H artsj ukdom skador efter

oper ati on
Nyhet sbrev 137

www.agrenska.org

P& Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har sasmma dia-
gnos, i det hér fallet Hjartgukdom/skador efter operation. En familje-
vistelse med den diagnosen har arrangerats p& Agrenska 1998.

Under en familjevistelse & foréldrarnas dagar fyllda med medicinska
och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som har ett
eget program, tas dd omhand av sérskild personal. Forelasningar fran
en eller flera familjevistelser bearbetas och sammanstdls till nyhets-
brev av Jan Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir tillgénglig
for almanheten har forelésarna mojlighet att lésa och lamna syn-
punkter pa sammanfattningarna. For att illustrera hur problematiken
kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med gukdo-
men/syndromet, ingar en fallbeskrivning. Den medicinska informatio-
nen uppdateras fortldpande i samarbete med férelésarna, antingen till
vissa delar eller i sin helhet. Sist i nyhetsbrevet finns en lista med
adresser och telefonnummer till forelésarna.

Foljande foreldsare har medverkat till framstéaliningen av detta

nyhetsbrev:

Prof essor Bengt Eriksson, Giteborg, specialistlaka-
re Margareta Belfrage, Gboteborg, overl akare Hakan
Berggren, Gbteborg, oOverlakare Krister Nilsson, Gi-
teborg, Overlakare Sylvia Gothberg, Goteborg, pro-
fessor Christopher G llberg, Goteborg, |ogoped Pe-
ter Green, Gbteborg, sjukgymmast Anna-Lena Lager-
kvi st, Gbteborg, special pedagog Ann Catrin ROjvik,
Got eborg, oOvertandl akare Eva Loévsund-Johannesson,
Got eborg, |ogoped Lotta Sjogreen, Giteborg, kurator
Yvonne Ubult, Gdteborg, foreningsrepresentant M-
ni ka CGustafsson, Givle

AGRENSKA




H artsjukdonmi skador efter operation

Har nar du o0ss! Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Tel efon 031-91 10 90
Tel efax 031-91 19 79
E- mai | agr enska@gr enska. se
Hensi da www. agr enska. org
Redakt 6r Jan Engstrdm

Nyhet sbrev nr 137 © Agrenska 2000 2



Hj art sj ukdom skador efter operation

| nnehal | sf 6rt eckni ng

Al mant om hj artfel, orsaker, frekvenser. Andra

i sshi | dni ngar 4l
Christin har nedfért hi#rtfel al
DN r uppst Ar skador nar kan de diagnosticeras 7]
Christin opereras fdrsta gangen al
|—|j Artoperation_ hur g.%r det till al
Christin Qpereras Inr‘fl nytt 11]
Nar kos, extra corpareal cirkulatiaon 12
| - S d | ™ h ] L1l : |
|—|j Arnans funkti oner 15]
Christin opereras en tredje gang 19
Konmini kat i on 19
h’l ukgymmasti k 21]
Christin opereras en fjArde gang 23]
Datorn som pedagogi skt hj 3l pnedel 23]
Christin harjar skol an 25
Eunktioner i och kri ng minnen 25
Gamhallets stad 27/
Christin i dag 29|
Lnfornation fran hj 4rt ebarnsf éreni hgen 29|
Hir kan nan f& ner infornmtion 30l
Indresser och telefonnumer till faérel Asarna 30l

Har nar du o0ss! Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Tel efon 031-91 10 90
Tel efax 031-91 19 79
E- mai | nyhet sbrev@gr enska. se
Hensi da www. agr enska. org
Redakt 6r Jan Engstrdm

Nyhet sbrev nr 137 © Agrenska 1999 3



Hj art sj ukdom skador efter operation

Al lmant om hj artfel, orsaker, frekvenser. Andra

m ssbi | dni ngar

Professor Bengt Eriksson, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade allmént om hjértats funktion, hjartfel och dess
orsaker samt andra missbildningar.

| hjartats arbetsuppgifter ingar att transportera syre och forbruknings-
produkter till och fran kroppens samtliga vavnader. Hur blodcirkula-
tionen verkligen fungerar & en forhallandevis modern kunskap, bara
300-400 & gammal .

-Vansterkammaren pumpar syrerikt blod ut i kroppen med viss fart,
mangd och tryck. Viktigast & att trycket ar det rétta, darefter flodet
och sedan syreséttningsgraden.

For att kroppen ska fa den nédvandiga energin anvands tva metoder.
Vanligast & att fett och kolhydrater forbranns tillsammans med syre.
Den forbrénningen ger energi och vissaavgaser bl akoldioxid.
-Saknas syre spjalkar kroppen socker som finns lagrat pa olika stéllen
i kroppen. Resultatet blir energi och laktat, d v s mjolksyra. Nagon av
dessa tva metoder anvands kontinuerligt.

Blodet transporterar syre till cellerna och sa lange det sker med rétt
tryck ar allt bra.

-Men siunker trycket far hjartat signalen att arbeta mera. Uppfyllsinte
kraven far man problem, t ex hjartsvikt.

Fran kroppen kommer det syrefattiga blodet till hjartats hogra férmak
via 6vre och nedre halvenerna.

-Formaket, som fungerar som ett slags reservoar, fylls av blod innan
klaffen till htger kammare Oppnas och blodet sugs in i kammaren.
Dérefter stdngs samma klaff, kammaren drar ihop sig och pressar blo-
det vidare genom lungpulsadern till lungorna dér blodet syresétts.

Lungpulsadern delar sig ett antal ganger ner till kapillarniva

-Méllan kapillarerna och lungblasan finns ett skikt som & sa tunt att
gaser kan passera, syre at ena hdlet och koldioxid at andra, (sk diffu-
sion). Har syresdtts upp till 95% av blodet innan det transporteras vi-
dare vialungvenernatill hjartats vanstraférmak och kammare.
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Vénsterkammaren, som ser lite annorlunda ut jamfort med hoger-
kammaren, & mer cylindrisk och producerar ett storre blodtryck ut i
kroppspul sadern.

-Hjértat, som aldrig vilar, forser olika stéllen av kroppen med syrerikt
blod i exakt ratt méngd. Hur den regleringen gér till, sa att alla organ
blir n6jda, &r fortfarande inte helt klarlagt, sa Bengt Eriksson.

| fosterstadiet kommer inget blod genom artérerna till lungorna. Istal-
let far barnet syresatt blod fran moderkakan via navel strangen.

-Det & mycket som sedan ska fungera omedel bart nér barnet f6ds och
overgar till att anvanda sina egna lungor. En dppning mellan formaken
stéangs genast och en annan mellan lungpulsddern och aorta (ductus
arteriosus) sluts inom en vecka. Gar nagot fel kan man Gppna halet
mellan férmaken och med hjélp av prostaglandin férhindra att ductus
sténgs, sa Bengt Eriksson.

Hjartat har fyra klaffar, tva formak och tva kammare, pulsadror och
vener. Overallt kan det bli fel.

-Mdjligafe ar tranga klaffar, hd mellan formak och kamrar, felmyn-
ningar, att aorta och lungpulséder har bytt plats och mycket annat.

Barn med svéara hjartfel kan méa bra de forsta dagarna, sa lange ductus
stér Oppen. Nér den sténgs kan barnet plotdligt bli mycket sjukt. Efter-
som nyfédda barn har ett annorlunda EKG an de har nar de blir lite
storre, kan eventuellafel ddljas en tid.

Orsakerna till hjartfel kan vara manga. En vanlig orsak & "felpro-
grammering” i arvsmassan, d v si generna fran mamman eller pappan.
-Exempel pa sadana felprogrammeringar & Downs syndrom och Tur-
ners syndrom. | det forrafallet har barnen en extra kromosom 21, i det
senare saknas en X-kromosom hos flickor. M§jliga orsaker till felpro-
grammeringar & ocksa for mycket eller for lite material i arvsmassan
eller att material har bytt plats.

Exempel pa yttre orsaker till hjartfel hos fostret kan vara att den gra-
vida modern & ovaccinerad mot réda hundvirus, eller att andra virus
har funnits med i bilden. Kemiska amnen, mediciner, radioaktiv stral-
ning kan ocksa paverka fosterutvecklingen.
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0,8% av ala fodda levande barn har ndgon typ av hjartfel och den
siffran ar lika stor 6verallt pajorden.

-Det tyder pa att de yttre orsakerna inte kan vara sa viktiga, sa Bengt
Eriksson.

| Sverige fods cirka 7-800 barn varje & med hjartfel och av dessa ope-
reras cirka 600. Ovriga ar intei behov av operation.

-Antalet barn som vi inte lyckas radda till livet genom operation &
idag mycket litet, troligen farre an 12 stycken/ar. Dessa framsteg, som
till stor del beror pa att barnhjartkirurgin numera & koncentrerad till
tva centra, ett i Goteborg och ett i Lund, &r naturligtvis oerhort glad-
jande. Men det innebar ocksa att det for varje ar blir fler och fler barn
med hjartfel som behdver regelbundna kontroller och viss extrahjalp,
sa Bengt Eriksson.

Barn som fods med hjartfel har en 6kad risk for annan paverkan, t ex
skador pa hjarnan.

-En del av fostren dor och mamman far missfall. Nar man har att gora
med sma barn med hjartfel & det oerhort svart att avgora vad som ar
orsaken. Har barnet med hjértfelet med sig en hjarnskada redan vid
fodseln, eller har skadan uppkommit under eller direkt efter operation?
Det & svart for oss att veta. Barn som fods for tidigt har en mycket
storre risk att fodas med CP-skada. (1998)

Christin har nedfdtt hjartfel

Christin, 8 &r, har medfott hjartfel. Hon kom till Agrenskas familje-
vistelse tillssmmans med mamma Ingegerd, pappa Lars-Olof och
syster Anneli, 10 &r.

Né&r Ingegerd véntade Christin var hennes graviditet normal fram till
vecka 33.

-Vid en kontroll upptackte man att Christin inte vuxit som hon skulle.
Jag blev inlagd négra dagar, men madde inte ddligt. Nar jag kom hem
dréjde det bara ndgon dag sa borjade jag kanna nagot som liknade
varkar och akte in till BB. Jag hade knappt blivit inlagd forran det
plotdigt blev valdigt brattom och det visade sig att Christin holl pa att
fodas, s&ger Ingegerd.
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En EK G-undersokning visade att det inte fanns ndgot varkarbete. Det
tydde pa att Ingegerd holl pa att fa missfall. Pa BB beslutade man om
akut kejsarsnitt eftersom Christin |&g fel och var vadigt liten.

Efter forlossningen placerades Christin i kuvés med Lars-Olof vid sin
sida

-Jag vaknade upp i ett annat rum och 1ag ensam ett bra tag och undra-
de vad som hade hant. Nar en skoterska kom in fragade jag henne om
jag hade fétt nagot barn. "Det blev visst en flicka", svarade hon och sa
fick jag inte veta ndgot mer, sager Ingegerd.

Christin vagde bara 1,1 kg vid fodseln.

-Man sa att hon var "tillvéxthammad" och att det berodde pad moder-
kakan. Det gjordes en hel del undersdkningar, men ingen hjartunder-
sokning, sager Lars-Olof.

Plotdligt, efter nagon vecka, fick Ingegerd och Lars-Olof meddel andet
att Christin hade fatt hjartstillestand.

-Det kom verkligen som en total dverraskning. Man forsokte lugna oss
med att det inte var sa ovanligt hos for tidigt fodda barn. Vi utgick
fran att Christin var dod. Men man fick igang hjartat och hon levde
vidare. Efter denna héndelse undersoktes hjartat och man fann att hon
hade en fortrangd aortabage. Den Oppetstéende ductus hade hallit hen-
ne vid liv och nér den stangdes fick hon hjartstillestand, sager Lars-
Olof. (1998)

Nar uppstar skador, nar kan de di agnosticeras

Specidistlékare Margareta Belfrage, Sahlgrenska universitetssukhu-
set/Ostra, Goteborg, informerade om nar skador kan uppsté och nar de
kan diagnostiseras.

-Svaret pa frdgan nar skador kan uppsta & att det kan ske nar som
helst. En neurologisk skada kan vara medfddd. 13% av alla barn med
medfott hjartfel har en kromosomskada. Bland missfallen & den an-
delen é@nnu storre, sa Margareta Belfrage.

Exempel pa sidan skador & de som uppstar vid CATCH22 syndrom

(forlust av kromosommaterial som bl a leder till immundefekt, kalk-
brist, avvikande ansiktsdrag) och Noonan syndrom (rubbning i arvs-
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massan som bl aleder till brytningsfel i 6gonen, deformitet i brostkor-
gen, forsenad psykomotorisk utveckling).

-Under graviditeten kan olika orsaker ge bade hjartfel och neurologisk
skada. Virus, sdsom exempelvis roda hund, kan ge horselnedséttning
och hjartfel, epilepsimediciner kan ge hjartfel och ryggmargsbrack
oSVv.

Orsakernatill neurologiska skador kan sdledes varamanga, t ex:
a medfddda orsaker

o dalig syresittning fore, under och efter férlossningen.

o skador under och efter hjartoperation

o nedsatt fysisk hélsa, t ex dalig kondition

-Hur manga som skadas vid hjartoperation &r darfor svart att siga ex-
akt. Pa hjartkliniken i London menar man att knappt 6% skadas vid
badde o©ppna (med hjart-lungmaskin) och sutna (utan hjart-
lungmaskin) operationer. De flesta, cirka 50% av de som skadas, far
kramper som vanligen laker ut, 25% far forlamningssymptom och
25% balansproblem, dgonproblem mm. Av de som far neurologiska
skador avlider 33%.

Margareta Belfrage understrok att manga av de som fatt neurologiska
skador under och efter hjartoperation, ocksa har haft medfodda for-
svagningar/skador. Om nagot & kommer resultatet av en studie pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra som visar hur ménga som fér
neurologiska skador efter hjartoperation.

Neurologiska skador kan drabba hjdrnans olika centra for tal, motorik,
syn, horsel, kénsel, lukt och de som styr hdgre psykiska funktioner.
-Det som &r lite trosterikt med sma barn &r att deras hjarnor har stor
formaga att 1&ta andra delar av hjarnan ta 6ver funktioner fran delar
som skadats.

Margareta Belfrage berdttade om en 2-arig pojke som fétt forlam-
ningsskador efter en hjartoperation.

-Datortomografirontgen visade syrebristéarr. Efter tre manader fanns
emellertid inga tecken pa skador kvar. Ofta, men inte alltid, "laker"
sdledes neurol ogiska skador hos sma barn.
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Neurologiska skador sdsom koordinations-, balans- och inlarnings-
storningar upptacks séllan direkt efter det skadan uppstétt.

-Motoriska svagheter upptéacks forst efter det att barnet 1amnat IVA.
Andra skador, t ex synsvarigheter, kan ocksa upptéckas mycket sent.

Nér ett barn far problem utreds orsakerna. Det gar till sa att man gér
igenom journaler, tittar efter andra misshildningar, gor olika under-
sbkningar mm.

-Vi kartlagger svarighetsgraden genom neurologiska undersokningar
och en sukgymnastisk bedomning. Barnet genomgar ocksa psyko-
logtest. Till sist forsoker vi "skréddarsy" ett program i samarbete med
forddrarna, med avsikten att fa fram basta méjliga stéd och hjalp till
barnet, sa Margareta Belfrage. (1998)

Christin opereras forsta gangen

H artoperati on,

Christin fick under de foljande sex veckorna medicin som holl ductus
Oppen i avvaktan pa operation. Avsikten med att vanta var att hon
skulle véxa och bli storre och darmed klara en operation béttre.

-Under de héar veckorna hade hon flera infektioner och medicinerades
maximalt med antibiotika. N&r det blev dags for operation vagde hon
1500 g. Vi fick veta av narkosldkaren innan operationen att man inte
tidigare hade lyckats operera ett sa litet barn i hjart-lungmaskin. Det
var svart att i det 1aget kénna nagon stérre optimism, dven om jag val
forsokte se nagot ljusi morkret, sager Lars-Olof.

Sedan man véantat ut en infektion opererades Christin. Eftersom ope-
rationen var sluten behévde man inte dppna hjartsacken.

Christins aortabage, som var fortrangd, kunde inte forsorja hjarna,
armar och ben med tillrackligt med blod.

-Vid operationen tog man en bit av hal spulsadern och drog ner den till
en ny aortabage som konstruerades pa ett sddant sétt att den kunde
vaxa med Christin. Operationen, som tog relativt lang tid, gick Gver
forvantan bra. Det var kirurgi pa mycket hog niva, siger Ingegerd.

hur gar det till
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Overlakare Hakan Berggren, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade om hur barnhjartoperationer gar till.
-Rutinméssigt tréffar jag foréldrarna dagen innan operationen. Jag
redogor for barnets hjartfel, gar igenom vad som maste atgardas och
vilkariskerna ar.

Samma dag som barnet ska opereras repeterar kirurgen pa morgonen
for egen del vad som ska goras. Barnet kommer upp till operations-
salen och sovs. (se mer om detta i kapitlet Narkos, extra corporeal
cirkulation). Operationen genomfors oftast av ett team pa tva kirurger,
en operationsskoterska, en operationsunderskoterska, en narkoslékare
och en narkosskoterska. Dessutom finns det ofta minst lika mangatill
i operationsrummet, i huvudsak ror det sig om personer som gar pa
utbildning. Vid Oppna ingrepp skoter dessutom tva personer hjart-
lungmaskinen.

-Det & sdledes valdigt mycket personer runt barnet nér det opereras.
Sedan vi Gppnat brostkorgen Gppnas hjartsicken om det & fraga om
en oppen hjartoperation. Vi frilagger hjartat och sétter suturer pa tre
stédllen for hjart-lungmaskinslangarna Vi sprutar darefter in heparin i
blodomloppet for att férhindra att blodet levrar sig i kontakten med
slangar och maskindelar.

Dérefter sitter man kanyler som dranerar 6vre och undre halvenerna
pa blod och leder in det i oxynatorn, en viktig del av hjartlung-
maskinen, for syreséttning. Det syresatta blodet leds sedan in i aorta
och ut i kroppen.

-Vi sénker barnets kroppstemperatur till 15-20 grader och sprutar in
hjartférlamningsvatska i kranskérlen. Hjartat stannar och lagger sig
platt, vilket gor det |éttare att arbeta med. Efter ingreppet luftar vi ut
hjartat genom att vicka patienten med huvudet ner. Eventuella luft-
bubblor hamnar dai benen dar de inte gor nagon skada.

N&r man sedan sldpper pa syresatt blod till hjartat brukar det oftast
borja sla av sig gavt. | annat fall kan man hjalpatill att faigang det
med en stromstot.

-Vi kontrollerar trycket och kan anvanda pacemaker for att fa rétt
hjartrytm. Med ultrafiltration tar vi ut Overskott pa vétska. Darefter
kan vi ta ut slangarna. Vi ger protamin for att blodet ska &terfa sin
levringsformaga, ser 6ver sar och sétter dranage. Eftersom hjartopera-
tioner ofta l&ggs upp som flerstegsoperationer lagger vi ett membran
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mellan hjartsacken och brostbenet innan vi sluter brostkorgen. Det
forhindrar att hjartat vaxer fast i benet, vilket avsevéart forsvarar nar vi
ska Oppna for ny operation. Vi syr sedan ihop brostbenet och sluter
saret, sa Hakan Berggren.

Vad kan handa under och efter en hjartoperation? Hakan Berggren
informerade punkt for punkt om de problem och skador som kan upp-
st&

o Skador p gasyrebristi hjérta, hjarna, njurar och lever.

-De flesta sadana skador & 6vergaende, men en del kan bli bestdende
och ge exempelvis hjartsvikt och rytmrubbningar. Drabbar syrebristen
hjarnan kan det leda till personlighetsforandringar, sinnesstorningar
och férlamningar. Drabbar bristen njurarna kan det ledatill en Gverga
ende of orméga att producera urin.

o Retledningsskador, tillfalliga och per manenta

-Det tillfalliga skadorna &r i huvudsak fraga om svullnader. De perma-
nenta omfattar klaffproblem eller skador pa sinusknutan som reglerar
hjartrytmen.

a Mekaniska skador, t ex klafflackage/fortrangningar, skador av
shuntar, blédningar.

-Det kan hér réra sig om oonskade shuntar/hal, vavnadsbristningar och
bl6dningar nér aortashunten tas bort.

a Skador av hjartlungmaskinen

-l vargta fall kan anvandandet av hjartlungmaskinen ge helkroppsin-
flammation, aktivering av koagulations- och immunsystem, mikro-
proppar och luftblockader. Vilka skador som kan uppsta beror ofta pa
hur 1ang tid maskinen har varit inkopplad. Vi forsoker darfor alltid ha
den inkopplad sa kort tid som majligt. (1998)

Christin opereras pa nytt

Efter fOrsta operationen repade sig Christin relativt snabbt. Hon borja-
de jollra och kunde snart lyfta huvudet. Maten fick hon genom nés-
sond, eftersom amningen i stort sett inte fungerade alls.
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-Eftersom Christin var for svag for ytterligare en operation skulle ha-
len mellan kamrarna och férmaken dutas forst nar Christin véxt till
sig, nagon gang da hon var kring halvaret gammal, sager Ingegerd.

Under hjartoperation nummer tva skulle man vara tvungna att gora s k
Oppen operation, d v s med hjéart-lungmaskin.

-Nar Christin var ungefar ett halvar gammal vagde hon 2 kg. Det var
pa gransen till nar det var mgjligt att anvanda hjartlungmaskin, men
man bestamde sig anda for att gora operationen, sager Lars-Olof.

Operationen tog lang tid och Christin fick en helkroppsinflammation
nér hennes blod kom i ber6ring med hjart-lungmaskinen.

Efter operationen |&g Christin nedsbvd i respirator tva veckor.

-Nar hon vaknade upp s3g vi pa en gang att hon hade tappat formagor.
Framst marktes det pa att den mentala kontakten vi haft innan opera-
tionen nu var borta. Hon tittade inte 1angre pa oss och blicken var tom.
Jollret var ocksa borta och det var inte samma barn efter operationen
som fore. Det & mgjligt att kirurgen ndmnde att Christin hade haft
syrebrist, men det forstod vi i sa fal inte inneborden av, siger Lars-
Olof.

Fran 6 till 8 manaders ader hande nastan ingenting i Christins mentala
utveckling.

-Hjéartat fungerade béttre och hon vaxte till rent fysiskt. Vi anstrangde
oss pa ala sétt for att f& kontakt med henne och kanske var det till
nagon hjalp. Nagra manader senare tyckte vi att lite av kontakten bor-
jade komma tillbaka. En datortomografiundersokning visade bortfall
av hjarnceller och ventrikelforstoring. Men det skulle vi inte se altfor
pessimistiskt pa, menade en |&kare. Det fanns stora mojligheter att
Christin "hamtade igen det”. Vi visste ju att det fanns en grans for vad
som var méjligt att gora och vi var tacksamma for att nagon ville for-
sbka, séger Ingegerd.

Nar kos, extra corporeal cirkulation

Overlakare Krister Nilsson, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade om narkos och extra corporeal cirkulation d v
s hjart-lungmaskinbehandling.
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-Hela proceduren med en operation kréaver mycket samarbete bade
fore, under och efter operationen. Narkos pa 50-talet med etermask
var inte sarskilt behaglig for patienten. Sedan dess har mycket hant pa
omradet. Narkos till hjartsjuka barn innebar nufértiden nastan alltid en
spruta med narkosmedel och sedan sover barnet.

Pa de olika sjukhusen i landet utvecklas lite olika behandlingsmetoder.
Man talar t ex om en goteborgstradition nér det galler narkos.

-| Goteborg far fordldrarna vara med sa lange barnet &r vaket och be-
hover forddrarnas stod. Om barnet efter operationen inte placeras pa
IVA far foradldrarna traffa barnet direkt efter operationen. Till IVA fér
forddrarna komma sa snart tillstandet & rimligt stabilt.

Sedan féréldrarna 18mnat barnet sover det under ala forberedel serna
infor operationen.

-Risken att barnet ska vakna under operationen ar mikroskopisk. Med
tidigare narkosmetoder kunde det hénda att vuxna var vakna under
operationer, men det var och & mycket séllsynt.

Dosen morfin som ges vid hjartoperation & mellan 10-100 ggr sa stor
som den som ordineras vid sméarta. Ytliga sbvningar forekommer inte
eftersom de inte & sékrare.

Forberedelserna infor operationen innebar att barnet forses med
manga olika slangar och sladdar till 6vervaknings- och métutrustning-
ar, hjartlungmaskin mm.

-Sjélva operationen gors sa kort som méjligt. Ju langre tid barnet ar
kopplat till hjart-lungmaskinen desto fler och allvarligare kan kompli-
kationerna bli. Att barnet ligger nedsovt under lang tid innebar ingen
Okad risk. Det foréldrarna ofta tror & operationstid & oftast den tid
barnet & nedsovt, fore, under och efter operationen.

Under hela operationen ¢vervakas det sovande barnet av |8kare och
skoterska med speciell utbildning. Medicinerna & mycket lika de som
anvands under intensivvarden.

Om kirurgen, som utfor operationen, & exempel pa extrem individuell
skicklighet sa & narkos och intensivvard exempel pa en extremt stark
organisation utan svaga lankar. Ju mindre barnet & desto stérre ar
kraven, sa Krister Nilsson. (1998)
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Postoperativ vard, iva, risker och konplikationer

Overlakare Sylvia Gothberg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade om varden efter operation, framst intensivvard,
samt risker och komplikationer.

-Man kan vara mycket uk av olika ska och darfér behdva intensiv-
vard. Nér det galler era barn s har de fatt intensivvard darfor att de
har opererats och i mangafall davarit valdigt sma

P4 intensivvardsavdel ningen ar uppgiften att upprétthalla vitala funk-
tioner sdsom andning, blodtryck och att rensa kroppen fran avfallspro-
dukter.
-Vi arbetar i den ordning som texten pa forstaférbandslédor rekom-
menderar, d v s ABC, dar A stér fér andning, B for blédning och C for
chock.

Respiratorn, som &r en apparat for konstgjord andning, tillfor [uft och
gaser till lungorna hos patienter med andningssvarigheter eller nar de
befinner sig under narkos.

-Né&r barnen kommer till oss sover de. Eftersom de & nyopererade
behover de smartstillande mediciner. Det innebér att de inte andas sa
bra och behover respiratorvard. 1-2 dygn i respirator &r vanligt for de
flesta. Nagra ytterst fa barn kan behova ligga i respirator betydligt
langre.

Om ett barn har svarigheter med andningen/syresdttningen kan det
bero pa

o daligt blodflode till lungorna

a ansamling av vatskai lungorna, sk "bléta’ lungor

a |uft i lungsacken

a vatska/blod i lung- och hjartsacken

a en diffusionskada

-Vi forsoker i sddana fall att forbéttra lungflodet genom bl a speciell
respiratorvard, vi ger vatskedrivande och blodkarlsvidgande mediciner
och vi ser till att alladraneringsslangar ligger bra.

For att forhindra eller stoppa blodningar krévs det att personalen pa

IVA har mycket god kdnnedom om vilkaingrepp som gjorts, var man
satt suturer mm.
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-Genom att reglera blodtrycket sa att det inte blir for hogt minskar
riskerna for bristning i sarytorna. Vi ser till att dréneringen fungerar.
Med hjdlp av rontgen kan vi upptécka eventuella ansamlingar av
blod.

Forlorar barnet blod &r det naturligt att forsoka ta reda pa var det blo-
der. Ibland &r det ntdvandigt att ge barnet extra blodprodukter, sdsom
blodpléttar och plasma. | mer sdllsynta fall & det nddvandigt att reo-
perera barnet, t ex om det stannar mycket blod runt hjéartat.

Chock kan ha manga orsaker, t ex 1&gt blodtryck darfor att barnet blo-
der eller har allvarliga och djupa blodinfektioner.

-Ibland &r hjartat svagt efter operation och kan ge ett daligt blodtryck.
Tiden i hjart-lungmaskinen paverkar ala system i kroppen och kan
ocksavaraen orsak till chock. Sjunker blodtrycket for mycket paver-
kas levern, njurarna och hjarnan.

Lyckas man inte halla blodtrycket uppe efter en operation kan det
ibland vara nodvandigt att kroppscirkulationen och syreséttningen
skéts av hjart-lungmaskin.

-Den forsta natten efter operation &r hjartat som svagast och da kan
man behdva oka medicineringen. Ar hjartrytmen stord kan det atgér-
das med hjép av pacemaker eller mediciner. Om inte urinproduktio-
nen upprétthdlls hjalper vi patienten med diays i buken, sa Sylvia
Gothberg. (1998)

H arnans funkti oner

Professor Christopher Gillberg, Sahlgrenska Universitetssukhu-
set/Ostra, Goteborg, informerade om hjarnans funktioner.

-Det &r inte sd ovanligt att man tréffar pa barn som har bade hjartfel
och andra problem, t ex autistiska drag, dyslexi mm. Man kan fraga
sig vad det beror pa och om barnen skulle haft samma problem oavsett
hjartfelet. Det vi vet med bestamdhet &r att manga barn, i stor-staderna
sA manga som 25%, uppfattas ha psykiska storningar av olika slag.
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Utei landet i 6vrigt & den siffran lagre. Om man blir férvanad over
den hoga siffran sd ska man anda veta att forddrar drar sig i det
langsta for att sbka hjalp, om de tror att barnet har en psykisk stor-
ning.

Psykiska storningar hos barn beror till stérsta delen pa sociaa och
psykosociala faktorer, exempelvis misshandel, vanvard eller att bar-
nen &r "bortgldmda’ (cirka 60%).

-40% har istéllet problem darfor att hjarnan inte fungerar optimalt bra
och det beror inte als altid pa att det finns en skada. | befolkningen
finns helt normala variationer i hjarnans funktion. En del har fantas-
tiskt bra minne, andra har daligt minne. Detsamma géller t ex ocksa
for lasning, skrivning och motorik.

Néar flera funktioner inte fungerar optimalt kan man beteckna det med
namn pa olika syndrom. Egentligen betyder syndrom att flera symp-
tom upptrader tillsammans.
-Ibland beror syndrom inte alls pa skador, t ex syrebrist, utan bara pa
medfddda talangskillnader.

8-10% av ala manniskor har anpassningssvarigheter eller beteende-
stérningar. Bara nagra procent av dessa har fatt en hjarnskada under
fostertiden som ger mycket allvarliga symptom.

-Manga studier har visat att ungefar 20/1000 har en psykisk utveck-
lingsstorning (1Q mindre an 70). Samtidigt vet vi att bara 5/1000 gar i
sar- eler traningsskola. Det tyder pa att manga gar i normalklass, trots
att de & i behov av sérskild undervisning.

Hjarnans funktion styrs av generna i var arvsmassa. Hur hjarnan ska
utvecklas beror, forutom pa gener, till stérsta delen pa hur graviditeten
och de tva forsta levnadsaren har varit. Den vanligaste orsaken till
hjarnskador & skador i fosterlivet (2/3). Ovriga hjarnskador har upp-
stétt under eller efter forlossningen.

Bland de vanligaste orsakerna till hjarnskador under fosterlivet & en-
ligt Christopher Gillberg att mamman anvander alkohol och roker
cigaretter. Det senaste aret har ett stort antal publikationer visat att om
mamman varit storrokare (minst 20 cigaretter/dag) sa vager det ny-
fodda barnet betydligt mindre an andra barn och har mindre hjarna.
Det innebér att dessa barn har mindre reserver att ta av &n andra barn.
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Det har ocksa visat sig finnas en stark koppling mellan rékning och
DAMP. Eftersom DAMP ocksa beror pa genetiska faktorer kan en
rokande mamma med DAM P-problematik bidra dubbelt till att barnet
far DAMP. (DAMP= Deficits in Attention, Motor control and Percep-
tion, dv sbrister i uppméarksamhet, motorik och varseblivning)

Andra orsaker till hjarnskador under fosterstadiet & t ex roda hund,
andra virus och bakterier, njur- och sockergjuka.

Vid forlossningen finns risk for syrebrist och hjarnskador pa grund av
det. Sarskilt stor &r risken om barnet &r for tidigt fott. Nagra fa procent
av ala hjarnskador beror pa trafikolyckor och liknande ol yckshandel-
ser.

Ett barn som & medvetslost upp till ett dygn, pa grund av en hjarn-
skakning, &erhamtar sigi regel inom ett &r. Ar barnet medvetslést upp
till en veckafér det ofta hjarnskador.

Ett gemensamt problem for alla med hjarnskador &r att de oftast far
svart att hamma aktiviteter och kansloutbrott. De kan gora o6verlagda
saker, skratta, gréta och bli arga hamningslost, trots bibehdllen begav-
ning. Det beror pa att 95% av hjarnans aktivitet normalt gar &t till att
hédmma impulser och handlingar, att sdga stopp, tank efter innan du
gor det eller det och efter skador finns ofta en bristande impul skon-
troll.

De viktigaste delarna av hjérnan, ur beteendestdrningssynpunkt, ar
pannloberna. De & de senast utvecklade delarna av den manskliga
hjarnan och de & extremt mycket storre &n hos andra djur.

Att tanka, planera, uppfatta signaer, hdmma impulser, forsta hur
saker och ting hanger samman och omsétta beslut i handling kallas
exekutiva funktioner och dessa sker i pannloberna.

-Funktioner blir ofta béttre och béttre ju langre vi lever, fram till dess
att seniliteten tar 6ver. Manga barn med storningar har daligt utveck-
lade exekutiva funktioner. De lever i nuet och ser inte konsekvenserna
av sitt handlande. Far man en skadai pannloberna drabbas de exekuti-
vafunktionerna forst.
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Andraviktiga delar av hjarnan ur beteendesynpunkt &r tinningloberna.
De delarna, som & ddre, har med grundl&ggande kénslor att gora, att
bli glad, arg, ledsen mm. En skada i tinningloberna kan ge depressio-
ner och tinninglobepilepsi, det senare med psykiska symptom som &r
svara att forsta for omgivningen.

Pa senare ar har lillhjarnans funktion kommit mer i fokus for hjarn-
forskarnas intresse. Det har visat sig att lillhjérnan har stor betydelse
for den sociadla férmagan. En skada i lillhjarnan kan ge autistiska
symptom.

Om ena hjarnhalvan far en skada tidigt drabbas bada hjarnhalvorna.
Sker skadan senare drabbas bara den halva som skadats, &minstone
primart.

-Det beror pa att forbindelsen mellan hjarnhalvorna ar sarskilt aktiv
nar barnet &r litet. Vill man t ex forsokafa hoger hjarnhalva att ta Gver
spraékfunktionen, ar det mycket svarare efter sex arsdldern.

Né&r det géller psykiska och neurologiska problem specifikt for barn
med hjartfel menade Christopher Gillberg:

o att flertalet barn med s&dana problem troligen skulle ha haft dem
oavsett om de hade hjartfel eller g

o att orsaken till hjartgukdomen ofta & kromosomavvikelser och i
sadanafall &r risken for hjarnskador altid forhojd

a att hjarnan kan skadast ex vid férlossningen om barnet har specifika
hjartfel

o att risken att hjarnan skadas vid operation beror pa vilket hjartfel
barnet har och om det &r fraga om hjartstillestand eller €j

En Goteborgsstudie av barn och ungdomar som opererats fér medfod-
da hjart/kérlanldggningsrubbningar visade ingen dkad risk for psykis-
ka problem. Personerna i studien hade emellertid ndgot Iagre 1Q och
lite mer las- och skrivsvarigheter, lite mer inlarningsproblem och en
|att 6kad frekvens depressioner.

-Men man kan i dessa fall fraga sig hur mycket foraldrarnas oro bety-
der for barnets utveckling, hur larare paverkas av att ett barn har hjart-
fel, vilken effekt alergi-, somn- och smartmediciner har pa hjarnan,
hur mycket langvarig sukhusvistelse paverkar. | stort vet vi vadigt
lite om vilken betydelse dessa faktorer har for det hjartsjuka barnets
utveckling, sa Christopher Gillberg. (1998)
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Christin opereras en tredje gang

Kommuni kat i on

Efter andra operationen var Christin kvar tva manader pa sjukhuset.
-Kort efter hennes ettarsdag fick hon komma hem. D& var hennes psy-
komotoriska utveckling valdigt forsenad. Hon kunde halla upp huvu-
det och sta korta stunder i gastol, men inte krypa. Hon fick nastan
bara mat genom né&ssonden och klarade inte att tugga och svdja, men
vi fortsatte anda att mata henne genom munnen, séger Lars-Olof.

Strax fore Christins tvaarsdag bestamdes det att man skulle gora en
tredje operation. Med det ingreppet skulle man ta bort en tranghet i
hjéartat strax fore aortaklaffen.

-La&karna betecknade ingreppet som litet. Operationen gick fort och
bra och Christin vaknade efter bara ndgon timme. Efter en kortare
vistelse pa gukhuset fick vi komma hem och nu trodde vi verkligen att
det skulle varafardigopererat, sager Ingegerd.

Efter hemkomsten fick Christin sukgymnastik flera dagar i veckan. |
tredrsdldern fick hon olika hjalpinsatser fran habiliteringen. Hon kun-
de da bara saga enstaka ord sasom mamma och pappa.

-Bland annat fick bade hon och vi l&ra oss tecken som stod. Christin
fick regelbundet tréffa en talpedagog och en fritidskonsulent, den se-
nare hjapte henne att tréna motoriken. Christin larde sig snart att ga
och hon fick borja tréffa andra barn i bland annat en musiklekskola.
Storasyster Anneli var nog anda den viktigaste inspirationskallan och
kamraten nar Christin nu tog manga viktiga steg i sin utveckling, sager
Lars-Olof.

L ogoped Peter Green, Agrenska, informerade om kommunikation.
-Nér vi talar om kommunikation vill jag garna séga att vi logopeder
skiljer noga patal, sprak och kommunikation. Beroende pa vilka ska-
dor eller funktionshinder ett barn har sa varierar det mycket vilka de-
lar som &r drabbade och hur mycket problem barnet far.
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Barnets sprakformaga & resultatet av en samverkan mellan rosten
(ljudkallan), talet (bl a artikulationen, hur musklernai och kring mun-
halan styrs) samt spraket (hur hjarnan formulerar tankar, idéer mm till
riktigt sprak).

-Sprakforméagan ska leda till kommunikation, men talat sprak ar inte
enda mojligheten att skapa kommunikation. Med hjalp av exempelvis
gester, mimik, kroppssprék kan man ersitta eller komplettera det tala-
de spraket.

| logopedens uppgift ligger att stimulera barnet till att férbattra och
utveckla talet eller finna alternativ till tal. Med hjalp av en funktions-
bedomning kan man faredapa vilken niva barnet befinner sig nér det
exempelvis galler

a spontantal

& munmotorik

a artikulation

a fonologin, d v s hur barnet uppfattar sprakljud, hur det gor skillnad
pa sprakljud och hur det gor egna sprakljud

a aktivt ordforrad

o grammatik

a repetition

o auditiv perceptionsforméaga d v s hur signaler tas in och tolkas via
horseln

a ord- och sprakforstaelse

o spraklig medvetenhet

-Genom att vi far klart for oss hur 1angt barnet kommit i utvecklingen
av sin sprakformaga kan vi lattare bestamma vad barnet behover tréna,
sa Peter Green.

| vanliga fall ska det finnas en logoped pa varje habiliteringsmottag-
ning som kan folja barnens utveckling i vardagen.

Barnets sprakformaga &r resultatet av samspel mellan en rad forutsétt-
ningar, t ex horsel, syn, kansel, vilja, koncentration, dnskningar, atti-
tyder, motorik.

-Har man problem med négon del kan det inverka menligt pa sprak-
formagan. Det krévs t ex exakta motoriska installningar for att fa en
naturlig rytm i talet. Idag finns speciella terapier som stimulerar den
munmotoriska funktionsformagan.
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Peter Green informerade dérefter om den normala sprakutvecklingen
som sker stegvis, fran joller och skrik i nyfoddhetsperioden, till det
forhallandevis avancerade och utvecklade sprék som manga barn har
redan i fyradrsdldern.

-Sarskilt viktigt ar det att stimulera barnets vilja att kommunicera och
garna med tecken som stdd om barnet behdver det. Genom att tala
med tecken som stod sager man orden lite [angsammare, tecknen finns
kvar langre och tydliggors med synen. Dessutom kan man hallai bar-
nets hander och hjdlpa barnet att gév gora tecken. Barn hittar garna
pa egna tecken och de ska man stodja.

Forutom tecken som stod finns det idag en rad aternativa kommuni-
kationssétt och hjdlpmedel, t ex datorstddd kommunikation, bilder,
pictogram, Bliss, mm.

-Foraldrar till barn med spréksvarigheter bor prova sig fram till vilken
metod som passar det egna barnet bést, sa Peter Green. (1998)

Sjukgymnast Anna-Lena Lagerkvist, Sahlgrenska Universitetssukhu-
set/Ostra, informerade om sjukgymnastik.

-Syftet med sjukgymnastik kan vara att komma igang efter operation
eller en period av mycket stillasittande eller stillaliggande. Sjukgym-
nastik kan ocksa forebygga problem eller ga ut pa att patienten bibe-
haller funktioner. Med hjdp av sarskild kontrakturprofylax kan man
forhindra eller korrigerafelstaliningar.

Forlamade och svaga muskler kan aktiveras och stérkas. St& och g&
traning och traning av balans och koordination kan ocksa ingai suk-
gymnastisk behandling.

-Det & viktigt att inte bara fokusera pa det som inte fungerar, utan
ocksa pa det som fungerar bra och utga fran det. Pa sa sétt kan barnets
gavfortroende ocksa stérkas. Barn med hjartfel har ofta inte samma
ork som andra barn och da bér man vélja sarskilda aktiviteter och le-
kar som tar hansyn till det.

Anna-Lena Lagerkvist papekade vikten av att uppmuntratill rorelse sa
att inte leder stelnar eller konditionen férsémras.
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-"Traningen", som ska vara lekfull, laggs till att bérja med pa en sa
I&g niva att barnet kanner att det klarar av programmet. Dérefter kan
man successivt Oka dosen.

Ibland behover barnet hjdp att boja och stracka leder och da kan man
behtva hjdpa barnet att ta ut rérelsernatill sina ytterlagen.

-Men hela tiden bor man ténka pa att det ar viktigt att barnen far gora
samycket som majligt sava.

Sammanfattningsvis & det viktigt att:

a traningen individualiseras

a resultaten inte jdmfors med vad andra barn presterar

a tréningen laggs upp i lagom stora doser

a traningen blir lekfull och anpassas efter barnets utvecklingsniva
a ge adekvat berém/uppmuntran

For en del barn & andningstraning nodvandig. Anna-Lena Lagerkvist
visade schematiskt hur andningsvagarna ar uppbyggda och fungerar.

- luftstrupen finns det flimmerhdr som har till uppgift att hindra
damm och smutspartiklar att nalungorna. De hjé per ocksatill med att
transportera bort eventuellt slem. | luftvagarna finns hostreceptorer
som kan retas av andningsflodet. Genom att hosta kan slemmet eva
kueras.

Andningstréning kan besta av olika blaslekar t ex att blésa sapbubblor
eller blasa omkull korthus. Nar man andas mot ett motstand, som &r
principen vid PEP-maskandning, Oppnas ytterligare andningsvégar.

Risken att fa djupa luftvagsinfektioner minskar om luftvagssekretet
regel bundet avl&gsnas.

-Klarar inte barnen detta sdva bor de fa hjalp. Forutom att hosta kan
barnet lara sig att "huffa' upp slem. Huffen utfors pa samma satt som
nar man blaser imma pa en spegel. Att huffa & mindre energikravande
an att hosta.

Slutligen informerade Anna-Lena Lagerkvist ocksa om inhalation av

slemlésande och luftrorsvidgande mediciner och om olika inhaa
tionsutrustningar. (1998)
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Christin opereras en fjarde gang

Nér Christin var cirkafyraar gammal var det dags for en ny operation.
-Eftersom aortaklaffen inte fungerade bra ville man flytta pulmona
lisklaffen fran lungartéren till aortaklaffens plats och ersétta lungartér-
klaffen med en donerad klaff fran ett avlidet barn. Vitsen med detta
byte & att hennes egen artéarklaff kan véxa pa sitt nya stélle, men det
gor inte den transplanterade klaffen. Det innebér en risk att Christin
nagon gang framdver maste opereras igen, sager Lars-Olof.

Den fjarde operationen, som betecknades som "stor", gick ocksa bra.
-Vi tyckte att Christin madde valdigt mycket béttre efter den operatio-
nen. Hon orkade mer och blev mer mottaglig for intryck. Vi kunde
verkligen gladjas ét var lilla"mirakeltjg", siger Ingegerd.

Dat orn som pedagogi skt hj al pnedel

Specialpedagog Ann Catrin Rojvik, Agrenska, visade pé flera olika
anvandningsomréaden for datorn som pedagogiskt hja pmedel.

-Med hjélp av datorn och olika program kan man relativt 1tt fa reda
pavad ett barn forstar, t ex av bilder, ord och instruktioner. Man kan
se vilken begreppsforstaelse de har och hur langt de kommit inom
olika amnesomréden, t ex inom matematiken. Barnen far komma
hit och prova att |6sa uppgifter pa egen hand och med hjap enbart
av datorn. Manga barn kanner sig inte sa utlamnade d&, sa Ann Ca-
trin Rojvik.

Att arbeta vid en dator innebar bl a att man far en avskarmad ar-
betsplats och direkta svar pa om man gor rétt eller fel.

-Datorn har en egen drivkraft och gar direkt till nya uppgifter utan
extra insatser fran den som arbetar med den for tillféllet. Datorn
skalar ocksa bort alla praktiska problem, som att hitta rétt bok, rade-
ra, skriva snyggt mm. Det & mycket léttare att "lyckas' med en
uppgift nar man arbetar med datorer. FOr manga barn, som kanske
inte "lyckas" sa ofta, har det en valdigt stor betydelse.

Det finns program fér alla nivaer. Pa forskolenivan finns program
dar man flyttar olika former. Pa |&gstadienivan finns en mangd pro-

gram som kan vara bra komplement till den vanliga undervisningen.
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-Det finns program dar barnet pa ett lekfullt satt kan trana exempel-
vis kort och lang vokal. Det finns matematikprogram dér man trénar
plus och minus, multiplikationstabellen, brak, geometriska figurer
mm. Det finns geografiprogram och manga andra program i de
flesta @amnen.

Tangentbordet kan dessutom utformas sa att det passar olika funk-
tionshinder. Istéllet for tangentbord med en massa knappar finns
det t ex program som kan styras med enbart en styrplatta.

-Feraav barnen den hér veckan behdvde kontakt eller styrplatta for
att kunna anvanda programmen. Tyvarr & program som styrs pa det
séttet ofta for barndiga. Darfor efterlyser vi aldersadekvata kontakt-
styrda datorprogram.

For barn med olika funktionshinder kan datorn bli ett stort steg mot ett
béttre gavfortroende.

-Olika understkningar visar att barn med koncentrationssvarigheter
arbetar betydligt béttre, ihardigare och mer koncentrerat vid en dator,
an annars. Som komplement till datorprogrammen anvander jag gérna
montessorimaterial som & vadigt konkreta.

Barn med koncentrationsproblem och fin-motoriska problem, kan ha
stor nytta av att arbeta vid datorn.

-Jag har under veckan lagt mérke till att barnen har haft |&ttare att
koncentrera sig pa arbetsuppgiften nar de arbetar med datorn. De har
gatt in i arbetet med mer kraft och energi och béttre uthdllighet. Nar
man far en uppgift i taget och direkt respons pa om uppgiften ar rétt
eller fel utford, okar uthalligheten och motivationen att arbeta.

Ann Catrin Rojvik understrok dock med bestamdhet att datorn inte ska
ersétta lararen. Datorn kan vara ett viktigt pedagogiskt hjalpmedel for
manga barn med funktionshinder.

Den nya digitalkameratekniken kan vara till god hjép fér barn med
kommunikations- eller utvecklingsstorning.

-Det digitalafotot har en klar fordel gentemot traditionell filmfotogra-
fering eftersom bilden kan anvandas direkt efter det man tagit bilden.
Den direkta "feedbacken" pa en upplevd handelse kan ge dessa barn
nya mojligheter till utveckling. Eftersom tekniken &r relativt ny finns
det idag ett begransat antal program, sa Ann Catrin Rojvik. (1998)
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Christin borjar skol an

Funkti oner

Aren efter fjarde operationen gjorde Christin det ena framsteget efter
det andra

-Det var en hdpnadsvackande forbattring med tanke pa vad hon gatt
igenom. Né&r hon var fem & gammal fick hon borja pa en sarskild for-
skola. Dér fick hon bland annat hjap med det stora problemet just da,
namligen maten, sger Lars-Olof.

Olika undersokningar och test visade att Christin hade en utvecklings-
forsening och autistiska drag. Efter den fjarde operationen forbéttra-
des hennes tal successivt och i takt med det slutade man anvanda teck-
en.

De test som gjordes infor skolstarten visade att Christin begavnings-
massigt 13g mitt i sérskoleintervallet.

-Integrering i normalklass trodde varken jag eller Ingegerd pa, sa vi
tyckte det var bra att hon fick gai sarskola, séger Lars-Olof.

Valet av skolform visade sig mycket lyckat. Christin trivdes brai den
lilla klassen i sérskolan och redan efter forsta lasaret kunde hon |asa
en vanlig dagstidning.

och kring nunnen

Overtandldkare Eva Lovsund-Johannesson och logoped Lotta Sjo-
green, Mun-H-Center, informerade om funktioner i och kring munnen.
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Mun-H-Center, som &r ett nationellt, orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter for sma och mindre kanda handikappgrupper, erbjuder
information, utbildning, handledning, konsultation och behandling.
-Munnen var lange en |&gprioriterad del av kroppen, men detta haller
nu pa att andras. Och det ar inte sd konstigt, eftersom nagra av krop-
pens viktigaste funktioner finnsi just munnen.

Exempel pafunktioner i och kring munhalan & andning, naringsintag,
tal och ickeverbal kommunikation, t ex mimik.
-Omradet har en mycket komplicerad muskulatur och minsta stérning
kan leda till problem. Idag finns det olika munmotoriska traningspro-
gram som i vissafall kan forbattra funktionen.

Foraldrarna pa vistelsen fyllde i ett frageformuldar om tandvard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling.
-Uppgifterna samlas i en databas som sedan blir tillganglig for foréd-
rar och tandvardspersonal. Har er tandlékare behov av information,
rad och stod sa be honom eller henne att vanda sig till oss.

Nér det galer barn som skadats eller fatt funktionshinder i samband
med operation har flera problem med dregling och att da (suga, svél-
ja, sétter i halsen mm).

En del av barnen kan fa problem med muntorrhet som resultat av me-
dicinering och sankt salivproduktion.

-Saliven har manga viktiga funktioner bl a utgor den en barriar mot
slemhinnorna, den har en rengorande funktion och den innehdller
manga viktiga komponenter for matsméaltningen.

Mineraiseringsstorningar & inte alltfor ovanliga hos barn med hjart-
problem. Tandkoéttsinflammation p g a dalig syreséttning eller brist-
falig munhygien forekommer ocksa

Barnen bor ha kontakt med tandvardsspecialist och behandlas efter en
langsiktig behandlingsplan.

-Nattmadl, frekventa och utdragna maltider, krékningar, muntorrhet och
sockrad medicin okar risken for karies
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Vid ingrepp i munhalan, dar blodvite kan uppsta, &r det viktigt att barn
med vissa hjartfel far endocarditprofylax, d v s antibiotika skydd mot
munbakterier som kan friséttasi blodet.

-Det & sdledes viktigt att barnets tandlakare far information om att
barnet hjartopererats. Idag rekommenderas Amoxicillin eler Klinda-
mycin som antibiotikaprofylax vid ett tillfalle en timme fére behand-
ling. Overhuvudtaget ar det viktigt att de har barnen har sunda kostva-
nor och en god munhélsa, vilket bast uppnas med forebyggande tand-
héalsovard. Det &r sarskilt viktigt att det gors en odontologisk sanering
fore en eventuell hjértoperation. (1998)

Kurator Yvonne Utbult, Sahlgrenska Universitetsukhuset/Ostra, Go-
teborg, informerade om samhaéllets st6d.

-Statligt ekonomiskt stdd eller bidrag, bl a tillfallig foréldrapenning,
vardbidrag, handikapperséttning, bilstod och assistanserséttning mer
an 20 tim/vecka.

For vard av sjukt barn har foradrarna rétt till tillfallig foraldrapen-
ning, upp till maximalt 120 dagar/ar/barn tills dess barnet fyller 12 &r.
Har man ett barn med ett funktionshinder kan man i vissa fall fa den
forlangd till 21 &r.

Vérdbidrag kan man fa for det extra vardbehov barn med funktions-
hinder har. | ansbkan, som lamnas till férsakringskassan, ska man do-
kumentera att barnet behover mycket extra stod, tillsyn och vard jam-
fort med ett friskt barn i sammaalder. Vardbidraget varierar fran helt
bidrag (90 996 kr/ar, 1998) till kvarts bidrag (22 740 kr/ar). Det ar
ATP-grundande och skattepliktigt.

-Kan man dokumentera merkostnader gar det dessutom att fa motsva-
rande belopp i vardbidraget skattebefriat.

Vérdbidrag kan man fa upp till dess barnet fyller 16 &r. Det omprdvas
normalt vartannat ar.

Bilstod kan utgd med max 30 000 kr i grundbidrag, plus 40 000 kr
som & inkomstprévat. Dessutom kan man fa ett extra bidrag for att
anpassa bilen.
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-Barnet maste ha en varaktig funktionsnedséttning och ha stora sva
righeter att anvanda allmanna kommunikationsmedel for att man ska
fabidraget. Pasenaretid har kraven for att fa bidrag skarpts.

Kommunen ansvarar for och handlagger de réttigheter funktionshind-
rade personer har genom Lagen om Stéd och Service till vissa funk-
tionshindrade (L SS).

Den personkrets som omfattas av LSS bestar av foljande tre grupper:
a personer med utvecklingsstérning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begdvningsméssigt funk-
tionshinder efter hjarnskadai vuxen alder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig §ukdom.

a personer som till foljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt ddrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.

LSS innehaller tio punkter som beskriver det stod och den hjép per-
soner i personkretsen kan ansbka om:

a radgivning och annat personligt stéd

a personlig assistans

o |edsagar service

a kontaktperson

o avldsar service i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom dver 12 ar

a boendei familjehem eller i bostad med sarskild service fér barn
och ungdom

a bostad med sarskild service for vuxna eller annan sérskilt an-
passad bostad for vuxna

a daglig ver ksamhet.

-Om en person inte tillhor personkretsen kan han eller hon sbka mot-
svarande stdd hjalp genom SOL, Socialtjanstlagen, sa 'Y vonne Utbult.

Kommunen ansvarar ocksa for bl a fardtjanst och bostadsanpass-
ning.
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Landstingen star for habilitering, rehabilitering och hjalpmedd.
(1998)

Christin gér idag i andra klass och hennes positiva utveckling fortsét-
ter. Hennes problem och svarigheter ar forhallandevis lindriga. Hon &r
nagot distanslos gentemot andra barn och har lite svart att leka med
jamnariga.

-Anneli & fortfarande hennes basta kamrat och de fungerar valdigt bra
ihop. Motoriskt & Christin ganska klumpig och motoriken férsoker vi
forbéttramed olika |ekar och att ga mycket i skogen, sager Ingegerd.

Maten & fortfarande det storsta problemet. Christin dter gélv, men
hon har svart att svélja och maltidernatar lang tid.

-Hon har ocksa problem med résten som vi inte riktigt forstar. Ibland
tror vi att det kan bero pa hennes langvariga behov av sond, séger
Lars-Olof.

Christin dlskar djur och & garna med familjens far, kaniner, katter och
hund. Hon tycker mycket om Astrid Lindgrens filmer pA TV och gillar
musik.

-Alla insatser och al hjap Christin och vi fatt har verkligen varit till
stor gléadje och nytta. Det & Christin idag ett levande bevis for, tycker
vi bada, sager Ingegerd.

| nfornmation fran hjartebarnsforeni ngen

Monica Gustavsson informerade om Hjartebarnsforeningen och dess
arbete.

-Hjéartebarnsforeningen, som ar en riksférening, & uppdelad i sex re-
gioner. Det &r regionerna som genomfor medlemsaktiviteter, t ex att
vara kontaktfordlder och stodja familjer. Alla medlemmar har sa
mycket uppgifter som de kanner att de orkar med.

Hjartebarnsforeningen arbetar med att forbattra villkoren for barn och
ungdomar med medfédda hjértfel samt deras familjer.

-En stor del av arbetet i féreningen handlar om att sprida kunskap om
hur barn med medfddda hjartfel har det och vilken hjélp de behdver.
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Foreningen har ocksa tata kontakter med barnkardiologer och hjértki-
rurger for att hdlla sig vl informerad om utvecklingen av bl a nya
behandlingsmetoder och mediciner.

For den som vill ha kontakt med féreningen &r adressen:
Hjartebarnsforeningen

Box 90 87

102 72 Stockholm

Tel: 08- 442 46 59

Har kan man fa ner information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.
internetadress: http://www.sos.se/smkh/

artiklar ur Lakartidningen

internetadress. www.|akartidningen.se

(hér krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjalpatill)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress: ww3.ncbi.nlm.nih.gov

Adr esser och tel efonnunmer till forel asar na

Pr of essor Bengt Eriksson

Drottning Silvias barn- och ungdonssj ukhus
SU Gstra

416 85 Giteborg

Tel: 031- 343 40 00

Speci al i stl &kare Margareta Bel frage
Drottning Silvias barn- och ungdonssj ukhus
SU Gstra

416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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Over| akare Hakan Berggren

Drottning Silvias barn- och ungdonssj ukhus
SU Gstra

416 85 Giteborg

Tel: 031- 343 40 00

Over| akare Krister N |sson

Drottning Silvias barn- och ungdonssj ukhus
SU Gstra

416 85 Giteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overl akare Syl via Gothberg

Drottning Silvias barn- och ungdonssj ukhus
SU Gstra

416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Prof essor Christopher Gl berg
BNK, SU Gstra

416 85 Giteborg

Tel : 031- 343 40 00

Logoped Peter G een

Speci al pedagog Ann Catrin R3jvik
Agr enska

Box 2058

436 02 Hovas

Sj ukgymast Anna- Lena Lager kvi st
Sj ukgymast i ken, SU/ Ostra

416 85 Goteborg

Tel : 031- 343 40 00

Overt andl 4kare Eva Loévsund Johannesson
Oral nedi ci n- pedodont i

SU/ Gstra

416 85 Giteborg

Tel : 031- 343 40 00

Logoped Lotta Sj dgreen
Mun- H Cent er, C(Odont ol ogen
Medi ci naregat 12

413 90 Goteborg

Tel : 031- 738 20 00

Kur at or Yvonne Ut bul t
Kur at or savdel ni ngen
SU Gstra

416 85 Goteborg

For eni ngsr epresent ant Moni ka Gust af sson
Staffansplan 1

802 81 Gavle

Tel : 026 12 75 19
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