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Hjértebarnsfonden

Barncancerfonden https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/skola/skolans-skyldigheter/
Skolinformation Véstra Gotalands Regionen https://mellanarkiv-
offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/sas9003-1367181295-
451/surrogate/Hj%c3%a4rtharn%20%e2%80%93%20Skolinformation.pdf
Forskningsmiljon SITE: https://Inu.se/site/

SKOLGANG FO
Utmérkt l&rare- Forskningen om ldrarskicklighet och vdgarna dit (2023),
oo
https:/www.nok.se/titlar/laromedel-b1/utmarkt-larare/26cec540-b388-4d73-ab47-6c9db8f740bf M E D H J n R T F E L

Svenska laroplaner - sammanfattar och forklarar laroplaner fran 1842 till nya revideringar 2021/2022:

https://www.studentlitteratur.se/kurslitteratur/lararutbildning-och-pedagogik/allmandidaktik/svenska-laroplaner

Rattigheter, stod och tips till dig som foralder

Arbetsterapeut Helen Svahn, Skolverket, Specialpedagogiska skolmyndigheten,
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SKOLSTART FOR BARN MED HJARTFEL -
VAD DU SOM FORALDER BEHOVER VETA

| Sverige fods cirka 2 000 barn med hjartfel varje ar. Sex barn om dagen. Varje
hjartebarn &r unikt, bade nar det galler typ av hjartfel och hur det paverkar vardagen.
Vissa syns det tydligt pa, hos andra marks det knappt alls. Tvd barn med samma
diagnos kan ha helt olika forutséttningar.

Ditt barn kan exempelvis:

» Orka kortare stréckor eller behova fler pauser under dagen.

« Ha svart att vara ute en hel rast nar det ar kallt och blasigt.

» Kanna av kyla extra mycket och behdva mer klader.

» Ha nedsatt pumpférmaga eller cirkulation, vilket gor det svarare att bli av med
dverskottsvarme, vilket kan leda till dverhettning.

 Orka olika mycket olika dagar.

+ Behdva vila oftare &n andra barn.

» Ata oftare eftersom stdrre portioner &r svéra att fa i sig.

* Ha nedsatt ork vid lek, bad eller idrott.

+ Bli mer paverkad i en stokig miljo eller vid langa avstand mellan klassrum.

+ Fa huvudvark eller bli trott snabbare &n klasskamraterna.

» Behover hjélp att hushéalla med sina krafter for att orka en hel dag i skolan och
samtidigt ha ork kvar till en meningsfull fritid.

Det &r viktigt att skolpersonalen far veta hur just ditt barns ork
och hélsa fungerar i praktiken. Vi rekommenderar en tét dialog med skolan.

hjartebarnsfonden.se
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ATT DITT HJARTEBARN SKA BORJA SKOLAN KAN
VACKA MANGA FRAGOR OCH KANSLOR

Skolan &r en viktig plats for bade ldrande och social utveckling — men ocksa en miljé
som ibland behdver anpassas for barn med hjartfel. Har far du rad, vagledning och
konkreta tips for att géra skolgangen sa trygg och fungerande som mégijligt for ditt
hjartebarn.

Ritt till stod
Skolan har en skyldighet att vid behov ge en elev stod i skolarbetet for att eleven ska na de
uppsatta mélen. | skolan kan man prata om tre nivaer av stod:

1. Allmaént stod. Sa hér star det i skollagens forsta kapitel: "I utbildningen ska hansyn tas till
varje barns och elevs olika behov. Barn och elever ska ges st6d och stimulans sa att de
utvecklas sa langt som mgjligt.”

2. Extra anpassningar. Om det pa nagot satt framkommer att en elev inte férvantas na
betyget E i nagot eller ndgra dmnen ska skolan skyndsamt ge eleven stdd med extra
anpassningar inom den ordinarie undervisningen. Det kan exempelvis handla om att
strukturera studierna eller ge eleven langre tid for att gora prov.

3. Sarskilt stod. Om det befaras att eleven trots extra anpassningar inte nar betyget E i
nagot eller nagra amnen ska det anmalas till rektorn. Rektorn ska da skyndsamt utreda
behovet av sarskilt stdd. Ett beslut om sérskilt stéd ska dokumenteras i ett
atgardsprogram.

hjartebarnsfonden.se
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PYS-PARAGRAFEN

Om det finns sarskilda skal kan I&raren bortse fran enstaka delar av kunskapskraven vid
betygssattningen. Den har delen av skollagen brukar kallas fér undantagsbestammelsen
eller pysparagrafen.

Det &r tre saker lararen behover ta stallning till och som beh&ver vara uppfyllda for att
undantagsbestammelsen ska kunna anvandas.

1. Om elevens funktionsnedsattning eller andra personliga forhallanden ar bestaende.
2. Om de delar av kunskapskraven dar eleven inte har visat sitt kunnande kan bedémas

vara enstaka delar av kunskapskraven.
3. Om funktionsnedsattningen ar ett direkt hinder for eleven att lara sig det som beskrivs i
den del av kunskapskraven som eleven har svart att na.

Undantagsbestammelsen ar till fér elever som har en funktionsnedsattning som inte ar av
tillfallig natur och som direkt hindrar dem fran att na enstaka delar av kunskapskraven

Som faoralder ar det viktigt att kdnna till att skolan alltid har ett
kompensatoriskt uppdrag. Det innebar att den inte kan skjuta over
eventuella problem pa foradldrarna. Skolan ska se till att de anpassningar
som behovs for att barnen ska nd malen ocksa genomfors.

hjartebarnsfonden.se
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TIPS OCH RAD FRAN HJARTEBARNSFORALDRAR

9

Anda frén férskolan till skolan har vi tilldelat
pedagogerna ett hafte med bild pa vart
hjartebarn, med innehall som:
* Vad &r en pacemaker och vad ar viktigt
att tdnka pa samt en bild pa kroppen dar
vi ringat in vart den sitter.
* Information géllande Waran och vad
som d&r viktigt att veta.
« (Ovriga saker som tex att hon latt blir kall
och bla om lapparna, svettas latt vid
varme och hon kan bli trott.

”

Energidagbok, kartldggning av forflyttningar
dver en vecka.

9

Jag arbetar som forskollarare och har inblick i
verksamheten och vad barnen har for réttigheter
utifran laroplan och barnkonventionen. Darfér har
jag tryckt pa flera punkter nér tex rektorn inte
anség att hjartebarnet behdvde resurs pa
férskolan.

Jag kravde &ven att man skrev en tydlig
handlingsplan pa hur de ska agera om nagot
hander kopplat till hjértfelet som man hade
kunnat undvika om man tex haft resurs.

S4 tipset har: STA PA ER! Ta hjilp av kunniga och
sok, sok, sok om barns rattigheter! Hjartfelet ska

anpassas och tillgodose, precis som man gor for
friska barn.

”

N&r mitt hjartebarn bérjade forskolan skrev jag
ihop en folder kring hennes hjartfel och en lista
pa mediciner och doser samt kontaktuppgifter
till bade oss fordldrar, ndrmast anhérig och
hennes lakare.

Detta var valdigt uppskattat och foldern har
sedan foljt vart hjartebarn genom &ndringar,
klassbyten och personalbyten.

Sedan ar det viktigt att ha ett ndra samarbete
med larare och rektor och en lIopande dialog
om uppdateringar/andringar.

”

Innan véart hjartebarn har bérjat i en ny skola
eller forskola, har vi tréffat ledningen och
ldrarna och berdttat om hennes situation och
behov.

Till mdtena har vi dven bjudit in
kontaktsjukskoterska och arbetsterapeut fran
sjukhusets hjdrtebarnsteam, vilket har varit ett
mycket bra stéd.

Jag tror att det &r bra att tidigt ta kontakt med
framfor allt skolledningen, fér det ar dér som

resurserna finns.

Kontinuitet, var tydlig och konkret, informera
tidigt- steget fore, atgardsprogram — satt
delmal. Hall dig informerad och engagerad i
skolan

hjartebarnsfonden.se
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VAD SAGER FORSKNINGEN?

Forskningen visar att barn och ungdomar med komplicerade medfédda hjartfel ocksa
kan fa andra typer av svarigheter som att &ta, koncentrationssvarigheter, sémn,
kanslighet for kyla och vdarme, hoga ljud, trotthet som kan komma narsomhelst, att
hinna med i klasskompisars tempo, men ocksd med alltfér langa pass med
stillasittande aktiviteter.

Trottande behandlingar, oro for kommande undersokningar och operationer, eller att
inte veta fran en dag till en annan hur man kommer att ma, gor skolupplevelserna
annorlunda.

For ca % av barn med medfodda hjartfel finns en problematik kring sociala, kognitiva,
och kommunikativa aspekter av skolvardagen och upp till 40 % uppvisar ocksa
svarigheter kring grov- och finmotorik.

Det viktigaste fran forskningen for att hjélpa hjartebarn i skolan &r
att synliggora olika férsvarande hinder i skolvardagen och ha
I6pande avstamningar.

hjartebarnsfonden.se
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SKAPA TRYGGHET TILLSAMMANS

Det ar viktigt att det gors ordentliga utredningar och kartlaggningar av
hjartebarnens behov innan de bérjar skolan for att se vilka extra
stod och resurser de behdver.

Skolbesdk
Ménga foraldrar till barn med hjartfel tycker att det kanns tryggt nar skolpersonalen och

klasskamraterna far veta lite mer om vad ett medfott hjartfel innebar. Darfor kan en
kontaktsjukskoterska eller sjukhuspedagog genomféra ett skolbesok. Det ger mojlighet att
informera bade personal och elever pa ett enkelt, tryggt och inkluderande sétt. Foér barnet
kan det kdnnas skont att slippa forklara sjalv och for lararna ger det battre férutsattningar
att forsta och bemota barnet ratt.

Socialt stod och gemenskap

Om klasskamraterna inte forstar varfor ditt barn ibland inte kan delta i lekar eller aktiviteter
finns risk att det blir utanfor. Darfor ar det ofta bra att, i samrad med dig, |ata |draren berétta
om barnets hjartfel pa ett anpassat satt. Nar barn far forklaringar brukar de acceptera och
inkludera. Vissa hjartebarn har varit mycket med vuxna och kan behdva extra stéd i att
bygga relationer med jamnariga.

Elevhiélsa - en viktig samarbetspartner

Pa varje skola finns ett elevhélsoteam. Det bestar ofta av skolskoterska, skolldkare, kurator,
psykolog och specialpedagog. Tveka inte att ta hjédlp av dem - de kan ge rad kring bade
fysiska och psykiska behov kopplade till barnets hjartfel och skolmiljon.

vy —
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Infektioner och sjukdagar

Hjartebarn &r inte mer mottagliga for infektioner @n andra barn, men de kan bli sjukare och
behova langre tid for terhamtning. En "vanlig” forkylning kan ibland krava sjukhusvard.

Be skolan att informera dig snabbt om det gar exempelvis magsjuka, streptokocker,
kikhosta eller vattkoppor. Det kan vara avgorande for att skydda ditt barn.

Du kan dven ladda ner A4-skyltar fran var hemsida att ta med till skolan, som informerar
om vikten av att tvitta handerna i forkylningstider och stanna hemma nar man ar sjuk.

Medicinering i skolan — vem ansvarar?

Ansvaret for medicinering i skolan ligger primart hos vardnadshavaren, som ar ansvarig for
att tillhandahélla medicinen och relevant information till skolan, samt fylla i noédvandiga
egenvardsblanketter. Skolhuvudmannen har ett tillsynsansvar och ar darmed ansvarig for
att skolan har rutiner fér egenvard som sakerstéller att medicineringen utfors sakert och
andamalsenligt. Rektorn ansvarar for att dessa rutiner finns pa plats. Det &r viktigt att ni har
en plan tillsammans med varden och skolan, och att hjélp med medicinering skrivs in i
barnets eventuella dtgardsprogram.

Samarbete ar nyckeln

En bra skolstart bygger pa att du och skolan arbetar tillsammans. Berdtta om ditt barns
behov, ge exempel pa vad som fungerar och vad som inte gor det. Folj upp regelbundet —
behoven kan férdndras under &ret. Ditt barn har rétt till en trygg och anpassad skolmiljé dar
det far utvecklas och delta utifran sina férutsattningar.

\/
> HIARTE
BARNS
FONDEN

SKOLGANGEN -
OLIKA LOSNINGAR BEROENDE PA DAGSFORM

Anpassad skolmiljo — mer ork till larande

Barn med hjartfel kan ha behov av en lugnare miljo, extra pauser eller vilorum. Det kan
ocksa handla om att fa langre tid pa sig att arbeta, slippa fysiskt kravande aktiviteter eller fa
stdd att planera och strukturera skoldagen. Skolan har enligt lag ett ansvar att anpassa
miljon utifrén elevens behov.

Prov och bedomning - visa vad barnet faktiskt kan

Barn med hjartfel kan ha varierande dagsform. Da &r det viktigt att provsituationer
anpassas. Det kan handla om att fa gora kunskapsprovet i omgangar, fa langre tid eller byta
miljo. Syftet med prov ar att mata kunskap — inte ork.

Anpassad studiegang - ibland &r mindre mer

Vissa barn med hjartfel orkar i perioder inte med alla skolamnen. Da kan skolan besluta om
anpassad studiegang - det vill sdga att vissa @mnen pausas tillfélligt. Om ett &mne tas bort
helt, sa att inget betyg ges i arskurs 9, ar det viktigt att forsta vilka konsekvenser det kan fa
for vidare studier.

Hemundervisning nar orken inte racker till

Hjartebarn kan i perioder vara sa trétta eller sjuka att de inte orkar vara i skolan. D3 har
barnet enligt skollagen ratt till hemundervisning. Prata med skolan om vilka |6sningar som
fungerar bést just nu.

hjartebarnsfonden.se hjartebarnsfonden.se
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UNDER SKOLDAGEN - FOR ATT HJARTEBARN
SKA ORKA OCH MA BRA

Sma saker som kan gora stor skillnad
For att ett hjartebarn ska orka med skoldagen och samtidigt ha energi kvar till fritid och
aterhamtning, finns nagra saker som kan gora stor skillnad:

Hjartebarn behdver lugn och ro i klassrummet. Att sitta i mitten dkar oron, att sitta i en
horna gor att man kénner sig tryggare och kan koncentrera sig battre.

« Bekvam sittplats och variation - Manga hjartebarn mar bast av att kunna vaxla mellan
att sitta, sta vid banken, sitta i en mjuk fatolj eller till och med sitta/ligga pa golvet
ibland. Det hjélper kroppen att inte fastna i samma position for lange.

* Roelsepauser - Korta pauser med lite rorelse syresatter hjarnan och gor det lattare att
halla fokus resten av lektionen.

« Korta avstand sparar energi - Langa promenader i skolan kan ta pé krafterna. Om det
gar, &r det bra om klassrummet ligger nara matsal, idrottshall och andra viktiga lokaler.

« Slippa béra tungt - Bocker och material kan bli en tung belastning. Om majligt ar det bra
med en dubbel uppséttning skolmaterial — en hemma och en i skolan.

« Tid for aterhamtning - Efter fysisk aktivitet behdver manga hjartebarn extra tid for vila
och aterhamtning. Darfor kan det vara en férdel att lagga idrottslektionen sist pa dagen,
eller senare pa eftermiddagen. Det 4r ocksa bra att undvika att placera en kravande
lektion, till exempel matematik, direkt efter idrotten. Barnet kan dessutom behdva ett
extra mellanmal innan néasta lektion for att orka battre.

« Hjartebarn behover mer tid pa sig och ar inte alltid lika snabba som sina kamrater. Ge

dem ett férsprang och lat dem ga pa lunch lite fére sina kamrater. D& hinner ocksa de
vara med pa rasten efterat.

\
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FYSISK AKTIVITET FOR HJARTEBARNETS
HALSA OCH ORK

Fér manga hjartebarn kan fysisk aktivitet kdnnas tung och energikravande. Det kan gora att
de drar sig undan eller far undantag fran att delta — men det &r séllan den basta lsningen.
Precis som alla andra behéver hjartebarn réra pa sig fér att ma bra, men pa ett sétt som
fungerar for deras kropp.

« Anpassning ar nyckeln - Med ratt uppldgg och anpassningar kan de flesta hjartebarn
vara med i fysisk aktivitet. Det kan handla om kortare pass, fler pauser, lugnare tempo
eller andra Gvningar.

« Olika forutsattningar - Barnets ork beror pa hjértats forméga att syreséatta blodet. Typ
av hjartfel, tidigare operationer och ldnga sjukhusvistelser kan paverka bade motorik
och uthallighet.

« Koppling till fokus - Orken paverkar inte bara kroppen utan dven barnets koncentration
och fokus i skolarbetet. N&r kroppen &r trétt blir det svérare att hdnga med mentalt.

« Var uppmérksam pa uthallighet - Att Idsa av barnets signaler &r viktigt - en liten paus
kan gora stor skillnad for resten av dagen.

hjartebarnsfonden.se hjartebarnsfonden.se
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SKOLIDROTT FOR BARN
MED HJARTFEL

Utifran var erfarenhet anpassas @mnet idrott & halsa séllan till barn med medf6tt hjartfel.
Darfor maste skolan bli informerad i god tid om barnets hjartfel och om de behov som
barnet har for att kunna utforma en undervisning som ar anpassad till ett barn med hjartfel.
Skolan kan utifran det avgora om ditt barn behdver extra stod eller en specialutformad
kursplan.

Var erfarenhet sager oss att idrotten i skolan blir roligare och battre ifall barnet varit med
och upptackt vilka aktiviteter som &r lampliga eller inte.

Ménga hjartebarn kan delta i idrottsundervisningen om uppldgget anpassas. Har &r nagra
saker som du kan prata med skolan om:

* Lang och lugn uppvarmning for att hjartat och kroppen skall hinna anpassa sig till tkad
aktivitet.

» Mer fokus pa dynamisk traning (rérelse) &n statisk traning (lasta positioner).

* Mgjlighet att delta delvis, t.ex. springa farre varv.

« Att simma 200 meter kan vara en tuff utmaning om man har hjartfel. Lat hjartebarnet
simma etappvis sa brukar det ga battre att klara striackan. Att lara sig flyta kan vara en
alternativ 6vning till simningen. Ryggsim och varmvattenbasséng kan vara
skonsammare vid simning.

« Idrott pa eftermiddagen kan ge battre ork under dagen.

¢ Friluftsdagar kan vara extra energikrdvande — planera tillsammans med skolan i god tid
och utse en vuxen som ansvarar for att ditt barn far pauser, mellanmal och stéd.

Pa var hemsida kan du ladda ner informationsmaterial som riktar sig till skolpersonal
gallande Idrott & Halsa samt idrottsdagar for hjartebarn.

Du som hjartebarnsforalder vet sakert att det &r valdigt svart att sdga nagot generellt om
vad man klarar och inte med ett medfott hjartfel, men ifall du &r osaker pa hur en aktivitet
paverkar ditt barn bér du alltid radfraga barnets behandlande lakare.

hjartebarnsfonden.se
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VAD GOHR DU OM SKOLAN
INTE FUNGERAR?

Har du svért att fa gehor fran ansvarig larare och upplever att skolan inte tar ditt barns
behov pa allvar — borja med att prata med rektorn. Hjalper inte det kan du ga vidare till
skolchefen i kommunen.

Det finns ocksd mdjlighet att:
« QOverklaga beslut, t.ex. om &tgérdsprogram eller anpassad studiegang.

¢ Anmidla skolan till Skolinspektionen om det finns brister i sarskilt stod eller andra
rattigheter som inte uppfylls.

« Du kan &dven fa stod och rad av kontaktsjukskaterska eller sjukhuslarare som har
erfarenhet av skolfragor.

VI hoppas att denna dokumentation ger dig vagledning kring ditt
barns skolgang. Du ar varmt vdalkommen att kontakta oss for
ytterligare rad och stdd, samt om du har egna erfarenheter och
tips att dela med dig av till andra foraldrar.

info@hjartebarnsfonden.se

hjartebarnsfonden.se



