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Enkammarhjarta

Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta diagnoser och en unik moétesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amundon soder om Goteborg.

Agrenska ar en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser,
utbildningar och konferenser. Agrenska driver ocksa
Informationscentrum for sallsynta halsotillstdnd som ansvarar
for att ta fram och kvalitetssakra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta halsotillstand
och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Under vistelsen far féraldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, maojlighet att
utbyta erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller férelasningar och
diskussioner kring aktuella medicinska ron, pedagogiska
fragor, psykosociala aspekter samt det stod samhallet kan
erbjuda. Barnens program ar anpassat efter barnens
forutsattningar, maojligheter och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband
med familjevistelsen och ar skriven av Sara Lesslie, redaktor
vid Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for
allmanheten har varje forelasare faktagranskat texten. For att
illustrera hur det kan vara att leva i en familj med ett barn med
enkammarhjarta berattar ett foraldrapar om sina erfarenheter.
Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras dven pd Agrenskas webbplats,
dér de kan laddas ner som PDF: agrenska.se
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— Barn med enkammarhjarta opereras oftast i tre steg.
Genom operationerna skapas ett enkammarsystem
dar blodcirkulationen fungerar med bara en
hjartkammare. Det sager Hakan Wahlander som ar
barnkardiolog pa Drottning Silvias barnsjukhus i
Goteborg.

Enkammarhjarta ar ett samlingsbegrepp for flera komplicerade
medfodda hjartfel som innebar att endast en av hjartats
kammare utvecklas normalt. Det finns tva stora huvudgrupper
av hjartfel: en dar den hogra kammaren ar underutvecklad och
en dar den vanstra kammaren ar underutvecklad. | en tredje
grupp ar bada kamrarna normalt utvecklade, men andra orsaker
gor att endast en kammare kan fungera som pumpkammare.
Det kan exempelvis bero pa felbildade klaffar.

Hjartfel ar den vanligaste missbildningen hos nyfédda barn.
Ungefar 20 av 1 000 fodda har ett medfott hjartfel, vilket i
Sverige innebar att det fods knappt 2 000 barn med hjartfel
varje ar. ldag hittas 80—90 procent av barnen med
enkammarhjarta redan vid fosterultraljudet. Ovriga hittas tidigt
efter fddseln, till exempel genom att barnet far en blaaktig
missfargning av huden (cyanos) pa grund av syrebrist i blodet.
Tidigare foddes upp till 50 barn med enkammarhjarta i Sverige
varje ar.

— Siffran har sjunkit pa senare ar eftersom fosterdiagnostiken
har gjort det mojligt att upptacka hjartfel under graviditeten. En
del foraldrar valjer da att avbryta graviditeten, sager Hakan
Wahlander.

Hjartats funktion

Hjartat behovs for att kroppen ska kunna syresattas. | hjartat
finns tva stycken kretslopp, lungcirkulationen och
systemcirkulationen. Det syrefattiga blodet pa den hdgra sidan
pumpas upp till lungorna dar det syresatts. Det syresatta blodet
tas sedan emot av vanster sida av hjartat och transporteras ut i
kroppen.

— Detta beskriver ett tvakammarsystem, sager Hakan
Wahlander.

© Agrenska 2023, nr 667 5



Enkammarhjarta

De tva kretsloppen har olika funktioner. Systemcirkulationen
behdver styras beroende pa situation. Karlmotstandet ar darfor
hogt, vilket innebar att ocksa kammaren behdver bygga upp ett
hogt tryck. Lungcirkulationen har istallet lagt motstand och
kraver darfor ett lagre tryck.

Hjartats tva faser kallas for systole (kontraktionsfas, da hjartat
pumpar blodet ut i kroppen) och diastole (fylinads- och
avslappningsfas).

Nar man undersdker hjartat gér man oftast EKG och ultraljud
(ekokardiografi). Barn med komplicerade hjartfel som
enkammarhjarta kommer ocksa att stota pa kateterisering.

— Med katetern kan man mata tryck och syremattnad i blodet i
de olika hjartrummen. Genom att spruta in kontrastvatska kan
man sedan se hur hjartat pumpar vatskan, sager Hakan
Wahlander.

Medfodda hjartfel

Medfédda hjartfel hos barnet uppstar tidigt i graviditeten. Redan
nar fostret ar atta veckor gammailt ar hjartats delar
fardigbildade. Barn som féods med komplicerade hjartfel som
enkammarhjarta behdver upprepade behandlingar och
operationer tidigt i livet. For att barnen ska 6verleva den forsta
tiden ar det ofta nédvandigt att halla igang fostercirkulationen.
Det ar en tillfallig forbindelse som forser fostret med syre direkt
fran moderkakan. Nar barnet har fotts behéver
fosterforbindelsen i hjartat (duktus) fortsatt hallas 6ppen.

— Fosterférbindelsen ar anledningen till att bade graviditet och
forlossning oftast ar okomplicerad aven da barnet har allvarliga
hjartfel, sager Hakan Wahlander.

Orsaken till hjartfelen kan variera. 1 av 8 barn med hjartfel har
ocksa en genetisk avvikelse. Det finns ocksa lakemedel och
infektioner som kan 6ka risken for hjartmissbildning, men det ar
ofta svart att veta exakt vad som paverkat i det enskilda fallet.

Enkammarhjarta

Gemensamt for de olika hjartmissbildningar som férekommer
vid enkammarhjarta ar att det endast finns en fungerande
kammare och att man inte heller genom kirurgi kan fa ett
fungerande tvakammarsystem. Istallet skapar man pa kirurgisk
vag ett enkammarsystem for att fa till en blodcirkulation.
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Opereras i tre steg

For att hjartat ska fungera val och halla lange vill man att det
blod som kommer ut i kroppen ska vara sa syrerikt som maijligt.
Malet ar att anvanda den fungerande kammaren som
systemkammare och skapa fritt utfléde till aorta. Hjartfelet
kartlaggs noga och vanligen genomgar barn med
enkammarhjarta minst tre operationer. Det forsta ingreppet
varierar beroende pa hur barnets hjartmissbildning ser ut. Det
kan finnas onormala férbindelser, fortrangningar och
kombinationsfel i hjartat, och i de flesta fall kravs operation
redan under barnets forsta levnadsveckor.

En vanlig forsta operation for barn med enkammarhjarta ar en
Norwoodoperation. Den gar ut pa att skapa ett fritt utfléde fran
den enda kammaren till systemcirkulationen genom att koppla
samman forsta delen av lungpulsadern och aorta och samtidigt
vidga den mycket smala aortabagen. Lungcirkulationen férsorjs
genom en shunt, ett rér som bildar en férbindelse fran
kammaren eller aortan till lungartaren. Roret ger ett motstand
sa att trycket i lungartaren blir lagre. Operationen behdver goras
mycket snart efter fodelsen da cirkulationen hos barnet ar helt
beroende av att duktus halls 6ppen.

— Norwood ar en komplicerad operation och dddligheten ar
relativt hog bland nyfédda som genomgatt operationen. Vilken
typ av forsta operation det blir avgors i varje enskilt fall.
Operation tva och tre ar lika for alla barn med enkammarhjarta,
sager Hakan Wahlander.

Mellan den forsta och andra operationen ar det viktigt att vara
uppmarksam och aldrig bortférklara symtom med att "alla
spadbarn kraks” eller "det ar vanligt att de inte gar upp i vikt”.
— Oftast innebar symtomen inget farligt. De kan dock vara
tecken pa att nagot inte star ratt till med hjartat, vilket ar viktigt
att uppmarksamma. Formakshalet kan ha blivit for litet eller
shunten tappts till, sager Hakan Wahlander.

Andra operationen

Den andra operationen kallas bidirektionell Glenn och gors
oftast vid fyra till sex manaders alder. Da kopplas den 6vre
halvenen direkt till lungartaren. Det innebar att syrefattigt och
syrerikt blod blandas i kammaren. Syremattnaden i blodet 6kar
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darmed inte, men kammaren avlastas. En forutsattning for att
det ska fungera val efter operationen ar god hjartfunktion och
lagt motstand i lungorna, sa att blodet latt kan komma dit.

— Efter bidirektionell Glenn ar syremattnaden ungefar
densamma, det ar inte samma tryck pa kammaren och
lungflédet styrs av andningsroérelser och inte av en pumpande
kammare. Efter operationen kan barnet fa flera komplikationer.
Dessa brukar I6sas genom det sista operationssteget, sager
Hakan Wahlander.

Tredje operationen

Steg tre, TCPC-operationen (total cavo-pulmonell anslutning),
gors idag vanligen nar barnet ar 2 till 3 ar. Vid TCPC laggs en
tunnel av konstgjort material som leder blodet fran nedre
halvenen till lungartaren utanfor hjartat.

— Det innebar tva kretslopp och att syrerikt och syrefattigt blod
inte blandas. Alla systemvener och kapillarer har forhojt tryck,
och cirkulationen fungerar, fast pa ett annat satt. Efter TCPC-
operationen har barn med enkammarhjarta i stort sett en normal
syremattnad pa 93-97 procent, sager Hakan Wahlander.

Det kan tillkomma komplikationer efter TCPC-operationen. En
del barn kan darfér behdva genomga nya kirurgiska ingrepp.
Det kan exempelvis handla om att satta in en pacemaker for att
forhindra férandringar i hjartrytmen (arytmi).

— Barnen stannar pa sjukhus under observation en tid efter
operationen. Nar man ar forbi den forsta tiden har barnet en
fungerande TCPC-cirkulation, vilket innebar att lungflédet drivs
med hjalp av skelettmuskulaturen genom andningsrorelser,
sager Hakan Wahlander.

Leverpaverkan

Det 6kade ventrycket efter TCPC-operationen paverkar levern.
Alla far férandringar i levern, men det ar bara i enstaka fall det
leder till allvarliga komplikationer som levercellscancer och
leversvikt.

— Det finns ingen behandling mot sjalva forandringen i levern,
men vi foljer barnen noga. Det ar viktigt att skydda levern under
hela livet, sager Hakan Wahlander.
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Hjartkapaciteten paverkas

Personer med enkammarhjarta har en lagre hjartkapacitet an
andra, hjartfriska, personer. | snitt ligger arbetsférmagan pa tva
tredjedelar av den forvantade, vilket bland annat beror pa att
lungflédet inte kan Oka vid anstrangning.

— Det betyder inte nédvandigtvis att alla med enkammarhjarta
ar begransade i vardagen. En del har en fysisk kapacitet som
skiljer sig mycket lite fran vad en hjartfrisk person har, sager
Hakan Wahlander.

Den extra motor som skjutsar in mer blod i hjartat vid
anstrangning finns inte hos personer med enkammarhjarta. Alla
barn som har en enkammarcirkulation har ett kroniskt forhojt
ventryck.

— De flesta barn med enkammarhjarta far forebyggande
behandling mot blodproppar som kan bildas i hjartat. Vanligast
ar att de behandlas med acetylsalicylsyra, till exempel Trombyl,
sager Hakan Wahlander.

Eftersom det finns manga olika typer av hjartmissbildningar
varierar ocksa prognosen. Det finns ingen rak korrelation mellan
hjartfelets svarighetsgrad och konsekvenserna for livskvaliteten.
— Trots begransningar upplever de flesta med enkammarhjarta
att de mar bra fysiskt och psykosocialt, sager Hakan
Wahlander.

Langtidsuppfoljning

Nar ett barn med enkammarsystem upplever sig ma bra ar det
ofta ett kvitto pa att hjartat fungerar val. Hos de som inte mar
bra ar det viktigt att utreda orsaken. Vanliga symtom nar
kammaren inte maktar med belastningen ar att personen inte
nar full syremattnad eller att hjartat drabbas av rytmrubbningar.
— Den uppfdljning som sker idag speglar till stor del gardagens
sjukvard. Utvecklingen av operationsmetoderna for barn som
féds med enkammarhjarta har i hog grad forbattrats under
senare ar. Vi vet darfér annu inte s& mycket om
langtidskonsekvenserna, sager Hakan Wahlander.
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Fragor till Hikan Wahlander

Nar gors den forsta operationen?

— Under den forsta eller andra veckan i livet. Det ar mdjligt att
vanta och halla fostercirkulationen 6ppen ifall barnet inte mar
tillrackligt bra for att klara en operation.

Mitt barn upplever ofta en kdnsla av obehag, vad kan det
bero pa?

— Om man har en lite for otillracklig cirkulation kan det eventuellt
bidra till en kadnsla av obehag som kan vara svar att forklara. |
de stunderna ar lugn och ro bra.

Mitt barn far ofta en melerad hy, vad kan det bero pa?
— Det kan hanga ihop med den férandrade systemcirkulationen
som kan ge en nagot forandrad hudfarg

Ar det vanligt att barnens pubertet startar senare?

— Om ett barn med enkammarcirkulation kommer senare i
pubertet hanger det troligen ihop med att cirkulationen inte
fungerar som den ska. Enkammarhjartat i sig hindrar inte en
normal pubertet.

Foljs levern upp av lakare?
— Ja, framst kontrollerar lakaren levern via blodprover. Vid

nagot skede blir det ett ultraljud eller en MR-undersdkning.

Sara, 9 &r, kom till Agrenska tillsammans med mamma Klara,
pappa Oskar och syskonen Madelene, 8 ar och Lars, 3 ar.
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Klara och Oskar vantade sitt forsta barn och skulle ga pa
rutinultraljud. Klara var i vecka 20. Ultraljudsskoterskan
ursaktade sig och sa att hon behévde hamta en kollega.

— Jag minns att de sa, utan att linda in det, att nagot ar fel med
hjartat men vi vet inte vad det ar, sager Klara.

Det fanns ingen lakare pa plats och paret uppmanades att aka
hem och vanta pa att fa traffa en specialistlakare.

— Dar rasade hela var varld. Vi ringde hem till vara féraldrar och
grat.

Snart fick paret komma till universitetssjukhuset och traffa en
specialistlakare. Hen kunde konstatera att man bara kunde se
en fungerande kammare.

— Lakaren forklarade att pa en skala fran lattare hjartfel till
jattesvara lag detta i topp.

Klara och Oskar fick radet fran sitt hemsjukhus att gora abort.
De ville ha en ny medicinsk bedémning for att ta reda pa mer
om sitt barns mojligheter att dverleva.

— Vi fick traffa en lakare som sa att det fanns en chans att radda
barnet med tre operationer. Jag bestamde mig for att jag ville
att vi skulle fortsatta nar jag fick veta att 60—70 procent av
barnen dverlever, sager Oskar.

Klara var dock inte lika 6évertygad. Hon gjorde ett
fostervattenprov for att utesluta att hjartfelet berodde pa en
kromosomavvikelse. Provet visade inget avvikande.

— Da bestamde jag mig ocksa. Jag minns att jag fragade
lakaren om hon skulle kunna spela fotboll. Sa dumt egentligen
for jag ar inte ett dugg fotbollsintresserad, sager Klara.

Klara fick ga pa ultraljud hos specialistmodravarden var fjarde
vecka under resten av graviditeten. | vecka 38 fick Klara och
Oskar aka till universitetssjukhuset for att bo i narheten av
forlossningen. Veckan efter skulle forlossningen sattas igang.

— Det var en tuff forlossning som tog 23 timmar. Det stod en hel
grupp med manniskor som tog emot Sara. Hon fick komma upp
i min famn en kort stund innan de sprang ivag med henne,
sager Klara.
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— Typiskt for barn med medfddda hjartfel ar att de har
stort energibehov, men minskad formaga att fa i sig
maten. Det sager Mikaela Korner som ar dietist pa
Drottning Silvias barnsjukhus.

Det finns inga riktlinjer som beskriver hur en familj ska skota
naringsintaget vid specifika hjartdiagnoser. Kontakt med en
dietist ar viktigt under de forsta aren.

— Malet ar att optimera néaringsintaget hos barnet infor
operationerna. Tillsammans gor vi det basta vi kan for att barnet
ska ata och vaxa, sager Mikaela Korner.

Nyfédda barn behover ata mycket mat under kort tid for att
tillvaxten ska satta igang.

— Nar bebisen ar en dag gammal ar magsacken stor som ett
korsbar. Tva veckor senare ar den stor som ett agg. Detta
speglar hur snabbt tillvaxten sker under den forsta tiden, sager
Mikael Korner.

Behov av tillvixt de forsta manaderna

Barn med allvarliga hjartfel behdver naring sa att de kan vaxa.
Da kan de klara en operation och aterhamta sig sa bra som
mojligt. Det ar darfor sarskilt viktigt att barnen far i sig mycket
mat under de forsta 4—-6 manaderna. Under den perioden
férdubblar spadbarn vanligen sin vikt.

Barn med hjartfel har ofta en nedsatt férmaga att fa i sig maten.
Det kan bero pa samre allmantillstand, sdmre ork och 6kad
slemproduktion. Samtidigt ar energibehovet stérre an hos
hjartfriska barn pa grund av det 6kade andnings- och
hjartarbetet. De flesta behover darfor berikad ersattning och
manga behdver matas extra med sond.

— Barnen har ett 1agt energiintag, men ett 6kat energibehov. For
nastan alla ar detta en omdijlig ekvation. Tiden efter den forsta
operationen ar ofta pafrestande for bade barn och féraldrar,
sager Mikaela Korner.

De forsta manaderna praglas av atsvarigheter som férutom

minskad ork kan bero pa forstoppning, diarré, langsam
magsackstomning, reflux (att surt innehall fran magsacken stots
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upp i matstrupen), krakningar samt malabsorption (att tarmen
inte kan absorbera naring effektivt).

— Alla har forstas inte alla svarigheter. Svarigheterna bidrar
dock till att fa hjartebarn klarar att férdubbla sin vikt under de
forsta manaderna, sager Mikaela Korner.

Tiden efter Glennoperationen

Glennoperationen innebar en minskad overcirkulation till
lungorna och ett sankt tryck i kammaren, vilket oftast leder till
ett battre naringsintag for barnen. Manga av barnen ater battre,
men det ar fortsatt vanligt med energiférstarkning i perioder.

— De barn som har haft sond har en férsenad atutveckling och
darfor kan det ta langre tid att komma igdng med atandet, sager
Mikaela Korner.

Manga barn kan fa problem med atandet igen nar cirkulationen
borjar svikta och det snart ar dags for TCPC-operation.

— Om det hade fungerat hade jag 6nskat att vi opererat lite
tidigare eftersom atsvarigheter befasts med aldern. Efter TCPC-
operationen brukar tillvaxten hamta sig nagot, sadger Mikaela
Korner.

Tiden efter TCPC-operationen

Direkt efter operationen behdver barnet ata mindre fett, sa
kallad TCPC-kost.

— Ibland behdéver barnet en nastintill fettfri kost en tid. Da kan
det vara lattare for de som har en sond eller en knapp eftersom
de kan fa fettfri valling, sager Mikaela Korner.

Pa sikt finns det inte nagot generellt 6kat energibehov efter
TCPC-operationen utan det varierar pa individniva. Studier visar
att det fortsatt ar en stor andel barn som har besvar med att
satta i halsen, ovilja att ata och ar lattdistraherade vid maltiden.

Hjartvanlig mat

En tuff start i livet paverkar atandet. Flera studier visar att barn
och ungdomar med enkammarhjarta ofta ar selektiva med mat
och ibland matvagrar aven langre upp i aldrarna. Det kan
behdvas anpassningar i skolan for att matsituationen ska
fungera sa bra som mogjligt. En foralder berattar att deras
tonaring alltid far ta mat forst i skolan och har ett eget avskilt
rum att sitta och ata i med ett par kompisar.
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— Det sociala i atandet ar ocksa viktigt. Ibland avtar matvagran
nar barnet ser sina kompisar ata. A andra sidan ar det inte alltid
mer mat som ar lIdsningen for alla. Stérre barn som inte orkar
med dagarna behdver oftare en paus an ett extra mellanmal,
sager Mikaela Korner.

Barnen bor ata mat som ar snall mot hjartat. Det innebar mer av
gronsaker, frukt och bar, fisk och skaldjur, vaxtbaserade
matfetter och oljor och mindre av rott kétt, salt, socker och
alkohol.

— Vi vill att hjartat ska halla under ett langt liv, sdger Mikaela
Korner.

Fragor till Mikaela Korner

Ar det bittre att dela upp néringsintaget pa flera maltider?
— Ja, for sma barn ar det oftast en fordel med fler mellanmal. Da
kan man peta in lite extra energi till barnet vid fler tillfallen och
darmed sanka kraven vid de storre maltiderna.

Jag har hort att barn med enkammarhjarta inte blir
overviktiga utan snarare langa och smala, stammer det?

— For vissa hjartfel stammer det, men vid enkammarhjarta visar
studier och erfarenhet att barnen ofta blir lite kortare och mer
Overviktiga. Vanan att truga med mat och en viss forsiktighet
gallande motion blir en kombination som kan paverka vikten.
Langden tror man paverkas mer av hur lange man gatt med lag
syremattnad.

Sara hamnade direkt pa barnhjartavdelningen dar man skulle
se till att fosterforbindelsen holls 6ppen. Hon fick ligga i en sal,
uppkopplad mot flera skarmar.

— Vi hann inte mer an komma in i salen forran Saras apparater
bdrjade tjuta. Hennes syresattning gick ner till 24 procent och
lakarna rusade in. Jag minns att jag tankte att nu dor hon, sager
Klara.

Laget stabiliserades nagot och Sara flyttades till barn-IVA. Hon
kopplades till en respirator eftersom hon inte kunde andas sjalv.
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— Dar 6nskar jag att vi hade fatt ha henne nara. Jag kunde inte
riktigt knyta an till henne, dar jag satt och klappade pa en
kuvds, sager Klara.

Sara var 6ver en vecka gammal nar féraldrarna fick halla henne
for forsta gangen. Hon kunde fortfarande inte andas sjalv och
de olika lakarna hade ingen plan for hur de skulle ga framat. Till
slut beslutades att den forsta operationen skulle goras trots att
Sara inte kunde andas pa egen hand.

— De sa att de maste operera for att hon ska kunna andas. Det
fanns i alla fall en plan, men det var fortfarande valdigt ovisst
ifall den skulle fungera, sager Klara.

Fysioterapeutens roll

— Att vara fysiskt aktiv ar viktigt for alla manniskor,
men aktivitetens intensitet maste anpassas efter varje
persons forutsattningar. En fysioterapeut kan hjalpa till
med att satta ihop ett lampligt traningsprogram. Det
sager Anna-Lena Lagerkvist som ar sjukgymnast pa
Drottning Silvias barnsjukhus.

Forsta kontakten med en fysioterapeut/sjukgymnast for ett barn
med ett medfott hjartfel sker ofta i samband med en operation.
Ar operationen planerad far barnen och deras foraldrar pa
foérhand information angaende postoperativ andningsvard och
mobilisering.

— Fysioterapeutens roll ar viktig for att hjalpa till att hitta
aktiviteter som barn klarar av att genomféra efter sina egna
forutsattningar. FOr barn med ett enkammarhjarta ar det
aktiviteter som belastar hjartat lagom mycket, sager Anna-Lena
Lagerkvist.

Andningstraning efter operation

Efter en hjartoperation blir andetagen ofta ytligare bland annat
pa grund av att det gor ont i operationssaret och att det kan bli
mer slem i luftvdgarna. D& ar andningsgymnastik en viktig del
av behandlingen. Efter en operation ar det bra att tdnka pa

foljande:
e Hodja huvudandan av sangen. Det kan éppna blockerade
luftvagar.
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e Andra regelbundet barnets position i sdngen. Det gor att
olika delar av lungorna ventileras och eventuellt slem kan
mobiliseras.

e Ge hoststdd genom att krama barnet.

Tips for sma barn efter operation:
e Gunga barnet pa en stor boll. Pa sa satt stimuleras
barnet till djupandning och sekret kan mobiliseras.
e Lyft inte barnet under armhalorna eftersom det kan gora
ont. Hall istallet barnet med en hand bakom ryggen och
en hand under rumpan som stod.

Tips for lite aldre barn efter operation:

e Se till att barnet kommer upp ur sangen sa snart lakaren
sager att hen far. | en uppratt position 6ppnas fler
luftvagar an i liggande och ventilationen forbattras. Da
kan eventuellt slem mobiliseras. Aven blodcirkulationen
blir battre nar barnet ar uppe och kan réra sig.

e Passiva och aktiva arm- och benrorelser stimulerar till
djupandning. Barnet kan exempelvis kasta en ballong
nar hen sitter i sangen.

e |bland kan det vara obehagligt att hosta nar man ar
nyopererad. Det kan da hjalpa att lagga en kudde éver
operationssaret och magen som stod.

Andningstraning i vardagen

En del barn med medfdédda hjartfel behover luftrorsvidgande
och inflammationshammande mediciner. Dessa kan tas via en
pulverinhalator, en spray tillsammans med en sa kallad spacer
eller en inhalator (s& kallad "vat” inhalation). Alder,
samarbetsformaga och grad av besvar fran luftvagarna avgor
vilket satt som valjs.

En pulverinhalator kan provas fran ungefar fyra ars alder. For
barn som inte har ett tillrackligt andningsflode kan en spray, en
spacer eller en inhalator dar inhalationsvatskan omvandlas till
anga anvandas.

— Eftersom sma barn framst andas genom nasan ar det bra att
anvanda en mask vid "vat” inhalation. Den ska hallas sa nara
barnets ansikte som mgjligt, sager Anna-Lena Lagerkvist.

Vid slemevakuering ska nebuliseringsdelarna desinficeras minst
en gang per dag (helst efter varje anvandning), eftersom det latt
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bildas bakterier och andra mikroorganismer i fukten som blir
kvar.

Blaslekar kan anvandas for att trana barnet att djupandas och
tomma lungorna pa gammal luft. Att blasa sapbubblor eller
blasa pa pingisbollar ar nagra exempel.

Att andas ut mot ett motstand, sa kallat positive expiratory
pressure (PEP), ar ett satt att oppna fler luftvagar och
mobilisera slem.

— En vanlig ordination efter en operation ar att andas tio ganger
i en PEP-mask, vilket upprepas tre ganger per tillfalle. Eftersom
utandningen moter ett motstand stannar lite luft kvar i lungorna
efter varje utandning. Efter en operation ar andetagen ofta
ytliga, bland annat pa grund av att smartan gor att man inte
vagar ta djupa andetag. D& kan lungvolymen successivt 0ka
med hjalp av PEP-behandlingen, sager Anna-Lena Lagerkvist.

Forcerad exspiration (FET) innebar att utandningen forceras
mot ett Oppet struphuvud, vanligen kallat huffing. Det ar mindre
energikravande an att hosta, da vi stanger struphuvudet helt.
Principen vid huffing ar densamma som nar man blaser imma
pa en spegel.

— Lungorna hos barn med ett enkammarhjarta ar inte sjuka,
utan de har bara haft lite "semester” under operationen. Efter
operationen kan det behdvas hjalp med att éva upp dem igen.
Att huffa ar en bra teknik for att avlagsna luftvagssekret efter
operationen da det kan gora ont att hosta, sager Anna-Lena
Lagerkvist.

Fysisk aktivitet for barn med enkammarhjarta

Gemensamt for barn med ett enkammarhjarta ar att de tidigt
genomgar manga kirurgiska ingrepp och vistas langa perioder
pa sjukhus. De far da mindre tid &n andra barn att 6va pa sina
fardigheter, vilket kan leda till en férsenad motorisk utveckling.
— De flesta barn med ett enkammarhjarta ar fysiskt begransade
av att de inte kan reglera blodflédet vid anstrangning.
Prestationsformagan blir ungefar 50 procent jamfort med
jamnariga, sager Anna-Lena Lagerkvist.

For alla barn galler "minsta motstandets lag”. Det som ar Iatt vill
barnen gora, det som ar svart kommer de att undvika.
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— Det galler darfor att locka barnen till att préva olika saker,
vilket nar de blir lite aldre ocksa kan starka sjalvfortroendet.
Barnen behdver ibland hjalp att trana motoriska fardigheter for
att komma ikapp sina jamnariga, sager Anna-Lena Lagerkvist.

Fysisk aktivitet i rimlig omfattning och med rimlig belastning ar
bra for hjartat. Det kan sanka blodtrycket, forbattra
muskelstyrkan och skeletthalsan.

— Det finns studier som visar att fysisk aktivitet kan 6ka den
mentala halsan och ge en battre sjalvkansla. Fysiskt aktiva barn
presterar ofta bra i skolan, sdger Anna-Lena Lagerkvist.

Barn med medfédda hjartfel orkar inte alltid fysiskt lika mycket
som andra barn. Det kan ocksa finnas traningsrestriktioner fran
l&kare. En studie visar att barn med enkammarcirkulation inte
deltar i organiserade fysiska aktiviteter i samma utstrackning
som andra jamnariga.

— Det ar viktigt att alla barn och ungdomar lar sig att vara
regelbundet fysiskt aktiva utifran sina férutsattningar. En 6kad
fysisk aktivitet gor att de orkar battre, sager Anna-Lena
Lagerkvist.

Lagre grad av fysisk aktivitet kan ibland bero pa radsla for att
anstranga sig eller att barnet hindras fran att idrotta av en orolig
omgivning, exempelvis angsliga foraldrar.

— Aven om en kropp inte fungerar optimalt i alla lagen, ar den
inte obrukbar. Det ar viktigt att fokusera pa det som fungerar
och inte pa det som inte gar, sager Anna-Lena Lagerkvist.

Anna-Karin Lagerkvist berattar om en artikel som handlar om
fysisk traning och tavlingsidrott for personer med medfédda
hjartfel (Eur Heart J. 2020; 41:4191-4199). Budskapet i artikeln
ar i stort att om man har ett medfétt hjartfel och énskar idrotta
pa tavlingsniva ska man forst tala med sin lakare. Darefter
kommer olika undersokningar att genomféras, vars resultat
sedan anvands for att utforma individuella rekommendationer
angaende fysisk anstrangning.

— Aven om barnet inte tanker tavla — tala alltid med ansvarig
lakare som kan ge individuella rekommendationer for fysisk
traning, sager Anna-Karin Lagerkvist.
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Bra att tanka pa

En person med ett medfétt hjartfel kan inte alla ganger belasta
sitt hjarta. Da kan man valja sa kallad perifertraning, vilket
innebar lagintensiv traning utan att pulsen gar upp och hjartat
belastas.

— Nagra barn far en lagre syrehalt i blodet vid fysisk aktivitet.
Bérja da med perifertraning och undvik cirkulatoriskt belastande
ovningar som att springa, hoppa hopprep och liknande, sager
Anna-Lena Lagerkvist.

Om lakare har ordinerat det kan ibland extra syrgas anvandas
da barnet cyklar pa en stationar traningscykel.

Personer med enkammarhjartan har ofta en god funktion i den
enda kammaren, men en begransad fysisk prestationsformaga
eftersom de inte kan reglera blodflodet vid anstrangning. For
dem ar det bra att trdna benstyrka, vilket kan forbattra det
venosa aterflodet. Yngre barn kan till exempel trana den framre
larmuskeln genom att pressa benet mot en ballong (en sa
kallad "pruttballong”), medan aldre barn kan trana genom att
gora raka benlyft. Hoftstrackarna kan barnen trana genom
backenlyft, till exempel kéra sma bilar under stjarten. Att cykla
pa en elcykel och sparka boll i ett lagom doserat tempo ar
andra exempel.

Alla barn och ungdomar ska vara fysiskt aktiva utifran sina egna
forutsattningar. Innan traningsstart ska ansvarig lakare
konsulteras.

— Traningen ska vara effektiv, men ocksa rolig och omvaxlande!

o - -
Fragor till Anna-Lena Lagerkvist

Hur vet man var gransen gar for fysisk aktivitet?

— Det finns inga klara granser, men det kan finnas individuella
restriktioner. Locka, men tvinga inte barnen till fysisk aktivitet.
Tala med ansvarig lakare.
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| lagsporter kan barn pusha varandra. Vad sager du om
det?

— Majligheten att springa lika fort som kamraterna kanske inte
finns och da behdvas alternativa évningar. Viktigt att diskutera
med lakare.

Vad kan man gora at smarta i benen?

— Smartan kan bero pa att cirkulationen inte ar optimal. For
nagra kan en sa kallad TENS-apparat fungera, vilken kan
minska smartimpulserna. Fér andra kan ett tyngdtacke vara ett
alternativ.

Hur ska barn som inte uppnar vissa kriterier i gymnastiken
anda kunna fa betyg?

— Det maste finnas alternativ. Det ar viktigt att ha en dialog med
gymnastiklararen och hitta andra satt. Har kan en
fysioterapeut/sjukgymnast hjalpa till. Om barnet aven tranar hos
en fysioterapeut/sjukgymnast kan de 6évningar som genomfors
dar ocksa anvandas av barnet under gymnastiklektionen, nar
kamraternas aktiviteter ar olampliga. Kanske kan olika kamrater
trana tillsammans med barnet vid olika tillfallen, sa behdver
ingen kanna sig ensam.

Ett par dagar efter den forsta operationen fick Sara komma ur
respiratorn.

— Det fungerade! Hon kunde andas sjalv. Det var anda en
otrolig kansla, sager Klara.

Efter tva veckor fick familjen antligen komma hem med
hemsjukvard.

— Jag hade pumpat bréstmjolk hela sjukhusvistelsen, men nar vi
antligen fick komma hem tog det slut. Da fick Sara ersattning
via en sond. Vi hade tur for hon gick upp bra i vikt, sa ganska
snart kunde vi ta bort sonden och slippa vacka henne for mat
pa natterna.

Nar Sara var sex manader gammal akte familjen tillbaka till
universitetssjukhuset for att gora en kateterisering.
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— Da sag hon ut som en liten Michelingubbe och alla pa
avdelningen ville kldmma pa henne och sa att sa har brukade
inte de sma hjartebarnen se ut. Hon charmade alla.

— Vi finns som stdd till familjerna i vardagen. Oftast
behovs vi som mest under det forsta halvaret, men
aven senare vid till exempel kontakt med skolan. Det
sager Anna Bodén som arbetar som
kontaktsjukskoterska pa Drottning Silvias barnsjukhus.

P& barnhjartcentrum arbetar kontaksjukskoterskan tillsammans
med bland annat arbetsterapeut, fysioterapeut, dietist,
psykolog, kurator och logoped. Kontaktsjukskoterskan ar en
viktig person som tidigt traffar familjer som har barn med
enkammarhjarta. Anna Bodén och hennes kollegor arbetar med
rad, stdd och vagledning till familjerna. Kontaktsjukskdterskan
ar ocksa med vid planering av operationer och samordnar
besOk med andra enheter.

— For oss ar det viktigt med kontinuitet. Att familjen far traffa en
och samma person nar de ar hos oss. Sarskilt under det forsta
halvaret, da vi ocksa oftast behdvs som mest, sager Anna
Bodén.

Kontaktsjukskoterskan arbetar ocksa for att vara en lank till
information mellan familjen, BVC, forskola och skola.

— Jag foljer ofta med ut till skolorna och informerar tillsammans
med foraldrarna, sager Anna Bodén.

Teamet pa barnhjartcentrum traffar barnen for uppféljning vid
nyckelaldrarna 1, 3, 5, 9 och 15 ar.

— Nar den mest intensiva perioden med operationer ar forbi
finns det manga andra fragor som kommer. Darfor ar det olika
fokus vid de olika besoken, sager Anna Bodén.

Skolsituationen

Anna Bodéns erfarenhet ar att det ar viktigt for barn med
enkammarhjarta att undvika onddig uttrottning. Det ar darfor
viktigt att skolmiljon i sig inte trottar ut barnet. Det kan till
exempel handla om anpassningar som nyckel till hiss i
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skolbyggnaden och att inte ha lektioner i olika lokaler med for
langa avstand emellan.

— Barnet har en sa liten energipase. Manga beskriver det som
att ga runt med en ryggsack full med tegelstenar. Skolan maste
darfor hjalpa till sa att barnet bade klarar skolarbetet, men
ocksa orkar med sina fritidssysselsattningar, sager Anna
Bodén.

Barn med enkammarhjarta bor vara med pa skolgymnastiken
och rora pa sig efter sina egna forutsattningar. Vissa aktiviteter
som konditionstraning kan barnet delta i efter egen féormaga.
Det kan vara bra att diskutera olika alternativa aktiviteter
tillsammans med fysioterapeut.

— Andra anpassningar i skolan som ar viktiga ar att ge barnen
mojlighet att komma ifran. Kanske ett vilorum dar man kan
slappna av, sova eller lyssna pa musik en stund, sager Anna
Bodén.

Nar det galler laxor ar det bra att diskutera syftet med laxorna
tillsammans med skolan. Barnet kan behdva farre eller inga
l&xor for att orka med skolarbetet.

— Vi kontaktsjukskoterskor kan hjalpa till i dialogen med skolan.
Aven en arbetsterapeut och specialpedagog kan vara
behjalpliga med att hitta ratt anpassningar, sager Anna Bodén.

Anna Bodén berattar att kontaktsjukskoterskorna forsoker att
halla sig uppdaterade om den senaste forskningen.

— En relativt ny rekommendation ar att ni ska vara forsiktiga
med att ge paracetamol mot vark eftersom det kan paverka
levern, sager Anna Bodén.

Fragor till Anna Bodén

Har barn med enkammarhjarta det svarare socialt?
— Kanske ar det barn som har legat mycket pa sjukhus och
missar delar av uppvaxten som ocksa far det svarare socialt.

Ar det okej fér vara barn att ta hal i 6ronen?

— Det finns inga rekommendationer om att inte ta hal i éronen,
men det ar viktigt att kunna skota hygienen sjalv. Vi
rekommenderar darfor inte piercing i tunga eller navel.
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Kan barnen dricka energidryck?

— Det finns inga restriktioner mot att dricka energidrycker, utan
vi hanvisar till Livsmedelsverkets rekommendationer.
Energidrycker innehaller mycket socker och ar dyrt. De kan
dessutom vara pulshdjande, vilket barn med enkammarhjarta
bor tanka pa. Det vi verkligen avrader fran att nyttja ar alkohol
och tobak.

Hur ser det ut med en framtida graviditet?

— Rekommendationen ar inte att avsta fran att skaffa barn, men
det ar viktigt att inte bli oplanerat gravid. Det bor ske i samrad
med en kardiolog. Vid menstruationsstart ar det bra om barnet
traffar en gynekolog. Manga medicinerar med Trombyl och
darfor ar det viktigt att halla koll pa blédningar. Det kan ocksa
vara bra att ha nagon att diskutera preventivmedel med.

Sara opereras fler ganger

Nar Sara var sju manader gammal var det dags for den andra
operationen. Den gick bra och familjen behévde stanna pa
sjukhuset i tre veckor innan de fick aka hem. Sara madde bra
och det var forst de sista tva manader innan den tredje
operationen var planerad som hon boérjade ma samre. Da var
Sara tre ar.

— Da sag vi att cirkulationen blev allt samre. Sara blev bara mer
och mer bla. Lappar, hander, ja allt. Hon hade understall, jacka,
modssa och filtar, men fros anda, sager Oskar.

Den planerade operationen blev framflyttad och det var forst nar
Klara ringde in och kravde operation som den antligen skulle bli
av.

— Jag berattade att Sara var bla i ansiktet av syrebrist. Da fick vi
komma nastan direkt. Jag kande en sadan hjalploshet for att
det Iag ett sa stort ansvar pa oss foraldrar att halla koll pa Saras
syresattning. Sahar i efterhand ar det vad som har varit mest
angestframkallande, sager Klara.

Efter den sista operationen kunde Sara inte syresatta sig som
forvantat. Lakarna forstod inte varfor, men efter en
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undersokning kunde de konstatera att det hade bildats fistlar pa
lungartarerna.

— Vi tolkade det som att det var kroppens skrik pa hjalp. Att
blodet inte fick tillrackligt med syre, sager Klara.

— Det varsta var att Sara sjalv var sa medveten. Hon var
jatteledsen. Det var tufft att tackla som foéralder. Hur ska jag
forklara for mitt barn att allt kommer blir bra, nar jag inte ens
sjalv vet det, sager Oskar.

Planen var att vanta och se. Férhoppningsvis skulle fistlarna ga
tillbaka av sig sjalv.

— Jag var valdigt tydlig med att vi maste fa henne av dranaget.
Lata henne rora pa sig. Att hon var uppkopplad gjorde henne
deprimerad, minns Oskar.

Dranaget kopplades bort och det var som att trycka pa en
knapp.

— Da kunde vi inte fa stopp pa henne istallet. Hon var uppe och
sprang och cyklade trehjuling i korridorerna. Vi fick springa efter
med syrgastuberna.

Familjen fick fira jul pa Ronald McDonald hus. Pa annandagen
minns Klara att de fick aka hem.

— Da sa de att nu ar hon okej. Fistlarna hade bdrjat ga ner och
syresattningen hade borjat trappas upp.

Efter operationen pabdérjades medicinering med Varan, vilket
innebar tata kontroller. Forst varannan dag, sedan en gang i
veckan och med tiden allt glesare.

— Sedan dess har det rullat pa. Sara tar en tablett om dagen
och hon mar bra, sager Oskar.

— Med facit i hand kan jag saga att hela resan var mycket varre
an jag hade trott. Samtidigt ar jag otroligt glad over att allt har
gatt bra, sager Klara.
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Leva med enkammarhjina

— Att leva med enkammarhjarta kan vara tufft pa grund
av de begransningar som hjartfelet medfor. Men
forskning visar att manga unga och vuxna med
enkammarhjarta upplever en god livskvalitet och
halsa. Det sager Malin Berghammer som ar
specialistsjukskoterska pa Drottning Silvias
barnsjukhus i Goteborg. Hon har bland annat skrivit en
avhandling om unga och vuxna med medfodda
hjartfel.

Varje ar fdds omkring 2 000 barn i Sverige med ett medfétt
hjartfel. Det finns hundratals olika hjartmissbildningar. En liten
andel av barnen har enkammarhjarta, det vill sdga bara en
fungerande hjartkammare.

— De flesta personer med enkammarhjarta kommer att behova
nagon form av behandling livet ut. Det har hant mycket inom
sjukvarden under de senaste 20-30 aren och dddligheten har
minskat markant bland annat tack vare centralisering av
barnhjartkirurgin, sager Malin Berghammer.

Over 95 procent av barn som har medfédda hjartfel i Sverige
nar idag vuxen alder. Eftersom éverlevnaden har 6kat har
ockséa gruppen vuxna blivit mycket storre an tidigare. ldag finns
det fler vuxna an barn med medfddda hjartmissbildningar.

— Fokus har darmed skiftat fran att bara handla om dverlevnad
till att idag ocksa handla om livskvalitet och uppféljning av mer
langsiktiga konsekvenser och hur man mar éver tid.

Leva med enkammarhjarta

Personer som har enkammarhjarta genomgar tidigt i livet minst
tre hjartoperationer, dar man "mdblerar om” i hjartat for att f4 till
en fungerande enkammarcirkulation. Hos ett nyfott barn med
enkammarhjarta marks symtomen direkt, eftersom barnet kan
ha svart att syresatta sig. Under barndomen foljer sedan tata
sjukhusbesok, ibland inlaggning, och operationer. For ett barn
kan det vacka manga fragor och skapa en kansla av att vara
annorlunda.

— Ofta blir tonéren en turbulent tid da manga fragor om
framtiden vacks. Nu maste man ocksa planera sitt liv med
hansyn till hjartfelet, sager Malin Berghammer.
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Fysiska och psykosociala aspekter

Hemodynamiken vid en enkammarcirkulation medfér en nedsatt
fysisk kapacitet. Fysiska begransningar liksom symtom och
komplikationer ar vanliga. Exempel pa det kan vara
rytmrubbningar i hjartat (arytmier), proppbildning och
proteinférlorande tarmrubbning.

— Hur stora de fysiska begransningarna ar varierar mellan olika
personer. Manga har god fysik och kapacitet trots sitt
enkammarhjarta. sager Malin Berghammer.

Ungdomar och vuxna med enkammarhjarta ar en ny
patientgrupp inom sjukvarden — de tillhér den forsta
generationen personer med enkammarhjarta som nu vaxer upp.
De flesta studier har gjorts pa unga personer som lever med
andra typer av hjartfel och har visat att hjartfelet i sig inte ar det
storsta problemet fér unga och vuxna. Ibland kan det som
kanns svarast istallet handla om de konsekvenser i vardagen
som hjartfelet medfor.

— Barn med medfédda hjartfel blir tidigare an andra jamnariga
medvetna om att inte ta saker for givna. En del upplever
svarigheter nar det galler kompisrelationer och sociala
sammanhang, sager Malin Berghammer.

Halsa och livskvalitet

De senaste aren har ett stort antal studier om livskvalitet hos
personer med medfédda hjartfel genomférts. Bland annat en
uppfdljningsstudie om livskvalitet hos de barn som var de forsta
som opererades for enkammarhjarta i Lund. Syftet med studien
var att beskriva livssituationen dver tid.

— Resultaten visade att behovet av stéd och samordning var
storre nar barnen var sma. Det fanns manga ar senare en stor
tacksamhet och gladje 6ver att det hade gatt sa bra som det
gjort. Hos manga fanns det fortfarande en oro infor framtiden,
men ocksa en stor tillférsikt, sdger Malin Berghammer.

| en stor internationell studie deltog éver 4 000 patienter med
olika hjartmissbildningar, fran 15 lander varlden éver. Den
visade att varken kon, typ av hjartfel eller utbildningsniva var
associerat med Iagre livskvalitet.

— Dar det fanns risk for en lagre livskvalitet var hos de som var
aldre, var arbetslésa, upplevde begransningar i vardagen, hade
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en hogre NYHA klass* (en samre fysisk funktion) eller var
ensamstaende, sager Malin Berghammer.

*NYHA klassificering ar ett matt pa grad av hjartsvikt.

Nar det galler upplevd halsa visar flera studier att personer med
enkammarhjarta skattar sin egen halsa lagre an jamnariga
friska, och ocksa lagre jamfort med andra personer med
medfodda hjartfel. Detta gallde framst aspekter som rér generell
halsa och fysisk funktion, liksom mental halsa.

A andra sidan visar andra studier att manga ungdomar och
vuxna med enkammarhjarta upplever en livskvalitet likvardig
med friska och kanner sig tillfreds med livet. De har en kansla
av tacksamhet och 6kad forstaelse for livet och livsvillkoren.
— De upplever sig som starka och anpassningsbara och att
hjartfelet ocksa har gett dem positiva livserfarenheter. De
kanner sig tuffare och mer mogna i jamforelse med andra,
sager Malin Berghammer.

Malin Berghammer berattar ocksa om sina egna studier om
livskvalitet hos unga och vuxna med enkammarhjarta.

— Ett 6vergripande tema vi urskilde var att manga upplever sig
som starka och anpassningsbara. De ser sig som friska och
tycker att deras erfarenheter har gett dem positiva upplevelser
och insikter som gjort att de ser pa livet pa ett annat satt, sager
Malin Berghammer.

Nagra citat fran Malin Berghammers intervjustudie om vuxna
med enkammarhjartan:

*Jag ser mig som frisk, men med ett speciellt hjarta. Ett halvt
hjérta, ett annorlunda hjéarta.”
(Kvinna, 21 ar)

"Sjélv har jag aldrig ként jobbighet eller nagonting. Jag kan ju

bara prata fér mig sjélv och jag lever ett himla bra liv!”
(Man, 19 ar)
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*Jag kan kénna att jag har haft tur och det kdnner jag
tacksamhet 6ver. Hade inte forskningen funnits hade jag inte
levt idag.”

(Kvinna, 18 ar)

"Det &r som en fram- och baksida. Det ar tufft att ga igenom
allting, alla undersbkningar och operationer och ovisshet och
sadéar. Men de positiva grejerna évervéager, absolut.”
(Kvinna, 32 ar)

Att manga har positiva upplevelser kan bland annat bero pa att
de inte kanner till nagot annat liv, men ocksa pa att hjartfelet
blivit en naturlig del av dem sjalva och livet. De har dverlevt och
det har gett dem styrka.

— Manga har lyckats fokusera pa mojligheterna istallet for att
bara se begransningarna, och namner ofta sjukvarden som en
bidragande orsak till det. De beskrev ocksa en kansla och en
gladje att vara jag, med de erfarenheterna de fatt och att de
anda kunde se det som positivt, trots att det ocksa innefattade
manga kanslor och tankar om det som varit jobbigt, sdger Malin
Berghammer.

Fraga till Malin Berghammer

Vad ar medelaldern for vuxna med enkammarhjarta?

— Det ar alltid svart att saga en alder, fér man vet inte helt.
Manga vuxna lever langre idag pa grund av medicinska
framsteg och nu har man ocksa borjat prata om att det finns en
aldrande population bland dessa vuxna som lever med ett
medfott hjartfel. Det gor ocksa att sjukvarden behodver ta det i
beaktande framdver och att varden behover ses i ett helt
livsperspektiv.
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Kognitiv funktion hos harn med medidodda hjirtiel
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— En del barn med medfddda hjartfel har en paverkan
pa sin kognitiva formaga. Graden av paverkan varierar
fran person till person och stddinsatser maste darfor
anpassas utifran individen. Det sager Carmen Ryberg
som ar psykolog och arbetar pa Psykologenheten vid
Drottning Silvias barnsjukhus.

Idag Overlever fler an nio av tio barn med medfodda hjartfel.
Carmen Ryberg papekar att uppfoljning av den medicinska
utvecklingen hos barnen lange har varit en sjalvklarhet. Varden
har daremot inte varit lika duktig pa att folja upp kognitiva,
emotionella och sociala omraden.

Den kognitiva utvecklingen ar processen ett barn genomgar for
att utveckla tankefunktioner sasom sprak, uppmarksamhet,
minne och tidsuppfattning. En kognitiv funktion innefattar ocksa
formagor som abstrakt tdnkande, resonemang och
problemldsning samt exekutiva funktioner. De exekutiva
funktionerna ar férmagan att planera och genomféra en
handling. Intelligenskvot, 1Q, ar ett samlingsbegrepp som
anvands for att mata en rad kognitiva funktioner.

— Med intelligenstester kan vi aldrig mata alla faktorer som
omfattas av manniskans kognitiva férmaga. Med de |Q-tester vi
anvander idag hamnar 95 procent av befolkningen pa éver 70
IQ-poang. De som hamnar under 70 uppfyller kriterierna for
intellektuell funktionsnedsattning (IF), sager Carmen Ryberg.

Kognition hos barn med hjartfel

Carmen Ryberg och hennes kollegor har foljt barn med
medfddda hjartfel for att se om eller hur deras kognitiva
utveckling paverkats av hjartfelet.

| en studie beskrev och jamforde de intellektuell funktion hos
228 barn med medfédda hjartfel i forhallande till hjartfelets
svarighetsgrad, barnets alder och familjens socioekonomiska
status (foraldrarnas utbildningsniva, sysselsattningsgrad och
inkomst). For att beddma den kognitiva formagan anvandes de
sa kallade Wechslerskalorna, dar 1Q 100 &r genomsnittet for
befolkningen i stort. De flesta manniskor har en 1Q som ligger
pa mellan 85 och 115.
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— Sett till hela gruppen, dar en tredjedel av barnen hade en
lindrig form av hjartfel, en tredjedel en mattlig form och en
tredjedel en svar form, var den totala genomsnittliga
intelligenskvoten 100,8. Vi kunde alltsa saga att barn med
medfodda hjartfel som grupp féljde normalkurvan nar det galler
kognition, sager Carmen Ryberg.

Den kognitiva férmagan skiljer sig dock mellan barn som har en
lindrig eller mattlig form av hjartfel och de som har en svarare
form, exempelvis enkammarhjarta.

— Som grupp hamnar de med svara hjartfel — som
enkammarhjarta — lagre. Aven inom gruppen barn med svéra
hjartfel ar variationen i den kognitiva funktionen stor. Det
innebar att nagra nar en bit éver normalkvoten medan andra
hamnar en bit under, sager Carmen Ryberg.

| studien lag intelligenskvoten for barn med svara former av
hjartfel pa mellan 80 och 112 (i genomsnitt 96).

— Nar vi tittade pa resultaten tog vi hansyn till barnens alder. Da
sag vi att de aldre barnen visade ett lagre kognitivt resultat
jamfort med sina jamnariga an vad de yngre barnen gjorde.
Detta kan bero pa att kraven i skolan 6kar med aldern, vilket
ocksa gor att behovet av stodinsatser 6kar med tiden. Detta
gallde for hela gruppen, det vill sdga barn med alla typer av
hjartfel.

Resultaten for socioekonomisk status visade att de barn med
hjartfel som hade féraldrar med hég socioekonomisk status
hade hogre kognitiva resultat an barn till foraldrar med lag
socioekonomisk status. Nar hjartfelets svarighetsgrad togs med
i analysen visade den att socioekonomisk status slog igenom
starkare, det vill sdga barn till socioekonomiskt starka foraldrar
nadde ett hogre kognitivt resultat an genomsnittet oavsett
hjartfelets svarighetsgrad.

— Det kan bland annat forklaras med vilka maojligheter
foraldrarna har att stétta barnen, till exempel i skolarbetet och i
vardagen, sager Carmen Ryberg.

Sammanfattningsvis visade studien foljande:

¢ Intellektuell funktion hos barn med medfédda hjartfel —
som grupp — ligger inom det normala intervallet.
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e Det finns betydande skillnader nar man vager in
diagnosens svarighetsgrad, barnets alder och familjens
socioekonomiska status.

e Det ar viktigt att folja upp den kognitiva och psykosociala
utvecklingen hos barn med medfédda hjartfel, sarskilt vid
svara hjartfel i kombination med lag socioekonomisk
status.

Fa ratt stod till sitt barn

Eftersom barn med hjartfel har olika grad av kognitiv paverkan
varierar forstas behovet av stdod. Det maste anpassas
individuellt efter barnets behov, personlighet och egna
onskemal. Utredning av féormagor underlattar valet av stod.
Det ar bra nar féraldrar och andra vuxna runt ett barn har en
realistisk uppfattning av barnens kognitiva férmaga, eftersom
det hjalper dem att skapa adekvata forvantningar pa barnens
prestation. Det gor i sin tur att foraldrarna kan ge ratt hjalp till
barnet.

— Att utreda kognitiv formaga handlar alltsa inte om att se om
barnet klarar sig "bra” eller "daligt”, utan om att identifiera
styrkor och svagheter. Utifran det kan sedan stodet till barnet
skraddarsys.

| en annan studie jamférdes skattningen av de barn som hade
testats med Wechslerinstrument och deras foraldrars
skattningar med resultaten fran de kognitiva tester barnen
genomgatt. | studien hittades samband mellan féraldrars
uppfattning om barnens kognitiva férmaga och hur de faktiskt
presterar pa testet sa tidigt som vid tre ars alder.

— Foraldrar visade sig alltsa ha en god formaga att uppskatta
hur deras barn fungerar kognitivt, och vi inom varden har
mycket att vinna pa att lyssna pa foraldrarnas intuition, sager
Carmen Rydberg.

Bland barnen var det endast i gruppen 15-aringar som man sag
ett samband mellan barnens egen uppfattning och hur de
presterade pa testet. Yngre barn har alltsa svarare att sjalva se
sina kognitiva styrkor och svagheter.

— Genom att kartldgga barnens kognitiva férmagor kan vi hjalpa
dem att battre férsta hur de sjalva fungerar.
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CHIP-programmet

Carmen Ryberg berattar slutligen om CHIP-programmet
(Congenital Heart Intervention Program) som initieras tidigt
under de forsta veckorna efter fodelsen. Det gar ut pa att stétta
foraldrar att ga fran sorgen Over att ha fatt ett sjukt barn till att
engagera sig i ett aktivt och positivt samspel med sitt barn.

— CHIP-programmet har som syfte att ge minskad stress och
oro och att 6ka foraldrarnas formaga till problemldsning. Dar
ingar bland annat att f4 vara hud-mot-hud med sin bebis. Pa
lang sikt far familjen en starkare motstandskraft och det har
aven visat sig ha positiva effekter pa barnets neuropsykologiska
utveckling, sager Carmen Ryberg.

Carmen Ryberg berattar om potentiella utmaningar
som foraldrar till barn med medfodda hjartfel kan mota.

Maijoriteten av foraldrar till barn med medfodda hjartfel klarar av
de stressfaktorer som barnets tillstand innebar fér familjen.
Studier har visat att foraldrarnas utbildning och sociala
stddsystem, bade pa samhallsniva och inom familjen, ar
avgorande faktorer for hanteringen av utmaningarna.

Den forsta tiden

For manga familjer blir den forsta tiden med barnet sarskilt
paverkad. Anknytningen till barnet paverkas av tvingande
separationer som kan bero pa att barnet behdver opereras,
ligga i inkubator och att andra personer an foraldrarna tar hand
om barnet.

— Samspelet ar det emotionella bandet vi binder till vara barn.
Foraldrarna behover, trots sjukhusvistelsen, visa barnet att de
ar tryggheten. Anknytningen pagar dock under hela livet — tank
pa det, sdger Carmen Ryberg.

Den forsta tiden praglas ocksa ofta av matningssvarigheter. Det
lilla barnet ar andfatt och har svart att ga upp i vikt. Amning eller
flaskmatning tar mycket tid och det kan vara en standig kamp
att fa i barnet tillrackligt med energi. Manga behdver sond eller
knapp pa magen for att fa i sig maten.
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— Ibland kan féraldrarnas svarigheter under den har tiden
mildras genom regelbunden och korrekt information sa att de
kanner sig delaktiga i sitt barns vard, sager Carmen Ryberg.

Stress hos foraldrar

Manga delar av livet blir sarskilt pafrestande for foraldrar som
har barn med medfédda hjartfel. Tiden efter diagnos vacker
manga och obehagliga kanslor. Det ar vanligt att kdnna chock,
skuld, sorg och fortvivlian. Alla glada forvantningar infor hur det
skulle bli ar krossade och ersatta av kanslor av osakerhet,
radsla och oro.

— Att acceptera och bearbeta dessa kanslor av forlust och
osakerhet ar ofta det forsta steget mot att hantera och anpassa
sig till situationen, sager Carmen Ryberg.

| sallsynta fall kan angesten och oron bli kronisk. Vid langvarig
stress och oro finns det risk for féraldrarnas psykiska och
fysiska halsa.

Familjen moter ocksa praktiska och sociala utmaningar. Att ta
hand om sitt barn pa heltid leder till en stor ekonomisk
belastning. Vissa familjer blir dessutom socialt isolerade, ibland
av radsla och ibland for att de inte har nagot socialt natverk som
kan avlasta dem.

Forskning om fordldrastress

| en studie fragade Carmen Ryberg och henens kollegor 356
foraldrar till 211 barn med medfédda hjartfel hur familjen
paverkats av barnets diagnos. Resultatet visade att mammor i
hogre utstrackning kande stress, frustration och angest an
pappor. Diagnosens svarighetsgrad var relaterad till en storre
negativ paverkan pa familjen enligt bade mammor och pappor.
— Socioekonomisk status var ocksa forknippat med en negativ
inverkan for mammor, men inte for pappor. Ett dverraskande
resultat var att foraldrar till barn med lagre intellektuell funktion
rapporterade att barnets hjartfel hade en mer positiv inverkan
pa familjen. Det kan majligtvis vara en fraga om acceptans,
sager Carmen Ryberg.

Carmen Rybergs slutsats ar att barn med medfédda hjartfel

behdver uppféljning och stéd. Det behdver ocksa deras
foraldrar.
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— Foraldrarnas psykiska halsa och oro samt
familjesammanhallningen har ofta ett storre varde for hur det
gar for barnet pa lang sikt an diagnosspecifika och kirurgiska
faktorer, sager Carmen Ryberg.

Tips till foraldrar

e skaffa kunskap om diagnosen

e lar er att sjalva ta hand om ert barns fysiska och

medicinska behov

e utveckla goda problemlésningsférmagor

e utveckla effektiva foraldrakunskaper

¢ hitta satt att hantera oroande medicinska procedurer

e sakerstall god kommunikation inom familjen
— Min erfarenhet ar att féraldrarnas anpassningsformaga och
hantering av situationen ar mycket viktig for barnets framtida
valmaende och psykiska halsa, sager Carmen Ryberg.

Fragor till Carmen Ryberg

Hur jobbar man med sitt barns sjalvkansla?

— Pa manga olika satt, gor till exempel en lista 6ver saker som
ditt barn ar bra pa. Stark barnets sjalvkansla genom att visa
vilka saker du ser att hen ar bra pa. Ge berém och till och med
en beldning nar det gar bra. Berdom sa mycket du kan. Sag inte
bara "duktigt” utan ndmn ocksa vad barnet gjorde bra. Under en
period kan man ocksa forsoka att minska pressen for att se hur
barnet reagerar pa att fa mer berém och mindre kritik. Da ar det
ibland majligt att se om man staller lagom krav pa barnet.

Sprids informationen om hud-mot-hud aven till enheter i
andra delar av landet?

— Vi forsoker sprida hur viktigt det ar med anknytning, samspel,
kommunikation och narhet under den forsta tiden med barnet
och att fortsatta med det under hela livet.
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Syskonrolien

Syskon till barn med funktionsnedsattning behdver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar erfarenheter
fran Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation &r inte lik nagon annan relation. Den ar ofta
livets langsta, och den innehaller nastan alltid bade positiva och
negativa inslag.

Studier av syskon till barn med funktionsnedsattning visar
foljande:

e Syskonen har en bristfallig kunskap om sin brors eller
systers funktionsnedsattning och foraldrarna overskattar
ofta hur mycket de vet om den.

e Information ar inte detsamma som kunskap. Det gar inte
att veta hur mycket syskonet forstatt och hur han eller
hon har tolkat informationen om funktionsnedsattningen
och vad den innebar.

e Att ta till sig kunskap tar tid. Det ar viktigt att prata om
saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis
som barnets fragor och funderingar.

Man har ocksa sett att syskon maste fa maojlighet att stalla sina
egna fragor om systerns eller broderns funktionsnedsattning.
Informationen gar ofta via féraldrarna, men det finns saker som
syskonen inte vagar eller vill prata med sina féraldrar om. Det ar
vanligt att syskon bar pa fragor som de aldrig vagat stalla till
nagon. En del ar radda att funktionsnedsattningen smittar,
andra har en kansla av skuld och tror att de sjalva kan ha
orsakat skadan. Intervjuer med syskon visar att de behover bli
sedda och bekraftade. De behdver kanna att de ocksa far egen
tid med foraldrarna. Den ska vara avsatt sarskilt for dem och
inte bara besta av tid som "anda blev over”.

Kunskap, kdnslor och bemastrande

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat
ett koncept for syskonen som utgar ifran kunskap, kanslor och
bemastrande.
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Kunskap fas utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans. Det ar ofta lattare att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en lakare, sjukskoterska eller annan
kunnig person. Syskonen far ocksa hjalp med strategier for hur
de ska hantera fragor fran omgivningen om sitt syskon med
funktionsnedsattning. Ambitionen ar att de nar de aker hem fran
Agrenska ska ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana
situationer.

Kénslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla
ska kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och
ungdomarna gor roliga aktiviteter tillsammans for att bli
sammansvetsade som grupp, da blir det lattare att prata om
personliga saker. Det ar viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor
utan istallet bekrafta och satta ord pa dem.

Beméstrande handlar om att hitta vagar och strategier i
vardagen, om att utbyta erfarenheter med andra syskon och att
satta ord pa sadant som kan kallas for "daliga hemligheter”. Det
kan handla om sorg 6ver att inte ha fatt en bror eller syster som
man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Tankarna kan vara bra och logiska, men kan
ocksa bli tunga att bdra om man inte far prata om dem.

Las mer om syskon

Det finns mycket konkret information om vart arbete med
syskongrupper pa Agrenskas webbplats. Dér finns bland annat
information om syskonrollen i olika aldrar, arbetsmaterial som
exempelvis verktyg for samtal med syskon, filmer och
litteraturtips: agrenska.se/syskonkompetens

Sara har tva syskon

Tatt efter Sara foddes lillasyster Madelene.

— Det var planerat sa. Vi tankte att syskonen skulle ha gladje av
varandra i och med alla sjukhusvistelser som vantade. Sara var
ju ocksa hemma i flera ar, sager Oskar.

— For mig var det tufft psykiskt. Bade oron under den andra
graviditeten och att jag inte riktigt hade bearbetat det har med
Sara. Det var en valdigt turbulent tid, minns Klara.
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Madelene var ett och ett halvt ar nar Sara skulle gora sin sista
operation.

— Da var hon verkligen ljusglimten for oss. For henne finns det
nog bara positiva minnen fran sjukhustiden. Nar flickorna var
sma hade de verkligen varandra. De var ju sa nara varandra i
alder hela vagen. Nu ar de mer som katt och ratta, sager Klara.

2020 féddes lillebror Lars.
— Han blir hart uppfostrad av sina systrar, men har lart sig att
saga ifran, sager Oskar.

Han hor till den forsta generationen vuxna som
opererats for enkammarhjarta. Leo ar 30 ar gammal
och bor i Alingsas.

— Nar jag var barn ville jag alltid vara som alla andra
trots att jag visste att jag hade ett hjartfel. Idag vet jag
att jag behover hitta min egen grans for hur mycket jag
orkar.

Leo var ett ar nar han flyttade till ett familjehem tillsammans
med sin bror Robert. Da hade han redan genomgatt tva
operationer av hjartat, och en tredje vantade. De forsta aren
minns forstas inte Leo sjalv. Nar han blev lite aldre har han fatt
den forsta tiden aterberattad av sina familjehemsféraldrar och
biologiska foraldrar.

— Mina arr berattar en del av historien, men det har varit viktigt
for mig att fa veta hur det gick till, sdger Leo.

Leo foddes 1992 med ett komplicerat hjartfel som opererades
till ett enkammarhjarta i Géteborg. Han minns sjalv hur orken
ofta tog slut i skolan.

— Skolan var jobbig de forsta aren. Jag vill sa garna vara som
alla andra, men jag kunde inte hanga med. Jag blev ofta
valdigt trétt och fick inte sa mycket forstaelse for det.

Han hade inga anpassningar och fick inte ga ifran for att vila.
— Jag brukade somna pa lektionerna nar jag var trott. Jag satt
och sov i banken. Lararen lat mig vara eftersom jag behdévde
vila. Det innebar foérstas att jag missade mycket i skolan.

© Agrenska 2023, nr 667 37



Enkammarhjarta

Familiehemsmamma Elisabeth ringde och skallde ut rektorn.
Hon berattade ocksa om Leos hjartfel pa ett féraldramote.

— Mina klasskamrater visste nog om det, men gjorde ingen
storre grej av det. Nar jag var yngre tyckte jag att det var jobbigt
att behdva svara pa fragor om mitt hjarta.

Leo hade kompisar i skolan, sarskilt en basta van. Det sociala
umganget i skolan var viktigt for att orka.

— Vi hangde mycket och vi visste var vi hade varandra.

Nar Leo skulle bérja hdgstadiet genomgick han en utredning
och bedémdes ha en lindrig intellektuell funktionsnedsattning.
Han fick borja pa sarskolan (byter namn till anpassad skola juli
2023). Dar fungerade stodet mycket battre.

— Gymnastiklektionerna fungerade battre pa sarskolan. Jag fick
satta mig ner och vila nar jag behdvde. Orken varierar alltid,
bade under dagen och mellan olika dagar.

Idag har Leo flyttat hemifran. Han bor i en egen lagenhet som
ar en del i ett serviceboende.

— Det betyder att det finns personal i narheten som hjalper mig
nar jag behover det. De foljer till exempel med mig pa
lakarbesok, vilket kanns tryggt.

Leo tycker att varden for det mesta har fungerat valdigt bra. Nar
han var 16 ar genomgick han en akut operation av hjartat.

— Det hittades en varbildning inne i kroppen. Efter operationen
blev det en stor skillnad fér mig. Jag orkade plotsligt sa mycket
mer.

Nar Leo fyllde 18 ar flyttade han 6ver till GUCH-avdelningen
(Grown Up Congenital Heart disease). Tva ganger om aret
kommer Leo dit for kontroller med EKG och ultraljud.

Sedan Leo blivit vuxen har han funderat mycket pa hur han ska
fa balans i livet. Han jobbar med media pa en daglig
verksamhet.

— Tidigare, nar jag har haft mer fysiska jobb, har jag inte orkat
nagot mer an att jobba under dagen. Nu forséker jag ta mig tid
att promenera en halvtimme. Det ar vad jag orkar med. Jag
forsOker dock att ata nyttigt och réra pa mig lite mer.

Familiehemsmamma Elisabeth ar numera pensionar och ar
fortfarande med och stottar dar det behovs.

© Agrenska 2023, nr 667 38



Enkammarhjarta

— Det har med matlagning haltar en del. Vi ses darfér en gang i
veckan och lagar mat tillsammans.

Leo har en nara kontakt med sin yngre bror Robert.

— Robert har ett stdrre behov av att prata om Leos hjarta nu nar
han ar vuxen. Han ar orolig for Leo och delar sin oro med mig
ibland, sager Elisabeth.

| vardagen fungerar mycket ganska bra. Leo har alltid haft en
orolig sdmn och tar lugnande pa kvallen for att kunna komma till
ro. Han ar noga med att ta alla vaccinationer eftersom han vet
att han ar sarskilt infektionskanslig. Nar han var yngre hade han
mycket vark i benen som var svar att behandla. Elisabeth tipsar
om att massage hjalpte ibland.

Under uppvaxten var familjen engagerad i Hjartebarnsfonden
och Leo akte pa lager och traffar. Leo berattar att det har varit
betydelsefullt att prata med andra som har liknande svarigheter.
— Jag kanner inte sa manga som har opererats som jag. | varje
fall inte i narheten av dar jag bor. Istallet har jag varit med pa ett
par digitala traffar och pratat lite 6ver natet.

Agrenskas nedagogiska erfarenheter

Barnteamet pa Agrenska har en bred kompetens och
stor erfarenhet av barn med olika diagnoser. Under
vistelsen pa Agrenska har barnen ett eget anpassat
program med aktiviteter som ska bidra till att starka
deras delaktighet och sjalvkansla.

Barn med olika funktionsnedsattningar har kombinationer av
symtom som férekommer i varierande svarighetsgrad. Det ar
darfor viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta som
utgangspunkt utformas veckans program for barnen och
ungdomarna. Infor en familjevistelse laser personalen in
medicinsk information och dokumentation fran tidigare vistelser.
For att skraddarsy veckans aktiviteter med barnen samtalar
barnteamet med féraldrarna om barnen med diagnos och far
information fran deras skolor. Aven syskonen far ett eget
program.
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Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska ar att
barnen ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF,
Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och hélsa, som ar Varldshalsoorganisationens (WHO:s)
begreppsram for att beskriva halsa och funktionsnedsattning.
Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga och omgivande
faktorer och det dynamiska samspelet mellan dessa. De ar alla
lika viktiga for maéjligheterna att genomfdra olika aktiviteter och
for hur delaktig en person kan kanna sig. Eftersom en
funktionsnedsattning ofta ar bestaende, blir de omgivande
faktorerna — och anpassningen av dem — mycket viktiga.

Allmanna mal for familjevistelsen

En viktig aspekt under alla familjevistelser pa Agrenska ar att
barnen ska fa tréffa andra barn med samma diagnos och deras
syskon. | de métena kan barnen kanna en unik gemenskap och
utbyta erfarenheter. Programmet pa Agrenska &r ocksa
utformat for att skapa en miljé dar barnen kénner trygghet och
trivsel. Varje familj har en huvudansvarig person fran
barnteamet och barnens unika férutsattningar, intressen och
behov ar utgangspunkten vid utformningen av aktiviteter.

Mojligheterna till delaktighet och inflytande okar hos den som
vet vad som ska handa och vilka férvantningar han eller hon
har pa sig. Det galler aven for barn. Darfor ar personalen tydlig
och anvander individanpassad kommunikation. Personalen i
barnteamet ar lyhorda for barnens uttryck och énskemal och ar
beredda att anpassa aktiviteterna efter dem. Ett exempel pa
tydliggérande specialpedagogik och ett tryggt inslag ar att Kalle
Kanin alltid halsar de sma barnen valkomna vid samlingen varje
morgon. Kalle har med sig bilder pa de aktiviteter som barnen
ska gora under dagen.

Infér varje familjevistelse pa Agrenska utformar barnteamet
aven specifika mal i planeringen av aktiviteter. Malen baseras
pa de typiska symtom som ar kopplade till diagnosen.

Las mer om Agrenskas arbete pa agrenska.se
Lanktips:

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
mfd.se — myndigheten for delaktighet
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mtm.se — myndigheten for tillgangliga medier (talbdcker,
punktskrift och lattlast material)

ritadetecken.se — webbtjanst med ritade tecken
skoldatatek.se — digitala tips och appar for
tillganglighetsanpassning

skolappar.nu — appar kopplat till det centrala innehallet i Lgr 11

goteborg.se/eldorado — upplevelsehus, studiebesok, kurser
och utbildningar

logopedeniskolan.blogspot.se — blogg om sprak-, tal- och
lassvarigheter

varsam.se — hjalpmedelsbutik

komikapp.se — kognitiva hjalpmedel och sinnesstimulerande
produkter

lekolar.se — forskole- och skolmaterial, leksaker, pyssel och
hjalpmedel

abcleksaker.se — fina, roliga och pedagogiska leksaker
hattenforlag.se — bocker, spel och leksaker for sprakutveckling
nyponochviljaforlag.se — bokforlag med lattlast litteratur

Idag ar Sara 9 ar. Foraldrarna tycker inte att hennes hjartfel
medfér nagra begrasningar. Den senaste tiden har de dock
markt att Sara har fatt svarigheter med koncentration och
narminne vilket paverkar skolarbetet.

— Vi tanker inte sa& mycket pa hennes hjartfel i vardagen. Hon
har tidigare inte heller haft problem med ork i skolan som
manga kan fa, sager Klara.

Trots sitt hjartfel lever Sara ett aktivt liv. Hon cyklar och har
spelat ishockey. Dessutom rider hon, gar pa gymnastik och
dansar.

— Vi har alltid tankt att motion ar bra for hjartat. Hon kan forstas
bli trott och da far hon pausa och vila, sager Oskar.

Manga och langa sjukhusvistelser har gjort att Sara manga

ganger kanner sig mer bekvam att prata med vuxna @an med
sina jamnariga.
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— Hon leker egentligen battre med sma barn, men pratar battre
med aldre barn. Sa i sin egen aldersgrupp blir det lite svart
socialt, sager Klara.

— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden. Om det finns
svarigheter med tal, sprak och atande behdvs aven
kontakt med logoped. Det sager specialisttandlakare
Danijela Toft och logoped Asa Mogren, som arbetar pa
Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amunddn
samt pa Odontologen vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med syfte att
samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhalsa och munmotorik hos personer med sallsynta
halsotillstand. Kunskapen sprids for att bidra till ett battre
omhandertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhoriga.

| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum
for sallsynta halsotillstand inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och
vuxenvistelser traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran
vardnadshavare gor en tandlakare och en logoped en
oversiktlig undersokning och bedomning av barnens munhalsa
och munnens funktioner. Observationerna, tillsammans med
information som vardnadshavare ldamnat, sammanstalls i
databasen MHC-basen.

Kunskap om séllsynta halsotillstand sprids via MHC-appen, och
via Mun-H-Centers webbplats: mun-h-center.se

Munhalsa vid enkammarhjarta

Danijela Toft berattar att teamet pa Mun-H center har traffat
glada och samarbetsvilliga barn under dagen, med fina tander
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och god munhygien. Nagra barn hade trangstallningar och flera
hade mineraliseringsstorningar. Det fanns ocksa en nagot 6kad
forekomst av tandsten.

Reflux

Reflux innebar att surt innehall fran magsacken stots upp i
matstrupen. Det kan ge halsbranna med sveda och
torrhetskansla. Utan behandling kan reflux ge erosionsskador
(kemiskt slitage) pa tdnderna pa grund av att emaljen l6ses upp
vid 6kad surhetsgrad i munhalan.

— Det gar att férebygga erosion genom att behandla reflux med
lakemedel och tanka pa att starka tanderna genom att anvanda
munvardsprodukter med natriumfluorid, sdger Danijela Toft.

Mineraliseringsstérningar

Mineraliseringsstorningar visar sig ofta som en avvikande farg
eller struktur pa tanden. En tand med skada pa emaljen ar
sarskilt skor och kan ga sonder eller orsaka besvar som
ilningar.

— Fluorid kan starka tandens emalj, men inte reparera
emaljdefekten. Missfargningen finns kvar, sager Danijela Toft.

Biverkningar av ldkemedel

Det ar viktigt att tandvarden far information om vilka lakemedel
barnet tar infor ett besdk hos tandlakaren. Vanliga biverkningar
av lakemedel vid hjartfel ar bloédningsrisk, reflux och minskad
salivmangd. Muntorrhet kan leda till 6kad risk for att fa blasor i
munnen (aphte), svampinfektioner och karies.

— Muntorrhet kan lindras genom att smérja munhalan med
solrosolja pa en muntork eller anvanda andra anpassade
produkter for muntorrhet eller produkter som ger ékad
salivproduktion, sager Danijela Toft.

Forebyggande tandvard

Det ar en stor fordel om den férebyggande tandvarden ar sa
bra att en god munhalsa kan bevaras. Da kan man undvika
smarta, karies och infektioner. Att komma igang med goda
vanor tidigt ar viktigt. Alla bor borsta tanderna med
fluoridtandkram tva ganger om dagen. Tandvarden
rekommenderar foraldrar att hjalpa sitt barn med
tandborstningen. Det finns manga olika typer av hjalpmedel
som kan underlatta munvarden. Goda kostvanor ar viktigt,
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tumregeln ar att tanka pa maltidsfrekvensen, dricka vatten som
torstslackare samt att undvika mat pa natten.

— | forsta hand ar det forstas viktigast att sakerstalla barnets
tillvaxt och naringsintag. Det ar ocksa bra att kompensera med
en bra forsvarsfaktor som lite extra fluorid, sager Danijela Toft.

Danijela Toft tipsar ocksa om olika hjalpmedel vid
tandborstning. Som att visualisera tid med en tandborste som
blinkar eller ett enkelt timglas. Bildstéd med ett
tandborstschema och hjalpmedel for forstorat grepp, tandborste
som borstar alla sidor av tanden samtidigt (Collis-curve) och
munvinkelhallare ar ett par exempel. Med viss regelbundenhet
tipsar Danijela Toft om att géra egeninfargning av tanderna for
att se hur val rengjorda tanderna faktiskt ar.

— Det ar viktigt att skapa rutiner. En del barn tycker inte om
smaken pa tandkramen eller att det skummar, da finns det
alternativ. Fluoridskaljning eller tandkram med extra fluorid kan
vara ett bra alternativ vid 6kad kariesrisk eller erosionsskador.
Hor med din tandlakare.

Att tanka pa:

e Det ar viktigt att barnet tidigt far kontakt med tandvarden
for tillvanjning och férebyggande tandvard och
munhalsoinformation.

e Tandlakaren bor informeras om barnets diagnos och fa
kannedom om behov av antibiotikaprofylax eller om
blédningsrisk finns pa grund av blodfértunnande
lakemedel.

e Extra tid och omtanke bor ges vid tandbehandling pa
grund av tidigare upplevelser i sjukvarden.

e Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa tandlakarstolen och de olika
momenten som ska utforas vid besoket (anvandbara
bilder finns pa kom-hit.se).

Tandvardspersonalen hjalper till att individuellt prova ut lampliga
hjalpmedel. Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti
erbjuder barn och ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.
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Munmotorik vid enkammarhjarta
Bland de 21 barn som finns i MHC-basen med medfédda
hjartfel har nastan halften at- och dricksvarigheter av olika grad.

Vad gor logopeden?

En logoped kan till exempel utreda barnets kommunikations-
forméaga samt oralmotorik. Aven barnets férmaga att suga,
tugga och svalja kan utvarderas. Logopeden kan ge rad om
matning och atande. Hen kan ocksa ge forslag pa hur barnet
ska trana pa kommunikation samt vid behov ge rad om
oralmotorisk traning. Syftet med den oralmotoriska
behandlingen kan vara att minska salivlackage, forbattra
tuggformaga samt vid behov 6ka eller minska kanslighet i
munnen.

Atsvérigheter

Barn med komplicerade hjartfel kan ha atsvarigheter, men
variationen &r stor. Atsvarigheter hos barn kan ofta ha flera
olika orsaker, och man behdver darfér gora en individuell
beddmning for att kunna behandla svarigheterna. Ett nedsatt
allmantillstand pa grund av andningssvarigheter leder till
exempel till dalig aptit, vilket i sin tur leder till narings- och
energibrist. Utan energi orkar barnet inte ata.

— For barn med hjartfel kan det ofta vara orken att ata som ar
problemet. For manga blir matsituationen en negativ upplevelse
istallet for nagot lustfyllt, séger Asa Mogren.

Barn med gastrostomi behdver fortsatt stimulans fér motorik
och sensorik. Barnet behdver uppleva med munnen. Om inte
munnen anvands kan man utveckla en dverkanslighet. Ibland
finns behov av att 6ka eller minska kansligheten i barnets mun.
— Att ha ont i mun och tander kan goéra att man varjer sig for
berdring i och runt munnen. Om dverkansligheten minskar kan
det bli enklare att ta hand om tdnderna. De ska ju halla hela
livet. Det kan bli lattare att borsta tdnderna och att besoka
tandvarden, séager Asa Mogren.

Eftersom atsvarigheter sallan har en enskild orsak behovs ett
multiprofessionellt omhandertagande i varden. Behandlingen

kan vara medicinsk, kompensatorisk eller syfta till att forbattra
funktionen.
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En del av barnen kan behdva attraning. Den syftar till att starka
funktionerna for att kunna ata och dricka, men ocksa till att
stimulera barnet att komma vidare i sitt atande genom att prova
nya livsmedel och konsistenser. Den som har nedsatt
munmotorik kan behdva sarskild traning i att tugga och svalja,
gapa och stdnga munnen, men ocksa att prova nya saker, ata
sjalv eller ata storre mangder. Ett satt att stimulera ar genom
massage, som kan ske med handerna eller med olika redskap
som vibrerar.

— Syftet ar att locka fram rorelse och aktivering av musklerna,
sager Asa Mogren.

Samordning

Som foralder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser. D& kan man be habiliteringen
eller tandvardsteamet att samordna kontakten mellan till
exempel tandlakare, logoped, oralmotoriskt team och
nutritionsteam.

Las mer om hur man kan stimulera den oralmotoriska formagan
i vardagssituationer i skrifterna "Uppleva med munnen”,
"Nedsatt salivkontroll” eller "Bitbeteende”. Mun-H Center har
nyligen publicerat en ny skrift om atsvarigheter som heter "Nar
barnet har svart att ata”. Samtliga finns pa Mun-H-Centers
webbplats och gar aven att bestalla via mun-h-center.se.

Fragor till Danijela Toft

Vad finns det for biverkningar av Trombyl som paverkar
tanderna?

— Det viktigaste for oss att veta ar att Trombyl gar att man
bloder lite lattare. Det ar viktigt att den behandlande
tandldkaren kanner till det.

Hur ska man fa sitt barn att anvdnda tandkram i hela
munnen?

— Ett tips ar att ta lite tandkram pa fingret och lagga pa tanderna
innan tandborstningen. Da sakerstaller ni att det ar tandkram
Overallt.
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Hur ska man tanka kring samplanering med tandvarden vid
sovning?

— Det ar jattebra att saga till nar barnet ska sdvas for da kan
tandvarden ocksa finnas med om det finns ett behov av att ta
rontgenbilder till exempel.

Klara och Oskar berattar att de stundtals tycker olika i hur de
ska hantera svarigheter som dyker upp i vardagen. Oskar ar lite
mer l0sningsorienterad och Klara tycker att det ar battre att byta
fokus.

— Jag tycker nog anda att vi kompletterar varandra ganska bra.
Ofta tror jag ocksa att vi forstorar problem pa grund av Saras
hjartfel. Vi blir alltid lite mer uppstressade dver smasaker nar
det kommer till henne, sager Klara.

Pa fragan om hur det paverkar relationen att fa ett barn med ett
komplicerat hjartfel svarar Oskar.

— Som par har vi blivit starkare i det har. Redan innan Sara
féddes hade vi bestamt oss — det har gor vi tillsammans.

Klara berattar att de forsta aren var otroligt tuffa. Manga och
langa sjukhusvistelser da Madelene fick lamnas bort till mor-
och farféraldrar har inneburit en sorg. Framfér allt kande
foraldrarna en stor hjalploshet dver att det var akut lage i flera
ar. Ovissheten over att inte ens kunna fa svar pa ifall ens barn
kommer Overleva har paverkat Klaras bild av att fa ett barn med
ett allvarligt hjartfel.

— Jag kan arligt saga att det inte har varit en dans pa rosor.
Darfor kan jag inte heller saga att jag skulle géra om det. Det
som hjalpte mot angesten och hjalplosheten ar forstas att jag
fick ett underbart barn anda. Och att den forsta tiden fick ett
lyckligt slut, sager Klara.
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Francisca Mateu ar kurator och arbetar pa Drottning
Silvias barnsjukhus. Hon informerar om vilket st6d
som finns att fa for personer med enkammarhjarta.

Kuratorerna pa Drottning Silvias barnsjukhus traffar barnen med
enkammarhjarta vid nyckelaldrarna 1, 3 och 15 ar och nar
behov finns.

— | bérjan informerar vi om samhallets stdd till familjerna. Efter
hand kan det ocksa vara aktuellt med stdédsamtal, sager
Francisca Mateu.

Forsakringskassan

Omvardnadsbidrag finns att sdka for den som har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och
tillsyn som barnet behdver utdver det som ar vanligt for barn i
samma alder utan funktionsnedsattning. Omvardnadsbidraget
finns i fyra nivaer och Forsakringskassan beddémer barnets
totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal med
foraldrarna. Skatt ska betalas pa omvardnadsbidraget och
pengarna ar pensionsgrundande. De olika beloppen justeras
vid varje arsskifte.

— En foralder som inte har ratt till vard av barn eftersom hen
saknar SGI (sjukpenningsgrundande inkomst) kan stka
omvardnadsbidrag for att fa en liten ersattning, sager Francisca
Mateu.

Merkostnadserséttning ar en separat ersattning for kostnader
som beror pa barnets funktionsnedsattning. Férsakringskassan
beddmer vad som raknas som merkostnader.

— Det kan till exempel vara inkdp av hjalpmedel, slitage och
resor med egen bil. Man behdver komma upp i en viss summa
per ar, sager Francisca Mateu.

Tillféllig féréldrapenning (vab) gar att fa aven efter att barnet har
fyllt 12 &r om det finns en bestadende funktionsnedsattning.

Kontaktdagar finns for barn som omfattas av LSS. Man kan fa
ersattning for tio kontaktdagar per barn och ar.

© Agrenska 2023, nr 667 48



Enkammarhjarta

Las mer om stdd fran Forsakringskassan pa fk.se

Sjukresor

| manga regioner har man ratt att fa ersattning for resor till och
fran vard, bade med kollektivtrafik och med egen bil.
Information om sjukresor finns pa 1177, men utgar ofta ifran
vuxna patienter.

— Jag rekommenderar er att ringa direkt till sjukresekontoret for
att fa korrekt information om vad som galler i er region, sager
Francisca Mateu.

LSS - Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade
Samhallets stdd utgar bland annat fran LSS. Det ar en
rattighetslag, som syftar till att ge goda livsvillkor. LSS ger stod
for insatser och sarskild service for personer
e med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand
e med betydande och bestdende begavningsmassiga
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd
av yttre vald eller kroppslig sjukdom
e med varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar som uppenbart inte beror pa
normalt ldrande, om de ar stora och fororsakar
betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och
darmed ett omfattande behov av stod eller service.

Exempel pa insatser enligt LSS
e avldsarservice
e Korttidsvistelse
e kontaktperson
e ledsagare
e bostad med sarskild service
e personlig assistans.

SoL - Socialtjanstlagen

Enligt Socialtjanstlagen ska manniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skal moéter betydande svarigheter i sin livsforing fa
mojlighet att delta i samhallets gemenskap och att leva som
andra. Det finns darfor olika former av stdd som utgar ifran
individens behov. Man har alltid ratt att sdka bistand och fa ett
skriftligt beslut. En socialsekreterare eller kurator pa sjukhuset
kan hjalpa till med ansdkan.
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— Det gar att fa vissa hjalpinsatser som ingar i LSS med stéd av
SoL om man inte tillhér nagon av LSS personkretsar, sager
Francisca Mateu.

Skollagen

Enligt skollagen har barnen ratt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Skolan ska strava efter att uppvaga skillnader i
elevernas forutsattningar att tillgodogdra sig utbildningen. Ett
atgardsprogram for hur eleven ska klara kunskapsmalen och
vilket stod som kravs ska upprattas. Det ar rektorns ansvar att
eleven far ett atgardsprogram om det behdvs. Skolan ska ocksa
ta hansyn till elevers olika behov.

— Barn med hjartfel har en minskad ork, men har anda ratt att
kunna fa betyg i alla @mnen, sager Francisca Mateu.

Exempel pa extra anpassningar i skolan:
o ett sarskilt schema over skoldagen
e extra tydliga instruktioner
e stdd att satta igang arbetet
e anpassade laromedel
¢ digital teknik med anpassade programvaror
e handledning/fortbildning av personal
e resursperson
e minskning/anpassning av elevgrupp
e regelbundna specialpedagogiska insatser
e anpassad studiegang

Infor alla forandringar ar det viktigt med forberedelser. Det
galler till exempel nar barnet borjar i forskola och vid
overgangen fran forskola till skola samt vid alla stadiebyten.
Ta kontakt med forskola och skola infor bytet. Gor garna
studiebesdk pa skolorna om det finns osakerhet kring vilken
skola som passar barnet bast.

Undantagsbestammelsen

Om en elev trots extra anpassningar i skolan inte klarar godkant
betyg ar det majligt for lararen att tillampa undantags-
bestammelsen (aven kallas PYS-paragrafen). Lararen ska bara
anvanda undantagsbestammelsen om det inte racker med
sarskilt stdd for att eleven ska na en viss del av
betygskriterierna.
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Las mer om undantagsbestammelsen pa spsm.se och
skolverket.se

Fonder

Vid 6kade omkostnader pa grund av sjukdom kan man sdka
pengar till hjalpmedel och rekreationsresor.

— Det kan I6na sig att sdka pengar ur fonder eftersom
stiftelserna vill avyttra sina pengar, sager Francisca Mateu.

Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas dar man kan sdka
efter lampliga fonder: stiftelser.lansstyrelsen.se

Lastips!
Lena Sjoberg, Slaende fakta om hjartat

Fragor till Francisca Mateu

Var dotter far inte komma till habiliteringen, varfor inte?
— Det ser lite olika ut. Regionerna har ansvaret for att ta hand
om barnen, men det kan ske pa lite olika satt. Det har blivit
hardare med vilka som far komma till habiliteringen.

Ar det vanligt att barnet far diagnoser nir han eller hon blir
aldre?

— Man kan absolut fa till exempel neuropsykiatriska diagnoser
nar barnet blir aldre.

Kan man tillampa undantagsbestammelsen om barnet inte
far nagot betyg i gymnastik eftersom hen inte kan simma?
— Jag rekommenderar att ni tar kontakt med kontaktskoterskan
som brukar ha en dialog med skolan om anpassningar och
undantag som barnet kan behdva.

© Agrenska 2023, nr 667 51



Enkammarhjarta

Hjartebarnsfonden bildades for mer an 40 ar sedan
och har som mal att alla barn ska dverleva ett medfott
hjartfel.

— Vi kampar for att sjukvarden ska bli battre for de

2 000 barn som fods med hjartfel varje ar. Det sager
Linda Sundberg som ar Hjartebarnsfondens
generalsekreterare.

Hjartebarnsfonden ar en riksomfattande, oberoende
intresseorganisation som sedan 1975 arbetar for att forbattra
forutsattningarna for hjartebarn och deras familjer.
Organisationen arbetar med att synliggdra och forbattra
familjernas ofta mycket tuffa livssituation. Hjartebarnsfonden
samlar drygt 5 000 medlemmar i 13 lokalforeningar 6ver hela
Sverige. Hjartebarnsfonden arbetar med stod, information och
paverkansarbete, vilket bland annat har lett till att Sverige
centraliserat barnhjartkirurgin till tva enheter (Géteborg och
Lund). Idag finns ocksa kontaktsjukskoterskor for familjerna pa
de flesta svenska sjukhus.

Hjartebarnsfonden anordnar ocksa traffar fér medlemmarna
bland annat i form av lagerverksamhet.

— | &r har vi lagerverksamhet i form av golflager, seglarlager och
summercamp for hela familjen, sager Linda Sundberg.
Hjartebarnsfonden delade under 2022 ut 330 000 kronor till
medlemsfamiljer som legat lange pa sjukhus eller som har
sarskilda ekonomiska behov. Pa grund av ett anstrangt
ekonomiskt lage har Hjartebarnsfonden bestamt att alla barn
som ar medlemmar far aka gratis pa arets summercamp.

— Vi vill ge alla chansen att delta, och vi tror att det har kan vara
en mojlighet fér manga familjer att fa en fin semesterhelg trots
det ekonomiska laget, sager Linda Sundberg.

Hjartebarnsfonden delade under 2022 ut forskningsanslag pa
nastan 3 miljoner till 11 olika forskningsprojekt.

— Bland annat stottar vi Anna Wikner som forskar i effekten av
muskelstarkande traning hos vuxna med enkammarhjarta,
sager Linda Sundberg.

Las mer pa hjartebarnsfonden.se

© Agrenska 2023, nr 667 52



Enkammarhjarta

Fraga till Linda Sundberg

Hur gér man om man vill byta lokalférening?

— D& mejlar man till oss. Man kan delta i aktiviteter som andra
lokalféreningar anordnar utan att vara medlem i just den
lokalféreningen?

Riksférbundet Sallsynta diagnoser bildades for 25 ar
sedan av en grupp foraldrar till barn med olika
syndrom. Det ar en paraplyorganisation dar ett 70-tal
olika diagnosforeningar finns representerade.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever
med ett sallsynt halsotillstand ska fa tillgang till vard- och
stodinsatser i ratt tid och utifran behov. Férbundets uppdrag ar
att driva politiska fragor som rér personer med funktions-
nedsattning samt sprida kunskap om sallsynta diagnoser.
Personer som lever med séllsynta halsotillstand ska inte
missgynnas pa grund av att andra inte kanner till s& mycket om
deras situation. Férbundet har genom aren drivit flera projekt
dar resultatet har blivit konkret material som alla far ta del av,
sasom utbildningsfilmer, sammanstaliningar av rattigheter i
halso- och sjukvarden och tips pa hur man kan géra en sa
kallad sallsynt vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar dver 100 olika
diagnoser som sinsemellan ar valdigt olika. Gemensamt ar att
alla halsotillstand ar livslanga, sa gott som alltid obotliga och
nastan alltid har genetiska orsaker.

— Det ar sallsynthetens dilemma som forenar medlemmarna,
inte sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt kanna sig
ensam om man ar den enda i sin hemstad som lever med ett
sallsynt halsotillstand, men tillsammans ar vi starkare, sager
Malin Grande, kanslichef pa Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for séillsynta hiilsotillstind

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra diagnostexter till Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand och
sprida information om dessa.

Informationen ar till fér personer som arbetar inom vard,
omsorg, skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som
lever med ett séllsynt halsotillstand, deras narstaende och
andra som de har kontakt med. Kunskapsdatabasen kan aven
vara anvandbar for personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utforlig, kvalitetssakrad information om fler an
300 sallsynta halsotillstdnd. Nya diagnostexter tillkommer varje
ar, och befintliga texter uppdateras regelbundet. Underlagen till
texterna skrivs av medicinska specialister i Sverige.
Informationen bearbetas av redaktorer vid Informationscentrum
och faktagranskas av en sarskild expertgrupp. Berorda
intresseorganisationer ges ocksa mojlighet att Iamna
synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
eller telefon 031-750 92 00.

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta halsotillstand:
socialstyrelsen.se/sallsynta-halsotillstand/

Informationscentrum fér sallsynta halsotillstand vid Agrenska:
agrenska.se/informationscentrum
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En sammanfattning av dokumentation nr 667

Enkammarhjarta ar ett samlingsbegrepp for
flera komplicerade medfodda hjartfel som
innebar att bara en av hjartats kammare
utvecklats normalt.

Det fods omkring hundra barn med
enkammarhjarta per ar i Sverige. De flesta
genomgar en forsta hjartoperation inom de
forsta veckorna efter fodseln. Darefter foljer

vanligen ytterligare tva kirurgiska ingrepp: ett
vid cirka sex manaders alder och ett vid tva—
tre ars alder.

| de flesta av fallen dar barnet genomgar
samtliga tre operationer beskrivs livskvaliteten
som god, aven om konditionen med endast
en fungerande hjartkammare inte ar lika god
som hos helt hjartfriska individer.

| dokumentationen kan du bland annat Iasa
om medicinsk information, behandling och
psykologiska aspekter. Dessutom ges en
inblick i hur det ar att leva i en familj med ett
barn som har enkammarhjarta.

FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Q Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
AG R E N S KA © Agrenska 2023 | agrenska.se
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