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Samarbetsrutin, Barnhjartcentrum
Goteborg

Forandringar sedan foregaende version
Fortydligar kring Boendet.

Fortydligar kring hantering av inremitterad patient, under rubriken
Utredning/remiss

Syfte

Patientsékert samarbete mellan hemortssjukhus och Barnkardiologen
samt ansvarsférdelning.

Arbetsbeskrivning

Utredning/Remiss

Basutredning vid remitterande klinik omfattar EKG,
ultraljudunderstkning av hjértat och lungrontgen.
Ultraljudsundersékningen skall vara komplett och inte enbart inriktad pa
det lokaliserade vitiet. MRT, CT och scintigrafi anvands efter behov.
Telemedicinsk enhet for éverforing av ultraljud, CT eller MRT finns vid
Barnhjartcentrum i Géteborg. Utredningsresultatet presenteras for
Barnhjartcentrum, pa konsultrond eller per post. Om utredningen med
UCG ér fullstandig, exempelvis vid ductus arteriosus, ASD secundum,
isolerad VSD och coarctatio aortae kan beslut oftast tas om operation
utan ytterligare utredning vid Barnhjartcentrum.

Observera att tandstatus ingar i basutredningen! | tveksamma fall avgor
tandlakare pa hemorten om tandsanering ar nédvandig.

Barn som de sista 12 manaderna vardats utomland skall ha kontrollodlats
géllande multiresistenta bakterier, se Rutin Multiresistenta bakterier
(MRB) http://hittadokument.vgregion.se/su
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Remitterande klinik skickar komplett utredningsmaterial (EKG, ultraljud,
rtg) till Barnhjartcentrum eller sin konsultdoktor. Det underlattar
avsevart om dven telefonnummer inklusive mobilnummer och moderns
personnummer finns i handlingarna. | de fall familjen ar asylsokande
skall LMA-nummer bifogas.

Utredningsmaterialet utgor underlag for diskussion pa thoraxkonferens. |
de fall inremitterande l&kare dnskar presentera utredningsmaterialet
sjalva via telemedicin, skall informationen/utredningsmaterialet
inkommit till konferensansvarig lékare eller faxats till 031-3388745
senast mandag kl. 16.00 om patienten skall presenteras samma vecka.

Kontakta dven koordinatorerna pa tel 031-3434807 for att anmala
patienten till Thoraxkonferens vantelistan.

Sammanfattningen av thoraxkonferensen med beslut om atgard skickas
till inremitterande inom 3 veckor. Svaret innehaller aven uppgift om
ungefarlig operations- eller utredningstid med cirka sex veckors
marginal. Inremitterande meddelar familjen att Barnhjartcentrum i
Goteborg kommer att kalla for utredning eller atgéard inom angiven tid
och ger klartecken till Barnhjartcentrum att kalla patienten.
Kommunikationen sker hérefter mellan Barnhjartcentrum i Goteborg och
familjen direkt.

Ett extra forberedelsebesok i Goteborg infor operationen &r vardefullt om
det kan ske 6ver en dag, d.v.s. for narboende. Familjer som har lang
resvag med eventuell 6vernattning, far oftast praktiska svarigheter att
genomfora ett sddant besok. Darfor bor stor vikt laggas pa forberedelse
pa hemorten i dessa fall. Samtal med patient/vardnadshavare kan ocksa
ske via telemedicin/digitalt vardmote.

Information

Informationsansvaret ligger pa hemsjukhuset och syftar till att forbereda
barnet och familjen sa ingadende som mojligt infor utredning och/eller
operation. Informationen bor belysa saval medicinska, psykologiska som
sociala aspekter. Informationssamtal bor ske tillsammans med lékare,
sjukskoterska och i vissa fall kurator. | de fall familjen eller patienten har
speciella svarigheter av social, psykiatrisk eller psykologisk art meddelas
detta Barnhjartcentrum. GI6m ej att meddela eventuellt tolkbehov och
vilket sprak det géller. Inremitterande bor ha uppdaterad kannedom om
de viktigaste rutinerna vid Barnhjartcentrum, Goteborg. Férandringar om
rutiner kan lampligen meddelas vid arligt méte vid Barnhjartcentrum.
Moijlighet till auskultation pa Barnhjartcentrum for personal fran
hemortssjukhuset finns i princip alltid.
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Barn och fordldrar kan komma till Goteborg for diskussion med kirurg
och kardiolog i ett separat besok innan operation om de sa énskar.
Barnets patientansvarige lakare pa hemorten bor ta stallning till om detta
behov finns. Familj och barn kallas en till tva dagar fore planerat
operationsdatum, sa att blodprover, kompletterande undersékningar och
information hinns med. Telefonsamtal med koordinator pa
Barnhjartcentrum ar mycket vardefullt i samband med att kallelse
mottagits av familjen och sker i princip alltid. Vid kallelsen informeras
ocksa alltid om boende under vardtiden.

| vissa komplexa fall stélls krav fran barnhjartkirurg och ansvarig
kardiolog pa Barnhjartcentrum om informationssamtal (exempelvis vid
Ross kirurgi eller annan komplex kirurgi).

Informationsmaterial ar t ex bild- och textmaterial fran Goteborg i
samband med kallelsen, fran Hjartebarnsfonden och lokala skrivelser.
Barnet kan forberedas med besok pa lekterapin. Eventuella kontakter
med Forsakringskassan och socialtjansten kan vara nddvandiga infor
vardtiden i Géteborg.

For information om aktuella patienter inskrivna pa Barnhjartcentrum
avdelning samt dagsjukvard, var god ring 031-343 45 23 eller 031-343
46 23 (sekreterarna). Ni far da ocksa information om vilka lakare som
tjanstgor pa hjart- och intensivvardsavdelningen. | 6vrigt kan en lista pa
aktuella patienter, som utretts eller opererats, distribueras fran
Barnhjartcentrum forslagsvis var 3:e manad.

Sekreterarens (Barnhjartcentrum avdelning) e-mailadress ar
therese.franck@vgregion.se.

Resor

Flygtransport av akut sjuka barn organiseras tills vidare av hemsjukhuset,
liksom dven planerad ambulanstransport. Planeringen sker i samrad med
respektive vardavdelning och patientansvarig lakare. Det dr av yttersta
vikt att klargora tidigt fore avfard fran hemsjukhuset om patienten skall
vardas pa intensivvardsavdelningen eller pa Barnhjartcentrum

avdelning.

Planerad resa fran hemmet sker efter kallelse fran Géteborg.

Familjen bestéller sjalva resan pa respektive sjuktransportenhet (flyg,
tag, egen bil) inklusive anslutningsresor till Barnhjartcentrum. | de fall
dar familjen har svart att kommunicera pa svenska spraket, behéver
teamet pa hemortssjukhuset forsdkra sig om att familjen har tillracklig
information for att kunna boka hemresa pa egen hand efter avslutat
vardtillfalle.
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Besoksresa

Regionen ersatter en resa en gang i veckan for besok av den andra
foraldern. Foraldrarna kan ocksa vélja att byta av varandra som vardare
pa sjukhuset i Goteborg. Vid akuta tillstand hos patienten kan extra
besoksresa ersattas, den skall i sa fall planeras och bestéllas av hemortens
sjuktransportenhet.

Familj

Bada foréldrarnas nérvaro ar onskvird och bada anmadler tillfallig
fordldrapenning” (TFP) till Forsédkringskassan infor resan. Intyg utfardas
av lakare i Goteborg, likasa eventuellt behov av sjukskrivning for
vardtiden i Goteborg. Tva foraldrars narvaro &r viktigt, atminstone vid
det forberedande programmet, under operationsdagen samt de ndrmaste
varddagarna efter kirurgi.

13 ar

Patienter fran 13 ar kan ta del av sin journal via www.1177.se

Boende

Alla langvéga familjer erbjuds boende pa Ronald McDonald. Ansokan
sker via koordinator i samband med bekraftelse av kallelse (tel. 031-343
52 31). Barnhjartcentrum ansoker om ett boende per familj pa Ronald
McDonald Hus, fér max 5 personer. Pa Ronald McDonald Hus finns det
personal/volontar som tar emot familjen vid incheckning for genomgang
av rutiner och forhallningsregler. Vid ev platsbrist hanvisas familjerna
till annat boende, som Clarion Collection Hotel Odin eller Apple Hotell.
Faktureringsunderlag for boende pa hotell utfardas av respektive

region. Om familjen behover tolk for att kunna tillgodogora sig sadan
information maste det kommuniceras till Barnhjartcentrum sa att det kan
bokas, da vi annars maste boka annat boende.

Mat

Barnet/patienten far mat pa avdelningen. | 6vrigt hanvisas till
sjukhusmatsal, kiosk eller cafeteria. | Ronald McDonald hus finns
fullstéandig utrustning fér matlagning och tvétt.

Utskrivning/Rapportering

Intyg om vardvistelsen utfardas fran avdelningen i Géteborg. Den lamnas
till hemortens sjuktransportenhet av foraldrarna. Foraldrarna bor ha fatt
adress och telefonnummer till sjuktransportenheten pa hemorten innan
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resan hit paborjas. Observera att telefonnummer skall galla aven under
helger!

Hemmakliniken meddelas per telefon nér utskrivning ar aktuell.
Nodvéndiga journalhandlingar faxas eller skickas med patienten.

Barnkardiologen, Barnhjartcentrum beslutar om vilken medicinsk
sakerhetsniva som erfordras vid transport. Sjukskéterskerapport sker per
telefon och via omvardnadsdokumentation.

Konvalescens

Uppskattas till cirka 1 manad efter operation i hjart-lungmaskin. En
foralder har tillfallig foraldrapenning. Barnet kan sista veckan/veckorna
skolas in successivt pa daghem/skola. Idrott/pulkakning/cykling och
liknande bor undvikas i cirka 6 veckor efter operation.

Dodsfall

Foraldrarna sjukskrivs och ett uppfoljande besok pa Barnhjartcentrum
bestdms. Hemlandstinget bekostar hemtransporten. Kontakta hemortens
sjuktransportenhet. Ge foraldrarna radrum att besluta om hur de énskar
hemtransporten och hur évrigt omhandertagande skall ske.

Uppfdljning pa hemorten

Principer for uppfoljning efter kirurgi ar angivet i kompendiet i sektion 11
"Handlaggning vid medfddda hjartfel hos barn, principer,
Barnhjértcentrum, Drottning Silvias barnsjukhus”. Vi kommer
hédanefter att fokusera resultatrapporteringen efter kirurgi av medfott
hjartfel alltmer pa langtidsuppfoljning. For att kunna gora detta kravs ett
intensivt samarbete med inremitterande kliniker. Férhoppningsvis
ansluter sig samtliga barnkliniker till det nationella registret for
barnhjartsjukvard, Swedcon.

Konsultmottagning
| de fall man anvénder Goteborg som huvudsakligt barnkardiologiskt
centrum erbjuds konsultresurs en gang per termin.

Ansvar

Ansvarsfordelning mellan hemortssjukhus och Drottning Silvias
barnsjukhus beskrivs i rutinen. Respektive verksamhetschef &r ansvarig
for egen verksamhet. Barnhjartcentrum ansvarar for att rutinen
uppdateras och finns tillganglig via rutinbiblioteket pa
hittadokument.vgregion.se
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Uppfoljning, utvardering och revision
Medvetet avsteg fran rutinen dokumenteras i patientjournalen om rutinen
ar kopplad till patient. Ovriga orsaker till avsteg fran rutinen rapporteras
hos pa Barnhjartcentrum i MedControl Pro.
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