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. SWEDCON
Under 2010 kunde antligen arsrapporten 2009 presenteras med data fran nyskapade
nationellaregistret for medfodd hjértsukdom (SWEDish registry of CONgenital heart
disease) som avser att tacka kongenital hjartsukdom i alladdrar inklusive kirurgisk
behandling

Nationellt register for medfodda
hjirtsjukdomar

SWEDCON
3

Arsrapport 2009

SWEDCON/Barn
SWEDCON/GUCH
SWEDCON/Kengenital hjdrikirurgi

Sammanslagningen av de olika registren och utformande av den nya arsrapporten har
inneburit ett enormt arbete av UIf Thilén, Lund. Ett stort bekymmer har varit bristande
kapacitet vad galler nddvandigt stod fran UCR. Innebar att det blev nddvandigt for att
kunna dlutféra projektet att hyrain en extern konsult till en betydande kostnad.
Rapporten innehdller manga intressanta uppgifter och vacker en hel del fragor. Ett ex

Vilka har inte éverforts till GUCH?

Fallot TGA Enkammarhjértan
Coa AYSD Truncus

Grupp

| Minst ett GUCH bestk [inget GUCH bessk |

Séledes tycks forvanansvart manga patienter med dven komplicerade diagnoser sakna
uppfoljning pA GUCH centra. For hela rapporten se www.guch.nu



. Utbildningsaktiviteter

a Varmotet 2010; GUCH kontra forvarvad hjartsjukdom/GUCH vid icke kardiell
Kirurgi/GUCH och fysisk aktivitet/PFO och stroke/Fallbeskrivning

b. Cardiology Update okt 2010; Forelésning om Ebstein, PS,Fallot, Homograft

c. 20-23/10 arrangerade Lund GUCH 2010 en 2 dagars postgraduate kurs direkt
foljt av " 3rd European Teaching Course in Adult Congenital Heart Disease”
organiserat i samarbete med ESC arbetsgrupp i GUCH. Till den férsta
postgraduate delen (som holls pa Svenska) var drygt 90 anmélda fran hela
landet!

. Moten for arbetsgruppen under 2010

a  Arsmoéte under varmatet i Goteborg. Val av ny ordférande (Eva Mattsson) for
2 ar framét. Sekreterare Johan Holm sitter kvar ytterligare ett ar

b. Hoéstmotei Uppsala UCR 18-19 nov 2010. Méte med fokus pa anvandande av
SWEDCON registret

. Utbildningsfraga
Diskussion i gruppen hur man ska sakra utbildning av framtidens GUCH specialister.
Debattinlagg i brevform utformat av Mikael Dellborg. Diskussion med bl a
Hjartforbundet till vilkainstanser man skall vénda sig.
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KL

Socialstyrelsen

Svenska kar diol ogféreningen
Svenska Hjartforbundet

Vuxna med medfddda hjartfel utgor idag en véxande grupp patienter. Baserat pa
den anglosaxiska bendmning ”grown-up congenital heart disease” har
akronymen” GUCH” kommit att bli etablerad &aven inom landet. Eftersom
patientgruppen tidigare i betydande utstrackning aldrig uppnadde vuxen alder sa
innebar detta att de idag ar alltfler som gor det som en f6ljd av de forbattringar
inom barnhjartsukvarden som sdg pa 1980- och 1990-talen. Detta gor att
patientgruppen stadigt véxer och man réknar med att idag finns ca 30 000 av dessa
patienter i Sverige. Varden av dessa patienter ar bitvis komplex och de har oftast ett
stort ukvardsbehov. Varden &r i stor utstrackning centraliserad till regionsjukhus
och i flera regioner pagar uppbyggandet av olika typer av natverk i syfte att
sakerstdlla ett dagligt omhandertagande respektive god kompetens inom
akutsjukvarden aven pa lokala sjukhus. Vad det géller de mest komplexa atgarderna
ar dessa att betraktas som risksjukvard och centraliserade i viss utstréackning. De
lakare som regelbundet skoter patienter som ar vuxna med medfédda hjartfel har
saval internationellt somi Sverige ofta en mycket bred medicinsk kompetens. | regel
ar specialitet i hjartsukdomar hos vuxna en grundférutsattning och darutéver finns
ofta en djupgaende erfarenhet av nagon ytterligare specifik fardighetstraning sdsom
ultraljud, invasiva katetriseringar mm. | utbildningen ingar ocksa mer eller mindre
formella erfarenheter fran barnhjartsukvard. Aven det motsatta forekommer dvs
pabyggnad inom vuxenkar diol ogin men med grundkompetens inom barnkardiologi.

Varden av GUCH-patienter ar idag organiserad kring sju regionala enheter
placerade pa de stora universitetssukhusen. Merparten av de kardiologer som
arbetar pa dessa enheter har en utbildning i enlighet med vad som skisserats ovan..



Idag finnsi Sverige ett 15-tal kardiologer som pa hel- eller deltid agnar sig at vuxna
med medfodda hjartfel. Flera av dessa kardiologer har lang erfarenhet och har varit
med och startat upp verksamheten fran borjan, men detta innebar ocksa att man i en
del fall har ett begransat antal yrkesverksamma ar framfor sig.

Som framgar ovan &r uthildningen omfattande och far betraktas som en dubbel-
eller trippelspecialisering (internmedicin, kardiologi, " GUCH-ologi”). Som
medlemmar och aktiva i den arbetsgrupp som nationellt sysslar med fragor som hor
till GUCH-patienter och varden av dessa vill lyfta fram fragan om utbildning av nya
GUCH-l&kare.

Det handlar alltsd om att intressera och rekrytera yngre nyblivna specialister i
kardiologi for en ytterligare fordjupad utbildning. Det ror sig om
speci alistkompetenta kardiologer som kan producera mycket sjukvard och som da i
stéllet skall utbilda sig i ytterligare tva, kanske tre, ar. Det & Onskvart att i manga
fall finns en del av utbildningen forlagd utomlands och det &r ocksa Gnskvart att
man gor en del av utbildningen inom barnhjartsukvarden. Ofta faller da detta
mellan litet olika stolar, dvs den egna kliniken tycker inte att det har ar en uppgift
man kan ta pa sig, remitterande kliniker i regionen har ofta samma uppfattning.

Vi representerar en arbetsgrupp inom svenska cardiologférening som samlar
representanter for samtliga GUCH-enheter i Sverige. Vi tror att Ni alla delar var
uppfattning att det &r synnerligen angeléaget att det finns en strukturerad plan for
hur man skall utbilda nya GUCH-l&kare och vi vander oss darfor till Er for att helt
enkelt fraga var ansvaret for detta ligger. Vi vet helt enkelt inte vem vi skall narma
oss eller pa vilket sétt for att starta en dialog och skapa en nationell plan for
utbildning av ett rimligt antal |akare med spetskompetens inom vuxna med medftdda
hjartfel. Vi tar tacknamligt emot alla synpunkter Ni mdjligen kan ha i denna fraga
via post eller e-post enligt nedan.
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