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Mer tid som barn, mindre som patient

Manga hjartsjuka barn maste ta blodfértunnande medel som kraver kontroll
med regelbundna blodprover. Med instrumentet CoaguChek® INRange fran
Roche kan man ta proverna sjalv hemma istéllet for att aka till sjukhuset eller
vardcentralen. Mer tid som sig sjalv, mindre som patient.

Roche Diagnostics Scandinavia AB
Box 1228
171 23 Solna

www.coaguchek.se Coagu Che"lﬁ

n Gilla var sida pa Facebook



Innehall

Véalkommen till nya Hjartebarnet. Hundratusentals kronor Abbe, 13, foddes med ett svart
Ordférande Linda Sundberg samlades in till Hjartebarns- hjértfel, men rdddades tack
skriver om Hjartebarnsfondens fonden under hjartemanaden. vare en enkel underséknings-
satsningar. Har &r nagra av hjaltarna. metod. Vi féljer med Abbe och

pappa Gunnar nér de traffar
forskaren bakom metoden.
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Wille, 6, ritar sitt eget
hjérta - och beréattar
med egna ord hur det
gar till nar doktorn tittar
pa hjartat via ultraljud.

\s
. —

Osman, 6, gjorde succé i
TV4-programmet “Talang”.
Nu beréattar han om sitt

Fotbollsproffs, landslags- medfédda hjértfel.

man och lagkapten - men
nyligen tvingades han att
lagga av pa grund av sitt
medfédda hjértfel. S L
Sjuka barn far inte tillgang till nya
och effektiva mediciner lika snabbt
som vuxna. Bland annat for att half-
ten av alla lakemedel som anvéands

o pa barn inte ar utprovade pa barn.
Boel, 5, r beroende av

vard flera manader i strack.
Vi féljer med henne en helt
vanlig dag pa sjukhuset.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden




000:- (D3 man). Brénsleférbrukning blandad kérning: 4,3-7,8 1/100 km. Koldioxidutsldpp COo: 114-178 g/km (D3 man med
A-klass dack-T6 aut med C-klass déck). Alla siffror &r preliminira. Miljoklass Euro 6d-TEMP. Bilen pa bilden &r extrautrustad. N&r du képer en ny Volvo ingér alltid
Volvo Assistans samt vagnskade- och rostskyddsgaranti. Lds mer pa volvocars.se
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Ansvarig utgivare

Valkommen till nya

Chefredaktor
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Hijartebarnet, nu flyttar oot
J 4 y Redaktionsrad
° ° ° Katarina Wedrup, Johan Bjérkman,
VI fr‘a m O S Itl O n e r‘ n a ' Peter Nordqvist, Malin Berghammer,
. Patrik Carlsson.
Produktion
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U HALLER JUST nu i din hand det nya Hjarte-

barnet. Tidningen &r en del i satsningen vi

genomfor for att lansera Hjirtebarnsfonden,

Oka kunskaperna om medfédda hjartfel, men
ocksé for att skapa nya, bittre vigar och kommu-

Annonser
Becksmo Kommunikation
hej@becksmo.se
Vi satsar nu inten- www.becksmo.se
sivt pé att na alla

nikationskanaler for att tillsammans flytta fram dem som pé olika . Tryck :
positionerna. Vi arbetar just nu intensivt med att satt méter barn it el el

mer effektivt kommunicera och nd ut till alla som pa och unga med Kontakt

olika sdtt dr berdrda av medfédda hjértfel: sjalvklart medfédda hjartfel. Hjartebarnsfonden,

alla vara engagerade medlemmar, men ocksa alla Kungsgatage&h 12124275%t00kh0|m,

de foréldrar, barn och unga, opinionsbildare och
beslutsfattare, samt professionella aktdrer som dnnu
inte kinner till var verksamhet.

info@hjartebarnsfonden.se
www.hjartebarnsfonden.se

Darfér kommer vi nu (bland annat) att dubblera . - Tidningen utkommer med fyra nummer per
upplagan av nya Hjirtebarnet. Vi riknar att med Mangéa fabrE'IJeFO o '-;Tt‘ﬂmmer kan kOP?St' VfV?bbSTP.e:l
detta na bland annat alla vardcentraler i hela Sverige. SO @rapoas far SAaKHonEn ansvarar Ifite formateria

Det kil 41di iKti i bid il aldrig information som ej bestallts.

_Det kanns véldigt viktigt att vi bidrar till en mer om var verksamhet,
réttvis vard. Oavsett var man bor i vart avlanga land sarskilt i vissa delar
ska g}gn s?lmh.l'??rnl,)u?gpc‘h fora(ljdeé kllllméa fa ?131 av landet. Hjartbarnsfonden stottar
av stod och ya’p. et borjar med att alia berorda barn med medfédda hjartfel
kénner till och har kunskaper om olika hjirtfel, men e TS

o . e o Varje ar far 1000 familjer i Sverige

Oc._ksa Yet Yart‘ man kan vénda sig for komgetens’ beskedet att deras barn har fel pa sitt
stdd, rddgivning och erfarenhetsutbyte, ndgot som hjarta, vilket kan vara livshotande och
ocksé faktiskt kan vara av livsavgdrande betydelse. kraver omedelbar operation. | dag lever

Vi har kommit en bit pa vig i fler &n 40 000 personer med medfétt
detta arbete, men mycket arbete hjértfel, varav ndrmare hélften &r under

18 ar. Hjartebarnsfonden finns for att ge
rost at hjartebarnen och deras famil-
jer, samt paverka beslutsfattare for att
férbattra deras livssituation.

aterstar. Vi kan genom véra utbild-
nings- och informationssatsning-
ar, men ocksa i var kontakt- och
ambassadorsverksamhet, na langt.
Men for att flytta fram positioner-
na méste vi agera tillsammans och
pi hemma- plan bygga néitverken
med fordldrar, barn, vardperso-
nal och beslutsfattare. Det dr den
Overldgset basta kommunikations- | S
strategin.

Jag hoppas du dr med!

Tillsammans &r vi starka!

Sa kan du engagera dig
Om du har ett barn med medfétt hjartfel,
eller om du sjalv har det, kan du bli
medlem. Du kan ocksa bli manadsgivare,
ge en direkt gava, en gratulationsgava, en
minnesgava eller starta en insamling.

Har kan du hjalpa

Hjartebarnsfonden
www.hjartebarnsfonden.se

HIARTE
BARNS
FONDEN

Linda Sundberg,
Ordférande Hjdrtebarnsfonden




Just nu...

Anna Nordstrém och
hennes kolleger samlade
in drygt 10 000 kronor till
Hjartebarnsfonden.

..Anna Nordstrom, 32 &r, bil-
forsiljare pa Atteviks i Vaxjo
som tagit initiativ till "Din

dag” for Hjartebarnsfonden.

Ni har samlat ihop 6ver 10 000 kronor
till Hjartebarnsfonden. Hur gick det till?
- Vi gick ut i sociala medier med att

for varje person som provkérde en ny
Volkswagen sa skulle vi skanka 100 kronor
till Hjartebarnsfonden. Vi fick ett valdigt
fint gensvar, manga som aldrig ens kort
Volkswagen tog chansen bara for att de
fick hora att vi samlade in pengar.

Varfér ar det har viktigt for dig?

- For fyra ar sedan var jag gravid med
mitt férsta barn, men fick veta att barnet
i min mage hade ett hjartfel som var sa
omfattande och allvarligt att vi avbrét
graviditeten. Sedan dess har jag samlat
in pengar till Hjartebarnsfonden pa olika
satt varje ar.

- Jag forsoker fa ut nagonting bra
av min stora sorg. Det ar skont att i det
svartaste halet av sorg anda kunna bidra
till nagot bra, samtidigt som jag kan
hedra min sons minne.

Varfor ar det viktigt att donera pengar
till just Hjartebarnsfonden?

- Jag ar hjartebarnsmamma, sé jag ar
personligt engagerad. Men jag tror ocksa
att vi i Sverige ar valdigt mana om att
vara barn mar bra, darfor ar det viktigt
att na ut med Hjartebarnsfondens namn
sa att fler barn med hjartfel kan fa stod -
och att forskningen kan ga framat.

Amanda Hjelm

6 Hjartebarnet




Regeringen vill
koncentrera - som
hjartsjukvarden
N&r barnhjartsjukvarden
i Sverige for tjugo ar
sedan koncentrerades
till tvé sjukhus, Géteborg
och Lund, sjénk dodlig-
het dramatiskt. Drivande
bakom beslutet var
Hjartebarnsfonden, och
i dag ar dodligheten i
medfédda hjartfel bland
de langsta i varlden.

Nu ger regeringen i
uppdrag till Socialsty-
relsen att genomféra en
liknande koncentration
av nationell hégspeciali-
serad vard fram till 2022.
Avsikten ar att forbattra
vardresultaten.

207 500 kronor
sanktes till
hjartebarnen
Februari ar hjarte-
barnens ménad. For att
uppmarksamma detta
valde Folkspel att ge
hélften av éverskotts-
férsaljningen av Sverige-
lotten till Hjartebarns-
fonden. Detta resulterade
i hjartvarmande 207 500
kronor till Hjartebarns-
fonden.

Valerie Nordstrand
undersoker hjartat
fran insodan.

Hjartskulptur — med hjartslag

Utstaliningen "Hjartat! Agget! Isen!” som inspirerats av Lena Sjébergs
faktabok “Slaende fakta om hjartat” har skankts av bokférlaget Opal
till Karolinska universitetssjukhuset och finns nu att ta del av pa
barnkardiologavdelningen. Utstallningen bestar av ett stort skulpterat
hjarta som gar att g in i. Vél inne hors det hjartslag det finns fakta
om hjartat att ta del av.

o
31500 fran Rebeckasystrarna
Rebeckasystrarna i Varberg firade 30 &r och i samband med detta
overldmnades en géva pa 31500 kronor som samlats ihop till férmén
for hjartebarnen i Halland. Under kvéllen fanns Hjartebarnsfonden pa
plats och gav information om vad fonden &r och gér fér drabbade familjer.
8356 kronor genom att sélja lotter och hembakade hjarte-bakelser.

Foto: Melina Nordstrand

BOKTIPS

DU FAR VAL SAGA
SOM DET AR
Redaktor:
Christina Renlund
Férilag: Vulkan

Om att vara anhorig
och leva nara. Om vart
behov av varandra, om
sérbarhet och kraft,
om mod och radsla
och om hopp och
stora livsfragor. Boken
innehaller texter av 24
anhdriga till nagon med
sallsynt diagnos eller
funktionsnedséattning.
Gunnar Skarland (se
sidorna 8-11) har skrivit
en av texterna. Vinnare
av Selmapriset 2018.

WEBBTIPS

NARKOSWEBBEN
www.narkoswebben.se

Har kan barn som ska
sovas infér undersok-
ningar, behandlingar och
operationer fa informa-
tion om hur det kommer
att ga till. Webbplatsen
innehaller filmer och
serier anpassade for
barn i olika aldrar, och
syftet ar att barn och
deras foraldrar ska veta
vad som ska hénda sa
att de kan kénna sig
trygga. Bakom webben
star Astrid Lindgrens
barnsjukhus, Karolinska
universitetssjukhuset.

Hjartebarnet 7



Abbe, 13, tréffar tillsammans med pappa
Gunnar forskaren Anne de-Wahl Granelli.
Hennes upptéckt har raddat livet pa
tusentals barn, bland andra Abbe.




NAR SJUKSKOTERSKAN SAG testvirdena
kunde hon knappt tro sina 6gon. Scre-
eningmetoden hade inte anvints sa
linge pa Boras BB-avdelning, kanske
hade det skett ett misstag, kanske
hade sensorerna hamnat fel pi Abbes
lilla hand eller fot?

Men allt hade gétt rétt till, den s&
kallade POX-undersdkningen avsloja-
de ett defekt hjarta som inte klarade

— tack vare
Annes forskning

For Abbe var livet néra att ta slut innan det ens hade borjat.

Men tack vare den metod som Anne de-Wahl Granelli tagit
fram upptécktes hans allvarliga hjirtfel.
Hijartebarnet férde samman dem for forsta gangen.

Text Jonatan Sverker
Foto Sofia Sabel

av att syresédtta blodet. Abbes pappa
Gunnar Skarland berittar om Abbes
forsta dagar i livet, om ambulansfar-
deriilfart, om operationer, svarfor-
stieliga termer och kirva besked. Om
oro och angest och Kkirlek till ett litet
knyte indragen i en stor vardapparat.

Anne de-Wahl Granelli, som arbetat
fram screeningmetoden, och Abbe,
idag 13 ar, sitter bredvid Gunnar pa
hjartavdelningen pa sjukhuset i Troll-
hittan och lyssnar.

- Det kénns konstigt att héra nir
pappa beréttar, sdger Abbe funder-
samt. Jag undrar vad som skulle ha hint
om inte hjartfelet upptackts sa tidigt?

- Du kanske hade akt hem med
dina fordldrar och d4 blivit jattedalig.
Sa hade du fatt &ka in i ilfart till sjuk-
hus. Du hade fatt ligga pa intensiven
och din hjirtoperation hade kanske
inte gatt sa bra, svarar Anne.

Gunnar forklarar att dilig syresitt-
ning ocksa kan paverka hjdrnan och
skapa andra problem i livet, utéver
hjértfelet.

- Hur ménga ménniskor tror du
att du har radddat? frdgar Abbe och
viander sig mot Anne.

- Det dr svart att sdga. Jag fick ett
patientsidkerhetspris i USA, och de
hade kommit fram till att 5 200 férre
barn hade d6tt i USA 4n 4ret innan.
Och nu gbér man testet i manga fler
linder, man screenar exempelvis
40 000 nyfédda varje manad enbart
i Saudiarabien.

- For mig kdnns det som om du
rdddat en miljon! sdger Abbe.

Anne har sedan bérjan av 2000-ta-
let arbetat med att utveckla och spri-
da det som i dag kallas Granelli-proto-
kollet, men det &r inte s ofta som hon
faktiskt traffar barn som blivit hjilpta,
ja, kanske riddats till livet av testet.

— Det kdnns fantastiskt att fA mota
Abbe. Visst ser man siffror pa det,
men det blir ofta vildigt abstrakt,
sdger hon.

Att det Anne gjort haft enorm bety-
delse ir Abbe ett bevis pa. I dag dr han
en tondring som &r nyfiken pa livet,

Hjartebarnet 9
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Forskning

CardioT P

som tycker om spel, scouting och
ridning. Och som ser fram emot rid-
lager med andra hjdrtebarn i sommar
genom Hjirtebarnsfondens férsorg.

- Jag har simre kondis &n mina
klasskompisar, men annars méirker jag
inte mitt hjartfel. Férra veckan slog jag
mitt rekord nér jag sprang pa idrotten,
sdger han stolt.

Anne visar runt pa hjiartavdel-
ningen, Abbe kdnner igen manga
av instrumenten. Sjukhusmiljéer ar
han van vid, 4&ven om bestken i dag
4r mer séllsynta dn nir han var liten.
Men han kommer att behéva goéra en
operation till, hans transplanterade
hjartklaffar méste bytas ut ndgon gang
i framtiden.

- Om de 6ppnar brostkorgen, kom-
mer inte mitt arr att synas mer d&?

- Jo, det kommer det nog, svarar
Gunnar. Tycker du att det kédnns dumt
om det syns mer?

- Nej, det drjujag.

Abbe tar Anne i hand och tackar.
Sedan gar han ut ur sjukhuset mot
livet som véntar.

10 Hjartebarnet

"Det &r konstigt att hora
nér pappa beréattar”, séger
Abbe, hér tillsammans med
pappa Gunnar. "Vad hade
hént om inte hjartfelet
upptéckts sa tidigt2”

"FOor mig
kanns det
som om
du raddat
en miljon.

n

TUSENTALS BARN
RADDAS - SA HAR
GAR DET TILL

Forr missade varden 28 procent av alla
nyfédda med hjartfel.

Men nar Anne de-Wahl Granellis metod
fér screening nu sprids éver varlden raddas
tusentals barn till livet.

Hjartebarnsfonden har bidragit till den
revolutionerande utvecklingen.

ARNLAKARNA PA DROTTNING Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Géteborg
sag en oroande tendens. Det verkade
som om fler och fler barn som fatt dka
med fordldrarna frdn BB kom tillbaka med
hjartfel som inte hade upptackts i tid. En studie
bekréiftade att detta var ett stort problem.

- Barnen kom in i daligt tillstind, de var
tvungna att ligga pa barnintensiven innan de
kunde opereras, siger Anne.

Man insag att 28 procent av hjirtfelen inte
upptécktes under den hilsokontroll som varje
nyfott barn far genomga. Vissa hjartfel blir
nimligen tydliga forst efter ett par dagar.

- De hér barnen har inga symptom. Pa barn-
ldkarundersokningen ser de helt friska ut.

Det hade tidigare funnits idéer om att méta
syremattnaden i blodet pa nyfédda for att
pé det viset fa en indikation p& om det fanns
hjartfel. Det fanns dock inget utarbetat pro-
tokoll for hur det skulle gé till. Anne ledde den
grupp i Véstra Gotalandsregionen som tog fram
en fungerande metod, bland annat genom att
prova hur vilka sensorer som behdvdes och
var de skulle fastas for att ett hjirtfel skulle
avslojas. I studien kom man ocksé fram till
vilka grinsvirden for syreméttnaden i blodet
som indikerade att barnet behdvde undersékas
ytterligare.

- Vi kom fram till att for att fa bésta
kénslighet miste man méta bade hand och fot,
och &dven titta pa skillnaderna mellan hand- och
fotvérderna.

Mellan 2004 och 2007 provades metoden i
hela Véstra Gotalandsregionen. Annes avhand-
ling baserades pa den studien, och resultatet
fick stor uppmaéarksamhet. Sedan dess har
metoden, som ofta kallas "Granelli-protokollet”,
spridits snabbt 6ver virlden och anvinds till
exempel i Kina, Saudiarabien och Brasilien.

- IUSA sag de att 30 procent farre barn dor i
de stater som man screenar. Vi tror att det ser ut
sa over hela vérlden, sdger hon.



Forskning

Granelli-
metoden

blodet, bade
i handen och
foten, upptacks

;T:ftf;:'s Svenska forskaren Anne de-Wahl Granellis behandlings-

metod, som nu gar under namnet “Granelliprotokollet”,
anvands i dag pa sjukhus éver hela varlden. Svara hjart-
fel, som lékarna tidigare riskerade att missa, upptécks
gaenom att mata syrehalterna i spadbarnets hand och
fot. Sa har gar det till.

MATER SYRE.

95-100%

91-94%

90%

OCH UNDER
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Reportage

"Mitt hjarta".
Osman, 6, foddes
med hjartfel och
har genomgatt tre
stora operationer.

"Hjarta ‘
hade fel”

Osman, 6, rappar om [ > o
sitt medfodda hjartfel

Osman, 6, tog bide juryn i "Talang” ’ o
och svenska folket med storm. d
Vad alla inte visste var att Osman
foddes med ett svart hjartfel.
"Krigat sen jag var liten, hjértat
hade fel”, rappar han.

Text Amanda Hjelm
Foto Lars Jansson

12 Hjartebarnet







Reportage

"Krigat sen jag var
liten, hjartat hade
fel, sa jag lever for
musiken.”

14 Hjartebarnet

NAR OSMAN STALLER SIG PA scenen i ”
Talang” &r han bara fem &r gammal.
Men han lyckas 4nd4 rappa sig rakt
inijuryns hjartan, da har hans eget
hjédrta redan opererats tre ginger.

- Vi fick veta att Osman hade fel p&
hjirtat ndr han legat i sin mammas
mage i fyra manader. Lakaren gav oss
mojligheten att géra abort, men det
hade vi aldrig en tanke pi att gora,
sdger Osmans pappa Ahmet Salijevic
och fortsétter:

- Osman har genomgétt en tre-
stegsoperation och har en tuff tid
bakom sig. Vi spenderade mycket tid
pa sjukhuset i Lund och redan under
sjukhustiden var musiken speciell
for honom. Han blev lugn nir jag
spelade musik for honom nir madde
daligt. Efter det sa har vi fortsatt med
musiken.

Osman och Ahmet dr ett team. De
skriver latar tillsammans och Osman
ska framfora en av dem framfor tv-ka-
meror, publik och talangjuryn. Men
det 4r bara Ahmet som dr nervos.

- Pappa rappat, jag rappar ocksa.
Jag har rappat i fyra ar. Jag ska ga
vidare, sdger Osman kaxigt innan han
tar plats pa scenen.

Efter framtrddandet skickar juryn
honom raka végen till finalen. Ett par
manader senare framf6r han den nya
laten "Dom vill veta”.

”Krigat sen jag var liten, hjirtat
hade fel, sa jag lever for musiken”,
rappar Osman och da &r det inte bara
talangjuryn som smélter utan
dven tittarna hemma i
tv-sofforna.

Osman rostas fram
till en andraplats i
tévlingen och &r hittills
den yngsta deltagaren i
”Talang” ndgonsin.

Framtiden ser ljus for
Osman. Han sager att
hans drom &r att jobba
med musik och bli
artist nér han blir stor.
Eftersom han i dag bara
ar sex ar gammal dr det

Osman Salijevic

Alder; 6 &r.

Bor: Astorp.

Nar jag blir stor: "Vill jag
bli artist och jobba med
musik”.

Aktuell: Med laten

“Dom vill veta” som gav
Osman en andra plats

i programmet “Talang
2018". Musikvideon till
laten har i skrivande
stund 1,5 miljoner
visningar pé Youtube.

en bit kvar dit och Ahmet menar att
det kommer f4 ta tid.

- Vi kommer ta det i hans egen takt.
Forhoppningsvis behdvs det inga fler
operationer. Osman gar p4 ultraljud
for att se att allt 4r som det ska och
hittills har det varit det, sdger pappa
Ahmet.

—Jag dr glad att han har musiken
for han pallar inte lika mycket som de
andra barnen, han blir snabbare trott
och maste vila oftare.

- Jag vill inte att han ska tdnka att
han ir annorlunda for att han foddes
med ett hjartfel. Nir han blir dldre
kommer han mérka det, men det ar
inte bra att peka ut det féor honom nu,
sdger Ahmet.

Se Osmans succé i TV4:s “Talang”.
Youtube, sdk: “osman” och “talang”.



Osman och pappa.
“Jag ar glad att han
har musiken, for

han pallar inte lika
mycket som de andra
barnen”, sager Ahmet
som ocksa ar rappare.

tebarnet 15
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Dokument

SJUKA
BARN FAR
SAMRE
MEDICINER

"Det dir en mdnsklig
rdttighet att barn ska fa lika bra
ldikemedel som vuxna”

Text Mikael Bergling

16 Hjartebarnet



4 9 90 b
av alla ldkemedel som '\
anviands p4 barn ar inte |

utprovade pa barn.*

Off-label-anvéndning, dvs avsiktlig anvéndning av IGkemedel
fér medicinska dndamdl som innebdr ett avsteg frén anvdnd-
ning enligt den godkédnda produktinformationen. Det kan innebdra att
de inte dr testade pd barn, anvénds fér andra dldrar eller andra
sjukdomar och symptom ¢n vad Idkemedlet Gr godként for.
Kélla: E Kimland, Clinical Pharmacology and Therapeutics
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Kument

Barn far inte lika bra mediciner som vuxna.
Det vill Estelle Naumburg, 6verlakare vid
Ostersunds barnklinik, andra pa.

JARTSJUKA BARN far
inte tillgang till ny och
avancerad medicin lika
snabbt som vuxna.

— Det 4r en ménsklig
rittighet att barn ska fa
lika bra mediciner som
vuxna, sdger Estelle
Naumburg som ar
docent i barnkardiologi
och éverlikare vid Ost-
ersunds barnklinik.

Hjartsjuka barn ingdr ofta inte i studier nér ny
och avancerad hjartmedicin utvecklas.

- Det kan skilja fler ar, eller sa fir vi aldrig veta
att sdkerheten ir lika god hos barn som hos vux-
na for en ny medicin, sdger Estelle Naumburg.

Under senare ar har det kommit en rad nya
och effektiva mediciner for vuxna med hjart-
svikt, formaksflimmer och andra hjartproblem.

- Det &r stora patientgrupper, som dessutom
Okar i takt med att vi blir allt dldre och far allt
fler villevnadssjukdomar. Att ta fram nya medi-
ciner kostar mycket pengar. Likemedelsbolagen
vill kunna himta hem sina investeringar. Darfor
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Foto: Robert Henriksson, Lanstidningen i Ostersund

inriktar de sig pa stora patientgrupper, sdger
Estelle Naumburg som &r specialist i barnmedi-
cin och barnkardiologi.

- De allra flesta barn &r ddremot friska. F& har
kroniska sjukdomar och det ar férhallandevis
sma patientgrupper. Det ar en forklaring till att
manga lakemedel inte dr anpassade till barn
eller testade pa barn i likemedelsprévningar.
Det ir ju néstan alltid I1ikemedelsbolagen som
driver utvecklingen av nya ldkemedel, och inte
sjukvarden.

NARA HALFTEN AV alla likemedel som ges till
barn pé svenska sjukhus beddms inte vara ut-
provade pé just barn, det vill siga barn har inte
ingatt i de likemedelsprévningar som likeme-
delsbolaget maste gbéra nir det tar fram nya
mediciner.

Kunskapen om medicinernas effekt, biverk-
ningar och hur de tas upp i barnens kroppar ar
dérfor bristfillig.

- Barn dr inte sma vuxna. Man kan alltsé inte
utgd ifrdn en vuxen méinniska och sedan minska
medicinens mingd i forhallande till barnets vikt
eller liknande. Barn - och deras organ - fungerar
dessutom olika beroende pa &lder och mognad.
Ivissa ldrar omsétter de 14kemedel snabbare
an vuxna, i andra ildrar ir det tvirtom, sdger
Estelle Naumburg.

- Dessutom finns minga mediciner i storlekar
och beredningar som barn inte kan ta. Sméa barn
kan till exempel ofta inte svilja tabletter. I stillet
tvingas vi krossa tabletter och kapslar, vilket gér
att medicinen kanske inte tas upp som den ska
eller pé ett felaktigt sitt.

De senaste aren har utvecklingen nér det
géller nya lakemedel for vuxna varit fantastisk
med flera och fler specialinriktade mediciner,
enligt Estelle Naumburg.

- Samtidigt hamnar barnen efter och
far inte i lika snabbt takt tillgdng till de
nyaste likemedlen.

Varfor inte?

- Som ldkare dr man forsiktig med att ge
nya mediciner till barn om medicinerna
inte ir testade pa just barn. Man vill kdn-
na sig sdker. Mycket av var ldkemedels-
behandling baseras pa var erfarenhet,
men inte pa reglerade prévningar. Er-
farenhet dr inte dligt, men jag 6nskar
att det vetenskapliga stodet for var
behandling skulle vara béttre.

— De mediciner som jag i dag
behandlar barn med, var ofta
populéra fér behandling av vuxna
for kanske fem, tio eller tjugo ar
sedan. Jag tycker att det 4r en
mainsklig rattighet fér barn att
fa lika bra och moderna medi-
ciner som vuxna.




"Barn maste fa lika bra och
moderna mediciner som
vuxna”, sager Estelle Naum-
burg, éverlakare och
docent i barnkardiologi.



Dokument

"KONSEKVENSERNA
KAN BLI MYCKET
ALLVARLIGA”

ARJE AR FELMEDICINERAS svArt
hjirtsjuka barn i samband med att
de vardas pa sjukhus.

- Sannolikheten att det ska ske
ar liten. Men nér det intraffar kan
konsekvenserna bli mycket allvar-

liga, séger Jan Sunnegirdh som &r professor och
overlédkare i barnkardiologi pa Drottning Silvias
barnsjukhus i Géteborg.

Ett fall av trolig felmedicinering intraffade
for ndgra ar sedan i samband med att en bebis
opererades for ett medfott hjartfel. Strax efter
operationen upptéickte den ansvariga sjuksko-
terskan hur det nyopererade barnet borjat bloda
fran bland annat ndsan och operationssaret, och
hur syreséttningen férsdmrades.

Orsaken till att bebisen borjade bléda kan ha
varit att hen fick for mycket blodfortunnande
ldkemedel, formodligen beroende pé férvaxling.
Ampullerna var mycket lika, trots olika styrkor
pa det blodfértunnade medlet.

Jan Sunnegérdh siger att felmedicinering an-
tingen beror pa felaktig ordination eller felaktig
dosering.

- Storst problem med felmedicinering ir det
pa sjukhusen. Det beror pé att patienterna dar
i allménhet ar sjukare d4n de som exempelvis
vardas hemma. Medicineringen dr mer kompli-
cerad.

- Férutom mediciner som ska
svéljas, till exempel tabletter eller
olika l6sningar, r det manga som
ges direkt i blodet, intravendst.
Ger man dé for starka mediciner
eller for stora doser, kan effekten
bli mycket allvarlig.

- Det handlar ofta om véldigt
potenta droger.

Hur ofta blir det fel?

- Aven om det ir flera barn
per ar som rakar ut for felmedi-
cinering pa svenska sjukhus, dr
det ganska fa med tanke p& hur
manga som behandlas under ett
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allvarligt.

Sunnegardh.

Sunnegardh

ar. Men, varije fall ar ett f6r mycket och jitte-

Vilka skador kan uppsta?

- Olika mediciner och droger har olika biverk-
ningsspektrum. De barn som vi behandlar
pé barnkardiologen far ofta katetrar insatta i
blodkérlen, vilket 6kar risken for att de drabbas
av blodforgiftning. D4 behandlas de med anti-
biotika, som i vissa fall och vid feldosering kan
ge njur- och horselskador.

- Det géller alltsa att vara mycket noga med
doseringen och att man dessutom med jamna
tidsintervallerer méter koncentrationen i blodet.

Nya mediciner tas ofta fram med vuxna som
fraimsta malgrupp, vilket kan stélla till med en
del problem nér de anvinds p4 barn.

- Det dr inte alls sidkert att drogerna funge-
rar, utséndras och tas om hand av kroppen pa
samma sitt hos barn som hos vuxna, sdger Jan

- Vid medicinering ir det till exempel mycket
viktigt att man vet ndr man ska ge nésta dos.
Tidpunkten styrs bland annat av hur snabbt
kroppen gor sig av med olika mediciner. Det &r
en kunskap som ibland ir helt otillfredsstéllande
nir det giller sma barn.

“DET GAR ALLDELES
FOR LANGSAMT”

For drygt tio ar sedan antog EU nya regler som ska
forbattra lakemedelstillgdngen for barn.

Och det har blivit battre — men mycket aterstar.

- Det gér alldeles for langsamt, sager Estelle Naumburg.

ENLIGT REGELVERKET SKA fore-
tag som utvecklar nya ldkemedel

ha en sarskild plan for att studera
effekt och sakerhet hos barn och

ungdomar (det géller alla medi-
ciner utom de som inte forvantas

anvéndas for barn, till exempel
mediciner fér demens).

Som kompensation férlangs
tillverkarens patent ptta det nya
lakemedlet med ett halvar, vilket
kan ha stort ekonomiskt varde.

De nya reglerna uppges ha haft
en positiv inverkan pa lakemedels-
utvecklingen for barn. Fortfarande
ar dock andelen barn och ungdo-
mar lag vid lakemedelsprévning.

Estelle Naumburg, som ar en
av initiativtagarna till det svenska
natverket for lakemedelsutveck-
ling till barn, SwedPedMed, sager
att det inte kravs nagra regel- eller
lagandringar for att barn ska ha
samma tillgang till sékra lakemedel
som vuxna.

- For att sakerheten kring de
lakemedel som ges till barn ska
héjas behdver andelen kliniska
studier, lakemedelsprévningar, pa
barn 6ka, och da framfor allt pa
sma barn. Och for det krévs 6kat
samarbete mellan de nordiska
landerna och inom EU.
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Pernilla Linderl6v &r
farmaceut pa Drottning
Silvias barnsjukhus i
Goteborg.

“VI HJALPER TILL ATT
MINSKA RISKEN FOR
FELMEDICINERING”

Med farmaceuter pé sjukhusens olika avdel-
ningar minskar risken for felmedicineringar.
- Dessutom avlastar vi sjukskdterskorna s
att de far mer tid med patienterna, sager
Pernilla Kinderlév som &r farmaceut pé
Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg.

ON BERATTAR ATT det framfor allt dr
den stora bristen pa specialistsjuk-
skoterskor som vickt tankarna pa
att knyta farmaceuter ndrmare det
direkta vardarbetet.
- P4 barnintensiven pé Drottning
Silvias barnsjukhus startade man for nagra
ar sedan ett projekt kring hur man ska kunna

Foto: Julia Sjéberg

"Det blir ett par

extra 6gon som

kontrollerar att
allt ar ratt.”

minska bristen pa specialistsjukskoterskor. En
del av 16sningen blev att 6verlata en del av deras
arbetsuppgifter pa andra. DA frigors tid som
skoterskorna kan ldgga pa patienterna.

Exempel pa sddana arbetsuppgifter dr delar av
lakemedelshanteringen.

- Kort ddrefter bestimde man sig for att gora
samma sak dven pa barnkardiologen, siger Per-
nilla Kinderlév som i sommar har arbetat tre ar
som farmaceut pa barnsjukhuset.

- Vi var fyra farmaceuter som anstélldes
samtidigt. Vi arbetade alla tidigare péa ett foretag
som tillverkar specialdesignade ldkemedel. En
stor del av vart jobb déar var att bereda mediciner,
vilket jag tror 4r en bra erfarenhet.

Blir det siikrare?

—Ja. Vi kan ofta arbeta lite med ostdrt &n vad
sjukskoterskorna i allménhet kan. De har en mer
stressig arbetssituation, och blir ofta stérda nir
de dr i 1dkemedelsrummet.

Manga likemedel som anvénds inom barn-
sjukvarden ir inte anpassade for barn, utan
maste spadas ut eller beredas pa annat sétt
innan de kan anvandas, vilket i sig innebér en
sidkerhetsrisk.

— Att behova gora det under stress eller att
man hela tiden blir stérd medan man riknar
eller ska dela kapslar eller liknande, 6kar risken
for fel, sdger Pernilla Kinderlov.

- Vi blir inte stérda p&d samma sitta. Nar det
ar en farmaceut som gor i ordning medicinerna
blir det dessutom ytterligare ett par 6gon som
kontrollerar att allt ar ritt, att till exempel
ordinationen stimmer §verens med vad som
stér pa sprutan. Det blir en dubbelkontroll.
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Boel Alveras, 5, bor med sin
familj pa Ronald McDonald
Hus vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg. Hon har
tidigare opererats for sitt enkammar-
hjarta. Nu ligger Boel inne for att det
upptackts att hon férlorar protein,
aggviteproteinet albumin. Lakarna vet
inte varfor och hittar inte var lackaget
tar vagen. Boel kan ga, men orkar
inte promenaden till sjukhuset nagra
minuter bort, s& hon och pappa Jocke
tar rullstolen till sjukhuset.

07:45
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Boel, 5, tilloringar manader
pa sjukhus pa grund av sitt
svara hjartproblem.

Vi féljer med henne, och
familjen, en helt vanlig dag
pa Drottning Silvias barn-
sjukhus i Goteborg.

Foto och text
Anna von Brémssen
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Boel har tréffat barnskéterskan
Marie Tanghag manga ganger
som mater langden. Boel vet att man
behover sta still, vanta pa den lilla skivan
som laser av langden och ha bada fot-
terna mot vaggen innan allt ar klart.

08:05

d’

"Det var
Som om
varlden
émnade.l {

2




Boel &r klar med vagning-

en och flyttar den lappen.
Nu behéver de ga till Boels sang
for att ta blodtryck, kontrollera
hjartfrekvens och syreséattning.

S r SKALL CORA

Boel &r pa gott

humér och till-
sammans skrattar hon
och Marie Tanghag mycket
under rutinkontrollen.
Elsadockan &r ofta med.

Klockan ar strax

efter atta pa
morgonen och manga
dagar bérjar med att vaga
och méta pa avdelningen.
Boel vager nu 15,8 kilo.

Barnskd&terskan
Marie tar dven
temperaturen och ser

om Boel har feber. Boel
vet precis hur allt funkar
och hjalper Marie med att
satta pa termomertern.
Det gors kontroller varje
dag for att se sa att inget
andrar sig, framforallt
viktmassigt. Proteinfor-
lusten gor att hon kan
svalla mycket och samla
pa sig vatska. Boel far da
vatskedrivande medicin.
Proteinforlusten gor ocksa
att hon maste ligga inne
och f& albumindropp. Hon
far det varannan dag och
det tar 5 timmar.

09:22
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&
"Frustrationen finns kvar, men man
4 accepterar saker fér vad de &r. Nu bor vi pa
- Ronald Mc Donald och gér det bésta av det.
Det gér inte att tanka pa det egna hemmet
man maste slappa stressen over att inte

kunna aka hem. Vi lagger inte heller sa

mycket ork pa att tjata.
Vi har slappt det.”
Boels pappa
- 5 -‘\" M &
I

var tio
daar K

hon ¢n |

hjartin-
farkt.”

¥,



Sjukskéterskan Evelina Blom tar blodprov
och kopplar pé dropp via en venport. Pappa
Jocke ger samtidigt mat fran den rosa sprutan via en
"knapp” pa magen.

Boel &r helt inne i sin bubbla med hérlurarna och
plattan, i favoritfargen rosa, men har anda koll pa

att pappa Jocke &r néra. En stund senare kommer
Gustaf Kallvik fran lasklubben. Han &r bibliotekarie pa
sjukhuset. Det ar en viktig stund bara de emellan da
foréldrarna kan gora andra saker. Det ar viktigt att det
ar kravlost, barnen far bestamma vilken bok och det
ska vara lustfyllt, ingen skola, sdger Gustaf.

10:17
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Motet

Team gul
som Boel
tillhor har rond och
diskuterar de svar
de fatt om en even-
tuell undersdkning
for Boel i London.

11:47

Efter timmarna p& 1] oo
Siukhuset atervander M an ar
familjen Alveras, mamma Elin,
pappa Jocke, lillebror Gunnar
och Boel, till ligenheten dar de
bor pa Ronald McDonald Hus. tV ungen att
Dér vantar ett paket fran farfar S
med klader hemifran Hedemora .
och en sen lunch. Boel far mat
via "knappen” pa magen, men n n a S 12
ater ibland sma portioner av L — ?
bréd. Idag far Boel mat som

[e]
bestar av bitar av frusen morot, a n n a 1. S fa 1.
kyckling och hallon som tinas
och blandas upp till en helt
flytande vatska.

man panik.”

"

; Boels proteinforlust
== .

forbryllar lakarna,

de vet inte varfor och hittar

inte var lackaget tar vagen.

Det kan vara en féljdsjukdom

(PLE), men Boel svarar inte

pa behandlingarna sé lakarna
F utreder vidare. Samtal fors nu
&ven med lakare i London, dar
de kan hjalpa till. Eventuellt
kommer Boel att aka dit for vard.

Silljartebarnet
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Inget barn ar det andra likt. Darfor &r Nutricias
sondnaringar individanpassade fér att kunna
mota varje barns unika behov.

NY INNOVATIV
FORPACKNING

- samma innehall
s bittre anvindbarhet
¢ hittre sikerhet

e fidr en bittre miljo

Mutrini = fér barn som har ordinerats sondndring. NUT’R “:IA
MNulricias sondndringar ir lvsmedel 18r speciella medicinska indamal 6r bam

och vuxna | behow av enteral néring och amdnds under medicinsk Gvervakning. N u t r I n I

For mer information: www.nutricia.se
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Guch

VUXNA MED MEDFOTT HJARTFEL

AlK:s lagkapten Nils-Eric
Johansson tackades av pa
Friends arena, efter att ha
tvingats lagga av med fotbollen
pa grund av sitt medfédda
hjartfel.

tvingade
sjarnan att
lagga av




Fotbollsstjirnan Nils-Eric Johansson har levt med ett
medfott hjartfel under hela sin framgangsrika karriér.
Men tidigare i ir sa ldkarna stopp, hjirtfelet hade for-
vérrats. Nils-Eric Johansson tvingades ligga av.

— Det ir lite jobbigt nu, jag kiinner oro. Ett hjirta ir
inget sar man kan titta p och se om det liker eller inte.

Text Lars Ohman
Foto TT

FOR AIK-BACKEN och lagkaptenen
Nils-Eric Johansson var det en tung
tid. Vid den arliga hjartundersok-
ningen i klubben konstaterades en
forsdmring av hans dokumenterade
avvikelse.

— Det ir en klaff som inte stinger
igen helt och darf6r sipprar det ige-
nom lite blod. Blodet blir likt vagor pa
en sten, det nots, och leder till att en
kammare utvidgas. Viggarna tunnas
ut och har man riktig otur kan vaggar-
na spricka. Allt handlar om millimet-
rar, séger han.

Om “Nisse” inte idrot-
tat pé tivlingsniva hade
han inte befunnit sig i
nagon riskzon.

- Nej, om jag jobbat i
en butik hade jag san-
nolikt kunnat fortsétta.
Men nér det giller elit-
idrott med fysisk utmatt-
ning, adrenalinkickar
och harda ndrkamper Sy oy
finns en liten risk att

Du fick radet att sluta omedelbart?
- Likarna rekommenderade mig
men sedan var det upp till mig att ta
beslutet. Det var en ldkare pa Karo-
linska som vid en screening sag att
kammaren vidgats. Hans besked var
att ”’du far inte halla pa
med elitidrott”. Dérefter
gjordes en magnetréntgen

Vad har dina klubbar sagt, framfor
allt niir avtal ska signeras?

- Varenda ging jag bytt forening
har jag tagit upp det hér. Felet dr inte
vanligt, men en liten procentandel
av befolkningen har hjirtfelet och
kan leva med det 1dnge utan att det
upptécks.

Vad idr du mest stolt 6ver?

- Att jag haft en skadefri karridr och
istort sett alltid varit uttagbar. Jag har
bara stéllt in en match, for nagra ar
sedan dé jag brot ett ben i stortan. Det
tar 6-8 veckor innan det ldker men jag
spelade sex av sju matcher 4ndé.

Nisse dr pappa till tre barn, 9, 6 och
snart 1 ar. De dldsta haller pA med
fotboll, ishockey och parkour.

Ar ni oroliga for eventuell drftlighet?

- Lite orolig 4r man s& klart, man
vill ju att de ska leva ett liv fullt ut.
Barnen kommer
att kollas i sinom
tid. De ar lite for

for att fa battre bilder och
ldkaren satte sig med en
expertgrupp och diskutera-
de detta, och som jag antar
andra fall.

Nils-Erics likare ville ha
en second opinion, dvs gick
de andra ldkarna p& hans
linje eller fanns andra &sik-
ter? Det gjorde det inte.

- Landslagsldkaren i

Nils-Eric Johansson
Alder: 38.

Klubb i Sverige: AIK
(10 sasonger).
Klubbar utomlands:
Bayern Miinchen, FC

Niirnberg, Black-
burn, Leicester (10
sasonger).

Landslag: U21 (21
matcher) och landsla-
get (3 matcher).

sma an, men ju ti-
digare desto bittre
skulle jag sdga.

- Min ena son
har njurproblem
sedan fodseln och
opererades som
tvaaring och med-
icinerades lange.
Men nu ir han
fullt frisk och ater

fotboll var ocks& med och
tittade, och vad jag forstatt
dven ldkare utomlands.

Nils-Eric Johansson har varit proffs
utomlands i tio &r. Det var nir han
var 21 ar och skulle g& fran Niirnberg
i tyska ligan till engelska Blackburn
som hjartfelet uppticktes vid en
lakarundersdkning.

Resultatet innebar dock ingen risk
for fortsatt spel och Nils-Eric fick sitt
proffskontrakt.

- Jag har aldrig varit orolig
under min spelarkarriér,
siger han.

Hur har vetskapen om
hjartfelet paverkat dig?

-Innan det hér inte alls. Jag
har alltid métt bra och aldrig
haft ndgra tecken pa sméirta
eller trycki brostet. Nu har jag
genomgatt en forsdsongstri-
ning och tranat upp mig, dar-
.. forkinns det vildigt konstigt
att behova sluta nar man mér

vaggen kan spricka.

Nils-Eric Johansson, 17 &r. Da

visste han inte om sitt hjartfel.

s pass bra.

ingen medicin
lingre. Han har 60
procent njurfunk-
tion i dag och undersoks varje ar.
Tycker du att man ska géra nat
sérskilt for hjidrtebarn? Och vad?

- Man vill att alla ska ha chansen
att leva ett liv s& fullt ut som mojligt,
och fa& préva pé& s& mycket som man
vagar och far.

- Om det inte fungerar med idrott
sa dr kanske musik, malning, eller
vandra i skogen bra alternativ. Det
viktiga ir att man inte gréver ned sig
utan fortsétter att leva varenda dag.
Vad hénder i ditt liv just nu?

- Det dr lite jobbigt, och jag har en
troskel att ta mig 6ver eftersom jag
kdnner oro. Ett hjirta dr inget s&r man
kan titta pa och se om det ldKker eller
inte.

- For mig dr det lite svart att borja
trina igen, jag ar forsiktig. Jag har
fatt klartecken fran likarna att trdna
mycket 14tt och kinner ett visst sug
efter att springa igen.
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POSTTIDNING B

SA KAN DU FA HJALP AV HJARTEBARNSFONDEN

Tillsammans blir vi starkare. Som
medlem i Hjartebarnsfonden far du:

> TILLGANG till ett natverk av
utbildade kontaktpersoner som kan
fungera som stéd och samtalspart-
ner i fragor som ror ditt hjartebarn.
- INBJUDNINGAR till méten med
experter inom barnkardiologi,

psykologi och habilitering.

= TA DEL AV en omfattande lager-
verksamhet direkt anpassad for
barn och ungdomar med hjartfel.
- DELAKTIGHET genom den lokala
Hjartebarnsfonden dér du bor, som
anordnar tréffar och olika aktivite-
ter for sina medlemmar.

- EN BRA BARNFORSAKRING som

ar sarskilt framtagen av forsak-
ringsbolaget Folksam for att passa
familjer med hjartebarn.

- TIDNINGEN HJARTEBARNET som
kommer ut med 4 nummer per

&r, dar du kan lasa om olika fragor
som Hjértebarnsfonden driver, det
senaste inom forskning, vard och
skola samt opinionsdrivande re-

HJARTEBARNSFONDEN
KUNGSGATAN 84
112 27 STOCKHOLM

portage som syftar till att forbattra
situationen for alla hjartebarn.

- VARA MED OCH PAVERKA. Hjarte-
barnsfonden finns representerad
pa flera viktiga arenor for paverkan
inom sjukvérden, skolan och
arbetslivet.

Las mer pa:
www.hjartebarnsfonden.se

Wille Andersson
Alder: 6 ar.

Familj: Lillebror
Casper, 4 ar,
mamma Maria och
pappa Bjorn.

Bor: Eslov.

Nar jag blir stor:
Da vill jag bli polis!

Wille ritar sitt eget hjarta
- sé& har uppfattar han att
det ser ut. Wille féddes
med hypoplastiskt vanster-
kammarsyndrom och har
opererats tre ganger.

Mitt hjirta

“Mitt hjarta
har opererats
tre ganger”

SEXARIGA WILLE ANDERSSON har suttit
och spelat tv-spel pA morgonen. Det
ar onsdag och Willes kompisar 4r pa
forskolan, men for Wille betyder ons-
dag vilodag. D& far han och lillebror
Casper ha pé sig pyjamas sé lange de
vill och bara mysa hemma tillsam-
mans med mamma Maria Andersson.

- Vi leker med mina leksaksbilar
och leksaksdjur. Eller spelar fotboll.
Eller cyKlar, sdger Wille.

Han foddes med hypoplastiskt
vansterkammarsyndrom.

- De har opererat mitt hjarta tre
ganger, berittar Wille.

Nu gar han pa kontinuerliga kon-
troller pa sjukhuset for att sdkerstélla
att allt 4r som det ska.

- Jag gillar inte nér det som ar klad-
digt &r kallt, sdger han om den gelé
som ldkarna anvénder nir de ska titta
pa hjartat via ultraljud.

Wille beréttar for mamma att han
tycker att det dr jobbigt att ta medicin,
ndr ingen annan behéver gora det.
Men hon forklarar att alla tar medicin
ibland for att de ska ma battre.

- Jag maste for att mitt hjarta ska
ma4 bra.

Amanda Hjelm



