stéd till

barn och ungdomar
med hjartfel

Psykosocialt stod till hjartbarn

| dag upptécks vanligen medfédda hjartfel, som ofta ar livshotande, tidigt
efter fodelsen. De flesta kirurgiska atgarder ar redan genomforda fére ett ars
alder. Det psykosociala stodet behdver darfor sittas in tidigt.

Det ar angelédget att det psykosociala stodet till familjer med hjartsjuka
barn dr vil utbyggt. En stor del av denna patientgrupp behover fortlopande
psykosocialt stod under flera ar; en svensk studie visar att tung psykosocial
problematik férekommer hos mer dn 20 procent i patientgruppen med de
mest komplexa hjartfelen. Foljaktligen behdver denna grupp ett omfattande
psykosocialt stod, vilket dven visas i samma undersokning.

En mindre grupp av hjartsjukdomar ger sig till kédnna och diagnostiseras
forst senare under barn- och ungdomstiden. I samband med faststillande
av diagnos och eventuell kirurgi eller kateterbehandling genomgar
patienten och familjen ofta en kris, vilket forutsitter att det finns
beredskap for psykosocialt stod.

Atgard

Vid faststdillande av diagnos ir det angeldget att samtliga patienter och
familjer erbjuds mojlighet till psykosocialt stod. Vid direkt livshotande
tillstand hos barnet, eller situationer dir upprepad och langvarig kontakt
forutses, dr det nodvindigt att psykosocialt stod etableras tidigt.

Infor och i samband med kirurgiska ingrepp eller andra omfattande
behandlingar bor behovet av psykosocialt stod kartldggas, inklusive de
ekonomiska aspekterna. Det dr angeldget att alla barn och ungdomar far
tillgang till direkt information och stod pa ett for dem aldersadekvat sitt.
Barnet har ritt till bada fordldrars nirvaro.

Vid efterkontroll av kirurgiska ingrepp eller andra omfattande
behandlingar dr det viktigt att genomfora ett uppfoljande samtal med barnet
och familjen. I forekommande fall bor krisintervention samt bearbetande
samtal erbjudas. Vid behov etableras kontakt mellan barnhjartkirurgiskt
centrum och inremitterande klinik avseende information om behov av
psykosocialt stod.

Hjartebarns

foreningen




Vid langvarig sjukhusvard ar det nodviandigt att kartldgga och uppdatera
hjilpbehov och familjens nitverk. Familjens ekonomiska situation
bor inkluderas, liksom samordningen av skolgang och sociala kontakter.

Kélla: Udrag ur socialstyrelsens Nationella riktlinjer
www.sos.se Kan lasas under riktlinjer Hjartsjukvard, sid 228

Hjartebarnsféreningen ar en ideell handikapporganisation vars huvudsakliga syfte ar att foérbattra
villkoren fér familjer som har eller har haft barn, ungdomar och vuxna fédda med hjéartfel.
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