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Stort tack for mojligheten att fa delta i de nationella barnhjartdagarna. Konferensen, som ar
arligen aterkommande, holls i ar for forsta gangen i Stockholm och var ett samarrangemang
mellan barnhjartsjukvarden i Stockholm, Géteborg och Lund. Det var fér min del mycket
vardefullt att fa ta del av ett helhetsperspektiv och traffa kollegor fran olika professioner for
utbyte och reflektion.

Barnhjartdagarna vander sig till alla professioner som ingar i teamen runt barn och familj. De
paramedicinska foretrddarna var en liten del sett till totala antalet deltagare. Sa har det varit
dven tidigare ar och en bidragande orsak ar att barnkardiologin till exempel for manga
fysioterapeuter, arbetsterapeuter, psykologer med flera endast ar en liten del av
arbetsinnehallet.

Inledningsvis presenterades aret som gatt av foretradare for olika omraden sasom kirurgi,
fetal, och ablation vilket gav en bild av verksamhetens omfattning och dven statistik kring
resultat av operationerna och andra parametrar. Siffrorna visar pa en hog kvalitet i den
svenska barnhjartsjukvarden. Det gavs dven en uppdatering kring 6verféringsprogrammet
Stepstone som en viktig lank for patienterna som gar fran barn- till vuxensjukvarden. En
angelagen verksamhet som allt fler hjartmottagningar efterhand involveras i.

Hjartebarnsfondens generalsekreterare, Linda Sundberg, férmedlade en intressant bild
utifran familjernas perspektiv om hur varden upplevs och redovisade en undersokning kring
uppfoljning dar det framkom stora skillnader mellan orter och att den langsiktiga
uppfoljningen med en bred ansats var begransad. Hjartebarnsfondens olika aktiviteter och
mojligheter till stod presenterades.

Den forsta dagen avslutades med tva teman "Komplikationer efter ingrepp” och
"Hjartfunktionsbeddmning” dar lakare och sjukskoterskor delade med sig av erfarenheter
och olika studier inom omradena. Vikten av samverkan mellan opererande centra och
hemortssjukhusen genomsyrade flera av presentationerna.

Det blev ocksa tillfalle for SWEDCONS arbetsgrupp att traffas och folja upp det motet som
holls i Uppsala tidigare under varen. Framfor allt diskuterades det nya
uppfoljningsprogrammet och hur registret framover ska kunna visa pa i vilken omfattning det
anvands samt vara ett stod till verksamheterna i att remittera patienter till aktuell
yrkeskategori.

Dag tva inleddes med yrkesspecifika traffar. Fysioterapeutgruppen bestod av tva kollegor fran
Stockholm, Li Villard och Malin Norén, samt undertecknad. Det blev en givande diskussion
kring vidare arbete for det nationella ndatverk som ar under uppbyggnad. En enkdt med fragor



kring hur arbetet med uppféljningsprogrammet fungerar i dag och 6nskemal om hur
natverket kan bidra framdéver kommer att distribueras till kollegorna vid landets
barnhjartmottagningar.

Tid fanns avsatt for dialog med barnhjartcentrum i Goteborg respektive Lund for dialog med
inremitterande regioner angaende riktlinjer infor och utskrivning efter operation. Vardet av
upparbetade kontaktvagar och god personkdannedom for basta omhandertagande av
patienterna betonades.

Avslutande tema var “Fallots anomali” dar en gedigen uppféljning av de patienter som
opererats i Goteborg och Lund, totalt cirka 500 till antalet utgjorde grunden. Birgitta
Svensson, barnsjukskoterska presenterade resultat fran sin avhandling utifran
livskvalitetsméatningar med bedémningsinstrumentet PedsQL och en intervjustudie.

Sammanfattningsvis tva dagar valfyllda med olika aspekter pa svensk barnhjartsjukvard, de
varierande diagnoserna och behoven av vardinsatser samt det stora vardet av en fungerande
vardkedja for de barn och familjer som lever med en hjartdiagnos.

Stort TACK for resestipendiet som tog mig fran Skane till Stockholm
och barnhjartdagarna!
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