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Introduktion

Barnhjartsjukvarden behandlar barn med ett brett spektrum av svarighetsgrad i sin
hjartsjukdom. Behov av specialiserad uppféljning ar delvis relaterat till hjartsjukdomens
svarighetsgrad och/eller till omfattning av behandling och till komplikationer fore, under och
efter behandling.

Svarighetsgraden varierar fran lindriga hjartfel med mycket god prognos och I3g risk for
foljdtillstand till allvarliga hjartfel som kraver omfattande behandling och dar risken for
resttillstand avseende utveckling, kognitiv funktion och motorik dr betydande. Mellan dessa
tydliga situationer finns en stor grupp av barn och ungdomar hos vilka stérning i den
motoriska och kognitiva utvecklingen kan vara mindre uppenbar men dar utredning och stod
ar angelaget for att optimera skolgang, kamratkontakter och fysisk aktivitet.

Barn med medfodda hjartfel har 6kad risk for
e Forsenad kognitiv och motorisk utveckling

e Inlarningssvarigheter, t.ex. las- och skrivsvarigheter, uppmarksamhets- och
koncentrationssvarigheter
e Forsamrad psykisk halsa

Genom en systematisk och tvarprofessionell uppféljning av barn med hjartsjukdom, kan de
barn och ungdomar som har extra behov av atgarder identifieras.

En mindre andel av barn med hjartsjukdom har funktionsnedsattning i form av t.ex.
kromosomavvikelser eller nedsatt funktionsférmaga. For dessa grupper kommer
habiliteringsorganisationen att utgéra den naturliga parten fér samordnad uppféljning. For
merparten av barn med hjartsjukdom ligger ansvaret for att identifiera behov och
genomfoéra habiliterande insatser pa den barnklinik dar barnet har sin huvudsakliga
uppfoljning.

Det Nationella Uppfdljningsprogrammet har utvecklats genom ett tvarprofessionellt
samarbete inom svensk barnhjartsjukvard, med foretradare for specialfunktioner samt med
Hjartebarnsfonden som initierat arbetet och bidragit saval ekonomiskt som med sina
erfarenheter. Forslaget har varderats och forbattrats genom en remissrunda.
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Bakgrund

Hjartfel ar den vanligaste medfédda missbildningen, vilket drabbar cirka 1 % av alla levande
nyfédda barn (1). | Sverige fods ungefar 1000 barn varje ar med medfott hjartfel. Cirka
héalften dessa behover tidigt i livet eller under uppvaxten nagon typ av atgard, antingen
kirurgisk eller ibland endast med kateterteknik. Ett flertal av ingreppen ar direkt livraddande
och andra forebygger ohalsa och for tidig dod i vuxen alder.

Resultaten vid behandling av medfédda hjartfel har forbattrats avsevart med en éverlevnad
kort tid efter ingreppet pa 98-99% och med en chans till att uppna vuxen alder hos fler an 90
% (2).

De flesta av dessa barn lever ett normalt liv efter behandlingen, men i de mer komplexa
fallen och sarskilt om upprepad kirurgisk behandling ar nédvandig har man under senare ar
klart visat att bade den kognitiva och motoriska utvecklingen kan vara paverkad (3-6). Inte
sallan finns dessa problem i kombination med nedsatt ork och kondition. Problematiken
motiverar inte alltid inskrivning i habiliteringsverksamheten och ofta saknas organisation och
resurser att ge stod till dessa barn, ungdomar och familjer (7). Detta leder till begransningar i
barnets maojligheter att klara skolgangen, deltagande i fritidsaktiviteter med samre
forutsattningar att utvecklas till en sjalvstandig individ jamfért med friska barn och
ungdomar. Olika typer av stod och interventioner kan forbattra situationen for dessa barn pa
ett avgOrande satt (8). Tidig upptackt och kartlaggning av det enskilda barnets problematik
ar viktig for att effektiva atgarder skall kunna sattas in och kan forhindra att problemen
forvarras med tiden.

Pa barnhjartmottagningar i landet ar barn med de mest komplexa hjartfelen val kdnda,
liksom de fall dar ingreppen varit komplicerade och upprepade. Det ar darfor relativt enkelt
att definiera de barn som under uppvaxten absolut bor inga i ett uppféljningsprogram, som
omfattar en grundlig utvardering av barnets utveckling pa alla omraden och i olika aldrar.
Svarare ar att hitta de barn som har mer subtila men dnda sa allvarliga kognitiva eller
motoriska problem att de behover professionell hjalp for att sa langt mojligt skapa
forutsattningar till en optimal utveckling. Det finns en stor variation i hur denna del av
varden bedrivs pa barnhjartmottagningar i landet, med olika férutsattningar pa lanssjukhus,
regionsjukhus och de barnhjartcentra dar ocksa kirurgi bedrivs.

Ett enhetligt och strukturerat vardprogram for att identifiera och behandla hjartsjuka barns
problem utover sjalva hjartsjukdomen har saknats i Sverige. Detta dokument syftar till att ge
riktlinjer till hur arbetet med att identifiera barn med medfédda hjartfel som utéver
hjartsjukdomen har problem som forsamrar méjligheterna till en normal utveckling. Vi vill
ocksa tydliggora de olika yrkesgruppernas ansvar for insatser i det direkta arbetet med den
individuella patienten.
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Ansvarsfordelning

Barn- och Skolhédlsovardens ansvar

Inom ramen for BHV och Skolhadlsovarden sker en regelbunden uppfdljning av utveckling hos
barn (Rikshandboken). Det ar angelaget att barnet med hjartsjukdom har fortlépande
kontakt med Barnhélsovarden/Skolhalsovarden, bland annat for att tillse att barnet far de
stdd- och hjdlpinsatser som alla barn har ratt till. Insatserna kan vara behov stod i
inlarningssituationen men aven for att tillse att barnet har ratt skolform. For manga barn
med hjartsjukdom ar anpassning av skolmiljé och undervisning av avgorande betydelse for
barnets valbefinnande och majligheter till optimal utveckling. En direktkontakt mellan
sjukvards- och skolpersonal for informationsutbyte har ofta stort varde.

Sjukvardens ansvar

Barnhjartlakaren har huvudansvar for uppfoljningen av patientens totala sjukvardsbehov.
Barnhjartlakare och kontaktsjukskoterskan har ett gemensamt uppdrag kring det hjartsjuka
barnet och dess uppféljning. Kontaktsjukskoterskan har en central roll och ar “spindeln i
natet” nar det galler att fanga upp, samordna och organisera uppféljningen i ett
helhetsperspektiv.

Habiliteringsorganisationen

Barn- och ungdomshabiliteringen vander sig till barn och ungdomar med olika
funktionsnedsattningar sdsom intellektuell funktionsnedsattning, medfédda eller forvarvade
rorelsehinder, forvarvad hjarnskada eller autism. Barn- och ungdomshabiliteringen ar olika
organiserad i olika delar av landet. Barn med hjartsjukdom ar fér narvarande ingen sjalvklar
malgrupp for Barn- och ungdomshabiliteringen, men de barn med hjartsjukdom som ar
inskrivna i Habiliteringen foljs ofta saval motoriskt som kognitivt inom ramen fér denna
verksamhet.

Vilka barn med hjartsjukdom kan var aktuella for multidisciplinara
insatser?

Tabell 1 Faktorer med behov av multidisciplindr uppféljning, oavsett grunddiagnos

Prematuritet (< 37 veckor, speciellt viktigt vid fodelsevikt < 1,5 Kg). Har behéver man beakta graden av
prematuritet.

Forsenad utveckling som upptacks i spadbarnsaldern.

Misstanke om genetisk avvikelse eller syndrom som ar kopplat till utvecklingsfoérsening eller funktionshinder
dar det inte redan finns ett annat program for systematisk tvarvetenskaplig uppfoljning.

Sjukhistoria med mekanisk support (ECMO eller VAD).

Hjarttransplantation.

Hjart-lungraddning vid nagon tidpunkt.

Perioperativa kramper.




Signifikant avvikande resultat pa CT eller MR — hjarna.

Kvarvarande pulmonell hypertension, hjartsvikt eller cyanos.
Behov av reoperation for hjartfelet, i synnerhet om tidigt och/eller flera.

Behovet av extra insatser styrs till stor del av andra faktorer an medicinsk diagnos. Trots
detta finns ett samband mellan ursprungsdiagnos och foljdtillstand som kraver andra
insatser an behandling av hjartsjukdomen. Vissa hjartfel kan ses som ”“enkla” men likval kan
komplikationer intraffa. En gruppindelning utifran diagnos och/eller behandling kan
underlatta arbetet med att definiera de barn som behdver extra insatser. Oavsett en sadan
gruppindelning skall faktorer enligt Tabell 1 leda vidare till att barnet omfattas av det
strukturerade uppfoljningsprogrammet som rekommenderas for barn med mycket komplexa
hjartfel enligt nedan.

Barn med hjartsjukdomar som vanligen har okomplicerade foérlopp

Dessa barn har mycket |ag risk for foljdproblematik och de allra flesta betraktas som
hjartfriska efter behandling. Efter given behandling betraktas dessa barn som
fardigbehandlade och hjartkontroller avslutas. Exempel pa sddana hjartfel ar
formaksseptumdefekt, ppetstaende ductus arteriosus och kammarseptumdefekt.

Ansvaret for utvecklingsbedémning for dessa barn ligger, liksom for i 6vrigt friska barn, pa
BHV och Skolhdlsovarden.

Barn med allvarliga hjartfel

| denna grupp foreligger ofta behov av ytterligare kirurgi. Kontroller avseende hjartat
kommer att ske under resten av livet. Forekomst av foljdtillstand utover hjartsjukdomen
varierar. Exempel pa hjartfel i denna grupp: Transposition av de stora artdrerna, Fallot’s
anomali och koarktation. Manga patienter med kardiomyopati, arytmi och pacemaker liksom
patienter med bindvavssjukdom (t. ex Marfans syndrom) ingar ocksa i denna kategori.
Kognitiv och motorisk funktionsnedsattning kan vara subklinisk. Alla patienter i denna grupp
behover screenas for funktionsnedsattning eller annan problematik. Vid komplexa férlopp
t.ex. tidig och/eller upprepad reoperation bor rutiner enligt gruppen ”Mycket komplicerade
hjartfel” tillampas.

Ansvaret for utvecklingsbedémning vilar gemensamt pa BHV/skolhalsovarden som pa
barnhjartsjukvarden enligt Tabell 2.



Tabell 2. Program for utvecklingsbeddmning vid komplicerade hjartfel

Alder Ansvariga Metod/instrument
0-3ma BHV Riktlinjer BHV Utveckling.
Barnhjartsjukvarden
Cabma BHV Se ovan.
Barnhjartsjukvarden
12-18 ma BHV Se ovan.
Barnhjartsjukvarden
3ar Barnhjartsjukvarden | Screening med Peds QL. Vid avvikande avvikande utfall
screeningsamtal med psykolog.
5-6 ar Barnhjartsjukvarden | PedsQL och 5-15 screening. Vid avvikande utfall
screeningsamtal med psykolog.

Fysioterapeut Fin- och grovmotorisk bedémning, stod avseende
aktiviteter, ork, uthallighet, behov av
forflyttningshjalpmedel, stod till fysisk aktivitet, hushalla
med energi. (MOV-ABC).

9-10 ar Barnhjartsjukvarden | PedsQL och 5-15 screening. Vid avvikande utfall
screeningsamtal med psykolog.

Cal2ar Barnhjartsjukvarden | PedsQL och 5-15 screening. Vid avvikande utfall
screeningsamtal med psykolog.

Cal5ar Barnhjartsjukvarden | PedsQL och 5-15 screening. Vid avvikande utfall
screeningsamtal med psykolog.

Hos patienter dar avvikelser konstateras skall stod och behandling ges och barnet vid behov
remitteras till kompletterande vardgivare for mer riktade stod- och hjdlpinsatser samt
eventuellt foras over till gruppen med “mycket komplicerade hjartfel”

Barn med mycket komplicerade hjartfel

Barn med dessa tillstand har ofta gatt igenom upprepade hjartkirurgiska ingrepp, redan
under spadbarnstiden. Vid manga av dessa tillstand opereras barnet vid flera tillfallen.

Exempel pa hjartfel i denna grupp: Pulmonalisatresi med eller utan kammarseptumdefekt,
enkammarhjarta, hjarttransplanterade patienter, Ebstein’s anomali, kongenitalt korrigerad
transposition, avancerad klaffproblematik med klaffprotes, allvarlig arytmi,
pacemakerbehandling med intern defibrillator. Till denna grupp hor ocksa patienter med
allvarliga kardiomyopatier och inoperabla hjartfel samt barn som tillhor ndgon av grupperna
listade i Tabell 1 ovan. Risken for foljdtillstand utover hjartsjukdomen ar hog vid dessa
tillstand och barn och ungdomar med dessa sjukdomar skall darfor inga i ett definierat
uppfoljningsprogram.



http://www.rikshandboken-bhv.se/Kategori/Barnhälsovårdsprogrammet

Utover barnhjartlakare och barnsjukskoterska kravs tillgang till foljande professioner:
e Fysioterapeut
e Neurolog (remissinstans vid misstankt eller konstaterad neurologisk avvikelse)

e Psykolog
e Kurator
e Dietist

e Arbetsterapeut
e Lekterapeut

e Specialpedagog
e Logoped

Organisationen kan se olika ut pa olika sjukhus och sjukhusnivaer. Det ar 6nskvart att barnet
kan foljas pa hemortssjukhuset. | de fall da ett uppféljningsprogram inte kan etableras pa
hemortssjukhuset skall barnen remitteras till respektive profession. De olika professionernas
diagnostiska metoder och majligheter till att ge stod och behandling beskrivs nedan under
"rollbeskrivningar”



Tabell 3. Grundlaggande struktur for uppfoéljning av barn och ungdomar med mycket komplex

hjartsjukdom
Alder Aktorer Metod/instrument
For samtliga aldrar géller: Kontaktsjukskoterska ansvarar i samrad med barnhjartlakare for att:
v" Identifiera behov av professioner och vid behov éverféra uppgifter mellan dessa
v' Samordna insatser
v' Félja upp efter virderingar och félja i intervallen mellan nyckeldldrar
0-3ma Kurator Krisstéd, information.
Dietist Vid behov av nutritionsstod.
3-6 ma Fysioterapeut | Motorisk bedémning.

Dietist

Vid behov av nutritionsstod.

Psykolog

Kurator

12-18 ma Fysioterapeut | Motorisk bed inkl finmotorik.

Psykolog Anamnes over forsta levnadsaret med fokus pa anknytning, samspel, lek, intresse fér omgivningen,
uppnadda utvecklings-milstolpar (se nedan). Klinisk observation.

Kurator Fragor om barntillsyn, familjesituation, uppféljning.

Dietist Vid malnutrition bor dietist ge fortsatt uppfdljning av nutritionsstod.

Logoped Barn som har svarigheter/omognad att tugga och svilja aldersadekvat bér fa stéd av logoped.

3ar Fysioterapeut | Motorisk bedémning inkl finmotorik. Samtal om aktiviteter i forskolan

Psykolog Anamnes med fokus pa tidig utveckling. Klinisk observation. Vid misstanke om férsening/stdrning i
utveckling, erbjudande om utvecklingsbedomning. Metod : Bayley

Kurator Fragor om barntillsyn, familjesituation, uppféljning.

Dietist Barn som har behov av fortsatt nutritionsstod bor ha fortsatt dietistkontakt.

5-6 ar Fysioterapeut | Motorisk bedémning, finmotorik och behov forflyttningshjalpmedel. Samtal om aktiviteter i forskolan och
pa fritiden.

Psykolog Anamnes med fokus pa tidig utveckling. Klinisk observation. Vid misstanke om forsening/storning i
utveckling, erbjudande om utvecklingsbedémning. Metod : WIPPSI

Dietist Barn som har behov av fortsatt nutritionsstod bor ha fortsatt dietistkontakt.

10-12 ar Fysioterapeut | Bedomning av funktionsformaga och fysisk aktivitetsniva och behov av forflyttningshjalpmedel. Motoriska
tester vid behov. Samtal om aktiviteter i skolan och pa fritiden.
Anamnes (se nedan) Klinisk observation. Darutdver fokus pa skolgang, relationer och maende. Vid
misstanke om kognitiva svarigheter erbjudande om testning av kognitiva funktioner. Vid misstanke om
utvecklings -férsening /stérning erbjudande om testning. Metod :WISC.

Psykolog Traffa ungdomen for samtal kring sexualitet, alkohol, ”livsfragor”, eventuellt stddsamtal. Detta kan ocksa
utféras av andra yrkeskategorier, men det &r da viktigt att inom teamet vem som har detta som sin
arbetsuppgift.

Kurator Traffa ungdomen for samtal kring sexualitet, alkohol, ”livsfragor”, eventuellt stodsamtal. Detta kan ocksa
utféras av andra yrkeskategorier, men det ar da viktigt att inom teamet vem som har detta som sin
arbetsuppgift.

Dietist Barn som har behov av fortsatt nutritionsstod bor ha fortsatt dietistkontakt.

Cal5ar Fysioterapeut | Uppféljning av tidigare besdk och bedémning av fysisk aktivitetsniva infor éverflyttning till

vuxenkardiologin. Samtal om aktiviteter i skolan och pa fritiden.

Overflyttning till vuxenkardiologin (GUCH).

Anamnesupptagning kring tidig utveckling om ungdomen inte varit aktuell for detta tidigare kring
skolgéng, smn, mat, relationer, aktivitetsniva, uppmarksamhet och emotionellt maende.

- Klinisk observation

- Vid misstanke om utvecklingsférsening/stdrning erbjudande om testning.

Uppfoljning med fokus pa vuxenblivande; gymnasieval, ansvarstagande, 6vergang till vuxenvard o.s.v.
Patient och familj far dven information om framtida forandringar i socialférsakringen.
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Rollbeskrivningar

Barnhjartlakare

All bedéomning inom barnsjukvard har som grund att barnets tillstand ska bedémas mot
bakgrund av psykomotorisk utveckling och tillvaxt. Barnets hjartlakare ar central i diagnostik
och uppfoéljning av barnets hjartsjukdom. Mycket viktiga arbetsuppgifter for
barnhjartlakaren ar ocksa samspelet med de specialister som utfor direkta ingrepp,
kateterbehandlingar eller kirurgi. | samband med 6verférandet av varden till
vuxenkardiologin ar barnhjartlakarens roll ocksa central. Barnhjartlakaren har dven ett
huvudansvar for uppféljningen av patientens totala sjukvardsbehov. Detta galler i synnerhet
nar det galler att se till att uppféljning av barnets psykomotoriska utveckling sker enligt
riktlinjerna, och att patienten vid behov far stoéd och hjalp for eventuella svarigheter bade
under forskolealdern och senare under skoltiden. Organisatoriskt skiljer sig denna funktion
mellan lanssjukhus, regionsjukhus och hogspecialiserat centrum med kirurgisk och/eller
kateterbehandling.

Kontaktsjukskoterska

Kontaktssjukskoterskans roll ar samordnande och att ha ett helikopterperspektiv med
kunskap om barnets och ungdomens livssituation. Kontaktsjukskoterskan utfor screening
med Peds QL och 5-15 metoden.

Rollen innebar ocksa en samordnande funktion fér uppféljning och sammankoppling till
barnets vardag t.ex. BHV, forskola och skola. En annan funktion ar att ge undervisning till
barn och narstdaende om diagnos och héilsobeframjande atgarder. En del av
kontaktsjukskdterskans arbete omfattar information och méte med forskola och skola.
Tonarsgrupper kan med fordel initieras, i syfte att barn med komplicerad sjukdom kan fa
tillfalle till samhorighet med andra i samma situation.

Barnneurolog

Barn med hjartsjukdom I6per 6kad risk for neurologiska sequelae. Skadan kan uppkomma
pre-, peri- och postnatalt och senare under uppvaxten. Det nyfédda barnets hjarna har en
Okad vulnerabilitet, som gor det extra sarbart. Samtidigt finns en 6kad plasticitet, vilket gor
det svart att forutsaga vilka foljdeffekter som kan uppkomma senare. Det saknas idag
undersokningsmetoder som kan forutsaga graden och arten av svarigheter.

Motoriska och sprakliga svarigheter visar sig ofta tidigt; andra typer av kognitiva svarigheter
(uppmarksamhet, begavning, koncentration, perception, social interaktion, aktivitetsniva m
m) och beteendeproblem blir ofta tydligare med stigande alder och 6kande krav fran
omvarlden. Hjarnan mognar under hela uppvéaxten och vissa delar av hjarnan mognar mer i
vissa aldrar. Detta gor att tidiga skador kan bli tydliga forst senare under uppvaxten, vilket
ocksa understryker att behov av uppfoljning foreligger under hela uppvaxten. Viktiga
nyckeldldrar for uppfoljning ar i tredrsaldern samt en mer noggrann bedomning infor
skolstart och infor stadiebyten.
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Fysioterapeut

Fysioterapeuten foljer barnets motoriska utveckling, funktionsformaga och dess fysiska
aktivitetsniva. Forsenad eller avvikande motorik identifieras liksom nedsatt arbetskapacitet
vad géller uthallighet och styrka. Behov av vidare utredning och behandling kartlaggs och
fysioterapeuten ger individuella rad om motorisk stimulans och stod till fysisk aktivitet.

Arbetsterapeut

Malet med arbetsterapeutens insatser ar att barn och ungdomar med hjartsjukdom uppnar
sa god finmotorisk formaga, aktivitetsformaga, aktivitetsbalans och delaktighet i vardagliga
aktiviteter som mojligt. Kartlaggning sker genom att arbetsterapeuten féljer barnets
finmotoriska utveckling, aktivitetsniva och delaktighet i det dagliga livet. En forsenad eller
avvikande finmotorik samt nedsatt uthallighet och styrka identifieras. Arbetsterapeuten
stimulerar till aktivitet och delaktighet efter barnets och ungdomens individuella
forutsattningar. Behov av hjalpmedel och anpassningar av aktiviteter eller miljéer ingar
ocksa i arbetsuppgifterna.

Psykolog

Medfoédda och/eller forvarvade hjartsjukdomar kan leda till forandrade kognitiva
forutsattningar. Minnes- och inlarningsfunktioner likval som uppmarksamhetsfunktioner
mm. kan paverkas negativt. Vissa hjartsjukdomar medfor storre risk for detta an andra.
Aven det emotionella maendet kan paverkas negativt. Sammantaget innebir detta att det &r
angelaget att folja upp barn och ungdomar med hjartsjukdom aven kognitivt och emotionellt
i syfte att kunna fanga upp de barn som har sarskilda svarigheter och som utifran det kan
vara i behov av extra stod- och hjalpinsatser. Psykologens roll inom uppféljningsprogrammet
ar att:

e Bedoma behov av kognitiv utredning och vid behov initiera sadan utredning

e Initiera stdd och hjalpinsatser vid kognitiva svarigheter

e Bedoma aspekter av emotionellt maende

e Initiera stéd och behandling vid psykisk ohalsa och emotionella svarigheter

e Forebygga psykisk ohalsa

Kurator

Kuratorns roll inom uppfoljningsprogrammet utgor framst ett foéraldrastéod med
familjeperspektiv. Foraldrastodet innehaller bland annat en psykosocial anamnes dar
psykosociala faktorer, bade styrkor/resurser och svagheter/utsatthet, kartlaggs. En
beddmning gérs om eventuella behov av insatser. | vissa fall framkommer behov av ett
utokat foraldrastdd. Detta kan exempelvis bero pa foraldrars egen problematik eller
psykosociala utsatthet, familjens socioekonomiska situation eller ytterligare
funktionsnedsattningar/sjukdomar hos barnet eller syskon.

Socialstyrelsens rapport artikel nr 2015-12-38 visar att socioekonomiskt utsatta familjer samt
familjer med utlandsk bakgrund inte nas av halso- och sjukvardens foraldrastod i samma
utstrackning som andra familjer. Av denna anledning ar det sarskilt viktigt att kuratorn
traffar alla familjer som ar aktuella inom uppféljningsprogrammet nar barnet blir aktuellt for
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hjartteamet. Att kuratorn far en kontakt med familjerna i ett tidigt skede ar ocksa av
betydelse for att kunna genomféra den psykosociala anamnesen och en bedémning om
eventuella behov av utdkat foraldrastod. Det sakerstaller ocksa att familjerna far all den
information om samhallets resurser som de behdver.

Dietist

Identifierar nutritionsrelaterade svarigheter och verkar genom att individanpassade insatser
for att forbattra eller bibehalla naringsstatus samt ett sunt forhallningssatt till mat.

Logoped

Beddmning av dtandet gallande alla hjartsjuka barn som har svarigheter initialt

att ata (amning, flaskmatning, sondmatning) om allmantillstandet tillater.

Logoped och dietist gor ofta sambesok. Dietist bedomer vad och hur mycket barnet behéver
dta medan logoped noterar hur det ser ut nar barnet ater (hela situationen, intresse, motorik,
sensorik, ev. hjalpmedel).

Samarbete med oOvriga yrkeskategorier i uppféljningsteamet sker efter behov.
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BILAGA METODBESKRIVNIG
Fysioterapeut

Nyckeldldrar och fokusomrdden

3-6 mdanader

12-18 manader
Motorisk beddmning. Stod till fortsatt motorisk utveckling.

3ar

Beddmning av fin- och grovmotorik, funktionsférmaga och fysisk aktivitetsniva.

Rad angdende forskola och stod till fysisk aktivitet.

5-6 dr.

Beddmning av fin- och grovmotorik, funktionsformaga och fysisk aktivitetsniva samt behov
av forflyttningshjalpmedel. Rad infor skolstart. Stod till fysisk aktivitet.

10-11 ar

Beddmning av fin- och grovmotorik vid behov. Bedomning av funktionsformaga och fysisk
aktivitetsniva samt behov av forflyttningshjalpmedel.

Samtal om att planera och strukturera vardag och fritid utifran individuella forutsattningar.
Stod till fysisk aktivitet. Avstamning angaende behov av information kring riktlinjer och
eventuella begransningar for fysisk aktivitet.

15-16 ar
Beddmning av funktionsférmaga, fysisk aktivitetsniva samt behov av forflyttningshjalpmedel.

Stod till fysisk aktivitet.

Sammanfattning infor 6verflyttning till vuxenkardiologin (GUCH).

Metoder och instrument

Motorisk bedémning
e Alberta Infant Motor Scale, AIMS
e Peabody Developmental Motor Scale, second edition , PDMS-2
e Movement Assessment Battery for Children, M-ABC
e The Bruininks-Oseretsky test of Motor Proficiency, second edition, BOT-2
e Strukturerad Observation av motorisk prestation i IT-miljo, SOMP-IT

Fysisk férmaga

e Six-Minute Walk Test, 6GMWT
e BOT-2, styrkedelen

14



Frageformuldr
e SWEDCON-registret, Fysioterapimodulen

Stod och behandling
e Individuell radgivning
e Skriftlig information
e Besok till fysioterapeut
e Kontakt med forskola/skola
e Fysisk aktivitet pa recept, FaR
e Tips pa aktivitetshjalpmedel sdsom elsparkcykel och elcykel
e Utprovning av forflyttningshjalpmedelhjalpmedel
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Arbetsterapeut

Overgripande mal:

Malet med arbetsterapeutens insatser ar att barn och ungdomar med hjartsjukdom uppnar
sa god finmotorisk formaga, aktivitetsformaga, aktivitetsbalans och delaktighet i vardagliga
aktiviteter som mojligt.

Kartldggning sker genom att arbetsterapeuten skall:
e Folja barnets finmotoriska utveckling, aktivitetsniva och delaktighet i det dagliga livet
e Identifiera forsenad eller avvikande finmotorik samt nedsatt uthallighet och styrka
e Stimulera till aktivitet och delaktighet efter individuella forutsattningar genom rad
och stod till barnet/ungdomen och foraldrar
e Beddma behov av hjalpmedel och anpassningar av aktiviteter eller miljoer
e Beddma behovet av behandlande insatser

Nyckeladldrar for arbetsterapeutens bedoémning

1dar

Beddmning av finmotorisk utveckling och sittande tillsammans med fysioterapeut. Rad och
stod for fortsatt finmotorisk stimulering. Utredning av hjalpmedelsbehov.

3dr

Bedomning av handfunktion och finmotorisk férmaga samt uthallighet i aktivitet. Utredning
av hur vardagen fungerar, hjalpmedelsbehov samt om det finns behov av anpassning av
miljoer dar barnet vistas. Rad infor/kring forskola.

Vid behov kan arbetsterapeuten besdka barnets forskola tillsammans med
kontaktsjukskoterska, da anvands ”Checklista Dagis”(1).

5-6 ar, infor skolstart.

Finmotorisk bedomning samt kartlaggning av aktivitetsformaga infor skolstart. Stod
avseende aktivitetsniva och balans. Smnutredning och rad kring sémnhygien. Bedomning
av behov av forflyttningshjalpmedel for att hushalla med energi.

Vid behov kan arbetsterapeuten besoka barnets forskola tillsammans med
kontaktsjukskoterska, da anvands “Checklista Dagis”(1).

10-11 ar

Finmotorisk bedomning samt kartlaggning av aktivitetsformaga i vardagliga aktiviteter, bade
i skolan och pa fritiden, genom intervju och observation av aktivitet i sittande.

Samtal om att planera/strukturera skola-fritid utifran formaga och ork. Somnutredning och
rad kring sémnhygien. Bedémning av behov av forflyttningshjalpmedel.

Vid behov kan arbetsterapeuten besoka barnets skola, da anvands ”"Checklista Skola”(2).

15-16 ar
Uppfdljning och avstamning kring féregaende besdok infor dverflyttning till GUCH.
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Psykologer

Metoder och instrument

- Anamnesupptagning med sarskilt fokus pa tidig utveckling, vardagsfungerande och maende
- Klinisk observation

- Psykologisk testning med huvudsakligen Bayley, WIPPSY , WISC ,Beck’s ungdomsskalor.

- Screening via Nordiskt formular 5-15

Nyckelaldrar

3ar

- Anamnesupptagning med sarskilt fokus pa aspekter i tidig utveckling sasom anknytning,
motoriskt uppnadda fardigheter, lek- och samspelsutveckling, tal- och sprakutveckling, sémn
och aptit

- Klinisk observation

- Vid misstanke om utvecklingsforsening/stérning erbjudande om testning.

5-6ar

- Anamnesupptagning med sarskilt fokus pa aldersadekvata fortsatta fardigheter inom
motorik, lek- och samspel, tal-och sprak samt uppmarksamhet, aktivitetsniva, mat och sémn.
- Klinisk observation

- Vid misstanke om utvecklingsforsening/storning erbjudande om testning.

9ar

- Anamnesupptagning kring tidig utveckling om barnet inte varit aktuellt for detta tidigare,
kring skolgang, somn, mat, relationer, aktivitetsniva, uppmarksamhet och emotionellt
maende.

- Klinisk observation

- Vid misstanke om utvecklingsforsening/stérning erbjudande om testning .

12 ar

- Anamnesupptagning kring tidig utveckling om barnet inte varit aktuellt for detta tidigare,
kring skolgang, sdmn, mat, relationer, aktivitetsniva, uppmarksamhet och emotionellt
maende.

- Klinisk observation

- Vid misstanke om utvecklingsforsening/stérning erbjudande om testning.

15 ar

- Anamnesupptagning kring tidig utveckling om ungdomen inte varit aktuell for detta tidigare
kring skolgang, sdmn, mat, relationer, aktivitetsniva, uppmarksamhet och emotionellt
maende.

- Klinisk observation

- Vid misstanke om utvecklingsforsening/stérning erbjudande om testning.
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Screening

Screening med Nordiskt formuladr 5-15 bor erbjudas pa de lokala hjartmottagningarna av
kontaktsjukskoterska vid nyckelaldrarna 5,9, 12 och 15 ar. Vid nyckeldldern 3 ar anvands
PedsQL hjartmodul, subskalan, kognitiva problem. Fér barn i aldrarna 3-12 ar anvands
foraldraskattningsformuldren. For 15-aringar sjalvskattningsformularen.

Aven fér barn och ungdomar tillhérande I&griskgrupp rekommenderas denna screening.

Vid avvikande utfall, cut off <80, erbjuds remiss till/kontakt med psykolog for
stallningstagande till och erbjudande om utredning enligt tabell X.

Nordiskt formular 5-15 finns 6versatt till ett flertal olika sprak.
Det ar av vikt att samtliga fragor besvaras for undvikande av missvisande score.

Kognitiv basutredning:
Barn tillhorande lagriskgrupp med avvikande utfall vid screening samt barn tillhérande
hogrisk grupp ska erbjudas kognitiv basutredning vid nyckeldldrarna 3, 5,9, 12 och 15 ar.

Testning bor inte ske i ndra anslutning till operation utan avvaktas till cirka 6 manader
darefter.

Den kognitiva basutredningen bor, beroende pa barnets alder, ske med hjalp av Bayley,
WIPPSY respektive WISC kompletterat med anamnesupptagning och klinisk observation.

Vid misstanke om neuropsykiatrisk problematik bér barnet/ungdomen remitteras till
neuropsykiatriskt utredningsteam med tydlig fragestallning for vidare bedomning.

Beteendeproblematik, emotionell problematik och skolproblematik

Screening

Barn med hjartsjukdom tillhérande lagriskgrupp ska screenas for Beteendeproblematik,
emotionell problematik och skolproblematik med Peds-QL hjartmodul foraldraskattningar
vid aldrarna 3, 5, 9, 12 av kontaktsjukskoterska. Om barn faller under 80 poang pa Peds-QL
hjartmodul helskala sa inleds spar 2. Psykologen samlar in skattning pa 5-15 samt samtalar
med foraldrar. Om fragestallning kvarstar inleds spar 3 for en mer formell utvérdering.

”Sparen” behover val forklaras — uttrycket inte anvant tidigare i dokumentet)

Psykologisk observation av hogriskgrupp
Vid alder 0-1 ar sker en psykologisk observation dar man bedémer samspel, anknytning,
somn, aptit, lek.
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Stod och behandling

Atgdrder vid emotionella, beteendemdssiga och skolproblem

Psykologen gor en beddmning som baseras pa 5-15 som fylls i av féraldrar och skolpersonal.
Om det finns fragestéllningar kallas barn och foraldrar till psykolog som inleder spar 3 (se
ovan).

Atgdrder vid kognitiv basutredning
Vid total IK 70-85 eller vid patagliga svarigheter inom ett eller flera index ska foraldrar

informeras (psykoedukation). | samrad med féraldrarna planeras kontakt med forskola eller
skola for overlamnande av information och rekommendationer sa att skola kan vidta
nddvandiga interventioner. Tillsammans med vardnadshavarna? diskuteras dven mojlighet
till vidare utredning av barnets specifika svarigheter.

Vid total IK < 70 bor diagnosticering av intellektuell funktionsnedsattning dvervagas.

Vid misstanke om neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar
Misstanke om neuropsykiatrisk problematik bor baseras pa observation vid testning samt

foraldraskattningar av formularet 5-15. Vid misstanke om neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning sa som t ex autism eller uppmarksamhetsproblematik bor remiss
skickas till neuropsykiatriskt team med tydlig fragestallning for utredning och insatser.

Barn som inte talar svenska
Om barn inte talar svenska vid 3 ars alder vanta ett ar och sedan gora ett test.
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Kurator

Metoder
e Psykosocial anamnes
e Krisstdd

e Samordning av sociala resurser
e Samtalsstod

Nyckelaldrar
Vid féljande aldrar bor uppfoljning hos kurator ske:

Ca 0-3 man.

Alla foraldrar far traffa en kurator nar deras barn blir aktuellt fér uppfoéljnings-
programmet. Detta for att skapa en tidig kontakt med foraldrarna, sakerstalla att
foradldrarna far nédvandig information samt ge krisstod. Kontakten kan besta av ett fatal
samtal eller 6ver en langre tid om barnet ar inskrivet pa avdelning. | det har skedet gor
kuratorn en psykosocial anamnes och kartlagger eventuella kontakter med andra
myndigheter/vardinstanser. Kuratorn erbjuder krisstod och stodsamtal. Samtal kring
anknytning ar ofta aktuellt. Om barnet ar inneliggande vid ett barnhjartkirurgiskt
centrum gors vid behov en overforing till kurator pa hemsjukhuset nar barnet skrivs ut.
Foréldrarna far information om socialférsakringen och andra majliga ersattningar, t ex
for sjukresor/besoksresor och fondmedel vid langre sjukhusvistelse. Kuratorn kan dven
uppmarksamma sarskilda behov/brister i familjen och ta initiativ till exempelvis
vardplanering, att omvardnadsansvarig utses eller extra lakarsamtal.

1 ar, uppfdljning med foraldrar/vardnadshavare

Uppfoljning kring hur vardagen fungerar hemma for familjen och hur féraldrarna
resonerar kring framtiden med arbetsliv, barnomsorg o.s.v. Samtal kring hur féraldrarna
hanterar den stora forandring som skett och de pafrestningar de gatt igenom det senaste
aret. Kuratorn undersoker eventuellt behov av stédinsatser fran kommunen eller halso-
och sjukvarden. Information/uppféljning av socialférsakringen och omvardnadsbidrag.
Information om majlighet till stodsamtal for foraldrarna.

3 ar uppfoljning med foraldrar/vardnadshavare

Uppfoljning kring hur vardagen fungerar hemma for familjen, med arbetsliv, barnomsorg,
familjeliv. Samtal kring hur familjen paverkas av hjartfelet och hur de pratar om hjartfelet
och dess konsekvenser inom och utanfor familjen. Kuratorn underséker eventuellt behov
av stodinsatser fran kommunen eller anpassningar utifran barnets funktionsnedséattning.
Information/uppféljning av socialférsakringen och omvardnadsbidrag. Information om
moijlighet till stodsamtal for foraldrarna.
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Uppfdljning kring hur vardagen fungerar for familjen och hur hjartsjukdomen paverkar
familjen, hur man pratar om hjartsjukdomen inom och utom familjen.

Var bedémning dr att férdldrar dr i stérst behov av stéd fran kuratorer under barnets férsta
levnadsar, ddrefter har vi etablerat en kontakt och informerat om vilken hjélp familjen kan fa
fran kuratorn. De féljande daren ger vi fordldrastéd vid efterfragan fran familjerna eller via
remiss fran évriga i hjdrtteamet.

12 ar

Traffa ungdomen for samtal kring sexualitet, alkohol, ”livsfragor”, eventuellt stédsamtal.
Detta kan ocksa utforas av andra yrkeskategorier, men det ar da viktigt att inom teamet
vem som har detta som sin arbetsuppgift.

15 ar

Uppfdljning med foraldrar och ungdomen med fokus pa vuxenblivande. Samtal kring hur
vardagen fungerar hemma fér ungdomen, med skola och kommande gymnasieval, fritid
och kamratrelationer. Samtal om compliance, ansvarstagande och frigérelse samt hur
relationerna inom familjen fungerar. Kuratorn undersoker eventuellt behov av
stodinsatser fran kommunen eller anpassningar utifran ungdomens
funktionsnedsattning. Information/uppfoljning av socialférsakringen och
omvardandsbidrag. Arbetet med 6verforing till vuxensjukvarden paborjas. Information
om mojlighet till stddsamtal fér foraldrarna och ungdomen.

Vid utokat behov av foradldrastod fran kurator utdver nyckeldldrarna skall méjlighet finnas att
via remiss fran 6vriga teamet eller egenremiss fa en aterupptagen kontakt

Litteratur

e ”Burnout in parents of chronically ill children” (2016) — Caisa Lindstrom, avhandling,
curator Orebro

e “Psychosocial aspects of living with congenital heart disease” (2012) - Anna-Lena
Birkeland, kurator Umea

e “Erfarenheter av stod bland foéraldrar till barn med medfédda hjartfel” (2014)-
Elisabeth Bruse, ssk Umea

e Camargo-Figuera et al. BMC Pediatrics 2014, 14:308
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Dietister

0-3 man

Under de forsta fyra manaderna ar energikostnaden for tillvaxt ndstan 1/3 av energiintaget.
Dietist kontaktas vid behov av nutritionsstod utifran avplanande tillvaxt, sviktsymtom eller
infor korrigering/kirurgi. Kontinuerlig kontakt behovs sa lange upplevd nutritionsproblematik
eller tillvaxtavplaning bestar.

6-12 manader

Senast vid 6 manader ska smakportioner introduceras, om majligt. Barn som kraks kan med
fordel ges grot och smakportioner tidigare. Familjerna bor fa rdd om matintroduktion pa
BVC. Vid malnutrition bor fortsatt uppféljning av nutritionsstod prioriteras av dietist. Barn
som har svarigheter/omognad att tugga och svélja aldersadekvat bor fa stod av logoped.

3ar,5ar,9aroch15ar

Energibehovet ar nu procentuellt som en vuxens och tillvaxt och utveckling inte beroende av
hogt energiintag. Dietist kontaktas fér bedomning av naringsintag om man misstanker att
barnet ater ensidigt. Barn som har sond eller annat nutritionsstod bor ha fortsatt
dietistkontakt.

Barn som uttrycker trotthet under skoldagen kan foljas upp utifran BMI och intag av energi
och néring. Vid behov kan dietist géra en kostbeddmning. Ett 6nskemal om
naringsdryck/berikning utifran trotthetsymtom utan berdknat energiintag kan medféra risk
for overkonsumtion av energi och ge upphov till begynnande 6vervikt.

Bakgrund

Barn med hjartfel kan ha en 6kad energiforbrukning och i kombination med ett otillrackligt
intag finns risk for undernaring och avplanade tillvaxt. Under det forsta levnadsaret ar
energikostnaden for tillvaxt som allra hogst och nastan uteslutande beroende av ett
tillrackligt intag av energi och naring. Det ar av storsta betydelse att langd, vikt och
huvudomfang tas vid varje sjukvardskontakt for att monitorera tillvaxten. Tillvaxtkurvan ar
ett viktigt redskap for att bedoma energi- och naringsintag. Tillvaxtavplaning och
malnutrition de forsta manaderna ar kopplat till risk for forsamrad kognitiv formaga.

Metoder och instrument

Kostanamnes och/eller matdagbok

Tillvaxtkurva for friska barn och vid olika syndrom
ISO-BMI kurva

Ekvationer for att berdakna energibehov

Avplanande tillvéxt
Viktavvikelse ska uppmarksammas om barnets viktokningshastighet ar for lag (tabell 1 & 2).
En viktavplaning motsvarande vikt for langd < 2 SDS klassas som malnutrition.
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Tabell 1. Genomsnittlig normal viktokning

g/dag g/vecka
0-3 manader 30 210-240
3-6 manader 20 130-120
6-9 manader 75-80
9-12 manader 60-65

Ref: Department of Health. UK-WHO Growth Charts, 2009.
www.rcpch.ac.uk/child-health/research-projects/uk-who-growth-charts/ukwho-growth-charts. 2013.

Tabell 2. Generella riktlinjer for tillvaxttempo

Avvikelse fran normal utveckling i langd och vikt i (1SDS = kanalbredd)

- under forsta levnadsaret mer dn 1 SDS pa tre manader
- mellan 12 till 24 manaders alder mer an 1 SDS pa 6 manader

- efter tva ars alder mer &n 0,5 SDS per ar

- efter tva ars alder oavsett tidsperiod mer an 1 SDS

Ref: www.rikshandboken-bhv.se

Tabell 3. Genomsnittligt energibehov for friska barn

Kcal/kg/dag
Pojke Flicka
1 manad 116 112
3 manader 98 97
6 manader 81 82
12 manader 81 79

Ref: Butte, et al 2000

Okat energibehov

Spddbarn utan svikt och innan korrigering kan ha en 6kad total energiutgift (TEE) pa ca 10 %

(motsvarande 10-12 kcal/kg) 6ver normalt energibehov och ett proteinbehov pa 2.5 g/kg.
Vid okat energibehov kan nutritionsstdéd ges med berikning av modersmjélk (MM) eller
modersmjolkersattning (ME) i form av:

* Fettemulsioner

* Energipulver/energilosning av kolhydrat

* Energipulver av fett och kolhydrat

Spadbarn med svikt eller fortsatt viktavplaning kan ha ett energibehov pa 120-180
kcal/kg/d. Vid 6kade energibehov 6kar ocksa proteinbehovet upp till 3- 4 g/kg, ibland mer.
Om viktavplaning fortsatter trots berikad MM eller ME kan spadbarnsnaring med hogre

innehall av energi och protein ges. Peptidbaserad spadbarnsnaring kan provas vid krakning.
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Férslag till kostregim vid svikt eller malnutrition:

Spadbarnsformula med hogre energi och proteintathet, 1-1.2 kcal/ml
Peptid- och MCT-baserad sondnaring/formula vid illamaende och krakningar
Fler maltider per dygn

Mindre matvolym per maltid

Langre matningstid

Sond — bolusmatning och/eller matning med pump

Ndir ska annan dietist kopplas in?

Dietistresurs kan variera pa klinikerna i landet. Allt ifran dietister som arbetar heltid pa

barnhjartcentra, dietister med nagra fa timmar per vecka till férfogande till sin kliniks

barnhjartmottagning eller till barndietister som arbetar ensam pa sin barnklinik och har alla
diagnoser. Av resursskal bor darfor nutritionsbehandling som inte ar direkt orsakat av
hjartfelet behandlas av dietist kopplat till ett annat team, se nedan, om sadant finns.

e Atsvarigheter som inte r kopplat till hjartdiagnos bér behandlas av barnklinikens
gastro/nutritionsteam.

e De barn som har 6vervikt/fetma bor remitteras till lokala dverviktsteam eller
motsvarande.

e Barn med nedsatt aptit som biverkan av centralstimulerande medicinering pga. ADHD
bor fa rad av dietist inom denna verksamhet. Likasa barn med nutritionsproblem
kopplat till autismspektrumdiagnos.

e Barn som remitteras till barnhabiliteringen bor ha sin dietistkontakt dar.
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Logoped

Beddmning av dtandet géallande alla hjartsjuka barn som har svarigheter initialt
att 4ta (amning, flaskmatning, sondmatning) om allmantillstandet tillater.

Nyckelaldrar:

1ar matobservation for bedémning av oralmotorik/sensorik/svaljning.
(barn som har svarigheter foljs kontinuerligt efter behov)

2,5-5ar barngruppsbehandling gallande dtandet
(deltagande vid en behandlingsperiod och ibland upprepade
behandlingsperioder efter behov)

5ar sprakbedomning CELF fr.o.m 170301(vid avvikande utfall foljs detta upp)

Logoped och dietist gér ofta sambesok.
Dietist bedomer vad och hur mycket barnet behéver dta medan logoped noterar hur det ser
ut ndr barnet ater (hela situationen, intresse, motorik, sensorik, ev. hjalpmedel).

Samarbete med oOvriga yrkeskategorier i uppféljningsteamet sker efter behov.
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Arbetsterapeuten

Overgripande mal:
Malet med arbetsterapeutens insatser ar att barn och ungdomar med hjartsjukdom uppnar
sa god finmotorisk formaga, aktivitetsformaga, aktivitetsbalans och delaktighet i vardagliga
aktiviteter som mojligt.
Kartldggning sker genom att arbetsterapeuten skall:
e Folja barnets finmotoriska utveckling, aktivitetsniva och delaktighet i det dagliga livet
e Identifiera forsenad eller avvikande finmotorik samt nedsatt uthallighet och styrka
e Stimulera till aktivitet och delaktighet efter individuella forutsattningar genom rad
och stod till barnet/ungdomen och foraldrar
e Beddma behov av hjalpmedel och anpassningar av aktiviteter eller miljoer
e Bedoma behovet av behandlande insatser

Nyckelaldrar for arbetsterapeutens beddémning

lar

Bedomning av finmotorisk utveckling och sittande tillsammans med fysioterapeut. Rad och
stod for fortsatt finmotorisk stimulering. Utredning av hjalpmedelsbehov.

3ar

Beddmning av handfunktion och finmotorisk férmaga samt uthallighet i aktivitet. Utredning
av hur vardagen fungerar, hjalpmedelsbehov samt om det finns behov av anpassning av
miljoer dar barnet vistas. Rad infor/kring forskola.

Vid behov kan arbetsterapeuten besdka barnets forskola tillsammans med
kontaktsjukskoterska, da anvands “Checklista Dagis”(1).

5-6 ar, infor skolstart.

Finmotorisk bedomning samt kartlaggning av aktivitetsformaga infor skolstart. Stod
avseende aktivitetsniva och balans. Somnutredning och rad kring sémnhygien. Bedomning
av behov av forflyttningshjalpmedel for att hushalla med energi.

Vid behov kan arbetsterapeuten besdka barnets forskola tillsammans med
kontaktsjukskoterska, da anvands “Checklista Dagis”(1).

10-11 ar

Finmotorisk bedomning samt kartlaggning av aktivitetsformaga i vardagliga aktiviteter, bade
i skolan och pa fritiden, genom intervju och observation av aktivitet i sittande.

Samtal om att planera/strukturera skola-fritid utifran formaga och ork. Somnutredning och
rad kring sémnhygien. Bedémning av behov av forflyttningshjalpmedel.

Vid behov kan arbetsterapeuten bestka barnets skola, da anvands ”"Checklista Skola”(2).

15-16 ar
Uppfdljning och avstamning kring foregaende besok infor overflyttning till GUCH.
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Rekommenderade metoder och instrument

Beddémning av finmotoriskutveckling
e Peabody Developmental Motor Scales — second edition (PDMS-2)
e Finmotoriskt utvecklingsstatus (Lantz & Melén)
e Movement Assessment Battery for Children — second edition (Movement ABC -2)
e Bruininks-Oseretsky Test of Motor Proficiency — second edition (BOT- 2)

Beddémning av aktiviteter i dagliga livet
e Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)
e ADL-taxonomin barnversionen

Beddémning i skolan
e Skol AMPS

Beddémning av tid och struktur
e Kartlaggning av tidsuppfattning (KaTid)

Frageformuldr
e DISABKIDS
Checklistor
1. ”Checklista Dagis” fran skriften "Hjartebarn” forfattare Kerstin Franzén och Helene
Lindberg.
2. ”"Checklista Skola” fran skriften “Hjartebarn” forfattare Kerstin Franzén och Helene
Lindberg.

Stod och behandling

e Individuell radgivning
e Skriftlig information
e Besok till arbetsterapeuten
e Kontakt med forskola/skola
e Utprovning av hjalpmedel,
till exempel rullstol, matstol, varmehandskar eller hjalpmedel for tid och struktur. *
e Intyg for bostadsanpassning,
till exempel for ett mer [ampligt inomhusklimat.

*Barn med hjartsjukdom ar en mycket heterogen grupp med valdigt olika behov, som &r
avgorande for vilka insatser som behovs gallande hjdlpmedel och anpassningar.
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