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Habilitering och rehabilitering

FOr barn och ungdomar med hjarifel

Den medicinsk-tekniska utvecklingen inom och koncentrationen av barnhjartkirurgin i
landet har lett till en markant 6kad 6verlevnad inom patientgruppen. Kirurgisk behandling
av allt mer komplexa medfodda hjartfel medfér ocksa en 6kande andel patienter dar
hjértfelet inte kunnat korrigeras fullt ut och dar klara resttillstand foreligger. Detta leder till
att det inom barnhjartsjukvarden skapas nya patientgrupper med sérskilda behov
avseende eftervard, tdta medicinska kontroller samt specifika habiliteringsbehov.

Det multidisciplindra omhindertagandet av hjértsjuka barn och deras

familjer dr eftersatt jamfort med omhéndertagandet av barn och ungdomar
inom andra sjukdomsgrupper. Beredskapen for att mota habiliteringsbehoven
har hittills varit ytterst bristfillig och habiliteringsinsatserna minimala, eftersom
de allra flesta enheter for barnhabilitering i landet inte har kunnat ta sig an dnnu
en grupp patienter med specifika behov av habilitering.

Teamarbete runt barn- och ungdomar med andra medicinska
funktionsnedsittningar, exempelvis diabetes och cystisk fibros, dr ddremot
etablerat sedan manga ar i Sverige.

Forsok till uppbyggnad av multidisciplinira team for hjirtsjuka barn

och ungdomar har paborjats. Utvecklingen har emellertid hittills gatt langsamt,
och det har dirfor inte varit mojligt att inforliva nya sjukdomsgrupper inom
barnhabiliteringen i onskad omfattning. En forklaring dr krympande resurser
och okande behov dven inom andra diagnosgrupper. En annan, och mycket
viktig, forklaring ar barnhabiliteringens organisation som uppvisar stora
variationer i olika delar av landet. De flesta landsting saknar i dag en
organisationsplan over habiliterings- och rehabiliteringsmojligheterna for barn
och ungdomar med funktionshinder.

Behov

Socialstyrelsen har kartlagt tillgdangligheten till habilitering och rehabilitering
for barn och ungdomar med olika funktionshinder. Denna utredning visar att
kunskapen om antalet barn som far habilitering dr minst i fraga om barn med
medicinska funktionshinder, vilket dven innefattar barn med medfodda hjirtfel.
I en studie av habiliteringsbehovet efter kirurgi for medfott hjirtfel under
barnaaren framkom att ett kontinuerligt habiliteringsbehov forelag hos 24
procent av patienterna. Den enskilt storsta gruppen utgjordes av barn med
Downs syndrom och medfott hjirtfel. Hjirtsjukdom 1 kombination med andra
kromosomrubbningar och/eller syndrom, liksom barn med neurologisk skada pa
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grund av hjirtsjukdomen, var andra grupper med habiliteringsbehov. I 11
procent av fallen var habiliteringsbehovet inte tidigare uppmairksammat.
Habiliteringsbehov foreligger ocksa hos barn med ldgre grad av
funktionshinder, exempelvis behov av fysisk trining. Regelbunden fysisk
aktivitet okar den fysiska prestationsformagan efter kirurgi for medfott hjartfel,
men en organisation for sadan behandling saknas helt i landet.

Bade landsting och Hjirtebarnsforeningen patalar den generella bristen av
habilitering i denna patientgrupp.

Atgarder

Det dr angelédget att sékra en jamlik fordelning av och tillgang till habilitering
och rehabilitering av hjartsjuka barn i landet. Det &r viktigt att se over brister i
samverkan mellan barnhjértsjukvarden och habiliteringsverksamheten, liksom
hur man skall kunna tillgodose behoven av optimal anpassning och stod till
hjirtsjuka barn 1 forskola och skola 6ver hela landet. For att sdkra ett jamlikt
omhéndertagande av olika sjukdomsgrupper med funktionshinder under barn-
och ungdomsaren ir det nodvindigt att de kliniska verksamheterna ges tydliga
uppdrag avseende ansvarsomraden.

Inom barnhjartsjukvarden kartlaggs fortlopande vilka grupper av barn och
ungdomar med funktionshinder som finns, liksom omfattningen av deras
habiliteringsbehov. Patienten med familj bor fa tillgang till bedomning av ett
multidisciplindrt team, sa ndra patienten som mojligt.

Det dr angelédget att samtliga barn med hjértsjukdom far tillgang till bedomning
av huruvida ett habiliteringsbehov foreligger. Fortsatt bedomning och atféljande
insats kan ges av t.ex. sjukgymnast, dietist, arbets-/lekterapeut,
specialistsjukskoterska, specialisttandlidkare, logoped, kurator, psykolog eller
andra specialistldkare dn barnhjartlikare. Om inget habiliteringsbehov anses
foreligga bor varje lanssjukhus ha en kontaktsjukskoterskefunktion for
hjirtsjuka barn, for fortlopande behovsinventering.

Det idr angelédget att det finns ett uppfoljningsprogram som omfattar savil
psykosocialt stod som specifik medicinsk rehabilitering for gruppen hjartsjuka
barn och ungdomar som antingen har ett faststillt habiliteringsbehov eller dér
ett sadant kan forutses. Genom ett tydligt strukturerat uppfoljningsprogram for
behovsinventering kan insatserna béttre anpassas till varje enskild familjs
behov. Utifran den individuella inventeringen utarbetas och erbjuds individuella
habiliterings- och rehabiliteringsplaner.

Forslag till nyckelaldrar for sadan behovsinventering dr 3—6 manader, 2-3 ar, 4—
5 ar, 9-10 ar, 12—13 ar och 17—-18 ar. Det avslutande besoket bor samordnas
med 6verforing till vuxensjukvarden.

Kalla: Socialstyrelsens Nationella riktlinjer www.sos.se
Riktlinjer Hjartsjukvard, sid 228

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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