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Rapport fran studieresa till Childrens hospital (CHOP) i
Philadelphia 7-11 oktober, 2019

Bakgrund:

Vi ar tva specialistsjukskoterskor som arbetar pa barnintensivvardsavdelningen (BIVA) vid
Skanes universitetssjukhus i Lund. Har vardas barn som ar behov av intensivvard fran
nyfoddhetsperioden upp till ca 18 ars alder. Inom barnsjukvarden i Lund bedrivs rikssjukvard
i barnkirurgi och barnhjartkirurgi vilket medfor att en stor del av det totala patientantalet
kommer fran dessa patientgrupper. Storsta andelen (ca 60 %) dr barn med medfédda eller
forvarvade hjartfel som vardas pre-och - postoperativt pa BIVA.

Arbetet som specialistsjukskoterska pa en hogspecialiserad barnintensivvardsavdelning
staller stora krav pa kompetensutveckling hos varje enskild sjukskoterska. Att arbeta
evidensbaserat och standigt utveckla omvardnadsomradet genom att folja den
internationella utvecklingen ar av stor betydelse.

Children’s Hospital of Philadelphia (CHOP)

For att hoja var kompetens gjorde vi i oktober 2019 en studieresa till Philadelphia i USA.
Staden har 1.58 miljoner invanare och ligger i delstaten Pennsylvania. Har besokte vi
Children’s Hospital of Philadelphia (CHOP) som ar varldens nast aldsta och USAs aldsta
barnsjukhus fran 1855. Det adldsta barnsjukhuset i varlden ar Great Ormond Street (GOSH) i
London som 6ppnade 1854. Det var den amerikanske lakaren Francis West Lewis (MD) som
efter ett besok pa GOSH i London bestamde sig for att starta ett barnsjukhus i Philadelphia.
Forsta aret (1855) hade sjukhuset tolv vardplatser och idag har platsantalet vuxit till 564.
CHOP har vid upprepade tillfdllen varit med pa U.S. News & World Reports lista 6ver USAs
basta barnsjukhus (senast nu 2018-19) och teamen som arbetar har tillhor de storsta i
varlden inom omradet barnkardiologi och barnhjartkirurgi.

Vart mal med studieresan var framst att studera barnhjartkirurgi och sjukskéterskans arbete
pa Cardiac Intensive Care Unit (CICU) under fem arbetsdagar. Med pa var studieresa foljde
ocksa en barnhjartkirurg och en barnanestesiolog fran var egen verksamhet i Lund. Detta var
oerhort positivt da vi kunde delge varandra kunskap och erfarenheter fran respektive
omraden. Infor besdket forberedde vi oss genom att ta del av synpunkter och 6nskemal fran
ledning och sjukskoterskekollegor pa var egen arbetsplats pa BIVA. Pa sa satt valde vi ut
specifika omvardnadsomraden som kunde studeras mer ingdende. Fordelen med att besoka
ett stort centra ar det stora flodet av patienter. | detta fall ar flédet 4-5 ganger storre an vid
var egen verksamhet.

Pa CHOP vardas mer an 28 000 barn/ar fran nyféddhetsalder till ca 18 ar och det finns 6ver
500 vardplatser varav ca 200 ar intensivvardsplatser. Antalet anstallda ar mellan 15 000 och
17 000 inklusive forskningstjanster. Sjukhusets framsta vardegrunder ar: integritet,
medkansla, ansvarskannande, respekt och utmarkt service. Exempel pa fler vardegrunder ar
innovation, teamarbete, kommunikation, familjecentrerad vard och engagemang.
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Vardegrunderna var synliga for alla och latta att ta del av bade for anhoriga och for personal
da de var uppsatta med text och bild pa barnsjukhusets vaggar.

Under hela var vistelse pa CHOP blev vi mycket vdl omhandertagna av ledning och
medarbetare pa sjukhuset. Under var forsta dag blev vi visade runt i de olika byggnaderna.
Sjukhuset ar stort, vdlplanerat och modernt. Till sin hjalp har arkitekterna tagit del av
foraldrars och barns synpunkter pa hur det nya sjukhuset skulle utformas.

Childrens hospital ar ocksa ett stort forskningscenter som ligger i framkant och ar pionjarer
inom pediatrisk medicin. Historiska exempel pa stora forskningsomraden ar bland annat
vaccin mot massling, passjuka och réda hund och utvecklande av ballongkatetrar inom
kardiologi. Med fler an 450 forskare och ca 1000 forskarassistenter publiceras arligen ett
stort antal artiklar. P barnhjartcentrum har det inom de tre senaste aren publicerats hela
595 vetenskapliga artiklar.

Alla barn i USA har nagon form av sjukforsakring. Forsdkringen tacker kostnader pa barn upp
till 21 ar (i vissa fall 25 ar) och ar kopplad till vilken delstat patienten bor i. Det kan darfor se
olika ut beroende pa var man kommer ifran. Med hjalp av kurator kan man uppgradera sin
forsakring (vilket innebar en 6kad kostnad for familjen) dven under ett pagaende
vardtillfalle. Detta om barnet exempelvis behover specialistsjukvard pa ett annat sjukhus.

Avdelningar

Ett av vara framsta mal med studieresan var att fa en inblick i hur man arbetar pa
barnhjartintensiven, Cardiac Intensive Care Unit (CICU). Kanske var det maojligt for oss att ta
med lite nyheter hem? CICU &r en avdelning med totalt 28 vardplatser och det planerades
att 6ka antalet vardplatser till 32 i januari 2020. Tolv av platserna bestar av enkelrum och de
resterande sexton ar fyrbaddsrum.

Ett annat mal med vart besok var att se hur man arbetar pa vardavdelningen for
barnkardiologi Cardiac Care Unit (CCU). CCU ar en vardavdelning med 28 vardplatser
fordelat pa nagra fyrbaddsrum och ett storre antal enkelrum. Avdelningen kallas dven for
”step down unit”. Hit kommer barnen preoperativt for att genomga olika undersokningar
nagra dagar fore operationen. Pa operationsdagens morgon transporteras barnet till
operationsavdelningen och déarefter till CICU. Efter CICU-vistelsen sker den postoperativa
varden pa CCU. Det finns inte nagon specifik intermedidrvardsavdelning. Istéllet vardas de
barn som inte behover intensivvard men ar i behov av prostaglandininfusion eller inotropa
droger och artarnal pa CCU.

En stor fordel ar att CICU och CCU ligger pa samma vaningsplan. Har finns ocksa en
barnhjartkirurgisk operationsavdelning med tva rum och mellan dessa ett observationsrum
med glasvaggar och tva stora TV-skdrmar (en for vardera operationssal). Har kan man i
utbildningssyfte folja operationerna som pagick. Pa samma vaningsplan finns en
operationsavdelning for fetal kirurgi med tva operationssalar och aven har ett rum mellan
salarna dar operationer kan observeras. Narliggande finns en avdelning med totalt 13 rum
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for gravida kvinnor som vantar barn med hjartfel. Av dessa ar tre dubbelrum som ocksa
fungerar som forlossningsrum.

Vaningsplanet innehaller ocksa en réntgenavdelning med MR och en mobil CT (framst for att
gora CT-skalle) samt en fysioterapiavdelning med traningsrum.

Pa CHOP finns ocksa en allman barnintensivvardsavdelning Pediatric Intensive Care Unit
(PICU) med totalt 70 vardplatser. Vid behov kan avdelningen "flexa” upp till 75 vardplatser.
De barn som vardas har ar i dldern 1-18 ar och en stor del av dessa ar tracheotomerade, ofta
med ett langvarigt behov av respiratorbehandling. En annan patientgrupp som ar
representerad har ar barn med sjukdomar i lymfatiska systemet da man pa CHOP utfér en
speciell behandling som inte dr méjlig p& sa manga andra barnsjukhus i USA. Aven barn med
pulmonell hypertension, skallskador, cancersjukdomar, njursjukdomar i behov av dialys,
respiratorisk och/eller cirkulatorisk kollaps i behov av ”Extra Corporeal Membran
Oxygynering” (ECMO) eller barn som genomgatt olika trauma sasom bilolyckor, drunkning
m.m vardas har. En annan patientgrupp som vardas pa PICU och som vi upplever inte ar lika
vanlig i Sverige ar barn med oro, depression, suicid och IVA-syndrom. Till dessa barn
kopplades ett socialt team (behavioral health team) for att gora storre utredningar. En
annan patientgrupp som inte ar vanlig i Sverige ar barn som fatt en kemisk lunginflammation
efter att ha rokt e-cigaretter (vaping). | USA ar detta en 6kande patientgrupp med snabbt
och komplicerat insjuknande och vardférlopp.

Ytterligare en intensivvardsavdelning finns pa CHOP, namligen den neonatala
intensivvardsavdelningen Neonatal Intensive Care Unit (NICU) med totalt 99 vardplatser. Till
skillnad fran vart eget sjukhus i Lund sa vardas barn anda upp till 1 ar pa NICU. Barn med
hjartsjukdom vardas inte pa NICU utan pa CICU. Prematurfodda barn vardas av
neonatalpersonal pa CICU. Alla barn med medfdodda kirurgiska diagnoser (exempelvis
gastrochisis, diafragmabrack m.m) vardas pa NICU.

Titlar/roller:

Personalen pa hjartcentrat vid Children's Hospital i Philadelphia erbjuder specialiserad
omvardnad av spadbarn, barn med hjartsjukdomar och medfédda hjartsjukdomar. Enbart
inom hjartcentrat finns mer an 250 specialistutbildade pediatriska sjukskoterskor och mer an
30 sjukskoterskor med avancerade examen. Det finns forvanansvart manga titlar och roller
inom den amerikanska sjukvarden och vi hade svart att sarskilja betydelsen av vissa titlar. Pa
barnhjartcentrat arbetar nurse practitioners, clinical nurse specialists, nurse educators and
master’s degree-prepared staff nurses tvarprofessionellt med lakare, respiratorterapeuter
(respiratory therapists), psykologer, kuratorer och manga fler. Nedan foljer en liten ordlista
over titlar och roller pa CHOP.
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Ordlista
Resource nurse - jamfdérbart med en svensk underskoterska, CICU har tva anstallda

Registred nurse - legitimerad sjukskoterska

Certified nurse - vidareutbildning sdsom exempelvis: intensivvardssjukskoterska eller
barnsjukskoterska

Nurse manager - enhetschef
Clinical supervisor - arbetar 20 % kliniskt och 80 % administrativt.

Advanced nurse practitioner - sjukskdterska med hog klinisk kompetens, bade inom
omvardnad och medicinsk bedémning, ofta en akademisk utbildning pa mastersniva. Mycket
samarbete med ldkarna.

Clinical nurse expert -sjukskoterska med vidareutbildning, behéver inte ha en
masterutbildning, flera ars erfarenhet, involverad med att driva olika egna projekt. 4-5
anstallda pa samtliga intensivvardsavdelningar pa CHOP. Arbetar 80 % kliniskt och 20 % med
egna projekt.

Charge nurse - driftssjukskoterska

Child life specialist - hjalper barn att hantera sin sjukdom och sjukhusvistelse, férberedelser
infor smartsamma procedurer och hur de ska hantera sin smarta.

Clinical nurse specialist - master eller doktor (PhD), kan vara “fellow” och ar under
utbildning.

Advanced pediatric nurse — avancerad sjukskoterska med barnspecialistutbildning
Director of Global pediatric education - chef for pediatrisk global utbildning

Educational nurse specialists - planerar utbildning men utbildar inte sjalv. CICU har en
anstalld, PICU har tre anstallda. 100 % administration. Foljer upp resultat av utbildning.

Patient safety nurse (safety controller) - sjukskdterska med speciellt intresse for
patientsdkerhet.

Intensivist — lakare som arbetar pa intensivvardsavdelningen

Anestesiolog — anestesilakare som framst arbetade pa anestisi/op men som kunde ha en
kombinerad tjanst IVA och anestesi/op

Barnkardiolog — barnhjartldkare, konsult pa CICU
Pediatric heart surgeon - barnhjartkirurg

Respiratory therapist - finns pa samtliga intensivvardsavdelningar. 3 anstéllda pa CICU. Utfor
alla arbetsuppgifter gallande andningsvard sasom respiratoruppkoppling, extubation,
respiratorinstaliningar (vissa lakare kunde dndra installningar men sjukskoterskorna fick bara
andra FiO2), NO-behandling eller blodgaser. All medicinsk utrustning géllande andningsvard
lamnades till en speciell avdelning for rengoring.
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Speach therapist - talpedagog. Kontrollerar bland annat tal- och svaljningsformaga. Kopplas
alltid in efter extubation av patient med langvarig respiratorbehandling och ar alltid med vid
det forsta tillfallet da patienten skall svilja fast foda.

Physio terapeut - fysioterapeut

ECMO-specialist. Vidareutbildad sjukskéterska med specialintresse for ECMO. Pa CHOP finns
30 ECMO-specialister som servar samtliga intensivvardsavdelningar. Specialutbildad inom
omradet (inte perfusionist). Skoter all ECMO-vard och kor ocksa ultrafiltration och PRISMA
via ECMO.

Pharmaceupht - CICU har tva anstallda.

Receptionist - CICU har tva dagtidsanstallda.

Cleaner - lokalvardare.

Logistik/forrad - skoter pafylining av material till salar, férrad m.m

Social service worker - kurator eller psykolog som bland annat arbetar med forsakringsfragor,
hjalper till med boende (exempelvis Ronald Mc Donalds hus, rum med direkt anslutning till
CICU, annat boende). CICU/CCU har fyra anstallda.

Music - and art terapeuts — musik - och bildterapeuter. Dessa var mobila och kom till barnen
pa de olika avdelningarna. Aven sjukhusskolan var mobil.

Lite blandat pa CICU

Dagbdcker anvandes inte. Vi fragade da vi anvander det pa BIVA i Lund.

Mamaroo© — ar en speciell "vaggstol” dar spadbarnet (vikt upp till ca 7 kg) kan sitta eller
ligga. Denna vaggar barnet i olika hastigheter och i olika ”slingor”. Den har ett lugnande ljud
som kan sattas pa vid behov. Barnen somnar nastan omedelbart nar de vaggas i denna lilla
stol. Sedan vi kom hem har vi sett att den finns i handeln for privat bruk dven i Sverige. Den
ar fantastisk. Vi hoppas pa att kunna bestélla en sadan till oss pa BIVA.

En liten dosa, Summer©, med ljud och vibrering anvandes i sangen/stolen da barnet ska
komma till ro. Man placerar den lite under barnet for vibrering eller bredvid barnet for
ljudeffekt. De olika ljuden att vélja pa ar: hjartljud, regn, vagor/vatten etc. De sma barnen
lugnas framférallt av hjartljuden.

Infarter - CVK, piccline, midline, PVK och artéirnal

Alla barn med centrala ingangar tvattas med Klorhexidin 1 ggr/dygn. Dock réknas inte
artarnalar som en central ingang.

Enstaka barn har central venkateter, CVK. Istallet for CVK anvands framfoérallt hoger
formakskatetrar som laggs in under operationen. Barn som har inotropa droger har alltid tva
katetrar i hoger formak (inte dubbellumen) eftersom det behdvs en ingang till inotropi och
en till tryckmatning. Aven piccline férekommer. Nyfédda har navelvenskateter som kan sitta
i 15 dygn. Navelartarskateter kan sitta i fem dygn.

Patienter med enkammarhjarta som opereras i tre olika steg varav det forsta steget ar
kirurgi enligt Norwood har dubbellumen navelven, och tva hoger formakskatetrar.
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PVK anvands som komplement da fler ingangar behovs, ofta har barnen tre PVK:er. Midline,
ar en PVK, som placeras i en lite storre ven ofta i armvecket. Denna anvands ocksa for
provtagning. | dvrigt tas blodprover ofta kapillart.

Heparinflush 1E/ml och 1 ml/timme anvéndes i flushar och som barvatska i den inotropa
skankeln.

Postoperativt

Kylbehandling efter hjartstopp anvandes endast pa neonatalvardsavdelningen. Daremot
tillats inte feber, och man ar snabb pa att sanka eventuell férhojd kroppstemperatur.

Inget stag satts for att halla en stabil 6ppning av brostbenet vid 6ppen sternum. Barnen kan
ligga dver helt pa sidan med dppen sternum. Onskad temperatur hos dessa barn &r 36.5-37
grader.

Sternumslutning: operation av diafragmabrack och borttagande av ECMO-kanyler gors inne
pa vardrummet. Barnen med diafragmabrack vardas pa NeolVA. ECMO patienterna vardas
pa samtliga IVA-avdelningar.

Vardtider pa CICU: Ex ASD ca 8 timmar sedan till vardavdelning.

Operationerna gar snabbt. De var inne pa operation redan kl. 07.30 pa morgonen. Manga
var ater pa CICU innan kl. 12.00

TCPC-patienter extuberas pa operationsbordet. Alla fenestreras (en liten 6ppning mellan
nedre halvenestunneln och formaket) vilket innebar lagre dranforluster och nagot lagre
Sp02. Fenestreringen forvantas ldka ihop spontant men foljs upp. TCPC-patienterna halls
"torra” och man undviker att ge volym i onddan. Dessa patienter har hogerférmakskatrar
och tre PVK:er. De har tva thoraxdranage som ar kopplade till separata ”“bollar” en i varje
pleura utan aktivt sug.

Aven for dvriga patienter ir thoraxdrinen inte kopplade till kontinuerligt sug. De &r istillet
kopplade till “exu-dran”(boll) dar sjukskoterskan aspirerar ut vatskan ur “bollen” vid behov.
Slangarna manglas och torkas av med Klorhexidinsprit manga ganger per arbetspass.
Placering av drdanen inne i thorax ar runt och 6ver hjartat. Drandragning sker sedan utan att
barnet ar fastande. Efter drandragning knyts suturen (lindad runt dranet). Inget forband
satts over dréanhalen da det inte brukar lacka darifran. Sjukskoterskan drar dranageslangarna
utan att ldkare dr med. Barnet far smartlindring innan.

Alla barn som opererats i hjart- och lungmaskin har inte myocardelektroder. Elektroder satts
alltid hos patienter med Fallots tetrad, nyfédda och prematurer. Om det inte forekommit
nagra arytmier i samband med operationen satts inga elektroder pa ovriga patienter. De
anvander en annan typ av elektrod an den vi har. Det hade férekommit en avvikelse da ett
barn med ASD (Atrie Septum Defekt) forblott vid dragningen av dessa katetrar, darfor var de
mer restriktiva i sin anvandning. Om det fanns elektroder sa drogs de oftast inom 1-2 dygn
om inga arytmier forekommit.

Nar barn med langvarig respiratorbehandling extuberats och skall borja ata fast foda kopplas
en talpedagog (speach therapist) in. Detta goérs som rutin.

Transport av patienter
En gang i manaden anordnas ett transportmdte som ar forlagt pa lunchen. Har tas eventuella
problem och avvikelser upp. Mycket statistik. Exempelvis installda transporter, hur lang tid
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har transporterna tagit? Problem att komma igenom vaxeln da transport ska bestallas. Ett
flertal case diskuterades. Exempelvis sa hade det kommit in klagomal fran en svart sjuk
patient som hade upplevt transportteamet som aggressiva och otrevliga. NICU-
sjukskoterskor (NeolVA) tranas att aka med CHOP-teamet och hamta patienter. Ca 50 % ar
var fardigutbildade nu.

De anvander sig av lunchmoten da det ar enda mojligheten att kunna traffas. Boxar med
mackor, chips, kakor, frukt och en dryck lamnades ut. Detta innebar ett prasslande och
fixande under motestiden som dock alla var bekvdma med och det hindrade inte moétet.

Transplantation

Pa CHOP anvands vansterkammar pumpar (VAD) som ”bridge to transplantation”. Till storre
barn anvandes HeartMate®©, till lite mindre barn med 0,69 m? area anvands HeartWare ©
och till ndgra av de sma barnen anvands Berlin Heart©.

Vanligaste orsaken till hjarttransplantation ar cardiomyopati, 60 %. Darefter kommer olika
typer av medfédda hjartfel, 40 %. Bland de medfédda hjartfelen ar olika typer av
singelventrikel vanligast som orsak. Hallbarhet/6verlevnad for de olika organen &r 12-15 ar
for hjartan, lungor 50 % 6verlever fem ar och 50 % doér fére fem ars alder, hjart-lung har < ett
ars overlevnad. De hade gjort fyra hjart-lungtransplantationer dar tre avled inom ett ar och
en har 6verlevt sju ar.

Pa CHOP utfors 3-5 lungtransplantationer/ar och 10-15 hjarttransplantationer/ar.

Precis som i Sverige har de problem med tillgang till organ och behovet ar annu storre har i
USA. Enbart CHOP och Childrens Hospital i Boston och i St Lewis utfor kombinationen hjart-
lungtransplantationer.

Kortast vardtid for en hjarttransplantation ar 12-13 dagar varav 5-6 dagar pa CICU.
Genomsnittet behdver stanna pa sjukhuset ca 4 veckor inklusive vardtiden pa CICU.
Transplantationsméte halls varje onsdag. PA CHOP arbetar ocksa VAD- och
transplantationskoordinatorer.

ECMO

Tre patienter vardades med ECMO pa CICU under de fem dagarna vi var dar. Utbildade
ECMO - sjukskoterskor skotte allt som hade med ECMO att gora. Verksamhetens
perfusionister ar aldrig involverade i varden av dessa barn till skillnad fran hur vi gér pa BIVA
i Lund.

Provtagning: alla koagulationsprover tas i ECMO-systemet. D-dimer anvands inte, men de
onskade att de kunde fa det analyserat. ACT togs varannan timma i provtagningskran som ar
placerad langst bort d v s innan Heparinet tillsattes.

Da de anvander ECMO + plasmaferes finns farre accesstéllen med mindre risk for clotting.
Det var till en nackdel att det bara fanns en port att ge lakemedel i.

Patienten med langst vardtid i ECMO (47 dagar) hade diafragmabrack och vardades pa neo-
IVA. Det behovdes sex byten av ECMO-systemet och de hade haft problem med DIC. Man
flyttar inte gdrna ECMO-patienter, och det finns en portabel CT. Man gar alltid pa och av
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ECMO inne pa rummet, det gors aldrig pa operation, om inte patienten kommer med ECMO
direkt postoperativt.

Rutiner

V-sonder sattes inte inne pa operation pa de redan extuberade barnen. Om barnet var
stabilt fick det borja dricka pa flaska atta timmar postoperativt. Om barnet inte klarade av
att ata sjalva kunde man sedan satta en v-sond.

Under pagaende operation ringer patientens mottagande sjukskoterska och uppdaterar
foraldrarna en ggr/timme. Nar patienten kommit in pa CICU dréjde det lange (1-2 timmar)
innan foraldrarna togs in pa salen. Tva sjukskoterskor tar emot patienten pa CICU, varav den
ena bara hjalper till eftersom denna har ytterligare en patient, ibland pa en annan sal.

Personalfragor

Vad gor de for att behalla erfaren personal? Sjukskoterskor som arbetat mer an fem ar
raknas som erfarna. Exempelvis far de aka pa kongresser/konferenser och far hjalp med att
forbereda presentationer. De har kollegor som arbetar med utbildningsfragor som hjalper
och guidar dem med dessa uppgifter. Samtliga som aker ivag har med en muntlig- och/eller
en posterpresentation. De erfarna sjukskoterskor som var intresserade fick ocksa komma pa
en entimmes féreldsning varannan manad och fick darefter sex veckor pa sig att forelasa for
sina kollegor. De hade inte mycket tid for utbildning efter introduktionstiden. Darfor finns
den har typen av "microforeldasningar” som pagar i 10-15 minuter. De mest erfarna ar ocksa
ansvariga for att hjalpa nya oerfarna kollegor i form av mentorer. De har ocksa mojlighet att
ga mastersprogrammet.

Nyutbildade sjukskdterskor genomgar ett “Critical care program” uppdelat pa fyra delar
varav en del dr en sepsisforelasning pa fyra timmar. De har ett simulationscenter pa
sjukhuset dar det anordnas tva heldagar pa simulationscenter for nyanstéllda. For 6vriga
kordes simuleringar en timme fore arbetspassets borjan.

Pa CICU anstaélls aven manga grundutbildade sjukskoterskor som inte har nagon
sjukvardserfarenhet. Ocksa pa CHOP ar det brist pa sjukskoterskor. Bredvidgang pa CICU ar
12 veckor. Pa flera andra barnintensivvardsavdelningar i USA har sjukskoterskorna 20-26
veckors bredvidgang. Man har ocksa problem med utbranda sjukskoterskor. Forklaringen till
detta kan vara den korta bredvidgangen och det stora ansvaret.

Kriterier for de olika stegen for en sjukskoterskas utveckling och karriar finns. Dessa delas
upp i Peak 1 och Peak 2. Det tar forhallandevis Iang tid for de nya sjukskoterskorna att ta
emot en nyopererad patient. Nar de har arbetat pa CICU i ett ar anses de vara mogna for att
ta emot en ECMO-patient. Detta for att det ar brist pa erfarna sjukskoterskor. Da arbetar
man alltid i team med en ECMO - sjukskoterska, vilket bidrar till en stor trygghet.

Smdrtbehandling

Smartskattningsskalor som anvands ar Faces Painscale, Numeric scale 2, Wong and Baker
faces scale 2, CRIES 0-6 manaders alder, FLACC och COMFORT. Ett program ar utarbetat och
finns pa deras hemsida bade vad géller smartlindring, sedering och uttrappning. Som
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sedering anvands: Midazolam och Dexdor och som smartlindring anvands: Fentanyl,
Ketanest (beroende pa diagnos) och Morfin (mer och mer sallan) varav det vanligaste ar
Ketanest.

Vid uttrappning av sedering och smartlindring anvands Neonatal abstinence score (NAS) och
WAT-score (withdrawal access score). Samtliga skalor ligger i deras datasystem och plockas
fram digitalt for varje patient.

Patientdatasystem

| USA anvands dataprogrammen EPIC eller Cerner. EPIC var det som anvandes pa CHOP
sedan ca 2011. Vardavdelningarna inforde EPIC forst och darefter kom
intensivvardsavdelningarna. Systemet ar kopplat till patientévervakningen. For att det inte
skulle bli for stora forandringar sa bérjade man med ett farre antal observationer/handelser
och utokade efter hand. Flera dagar innan man gick "live” férbereddes det for att
"langliggarna” skulle inforas forst. Ett 6verrapporteringsblad som till en bérjan bara skulle
anvandas en kortare tid infordes ocksa och ar fortfarande i bruk. Tanken ar att dven detta
ska laggas in i systemet.

Nedan féljer exempel pa hur patientflédet kunde ga till:

Forberedelse av barn pa CCU infér hjdrtkirurgi

Barnet kommer till CCU pa morgonen. Kirurgassistenten ritar upp hjartfelet och foérklarar vad
som ska goras. Information ges om risk for 6ppen sternum postoperativt, ECMO, extern
pacemaker och blédningsproblem m.m.

Foraldrarna ger sitt godkannande till kirurgi och skriver under ett dokument. Just detta
dokument ar en stor skillnad mot hur det gar till i svensk sjukvard.

Fran operationsavdelningen till CICU - Pulmonalisstenos

Vi foljde en patient med Williams syndrom och pulmonalisstenos (PS). Barnet lamnades pa
operationsavdelningen kl. 08 och var klar fore kl. 12. Barnet extuberades pa op-bordet. 2 1/2
minut senare transport in till PICU. Inga myocardelektroder. Erholl syrgasgrimma vid
ankomsten till PICU. Lakare kopplade till Iidkemedel. Tre pvk:er och en férmakskateter. Inget
forband over thoraxdranaget. Inget kontinuerligt sug till dranet. Respiratorn som var pa
barnets plats kérdes ut (!). Hjart- och lungréontgen gjordes bedside. Sugning i munnen. Kirurg
och anestesildkare var pa plats bedside vid 6verlamningen. Barnet hade infusion Dexdor,
Ketanest och Milrinon. Fick borja ata ca kl. 20 pa kvallen.

Vid séngplatsen fanns en orange pase med intubationsutrustning och en bild av barnets
hjartfel som satt fasttejpad pa sdangen.

Emottagande av postoperativ patient pa CICU — Truncus typ 1
Emottagande pa CICU av patient med truncus typ 1 som opererats med en conduit.
Artarsetet kopplades bort fran patienten och byttes till ett nytt nar barnet kommit in pa
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PICU. Anestesidkare nollade trycken och tog blodgasen som gavs till respiratory therapist. Ett
NBT tas. Alla lakemedel i sprutpumpar och infusionspumpar var avslutade och frankopplade
inne pa operationsavdelningen. Nya lakemedel var forberedda i pumpar inne pa PICU. Under
transporten gav anestesildakaren bolusdoser av droger och smartlindring om behov fanns.
Barnet var extuberat. Respiratory therapist satte en O2-grimma pa barnet. Strukturerad
overrapportering. Muntlig ordination av inotropi gavs. Sjukskéterskan manglade dranen.
Thoraxdranage var inte kopplat till kontinuerlig sug utan suget uppkommer med hjalp av ett
exu-dran som var hoptryckt som en ballong dar dranvatskan samlades. Denna vatska
tappades ut vid behov med hjalp av en spruta. Det larmade och ingen stiangde av larmet.
Respiratory therapist férberedde CPAP-utrustning. Granser ordinerades. Foraldrar
meddelades. Alla barn hade vantar eller “manschett” for att inte kunna dra ut slangar och
sladdar.

Infusion Milrinon pagick med 1 mcg/kg/h postoperativt.

Fetal kirurgi

Vi fick ocksa majligheten att vara med vid fetalkirurgi av ett foster i vecka 25 med diagnosen
Spina bifida, myelomeningocele (ryggmargsbrack). Denna operation gors nagon gang mellan
vecka 23-25. Fordelar: battre benrorlighet efter kirurgi och mindre risk fér hydrocephalus
och behov av shuntoperation. Shunt behdvs oftast inte under neonatalperioden men sedan
brukar det behdvas hos 30-35 % av barnen. Positivt att hjarnans “position” blir normal efter
operationen. Pojkarna blir impotenta. Studier ar gjorda om detta pa CHOP och publicerade i
New journal of Medicine. Endast tva barn har avlidit, bada i samband med slutning av
operationssaret. Teamet inne pa operationssalen bestod av: en kardiolog som kor UKG, en
allmankirurg, en anestesilakare, fyra fetalldkare, en neuroldkare, en barnmorska, en
anestesisjukskoterska och en operationssjukskoterska m.fl. Totalt 13 personer i teamet. 8-10
% risk for prematuritet. 9 % risk for uterusruption hos modern. Operationen bérjade med
anlaggande av en epidural och darefter lagger kirurgen ett snitt pa mammans buk. Kardiolog
kontrollerade med UKG for att se hur barnet ligger och for att kontrollera hjartljud. Kirurgen
faste sedan suturtradar sa att huden kunde kan lyftas upp. Darefter gors ett nytt hal och
man suger ut fostervattnet. Mycket vatten rinner ut. Uppvarmd Ringeracetat tillférs hela
tiden for att halla varmen hos fostret. Kirurgi utfors. Efterat tillsatts Ringeracetat med
antibiotika (Clindamycin) i uterus. Mamman sys ihop. Magnesiumsulfat ges till mamman for
att lugna uterus. Mamman behaller epidural som tas ut dag 2. Ytterligare smartbehandling
sker i 10-14 dagar. Mamman fors till forlossningsavdelningen efterat (inte till IVA). Hon har
en egen sjukskoterska hos sig hela tiden da de inte har nagra IVA - platser. Mammorna har
strikt vatskebehandling. Hon stannar i fyra dagar pa sjukhuset och ska da vara i stillhet.
Ultraljud kors dagligen. Sedan har mamman strikt sédnglage i tre veckor, far bara ga pa
toaletten inget annat. Mammorna bor da som langst 35 minuter fran sjukhuset for att
snabbt kunna fa hjalp om nagon komplikation intraffar. De kommer in for UKG en
ggr/vecka. Det ar vanligt att mammorna har stora problem med smaérta och framférallt
forstoppning och gaser postoperativt. De maste vara lang tid i stillhet. Efter de forsta tre
veckorna far de ga i 10-15 min och i 6vrigt aka rullstol. De fick inte ha sex under resterande
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tid av graviditeten. Sectio utfors i vecka 37 om problem gors det i vecka 34. De blir ocksa
informerade om vilket centra de hor till da barnet val ar fott.

Detta var ett forsok till sammanstallning av fem intensiva dagar pa CHOP i Philadelphia, USA.
Vi vill framfora ett stort tack for det ekonomiska bidrag vi erholl fran SSSH vilket tillsammans
med bidrag fran var klinik och andra fonder gjorde det mojligt for oss att géra denna
studieresa.

Linda Hansson och Karin Pappila.



