Skolan for hjartbarn

Information till dig
som éar skolpersonal
eller andra

som kommer i

kontakt med
hjartbarn

Hjartebarnsféreningen vill har beskriva for dig, som skolpersonal eller som férélder
till skolkompisar, vad ett barn med medfo6tt hjartfel brottas med i skolan.

Att mota ett barn med fel pa hjértat kan for dig
vara vildigt kdnsloladdat. Hjirtat dr en

symbol for sjdlva livet. Att ha fel pa det vicker
fragor:

"Vad kan hiinda? Vad gor jag om barnet brakar?
Kan jag ga i konflikt? Ska jag skydda hjdrtbarnet
fran brak mellan barnen? Kan barnet do plotsligt?"

For oss i Hjéartebarnsforeningen kénns det viktigt
att du som arbetar med, eller ofta tréffar hjartbarn,
kdnner dig trygg i motet med hjértbarnet. De
Fragor du har, skall du ha svar pa. Fraga
hjértbarnets fordldrar, de dr experter pa sina

barn.

I Sverige fods cirka 1000 hjértbarn varje ar. Varfor
vet vi inte. Over hela virlden, bland alla

folkslag, i olika kulturer, i storstad eller smastad,
fods det lika stor andel hjértbarn; ett hjértbarn pa
hundra barn.

Varje hjartbarn ar unikt

En del kan vara blaa, ha vilvda naglar, andfadda

och svettiga, bleka, ha blossande kinder, ha &rr pa

kroppen efter operationer och vara sma till vixten.

Andra mirker du inget pa. Tva hjértbarn med

samma typ av hjartfel kan paverkas olika, som att

nagra:

e inte orkar ga mer 4n Korta strickor

e inte kan vara ute nir det 4r kallt eller blasigt

e orkar olika mycket olika dagar

e maste ha mycket kldder pa sig nir det skall ga
utikyla

e har manga sjukhusvistelser bakom och/eller
framfor sig

® behover vila oftare @n andra barn
inte orkar ita tillrdckligt vid varje maltid, utan
behover idta oftare

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

Hjartebarns

foreningen

® inte orkar leka, bada, springa, eller vara med
pa gymnastiken

e kan fa koncentrationssvarigheter av; - en stor

eller stokig klass - trottande avstand

mellan lokalerna - att hoppa dver maten, hinner

inte dta i kompisarnas tempo — att vara ledset,

utestingt ur gemenskapen, det dr for kallt att ga ut

eller for jobbigt att springa med i leken -

huvudvirk.

Infektioner

Hjéartbarn dr inte mer mottagliga for infektioner én
andra barn. De kan ddremot bli bade sdmre och ha
svarare att bli av med infektioner &n vad som &r
normalt. Det 4r inte ovanligt att hjdrtbarnet kan
behova sjukhusvard for "en vanlig forkylning".
Hjartbarnets alltfor sma reserver ger Litt
foljdsjukdomar t ex lunginflammation. Behandling
med antibiotika hor till vardagen. Det &r visentligt
att fordldrarna blir informerade om det gér
streptokocker, kikhosta, vattkoppor eller liknande.

Vaga fraga

Hjartbarnsfamiljen lever ofta under stora
pafrestningar. Oro infor operationer eller
funderingar om barnets framtid. Kanske med
ridsla for att mista hjartbarnet. Detta paverkar
naturligtvis hjdrtbarnet likavil som att sjalv
behova ga igenom svara behandlingar eller
operationer.

Informera

Om de andra barnen i klassen, eller i skolan, inte
far tillrdcklig information om barnets

hjartfel finns risk for att barnet blir utanfor eller
till och med mobbat. Barnet kan betraktas som
underligt nédr det inte 4r med i lekar och aktiviteter.
Kanske det ser blekt ut och har bla lippar.
Informera dérfor i tid. Nir de andra barnen forstar
varfor hjirtbarnet dr annorlunda brukar det




accepteras. En del hjartbarn har redan utvecklat en
enstorings monster. De har kanske

umgatts mer med vuxna och behover nu stod i
relationen till kompisarna.

Idrott & friluftsdagar

For manga hjirtbarn kan det tyckas meningsldst
att vara med pa idrott. De orkar ju dnda inte.
Vanligast &r att de "slipper" vara med, vilket dr en
olycklig 16sning pa méanga vis.

Hjéartbarnet har som alla andra ménniskor ett
behov av att rora pa sig. Vad de behover dr
alternativ undervisning. Rorelser som inte &r
konditionskridvande utan som dr bra for leder

och muskler som hjértbarnet sillan anvénder.
Idealet dr naturligtvis om barnet kan fa
handledning av en sjukgymnast som &r utbildad pa
hjértbarn.

Dessutom behover dven hjértbarnet ldra sig sadant
som regler i olika lagsporter. En dag kanske barnet
opereras och far krafter till bade spel och rorelse.
Da ska det vara med pa idrotten helt plotsligt. Ett
fullstidndigt mysterium och snart ett ooverstigligt
hinder om barnet aldrig varit med forut.

Nir det dr bad kan det ocksa uppsta problem.
Barnet kan kanske vare sig bada i en kall bassédng
eller orka simma. Forsok da ordna sa barnet kan fa
aka med en kompis till en varmbassing istillet.

Friluftsdagarna kan planeras sa de blir till barnets
fordel. Att promenera i skog och mark dr méanga
ganger omdjligt for ett hjirtbarn.

Hjartbarn kan behova extra resurser t ex i form av
en personlig assistent. Som ldrare kan du ta upp
fragan med foréldrarna om du anser att behov
finns.

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

Hjartebarnsforeningens kansli enligt
kontaktuppgifter nedan.

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

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.
Hjartebarnsféreningen Box 9087, 102 72 Stockholm, tel: 08 - 442 46 50 www.hjartebarn.org

Hjartebarnsfonden Pg. 90 05 87-7 www.hjartebarnsfonden.org
kansliet@hjartebarn.org




