Information till dig
som ar féralder till ett
hjartbarn som ska fa,

eller redan har fatt en
pacemaker

Pacemaker for ditt hjartbarn

Det ar nér hjartats eget elektriska system
(retledningssystemet) inte fungerar, som
barnet behéver en pacemaker.
Symptomen kan vara yrsel, svimningar,
huvudvark, trétthet och irritation.

Det var i slutet pa 70 - talet som man borjade
operera in pacemaker pa barn. Idag har ca 300-400
barn pacemaker, antalet 6kar med ca 20 barn / ar.
Operationerna utfors bl a vid thoraxkirurgiska
klinikerna i Lund, Goteborg, Stockholm, Uppsala
och Umea.

Ett pacemakersystem bestar av tva delar: en dosa,
och en eller tva kablar (elektroder) som leds in i
hjirtat. Sjilva dosan drivs med ett batteri och dr
inte storre 4n 5 cm. Pacemakern placeras oftast
under huden vid nyckelbenet, pa hoger eller
vénster sida. Elektroderna fors in i kirlsystemet
via en ven till hjirtat, dir de fists. Elektroderna
leder de elektriska impulserna mellan pacemakern
och hjartat. Informationen lagras och kan ldsas av
vid kontroller. Ar barnet mycket litet sa vill
kirurgerna inte fora elektroden via blodkirl. De
syr da istillet fast elektroden pa hjirtats utsida,
och pacemakern placeras under huden strax
ovanfor naveln.

Anledningarna till att barn behdver en pacemaker

varierar:

e Barn fodda med sk AV-block. Da fungerar inte
retledningskontakten mellan féormak och
kammare.

® AV-block i samband med hjértoperation. Vid
stora hal mellan kamrarna maste stygn placeras
nira eller i delar av retledningssystemet, med
risk for AV-block.

¢ Barn som har en medfédd sjukdom i
sinusknutan, som styr formaks-
sammandragningarna, far en for lag puls och
behover dé en pacemaker.

e Barn med rytmrubbningar (hjéirtat rusar, dvs.
slar for fort) kan hjilpas med en pacemaker.
Da ges puls-sinkande medicinering till barnet

Hjartebarns

foreningen

och sedan far pacemakern hoja pulsen om den
skulle bli for lag.

e Alla barn som genomgar en hjértoperation far
en tillfallig pacemaker som stod. Det dr ingen
inopererad dosa utan enbart elektroder fista
utanpa hjértat, som tas bort nir ldget
stabiliserats.

Infor en planerad pacemakeroperation utreds
barnen mycket noga med arbets-EKG och
dygnslianga bandspelar-EKG. P4 s sitt far man
reda pa nér under dygnet och i vilket sammanhang
barnet gar ner i puls. Pacemakeroperationen utfors
i en operationssal eller ett rum for kateterisering.
Ingreppet tar 1-2 timmar, men avvikelser
forekommer. Alla barn opereras under narkos,
men pa ungdomar kan operationen utforas i
lokalbeddvning. Efterat hamnar barnet i ett
uppvakningsrum. De kan dé kénna sig dmma runt
snittet. Sjalvklart far de vid behov smértlindring
mot detta. Tiden som barnet vistas pa sjukhuset
efter operationen varierar fran fall till fall men det
normala &r att barnet far "ga hem™ dagen eller
dagarna efter ingreppet.

Barnet far ett pacemakerkort (gult kort). Pa detta
star information om vilken typ av pacemaker
barnet har, var den opererats in, hur den &r instélld
for tillfallet och nér det dr dags for nésta kontroll.
Vid utlandsresa bor ni se till att informationen
finns med pé engelska.

Den inopererade pacemakern kan ibland ses som
en liten “bula”, och ett litet irr finns ocksé efter
operationen. Blamérken kan férekomma, dessa
forsvinner sa smaningom. Det ni skall vara
observanta pa dr om operationssaret blir rott,
varmt, smartar, svullnar upp, eller borjar vétska
sig. Da maste ni kontakta barnets ldkare. Detta
giller dven om barnet skulle fa feber.

Efter barnet fatt sin pacemaker inopererad blir ni
kallade pa kontroller med jaimna mellanrum, i
borjan ganska tita, men med tiden glesare, fran




var tredje manad till ett halvar. Vid dessa
kontroller ldses pacemakern av med hjélp av en
speciell dator. Enkelt och helt smirtfritt kan
ldkaren gora eventuella justeringar. Likaren ser
ocksa hur mycket av batteriet som #r forbrukat och
om ett eventuellt pacemakerbyte nirmar sig.
Livslidngden pa batteriet dr ungefar 7 - 10 ar,
beroende pa hur mycket barnet anvinder
pacemakern. Barn véxer och elektroderna kan bli
for korta, de gamla sitter ofta kvar vid inldggning
av nya.

Nir ni vil ar hemma i vardagen igen kommer
funderingarna. Bade du som forilder och det lite
storre barnet behover tid att bearbeta vad det
innebdr att ha en pacemaker. En vanlig fraga ar
om apparater i nirmiljon kan paverka pacemakern
negativt. Dagens pacemakrar har ett bra
skyddsfilter sa det finns inget som kan forstora
den.

Du kan lugnt lata ditt barn anvénda felfritt
fungerande hushallsmaskiner och annan elektrisk
apparatur i hemmet. Om nagot mot férmodan
skulle stora pacemakern, hjilper du barnet dirifran
och da fungerar pacemakern normalt igen.

Du och ditt barn kan ga igenom butikernas
stoldbagar. Skulle barnet sta kvar i dessa kan
bagarna eventuellt stora pacemakern. Hjilp barnet
dérifran och sa fungerar pacemakern normalt igen.

Metalldetektorer som t ex finns pa flygplatser
skadar inte ditt barns pacemaker. Metallen i
pacemakern kan ddremot utlosa larmet. Tala
dérfor om for personalen att barnet har pacemaker
och visa samtidigt upp pacemakerkortet.

Vissa fabrikat av mobiltelefoner kan stora
pacemakern. Ska barnet tala i mobiltelefon, sa lir
det att ha telefonen minst 1 dm fran pacemakern.
Stor den pacemakern sa skall barnet inte anvinda
mobiltelefonen.

Pacemakern paverkas inte av olika typer av
medicinering men ni skall informera ldkare eller
tandlidkare, vid besok hos dessa, om att barnet har
pacemaker.

Om ditt barn skulle fa ett slag direkt mot
pacemakern sa dr det bra att veta att pacemakern
ar otroligt slagtalig. Den ligger dessutom
inopererad i mjuk vdvnad. Skulle barnet fa stora
blamérken eller pa annat sitt upptrida annorlunda
dn vanligt sa ska ni uppsoka ldkare.

Det hinder inte ofta men elektroder kan lossna,
och hjartat lagger sig dé pa en 1ag puls. Tecken pa
att detta kan ha hint &r att barnet ror sig sakta och
inte dr lika aktiv som forut.

Du behdver inte oroa dig for att barnets
pacemakerbatteri ska ta slut innan nésta kontroll.
Strommen fran en pacemaker minskar gradvis.
Tiden for nésta kontroll 4r satt med hinsyn till
detta, for att ditt barns ldkare i god tid skall
observera att pacemakern behover bytas ut.

Nir barnet skall borja forskola eller skola bor du
informera personalen om att ditt barn har
pacemaker och vad det innebir. Glom inte bort
barnets klasskamrater! Beritta att barnet har
pacemaker, ett drr och en “bula” dédr pacemakern
sitter, kanske @ven lite om hur den fungerar och
framfor allt vad pacemakern gor for barnet. Det
kan avdramatisera situationen och om du far
kompisarna att forsta problemet kan du t.o.m.
forhindra mobbning. (Mer om att informera i
skolsituationer finns att ldsa pa bladen: skol- och
forskoleinformation samt Idrott f6r hjartbarn)

Ditt barn har fatt eller skall fa en pacemaker och
givetvis kinner du oro och vill ha all information
du kan fa. Se till att du far reda pa det du vill veta,
skriv ner dina fragor infor nista likarbesok. Det dr
viktigt att du kénner dig trygg, da kan du ocksa
formedla trygghet till ditt barn. Forsok att se
pacemakern som ett hjdlpmedel, en mojlighet for
ditt barn att leva och leka som sina kompisar!
Hjartebarnsforeningen anordnar triaffar diar du
moter fordldrar till barn med olika typer av
hjartfel. Vi har alla olika erfarenheter, vi har dock
ett gemensamt - vara hjirtbarn!

Ar du intresserad och vill veta mer hor av dig till
Hjartebarnsforeningens kansli enligt adress och
telefon nedan.

Tack for att du tog dig tid att lasa -
ett tips las igen!
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