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Hjartbarn — Information till anhorig/van

Informationen riktar sig till dig som anhorig eller van till nyblivna
foraldrar som fatt besked om att deras barn fotts med hjartmissbildning.
Allt som star har stammer inte in pa alla foraldrar till ett hjartbarn men
troligen pa en hel del. Det har kan hjalpa dig att battre forsta deras
situation, reaktion och humar.

Varje hjartmissbildning ar unik

Prata inte om nagon annan du kidnner som har hjartfel som... Varje
hjartbarns situation ar unik sa jamforelser ar ointressanta. | Sverige fods
cirka 800 hjartbarn per ar. Ett av hundra barn, i alla lander, i alla kulturer,
bland alla folkslag, i stad och pa landet, fods med hjartfel.

Att fa ett barn ar ju for de flesta av oss nagot som betyder stor gladje.
Nagot lange efterlangtat tittar fram till slut. Aven hjartbarnsforaldrar
kanner denna gladje! Deras egna kanslor star dock i konflikt med

varandra, att fa ett hjartbarn innebar ocksa en stark oro for framtiden.

Foréldrar ges en massa information av lakare och 6vrig
sjukvardspersonal, ofta pa ett satt som ar svarbegripligt, i en situation nar
de &r trotta, medtagna och i en akut psykisk kris. Respektera
hjartbarnsforaldrarnas humorsvéangningar!

Att du som anhdrig eller néra vén vill ha information ar naturligt, men
lika naturligt ar att du far vanta ett slag. Foraldrarna behoéver fa tid att
forsta vad som har hant, kanske de behover fa den forsta informationen
bekraftad en gang till, innan de kan tro pa att det ar sant. Det ar jobbigt
att leta efter en telefon, ringa foraldrar, svarforaldrar, sina syskon, mor-
och farforaldrar, vanner. Ha forstaelse for att de nyblivna foraldrarna
faktiskt inte orkar hora av sig!

Finns det syskon till det nyfodda hjartbarnet sa hjalp géarna foraldrarna
med praktiska saker for dessa barn. Visa syskonen sa mycket karlek du
bara orkar — det behdvs! Den efterlangtade bebisen blev inte den
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underbara handelsen som syskonen tankt. Det kanske tar tid innan
bebisen far komma hem, foraldrarna behéver spendera mycket tid pa
sjukhuset och ledsna &r de ocksa.

Livet gar vidare dven nar ett hjartbarn fotts. Under lang tid pa sjukhus
kan det vara svart att tro det och da kan det vara bra att fa hjalp med att
komma utanfor sjukhusets vaggar. Du kan hjalpa till genom att ga med
foraldern pa bio eller exempelvis laga en god middag. Pressa inte
foraldern om ditt forslag inte passar. Vi ar alla olika och dven en
méanniska i kris vet oftast sitt eget basta. Hor dig for dven om praktiska
saker. Ska du stdlla om post och telefon eller stélla av tidningen for ett
tag? Kanske vattna deras blommor? Behdver de fa upp rena klader till
sjukhuset?

Manga foraldrar ar radda for att de ska mista sitt barn. Avfarda inte deras
oro med att ’det gar nog bra” eller ”vad du dr pjoskig”. Kénslan de har ar
relevant. De har rétt till sin oro. Du behdver inte trosta, vad foraldrarna
behdver &r att du lyssnar.

Denna skrift &r framtagen for att du som anhorig ska ha mojlighet att
battre forsta de nyblivna foraldrarnas reaktioner.

Tack for att du tog dig tid att l&sa — ett tips — l&s igen!

Kontaktuppgifter
Barn- och ungdomsklinik

Sodra Alvsborgs Sjukhus, Boras
Tfn: 033-616 10 00
Www.vgregion.se/sas

Du kan lasa mer om diagnoser, undersokningar, behandlingar och
lakemedel pa www.1177.se, landstingens och regionernas gemensamma
webbplats for rad om vard. Via 1177 e-tjanster kan du dven utfora dina
vardarenden digitalt pa ett sakert satt. Mer information hittar du pa
www.1177.se/Vastra-Gotaland/Tema/E-tjanster
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