Jag heter Ann Asp och arbetar som kontaktsjukskoterska for barn med hjartdiagnos pa
Barnhjartcentrum i Lund.

Tack for medel jag fick fran er i VIC for att kunna delta i konferensen

Nordic Paediatric Cardiology Meeting [NPCM] i Snekkersten den 18-20 september 2019.

Barnkardiologin i de nordiska landerna haller arligen, i september manad, en konferens
Nordic Paediatric Cardiology Meeting [NPCM] vardskapet alternerar mellan de nordiska
landerna. | dr var konferensen forlagd till Snekkersten i Danmark och Barnhjartcentrum pa
Rigshospitalet i Kbpenhamn var vardar for konferensen.

Motet startade med information och rundtur pa Rigshospitalet i Kbpenhamn. Pa kvallen var
det valkomstmingel foljt av diskussioner kring utbildning av barnkardiologer i vara nordiska
lander och hur utbildningen kan utvecklas. En annan diskussion var hur samarbetet mellan
vara lander kan utokas och hur vi kan lara av varandra for att inte lagga energi pa att
uppfinna hjul som redan snurrar.

Det framstod aven skillnader i omh&dndertagandet av patienter pa sa vis att i Danmark hade
centralisering av hjartkirurgin till ett sjukhus hade genomforts 2015. Sverige centraliserade
till tva centra for hjartkirurgi 1993. Finland och Norge har ett centra for hjartkirurgi och
Island sander sina patienter till Lund i Sverige.

| Danmark sker varden av barn & ungdomar efter hjartkirurgi i narliggande lokaler till
vuxenavdelningen. Kardiologer och sjukskoterskor fortsatte att folja patienterna i vuxen
alder till skillnad mot i Sverige dar overforing till GUCH sker vid 18 ars alder med ny
lakarkontakt och kontaktsjukskoterska till foljd. Ett nytt barnsjukhus for att samla ihop
varden for barn & ungdomar ar under planering i Képenhamn och beraknas fardigt 2025.

Konferensen ar uppdelad i tva sessioner, en med medicinsk inriktning och en med fokus pa
omvardnad. Som sjukskoterska deltog jag i sektionen fér omvardnad och ett dmne som
diskuterades var mekanisk assist — ur ett barn och familjeperspektiv.

Vi fick ta del av ett fall, ett spadbarn som hade insjuknat i uttalad hjartsvikt, som efter
utredning visade sig ha en arftlig typ av kardiomyopati. Familjen hade nagra ar tidigare mist
ett barn i spad alder av oklar anledning varfor foraldrar och ytterligare barn utreddes
gdllande genetik.

Barnet forsamrades raskt och kom att behandlas med mekanisk assist [Berlin Heart]
inneliggande pa Rigshospitalet, isolerat pga av VRE, under ett drygt ar innan barnet
transplanterades. Det framkom att barnet under behandlingen i mekaniskt hjalphjarta haft
problem med saval matsituationen, tillvaxt, utveckling och psykiskt maende. Samtliga var
saker som dven oOvriga deltagare kdnde igen hade varit paverkat hos barn de vardat i
behandling med mekaniskt hjdlphjarta. Vi fick dven ta del av barnets situation idag ett ar
efter transplantationen. Det visade sig att barnet at battre, vaxte bra och utvecklingen hade
gatt framat. Pa den medicinska sessionen diskuterades utveckling av riktlinjer och protokoll
for likvardiga vard i de nordiska landerna efter hjarttransplantation.



Fallpresentationen ledde till en intressant diskussion kring situationen och omvardnaden for
dessa patienter och deras familjer. Hur vi som vardare sett och fatt berattat hur situationen
paverkade barnet, dess foraldrar, syskon och deras vardag. Att inte kunna vistas i sin
hemmiljo, ga i skolan och kunna umgas med sitt naturliga natverk. Att leva dygnet runt med
sitt barn, oavsett alder, pa ett vardrum, i vissa fall isolerade och i en fraimmande miljé med
ett susande Berlin Heart. Att inte ha en ytterddrr att stanga om sig, att se familj efter familj
ga vidare i vardkedjan och nya komma till. Att utsta nyfikna blickar eftersom en Berlin Heart
gommer du inte undan sa latt. Att som foralder inte kunna planera egen tid for att
exempelvis handla, laga mat, tvatta, besoka tandlakare eller friséren nar det ar dags for det.

Barnhjartcentrum i Lund inledde behandling med mekanisk assist 2006 da en tolvarig pat
med uttalad hjartsvikt kom att vardas i Berlin Heart. Hur maskinen tekniskt fungerade larde
vi 0ss som personal relativt snabbt. Ddremot fick vi som de noviser vi var, prova oss fram till
bra rutiner for en sdker vard. Ett langre omh&dndertagande och de utmaningar som det férde
med sig.

Sedan dess har vi pa Barnhjartcentrum i Lund vardat 12 barn i Berlin Heart, och XX i andra
typer av hjalphjarta som Heartmate och Heartware. Det kdnns battre att varda dessa
patienter idag da vi har en erfarenhet av mekanisk assist att luta oss emot och istéllet kan
fokusera pa att gora det bra fér den unika patienten/familjen och underlatta just deras
behov och situation. For att underlatta for de utsatta familjerna har Hjartebarnsfonden sokt
volontarer. En verksamhet som startade i Lund vecka v 41.

En stor fordel med behandlingen i ndgon form av mekaniskt hjalphjarta ar att barnet har ett
annat utgangslage nar det kommer ett passande hjarta. Eftervarden har férandrats pa sa satt
att barnet dterhdmtar sig fysiskt sditt betydligt fortare efter sin hjarttransplantation. Det ar
en stor lattnad for familjerna nar de kan aka hem dven om de fortsattningsvis ar beroende
av en livslang behandling och uppféljning inom sjukvarden. Efter hemkomsten har de dven
de psykiska upplevelsen kring sjukhusvistelsen att hantera fér att komma vidare i livet med
forandrade férutsattningar.

Fredagen inleddes omvardnadssessionen med att ett fordldrapar berattade hur de under
nagra ar kampat med att bli gravida och slutligen lyckats genom IVF-behandling. Nar det var
dags for fosterscreening visade det sig att deras barn hade en hjartdiagnos, ccTGA. Paret
berattade 6ppet om sina tankar och kanslor kring den kaotiska situation de hamnat i.

De stalldes infor att fatta beslut om att ga vidare med graviditeten med nagra dagars
framforhallning. Paret valde att fortsatta graviditeten som beskrevs som en berg- och
dalbana rent kdnslomassigt. De beskrev att oron stalldes pa sin spets nar det var dags for
barnet att fodas. Da forst skulle de fa veta utgangen foér barnet och vilken behandling som
var lamplig. Aven barnets férsta ar var kimpigt med manga kontroller, likemedel och
matningsproblem. Lattnaden var stor da operationen vid ett ars alder var 6ver och de kunde
se framat for ett tag i alla fall. Slutligen fick vi ta del av en bild pa en charmig gosse i tva ars
alder som sag vdalmdende ut. Dock har vi samma scenario for denna gosse med en livslang,
upprepad behandling och uppféljning.



Tva sjukskoterskor Tiina Jarvinen och Heli Lukkarinen fran Finland atergav resultatet fran sin
magisteruppsats, Blivande férdldrars upplevelse av att faG besked om fosteravvikelse i
samband med fosterscreeningen i graviditetsvecka 16-18. Foraldrarna fick besvara en enkat
om sina kanslor efter vetskapen att barnet hade fosteravvikelse och hur de upplevt
personalens bemoétande och stéd i samband med besdk. De flesta fordldraparen var positiva
till fosterscreeningen med tanke pa att de kunde forberedda sig och att barnet fick adekvat
vard direkt efter fodseln. De uppskattade dven att de fortsatt hade kontakt med personalen
da barnet hade fotts.

Det var intressant for mig att hora bade parets upplevelse och Tiina och Helis resultat av
enkatstudien da jag i min roll som kontaktsjukskoterska moter blivande foraldrar till barn
med misstankt hjartdiagnos. Barnet har fatt sin diagnos under diagnosen och anses behdva
omedelbar vard efter férlossningen. Vid motet informerar vi tillsammans med barnkardiolog
om troligt vardforlopp, vistelsen och besvarar fragor kring hjartdiagnos och framtiden.

Vid motet som sker nagra veckor infoér forlossningen har vi dven en rundvisning av
vardavdelningar och berattar om skillnaderna i vardniva. Jag och min kollega for att stort
leende och positiv muntlig aterkoppling nar vi sedan moéter foraldrar och barn efter fodseln.
Det skulle vara intressant aven for oss med en mer dokumenterad aterkoppling for att
utveckla omhandertagandet.

Annat matnyttigt vi fick ta del av var pagaende forskning hur fasthallning av barn infor
smartsamma procedurer for med sig och paverkar barnet vid kommande besok.

En tjej med enkammardiagnos berattade hur det var for henne att behova ta mer ansvar for
lakemedel och kontroller som vuxen.

An en gdng varmt tack fér medel att kunna genomféra denna resa

Med vanlig halsning, Ann Asp
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