Nationella Utbildningsdagar Medfédda hjartfel — Stockholm 6 och 7 februari 2020

Arbetsgruppen for Medfédda hjartfel anordnar Nationella utbildningsdagar vartannat ar och
denna gang var Stockholms-ganget vardar. Syftet med utbildningsdagarna &r att skapa ett
kontaktnat mellan olika professioner dver hela landet som pa nagot sétt arbetar med medfodda
hjartfel. Detta for att kunna delge varandra kunskap och for att 6ka kompetensen hos dem som
arbetar med barn, ungdomar och vuxna med medfédda hjartfel. Tema for 2020 var att belysa
att "Mitt medfodda hjartfel paverkar inte bara mitt hjarta”

Per Winberg, barnkardiolog, var forste man i podiet for att aterge hur blivande foraldrars
situation paverkas nar deras ofddda barn vid rutinultraljudet i graviditetsvecka 16 visar sig ha
ett medfott hjartfel. En viktig funktion for en fosterkardiolog &r att stalla en korrektdiagnos for
att kunna ge en val avvagd information till féraldrarna. Foréldrar behdver information om hur
livet kan te sig for barn med aktuell diagnos sa att de kan ta beslut om att ga vidare med
graviditeten eller att avbryta. En korrekt diagnos &r dven viktig for att kunna planera en
barnets forlossning basta satt. Oavsett vilket beslut som tas, far familjen ett véletablerat stod.

Nar foraldrarna fatt ett besked om det vantade barnet, beréttade kontaktsjukskaterska Linda
Langefeldt hur viktig informationen och omhéndertagandet av foraldrarna &r for att de ska
kdnna sig trygga och veta - Vad hander nu? Hur gar vi vidare?

Psykolog Anneli Sandgvist-Wiklunds foreldsning Vem behover stéd och hur vet vi det?
guidade oss i aktuella bedémningsinstrument vid uppféljningsprogram fér barn och ungdomar
med mer komplicerade hjartfel. 5-15 &r ett instrument som introducerats i Stockholm och ska
anvandas i det nationella uppféljningsprogrammet.

Vidare fick vi lyssna pa Josephine Wincent, ST-lakare fran Klinisk Genetik i Stockholm.
Forelasning Det var inte bara ett hjartfel, handlade om hjartfel som en del av ett syndrom,
exempelvis Turner, Williams och Down syndrom och 22q11. Vi fick l&ra oss om att det var
viktigt att gora fullstandiga tester innan information till foraldrar ges samt att kontroll av
horseln ar av storsta vikt.

Pa eftermiddagen forelaste barnkardiolog UIf Ergander om Neuropsykiatriska diagnoser och
lakemedel. Det ar forekommande med neuropsykiatriska diagnoser hos barn som har ett
komplext medfott hjartfel och nar det &r nddvandigt med behandling med centralstimulerande
lakemedel far nytta mot risk avvéagas. Behandlande psykiatriker ansvarar for att utvardera
behandlingen som kan paverka puls, blodtryck och ge ekg-férandringar.

UIf Ergander fortsatte med ytterligare en foéreldsning och tog upp Varfor behdver jag skota
mina tander? Har gav UIf Ergander oss insyn i Barnkardiologforeningens riktlinjer for
endokarditprofylax.

Eftermiddagen fortsatte med att Ann Asp, specialistsjukskoterska i Lund och Karin
Nordstrom, specialistfysioterapeut gav en kort information om det Nationella
uppfoljningsprogrammet som planeras att implementeras under 2020, Vilken ratt har vi till



stod? Barn och ungdomar har haft svart att fa stod via habiliteringen om de inte utver det
medfodda hjartfelet har ett fysiskt eller psykiskt funktionshinder. Den behandlande
lakaren/tvarprofessionella teamet har ansvar for att patienten far det stod det behover och hur
tillhandahaller vi det?

GUCH-kardiolog Eva Mattssons forelasning Jag vill bilda familj, handlade om graviditet vid
medfodd hjartsjukdom. Aven om det kan finnas risker med en graviditet for en kvinna med
medfott hjartfel valjer manga att utsétta sig for risken. En anpassad uppf6ljning i team med
obstetriker och kardiologer &r av vikt.

Torsdagen avrundades med en presentation om pagdende forskning inom &mnet.
Kursmiddagen hélls pa Karolina Tower och var uppskattad bade nér det géller smak och
trevnad.

Fredagen startade med specialistsjukskéterskan Malin Berghammers forelasning Sa har
upplever jag min tillvaro, som handlade om unga vuxna med medfodda hjartfel och deras
upplevelser av sin sjukdom. Darefter forelaste Linda Ternrud, specialistsjukskoterska pa
GUCH, Lund om Min ork racker inte till. Fatigue har visat sig vara ett vanligt och besvérnade
symtom hos personer med komplexa medfddda hjértfel.

Specialistsjukskoterska Asa Burstrom foreldste om Transition Hur &r forberedelsen till
vuxensjukvarden? Hon talade om att bade foraldrar och ungdomar behdver forberedelse infor
overflyttningen till vuxensjukvarden, men dven om att vardgivaren har en viktig roll under
transitionen. Hon talade &ven sitt arbete som transitionskoordinator i en nationell
transitionsstudie (www.stepstones-project.org) som pagar.

Fysioterapeut Linda Ashman-Kroonstroms forelaste om Hur paverkas min kropp efter en
hjartoperation. Linda redovisade sin studie angaende personer med coarctation som visade att
patienter som genomgatt behandling med subclavian flap har en forsamrad kraft och tillvéxt i
sin vanstra arm.

Eva Rylander Hedlund, barnlékare pa Astrid Lindgren undersokte i sitt avhandlingsarbete

Ar det nagon idé att jag tranar? Fysisk aktivitet och traning vid enkammarcirkulation. |
studien undersoktes hur en grupp barn med enkammarcirkulation mot en grupp med friska
barn paverkades av fysisk traning och om lusten till traning bestod. Barnen tranade efter ett
individuellt anpassat program under 12 veckor. Resultatet visar forbattrad submaximal
prestationsférmaga, lungfunktion och livskvalitet.

Nagot annat som kan matas ar kroppssammanséttningen hos personer med komplexa
medfddda hjartfel. Har jag lika mycket muskler och lika starkt skelett som andra? Foreldsare
var Camilla Sandberg, fysioterapeut som redogjorde for studier av skillnaderna mellan
patienter och friska och hur traning kan paverka utvecklingen av muskelstyrka och hallfasthet
i skelettet hos personer med medfodda hjartfel.


http://www.stepstones-project.org/

Som vid de flesta utbildningsdagar var de valbehdvliga pauserna med kaffe, mat och godis
ocksa givande. Liksom den raska promenaden for lunch pa Elite Hotel Carolina Tower.
Manga intressanta samtal mellan nya och gamla kontakter holls under kursens pauser. Vem
vet kanske nya idéer om framtida forskning vacktes under dessa dagar?

Utbildningsdagarna hade deltagare fran hela landet och fran olika personalkategorier sasom
underskoterskor,  sjukskoterskor,  specialistsjukskoterskor,  dietister,  fysioterapeuter,
biomedicinska analytiker, kuratorer och ldkare. Arbetsgruppens medlemmar &r for narvarande
Camilla Sandberg, Fysioterapeut GUCH Umed, Anna-Klara Zetterstrom Fysioterapeut GUCH
Goteborg, Ann Asp Specialistsjukskéterska Barn & ungdom, Lund, Asa Burstrém
Universitetssjukskoterska Stockholm och Linda Ternrud Specialistsjukskoterska GUCH Lund
(sammankallande).
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