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Elegant, mangsidig och saker. Nya Volvo V60 bygger vidare p& var
l&nga tradition av familjebilar och har allt du férvéntar dig av nésta
generation Volvo herrgardsvagnar. Bygg din egen pa volvocars.se
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Innehall

Det kanns hoppfullt nar vi far
sprida Hjartebarnsfondens idéer,
skriver generalsekreterare Peter
Nordqvist.

Patrik Carlssons
hjartfel satte stopp

for hans stora drém.
Men Patrik gav sig inte,
och nu ar han uppe
bland molnen.

Hilda, Linn och Alma spelar i samma
fotbollslag - och har samma hjartfel.
Mot fotbollstjejerna och hjartlakaren
som sager att alla hjartebarn kan
leva ett aktivt liv.

Hjartebarnsloppet holls for
tredje aret i ar. Totalt har det
bidragit med totalt 400 000
kronor till forskning.

Kiet Tran, en av Sveriges framsta
barnhjartkirurger, arbetar for
att alla barn med hjartfel ska fa
varldens basta kirurg - och det
ar inte en ménniska.

Sofia Larsson och Erica Svensson
gav sig ut pa en langritt for att
samla in pengar till forskning,
genom Hjartebarnsfonden.

Sa har gick det.

Allt fler drabbas av den aggressiva bakterie-
infektionen endokardit, som hotar barn

och vuxna med medfédda hjértfel. Men det
finns ett enkelt satt att minska risken for den
fruktade smittan.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden
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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 sjélv, mindre som patient.

Roche Diagnostics Scandinavia AB
Box 1228
171 23 Solna

www.coaguchek.se CﬂﬂguChEk:ﬁ?

Gilla var sida pa Facebook
f ~



Ledare

Hoppfullt — nar

Hjartebarnsfondens

idéer sprids

SOMRAS VAR jag inbjuden att sitta i en panel i

Almedalen. Vi skulle prata om hur det blivit med

barnhjartkirurgin efter centraliseringen. Panel-

en bestod av politiker, ndgon fran Socialstyrelsen,
och sd jag. I dag heter det inte centralisering eller
koncentration utan nivastrukturering, men det ar
bara olika ord fér samma sak. For operationsteamen
innebér det helt enkelt att ju mer erfarenhet de far
desto mer kompetenta blir de.

Mitt uppdrag var att berdtta om hur det har gtt
med barnhjartkirurgin efter att den koncentrerades
i mitten av 1990-talet. Vi som patientorganisation
hade en stor del i att det faktiskt gick att genomfora.
Till stor del &r det alltsd tack vare oss som vi har sa
bra resultat som vi har i dag i Sverige.

Innan koncentrationen opererade man inte sa
svara hjirtfel som vi gér i dag, 4nda var det betyd-
ligt hogre dodlighet inom en ménad efter operation
anidag.

Jag var for en tid sedan ocksd pa en Dagens
Medicin-konferens och pratade kring detta. Det
kéndes hoppfullt att fa formedla sanningar om
hur bra det har blivit. Det ir ju ett bra underlag
till den nivastrukturering av fler ingrepp som
ligger framfor oss.

Det finns mycket att arbeta med framdver
for att vi inom vart omréde ska fa en jamlik
vard. Jag triffade nyligen forvaltningschefen
i Lund for att diskutera Guch, alltsa vuxna
med medf6tt hjartfel. Guch i Lund vilar pa
héngivna personer, men organisationen
ar for tunn!

Det méste man gora nigot at!

Peter Nordqvist
Generalsekreterare Hjdrtebarnsfonden

Barn med hjartfel
Overlever i allt
stérre utstrackning
jdmfért med
tidigare, vi har en
stor del i det!

Operationsteamen
raddar liv, men
intensivvards-
platserna ar for fa.
Vi arbetar for att
det ska bli fler!

hjarte

Ansvarig utgivare
Linda Sundberg

Chefredaktor
Michael Jonsson

Redaktionsrad
Katarina Wedrup, Johan Bjoérkman,
Peter Nordqvist, Malin Berghammer,
Patrik Carlsson.
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www.otw.se
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Becksmo Kommunikation
hej@becksmo.se
www.becksmo.se

) Tryck
Ostertalje Tryckeri

Kontakt
Hjartebarnsfonden,
Kungsgatan 84, 112 27 Stockholm,
08-442 46 50
info@hjartebarnsfonden.se
www.hjartebarnsfonden.se

Tidningen utkommer med fyra nummer per

ar. Losnummer kan kopas i webbshopen.
Redaktionen ansvarar inte for material
som ej bestallts.

Hjartebarnsfonden stottar

barn med medfddda hjartfel
Varje ar far 1000 familjer i Sverige
beskedet att deras barn har fel pa sitt
hjarta, vilket kan vara livshotande och
kraver omedelbar operation. | dag lever
fler an 40 000 personer med medfott
hjartfel, varav narmare halften ar under
18 ar. Hjartebarnsfonden finns for att ge
rost at hjartebarnen och deras familjer,
samt paverka beslutsfattare for att
forbattra de drabbades livssituation.

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




Just nu...

...Elin Becksmo, 36, som
tillsammans med Anna-
Maria Rosenberg, 45, startade
och driver Hjirtebarnsloppet
tillsammans med Marathon-

gruppen.

6 Hjartebarnet

Hur kommer det sig att ni startade det
héar for tre ar sedan?

- Vi har bada varit ordférande for Hjarte-
barnsfonden Stockholm och engagerade
i manga ar. Vi vill bada gora skillnad och
bidra till forskningen om barns hjartfel,
uppmaérksamma hjartebarnen och sprida
kunskap.

- Tanken ar att alla ska kunna delta.
Som foralder till ett barn med hjartfel kan
det vara latt att bli radd att ens barn ska
overanstranga sig, men det &r jattebra med
motion, det galler bara att utga fran den
egen formagan.

- Det &r sa roligt att Hjartebarnsloppet
ar en enda stor familjefest for hjartebar-
nen! Sen vill vi sjalvklart samla in s& mycket
pengar som mojligt.

Pa tre ar har ni dragit in 400 000 kronor
och 113 000 kronor i arets lopp dar det
deltog cirka 400.

- Det ar jattekul, och vi kommer att
fortsatta. Det gar ju inte att sluta nu.

Varfor ar det har viktigt for dig?

- Nar jag var gravid med min i dag sexariga
dotter, Bini, sa upptackte de pa rutinul-
traljudet att hon hade transposition av de
stora artéarerna, och skulle behéva operera
hjartat vid fédseln for att éverleva. Det var
ett fruktansvart besked, med manga tankar,
oro och angest.

- Bini opererades nar hon var tva dagar
gammal och i dag ser det ut som att hon
inte ska beh6va opereras fler ganger.

- Engagemanget i Hjartebarnsfonden har
lart mig s& mycket om hur andra hjartebarn
och féraldrar kan ha det och hur viktigt det
ar med gemenskap, att fa kontakt med an-
dra familjer som har gatt igenom liknande
upplevelser.

Jessica Josefsson

Elin Becksmo och
Anna-Maria Rosenberg pa
Stockholms stadion.

Foto: AnnciG



Fortrollande - och
hundratusen till
forskning

Arets Upplevelsekvall,
vid Bergs slussar utanfor
Linkoping, blev den
efterlangtade familjefest
som utlovats. Totalt
cirka 3 000 ménniskor
var pé plats, och pé
scen stod bland andra
Tobbe Trollkarl, Pettson
och Findus

och Henrik Phung

for underhaliningen.
Hjartebarnsfonden

ar formanstagare for
evenemanget som i ar
inbringade drygt 100 000
kronor till kampen mot
medfédda hjartfel.

Vardbidraget
avskaffas — ersatts
med nytt bidrag
Vardbidraget avskaffas,
tillsammans med
handikapperséattning-
en, efter ett beslut i
sommar. De ersatts med
tva nya forméner: Ett
omvardnadsbidrag till
féréldrar som har barn
med funktionsnedséatt-
ning och en renodlad
merkostnadsersattning
fér bédde vuxna och barn.
Till omvérdnadsbidraget
knyts en helt ny ratt fér
foraldrarna att ga ner i
arbetstid med upp till 25
procent per foralder.

- Stoden till personer
med funktionsnedséatt-
ning behdver férenklas
samt anpassas till dagens
familjesituation och
arbetsliv, sdger social-
minister Annika Strandhall.
Férandringen av bidragen
genomfors den 1januari
2019.

5 Kiadigirotiden R
4 29 september

Vérldshjartedagen 2018 infaller 16rdagen den 29 september.
Evenemanget &r ett internationellt initiativ som vill upp-
marksamma hjérthalsa och forséka bryta trenden dar hjart-
och kérlsjukdomar &r den vanligaste dédsorsaken bland
ménniskor varlden éver. Las mer www.world-heart-federa-
tion.org och kolla in eventet World Heart Day 2018.

Gasen i botten
for hjartebarnen

Kevin Siversson &r ett hjarte-
barn pa 10 &r som élskar
snabba bilar. Sarskilt kul &r

det ndr morbror Tobias gasar
sé gruset yr i sin folkracebil.
Som pé Svampafestivalen i
Tomelilla i borjan pa augusti. |
ar var bilen utsmyckad med en
fin dekal frén Hjartebarnsfonden.
Tack for att du hjélper Hjéarte-
barnsfonden att synas, Kevin.

Full fart framéat, &r det nar Kevin Siversson
ar pa folkrace. Han far an sa lange inte
koéra pa grund av aldern, men vénta bara.

Foto: Inger Siversson

Foto: Getty Images

BOKTIPS

HJARTAT KAN HA FEL
Forfattare:

Cecilia Nordqvist
Fériag:
Hjértebarnsfonden

"En bok om hjéartfel. Till
barn i skolaldern." Sa
inleder forfattaren den
hér boken. Och precis
s& ar den - rak, tydlig
och informativ. Cecilia
Nordqvist viker inte for
de svéra frdgorna som
barn har, och kan fa av
sina kompisar. Vad orkar
jag? Hur aker blodet?
Hur funkar hjartat? Var-
for maste jag opereras?

Hdir finns boken:

www.hjartebarnsfonden.
se/webshop

WEBBTIPS

HJARTEBARNSFONDEN
www.youtube.com
Sok: Hjdrtebarnsfonden

Du har vél inte missat
Hjartebarnsfondens egen
youtubekanal, dér du hit-
tar féredrag och semina-
rier med hjartspecialister
och andra intressanta
féredragshallare. Det
finns ocksa reportage,
reklamfilmer och annat
intressant innehall.

Hjartebarnet 7



Forskning

Robo

I framtiden kan alla barn med hjértfel fa
vérldens bista kirurg. Men den kirurgen r
inte en ménniska utan en robot.

Den visionen har Kiet Tran, en av Sveriges
framsta barnhjartkirurger, som arbetar for
att hans eftertridare ska vara robotar.

Text Jonatan Sverker
Foto Roger Nellsjo

8 Hjartebarnet







Forskning

OM DET GALLER ditt barns liv sa vill

du att den béste ldkaren i vérlden tar
hand om operationen. Men idag ar det
bara ett fatal som kan opereras av de
allra skickligaste kirurgerna, de som
kombinerar talang och hért arbete
med erfarenheten fran tusentals
operationer.

- Anda sedan jag var likarstuderan-
de har jag grunnat pa hur vi kan skapa
skickliga kirurger som alla far tillgang
till, sdger Kiet Tran.

Han 4r sjélv en erként skicklig
kirurg pa Skanes universitetssjukhus
iLund, och han beréttar att han stdn-
digt strévar efter att utvecklas, att géra
det perfekta snittet, att sy de perfekta
stygnen.

- Men det blir aldrig tillrackligt
perfekt, sdger han.

Kiet Tran ar 6vertygad om att svaret
pé dessa tva utmaningar — att fler ska
fa tillgang till den basta kirurgin och
att ménskliga brister ska kunna éver-
vinnas - ligger i robotkirurgin. Han
malar upp en bild som himtad ur en
science fiction-film: i operationssalar
over hela virlden ersdtts ménniskor
av avancerade robotar som ir kapa-
bla att utféra operationer sjilvstdn-
digt och med sikrare hand 4n den
skickligaste méinskliga ldkare. Det &r
inte minst barn som skulle kunna dra
nytta av férdelarna med robotkirurgi.

— Med barn 4r allt s mycket mindre
och kréaver mycket hogre precision.
Robotar kan dstadkomma en preci-
sion som ménniskor inte kan komma i
néirheten av, sdger han.

10 Hjartebarnet

Kirurgen Kiet Tran
férbereder en
operation pé ett
hjartsjukt barn pa
Skanes universitets-
sjukhus i Lund.

Kiet Tran

Alder: 45 ar.

Bor: Lund.

Bakgrund: Kiet Tran ar
fédd i Vietnam. Hans
familj diskriminerades

i hemlandet och hans
mamma internerades i
tvd omgangar i sa kallade
omskolningslager, men
slapptes. Hon riskerade
sedan ett mangarigt
straff, da flydde familjen

i bat och kom via flykting-
lager till Sverige 1980. Kiet
Tran och hans familj togs
emot varmt har och Kiet
fick senare mojlighet att
utbilda sig till l&kare.

Men ir inte allt detta just science
fiction, nagot som kan bli verklighet i
avldgsen framtid? Nej, det méste inte
vara det, idag dr detta ett omrade dér
det sker en snabb utveckling. Kiet Tran
har byggt upp ett team som arbetar
med att forverkliga hans idéer (se fakta-
ruta) och han tror att med ekonomiskt
stdd sa kan vissa enklare ingrepp inom
hjartkirurgin genomf6ras av sjalvstan-
diga robotar inom tio Ar.

Samtidigt stiller den avancerade
robotkirurgin helt nya juridiska och
etiska frdgor som maéste besvaras.
Vem har till exempel ansvaret om en
robot med artificiell intelligens trots
allt fattar ett felaktigt beslut som
skadar ett barn pa operationsbordet?




”Jag har grunnat
pa hur vi kan
skapa skickliga
kirurger som alla
far tillgang till.”

Ar det sjukhuset? Tillverkaren av
roboten?

- Vi maste ha en 6ppen och trans-
parent samhaéllsdebatt om de har
frdgorna, siger Kiet Tran.

Manga kanske ocksa tvekar infor att
l4gga sitt liv i hAnderna pé en robot, en
kinsla som han har full forstaelse for.

— Man ar trygg i det man kinner
till, och detta kommer att inféras med
smé, smé steg. Men till slut tror jag att
manniskor kommer att sdga: *Sjilv-
Kklart vill jag ha en robotkirurg, da far

Operationsteamet, med barnhjértkirurgen
Kiet Tran i mitten. Om nagra ar kan han
vara utbytt mot en robot som ar minst lika
skicklig som han sjélv, om Kiet Trans egen
profetia slar in.

jag en operation med mycket storre

precision”.

Fotnot: Projektet stdds av Syskonen
Lundgrens stiftelse, Sknes universitets-
sjukhus fonder och stiftelse, Vinnova.

Utveckling

Robotkirurgi ar en verklighet pa svenska sjukhus redan idag. Men da handlar
det inte om robotar som fattar sjélvstandiga beslut utan dessa styrs helt av

manniskor.

@ Den mest spridda
robotkirurgen heter

Da Vinci. Den kan ses som
ett avancerat verktyg,
som ger kirurger mojlig-
heter att utféra vissa
rérelser med storre pre-
cision och noggrannhet.
Da Vinci kan inte pa nagot
satt agera pa egen hand.

@ Ett nasta steg &r
roboten Star, som ocksa
ar utvecklad i USA. Den
kan sy ihop vévnader
under en operation

och behdver inte i varje

moment styras av en
kirurg for att genomféra
detta. | férsok har den
sytt ihop tarmvévnad
pa en gris. Kiet Tran
menar dock att Star
knappast skulle fungera
i verkligheten da den
kraver mycket speci-
ella omstandigheter,
vavnadskanterna maste
redan fran borjan sitta
tatt inop.

@ Kiet Tran tror att
framtiden &r en robot
som till stor del efter-

liknar manskliga kirurger,
men som hamtar
kunskap frén en storre
erfarenhetsbank och
som har stérre precision
an méanniskor.

Det team som Kiet
Tran byggt upp har bor-
jat experimentera med
Yumi, en tvdarmad robot
utvecklad av ABB.

- Den hér roboten
har vi kunnat lara goéra
enkla basala stygn, séger
Kiet Tran.

Fotnot: Roboten pa
bilden &r fiktiv.




Hjirteritten

Foto: UNT

e HjaArte-
rytta rna

Tva kvinnor, tva héstar och 11 dagars ritt gav
53106 kronor till Hjartebarnsfonden.

— Det dr helt galet mycket pengar, det hade
vi aldrig kunnat drdmma om, siger Erica
Svensson, 28 ar, som tillsammans med Sofia
Larsson, 27 ar, i somras gav sig ut pa Hjarte-
barnsritten for fjirde aret.

Text Jessica Josefsson




Hjartebarnsritten
21 juni till 1 juli 2018:

/’ 22 juni_'

Ryttarna lamnar Orebro lan
och gar 6ver till Vastman-

lands I&an med sikte pa Torp/
Himmeta dar de méts av

glada manniskor p& midsom-

maraftons eftermiddag som
dukat upp grillat och tapas.

21juni
Efter en regnig dagsritt nar Sofia och
Erica Lillkyrka, frusna soker de forst
\ skydd i ett garage innan de far komma in
och byta till torra klader.

AN
AN
‘ OREBRO

21 juni
Erica och Sofia startar
Hjartebarnsritten fran
Hidingsta i Orebro.

Foto: Annelie Eriksson/Hippson.se

25 juni
Kommer fram till Mungsgard
i Munga. Hit kommer hovsla-
garen och slar pa nya skor pa
héstarna.

4 26 juni

® 23 juni

/" En lang dagsetapp pa

En taggtrad satter stopp
pa vagen och en svar
terrang maste passeras
innan de nar évernatt-
ningen i Fjardhundra.

44,5 km véntar och
resulterar i en tidig
morgon. Nar ryttarna
nar Surahammar
ryttarférening vantar
en vilodag.

C C CC
CcC € C C C

ET STARTADE SOM en
drém om att dra pé lang-
re tur med héstarna.

- Vi var ytligt bekanta
och tivlade bada tva i
distansritt och kom in
pa att det skulle vara
kul att rida lIingre, med
Overnattning och utan
snitslad bana, beréttar
Erica Svensson.

Fyra ar och drygt tusen kilometer senare ir
vanskapsbandet tajt.

- Det var lite av en chansning fran boérjan har
vi insett nu i efterhand, det kunde lika girna
varit sa att vi aldrig mer ville titta p& varandra,
séger Erica och skrattar.

Att vara ute och rida i okdnd terrdng elva dagar
i strick och umgés dygnets alla timmar kan testa
den bista vinskapen. Och de har klarat testet.

Redan frdn boérjan var Sofia och Erica inne pa
tanken att samla in pengar till vilgérenhet.

Att férena nytta med noje kdndes sjilvklart.

- Vi ville uppmérksamma en fond som inte
syns sa mycKket. Vid det tillfillet, 2015, s hade
jag hjartsjuka syskonbarn, sdger Erica och fort-
sitter. >

Hjéartebarnet 13
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Hjirteritten 30 juni

P& végen far ryttarna stanna

hos en familj for lunch innan
de tar sig sista biten till den
sista 6vernattningen vid Ulvs
Vasbys islandshastcenter
i Lanna.
—_—_—— _// \\
@
v 29 juni N
En effektiv och kort etapp pa N
/ 19,5 km till Uppsala Lurbo dar en \‘ UPPSALA
P /. kubbturnering spelades mellan 1iuli
7 27 iuni varden och ryttarna. 212 / s
) _~ juni maélgang i Ranas.
~ =~ Dekliveriettjord-
getingbo dar Erica blir
stungen i benet innan de
nar Sava ridcenter efter
36 km ridning. Nu vantar
ytterligare en efterlang-
tad vilodag! Ingen ska lida av
ett medfott hjartfel
Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden
.-.\ o
PR R i T e -
n” M
— (g C M l n sto re b ro r d og av Malgang efter elva dagar. Hjartebarnsritten som Erica
eee oo Svensson och Sofia Larsson genomforde i somras har
~ (,w = C C = hj a rtfel nar ha n var tre hittills gett 53 106 kronor till Hjértebarnsfonden.

manader gammal.”

- Dessutom s& dog min storebror av hjartfel
ndr han var tre manader gammal. I dag har
forskningen kommit s mycket 1dngre, s& manga
fler 6verlever, men det dr viktigt att forskningen
far resurser till att forska vidare sa att vi kan
rddda alla barn, siger Erica.

Under de elva dagarna har Sofia och Erica
Overnattat pa atta olika platser 1angs med vigen.

- Tva dvernattningar var pa ridcenter, annars
har det varit hos privatpersoner som vi funnit
i bekantskapskretsen eller som hort av sig till
oss pa Facebook och erbjudit sovplats, forklarar
Sofia.

Naér Sofia Larsson och Erica Svensson startade
sin forsta Hjartebarnsritt sommaren 2015 var
malet att samla in 3 000 kronor. Nu har de fatt
ihop totalt 106 576 kronor. Och det r inte slut dn.

- Det dr helt magiskt. Det 4r s4 manga som
inte bara ger lite, och da blir det s& mycket.
Niésta ar dr det femarsjubileum och da tdnker vi
gora ndgot speciellt for att fira, vi tar girna emot
tips, men har inte bestdmt oss dnnu, sdger Sofia
Larsson.

Foto: Annelie Eriksson/Hippson.se
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SMP+Cc|rdio

Datavagen 55 F, 436 32 Askim
Tel: 031-6810 55

www.smpcardio.se

Zenicor

Barnsligt enkel arytmiutredning

ROSENSERIEN

BY ROSES FROM NATURE

1 i
ZENiCorse o A8
V4 e ¥

www.sca.com

Vart hjarta
slar for allas
lika varde!



Ett skrubbsar, piercing eller
ett vanligt tandlikarbesok kan fa
dramatiska foljder.

BAKTERIEINFEKTIONEN
ENDOKARDIT,
som drabbar allt fler svenskar, ar
livshotande om den inte behandlas i tid.
Men det gr att minska risken att drabbas
av den fruktade infektionen, till exempel
vid tandlakarbesok.

— Man bor atergé till det som géllde
tidigare, att ge alla i riskzonen antibiotika,
siger Hjartebarnsfondens
generalsekreterare Peter Nordqvist.

Text Mikael Bergling

BAKTERIE




{
HALL
KOLL PA SAR
Bakterier kan ta sig in i blodet
via sma sar, 6rhangen, pier-
cing, myggbett eller sar
i munnen.

B

DET HAR AR ENDOKARDIT

> De flesta som drabbas av endokardit har ndgon form
av hjartklaffsjukdom.

- Feber &r det vanligaste symtomet. Andra vanliga

ar besvér ar trotthet, vark i kroppen, nedsatt kondition och
viktnedgang. Besvéren kan variera och det kan ofta ta
lang tid innan man kommer fram till ratt diagnos.

- Infektionen behandlas med antibiotika.

- Om skadan pa hjartklaffarna ar omfattande, eller om
enbart antibiotikabehandling inte &r tillracklig, kan
klaffarna behéva opereras.

OTET
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"GE ANTIBIOTIKA
TILL ALLA BARN
| RISKGRUPPEN”

Reglerna kring vilka hjértsjuka barn som far
antibiotika vid tandlékarbestk méste ses
over.

Det menar Peter Nordqgvist som &r
generalsekreterare i Hjartebarnsfonden.

OR ATT MINSKA risken for att skadli-

ga bakterier kommer in i blodet och

orsakar endokardit fick bland annat

barn med medfddda hjartfel tidigare

antibiotika infor tandlakarbesok.

Sedan négra ar tillbaka rekommen-

derar Likemedelsverket inte lingre rutinméssig
antibiotikaprofylax i samband med odontolo-
giska ingrepp med undantag for planerade si
kallade blodiga ingrepp.

En annan uppfattning har European Society
of Cardiology som menar att antibiotikaprofy-
lax bor 6vervigas till patienter med hog risk for
endokardit.

- De svenska reglerna bor ses 6ver igen och
man bor Overviga att atergi till det som gill-
de tidigare. Skillnaden mellan vad som &r ett
blodigt ingrepp eller inte &r dessutom harfin och
en beddmningsfraga. Till det ska ldggas att det
maéste vara svart for en tandlékare att i forvig
kunna garantera att det inte uppkommer blod
under en behandling, &ven om det inte ir tAnkt

Peter
Nordqvist

sa. Det 4r bade betydligt bittre och sidkrare att ge
alla i riskzonen antibiotika i forvig, siger Peter
Nordqvist.

— Med dagens system &r det dessutom stor risk
att fordldrar som &r pastridiga och har kraft och
kompetens att tjata sig till antibiotikaprofylax at
sina barn ocksi far det, medan &vriga blir utan.
Leder inte 6kad anvindning av antibiotika
till 6kad resistens?

- Antibiotikaresistens &r rent generellt ett
stort problem, precis som den utbredda och
O0kande antibiotikaanvidndningen. Men detta
handlar om en mycket liten grupp méinniskor.
Om de far antibiotika eller inte nir de ska g till
tandlidkaren, paverkar vare sig antibiotikaan-
vdandningen eller resistensen i stort, men kan ha
mycket stor betydelse for dessa personer. Det dr
ju inte fragan om att de konstant ska behandlas
med antibiotika.

Ingen ska lida av ett
medfo6tt hjartfel
GE EN GAVA

Plusgiro: 90 05 87-7
Bankgiro: 900-5877
Hjdrtebarns-
fonden

"De svenska
reglerna bor
ses over.”

LAKAREN VARNAR: “PIERCA ER INTE | MUNNEN"

Vad bér man ténka pa
som foérélder?

Lakaren Estelle
Naumburg delar med sig

av nagra goda rad.

ESTELLE NAUMBURG, docent
i barnmedicin vid Umea
universitet och &verlakare vid
Ostersunds barnklinik, berattar
att det ibland kan vara svart att
diagnostisera endokardit.

- Febertoppar &r en indi-
kator. Problemet &r bara att
hog feber, dven hos barn med
medfédda hjartfel, i allménhet
inte beror pa att bakterier
vaxer pa hjartat, utan pa

férkylning, éroninflammation
eller nagot annat som &r vanligt
hos barn.

- Samtidigt behdver man
snabbt komma igang med be-
handling med antibiotika och
ta blododlingar tidigt for att
kunna stélla ratt diagnos.

For att minska risken att fa
in skadliga bakterier i blodet
ar det enligt Estelle Naumburg
viktigt, framfor allt fér personer

med hjartfel, med god tand-
hygien och att inte pierca sig i
munnen.

- Som foralder bér man
vara uppmarksam pa om ens
barn har sar pa kroppen eller
kanske kliar sig mycket pa ett
myggbett. Det 6kar risken att fa
in bakterier i blodet.

Hjartebarnet 19




Dokument

JOSEFINE |
NARA DO AV &)
BAKTERIEN © N




Ett litet s&r i harbotten hdll pa att
kosta Josefine Persson livet.

— Vi tror att det var den vigen
som bakterierna kom in i blodet
och orsakade endokardit, berittar
mamma Malin Bodin-Persson.

Text Mikael Bergling

FTER ATT HA OPERERATS akut
pa Drottning Silvias barnsjuk-
hus i Goteborg 14g Josefine
Persson nersovd i flera veckor.
I dagarna har hon borjat
arskurs nio pé Kastalskolan
i Brunflo.
- Jag hoppas att jag ska
kunna leva som alla andra.
I oktober 2003 foddes
Josefine pa Ostersunds sjuk-
hus, sex veckor for tidigt. Till skillnad fran sin
tvillingbror var hon svért sjuk med bland annat
diafragmabrack och ett ovanligt hjirtfel, truncus
arterosus. Nir hon var sex 4r hade hon hjartope-
rerats elva ganger.

—Under hosten i drskurs sex blev hon allt
trottare och klagade pa att det sved i hjartat. Vi
var inne pa sjukhuset flera ganger for under-
sokning, vi gjorde till och med en magnetkame-
raundersokning i Umeé av hjirta och lungor,
men de hittade inget, berdttar mamma Malin
Bodin-Persson.

- Iskolan fick hon till slut &ka rullstol for att
kunna ta sig fram mellan lektionssalarna. Hon
orkade helt enkelt inte g4, trots att hon kimpade
som attan.

Stora delar av jullovet 2015-2016 1ag Josefine
ner och vilade.

- Jag kinde att det var nagot som inte stimde.
Men ldkarna hittade ingen férklaring, trots att de
undersokte henne flera ganger.

En dag i mitten pa januari ringde Josefine fran
skolan och beréttade att hon var dalig.
Hon fros och madde illa.

- Hon var verkligen jattesjuk, hade 40
graders feber, kridktes och hostade. De
satte in olika typer av antibiotika, men
det hjilpte inte. Hon blev bara samre
och sdmre, hade lunginflammation och
varbdlder i lungorna. En natt sa hon till
mig: “Mamma, jag orkar inte lingre. Jag
vill dé. Jag vill aka till morfar.”

Blododling visade att hon hade stafylokocker,
alltsd hudbakterier, i blodet.

- Vi tror att de har kommit in via ett litet sar i
hérbotten.

FAKTA:
ENDOKARDIT

- Endokardit ar en
bakterieinfektion i
nagon av hjartats
klaffar.

- Infektionen
orsakas av vanliga
hudbakterier alter-
nativt munhalebak-
terier som kommer
in i blodomloppet
och slar sig ned pa
hjartklaffarna.

- Bakterier kan
komma in i blodet
efter luftvagsinfek-
tioner, tandingrepp
eller via sar pa
huden.

"Mamma, jag
orkar inte
langre. Jag
vill d6.”

Till att bérja med upptéckte inte 1dkarna
att hon dven hade fatt en inflammation pa en
hjartklaff.

- Hon hade inte de vanliga symptomen pa
endokardit, som i normala fall dessutom kan
vara svar att uppticka.

Tillsammans med sin mamma &kte Josefine
Persson ambulansflyg till Géteborg fér operation
pa Drottning Silvias barnsjukhus.

Kirurger ringdes in akut. Trots att hon var full
med infektioner bestimdes det att hon skulle
opereras.

- Annars kommer hon inte att klara sig,
forklarade ldkarna.

Operationen gick bra. Men efter nagra dagar
blev Josefine Persson sdmre. Stora delar av hen-
nes kropp slutade att fungera.

- Efter ungefir en vecka hade jag och min man
ett samtal med ldkarna som forklarade att de
inte kunde gbra mer. Nu ar det upp till er dotter
om hon ska klara detta eller inte, sa de.

Josefine Persson 1a4g pa intensiven i sju veckor,
varav sex veckor nersovd.

- Néar hon vaknade kunde hon inte prata, hade
gatt ner kraftigt i vikt och orkade knappt halla
ett sugror. Men sakta kimpade hon sig tillbaka.

Strax fore pasken 2016 fick Josefine Persson
&ka hem. Ett par veckor senare stod hon pa
scenen nir hennes dansférening hade varshow.

- Det enda jag hade pa hjdrnan var att jag
skulle komma upp pa scenen. Oavsett hur sjuk
jag var, skulle jag det. Det fanns inget som kunde
stoppa mig.

SAKTA HAR JOSEFINE Persson kdmpat sig tillbaka
till vardagen med danstréning och skola.

- Menijanuarii ar blev hon sdmre igen. Hon
ater en massa hjartmediciner, men orken dr som
borta. Hon dansar inte 1angre och har under
varen bara kunnat vara i skolan nigra timmar
per dag. Hjartat svider och gor ont. Om inte
medicinerna borjar fungera, och hennes viarden
stabiliseras, kan det eventuellt bli fradga om
transplantation, sdger Malin Bodin-Persson.

Josefine Persson berittar att hon i sommar har
vilat mycket for att kunna orka med nian.

- Men jag har ocksé badat, varit i Stockholm
och pé festival i Ostersund. Festivalen tog vildigt
pé krafterna. Jag var sdngliggande flera dagar
efterat, men det var det vart.

Vad hoppas du pa?

- En operation, transplantation eller kanske
ett mirakel som gor att man bara behéver fixa
nagot litet i hjirta och som gor att jag darefter
mar bra. Jag vill leva som alla andra, kunna
dansa och vara som vanligt. Jag hoppas ocksé att
ryggvarken gar tillbaka till en virk som jag kan
hantera och att jag ska ma béttre bade psykiskt
och fysiskt. Det dr vildigt pafrestande att stdn-
digt mé daligt, att aldrig vara helt hundra.
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Hilda, Alma och Linn, 12 4r, =
ar lika gamla, gir i samma klass, spelar |
N i samma lag — och har samma hjartfel. /f
De dr alla ett utmirkt exempel pa att det
kan g jittebra att idrotta som hjartebarn. . ;
— Vi ténker néstan aldrig pa vara g,'-‘a"'”'b” - . .
hjartfel, sager de. Y -

\ Text Gustav Karlsson
‘# Foto Magnus Glans




Motet

Alma, Linn och Hilda
spelar i samma lag, och
har samma hjartfel.

VI BEFINNER 0SS i Kléssbol, en liten
tétort tva mil sdder om Arvika. Har
bor tre familjer som har en ganska
udda koppling till varandra.

En dotter i varje familj foddes for 12
&r sedan med aortastenos, en hjart-
sjukdom som innebdr att aortaklaffen
i hjartat ar fortrangd.

- Det dr verkligen en udda slump, si-
ger Anna Mossberg, mamma till Alma,
och far medhall av sin man, Kalle.

- Ibland tinker man ju att det méste
vara nagot i vattnet hér, siger Liselot-
te Andersson, mamma till Hilda, och
skrattar.

Vi har samlats pa deras gard for att
prata om vikten att ha ett aktivt liv
dven om man ar fodd med ett hjartfel.

TJEJERNA BRINNER VERKLIGEN for
idrott. Det tar inte l&ng tid innan de &r
pé den egna fotbollsplanen bakom ladan
och turas om att skjuta mot ett av malen.

De spelar i samma lag i bade fotboll
och innebandy.

FoOr det mesta &r deras hjértfel inte
sa ndrvarande i tjejernas liv. De pratar
inte ens sd mycket om det sinsemellan.

- Jag kAnner mig precis som alla
andra i laget, sédger Hilda.

Aven om de har samma hjirtfel, s&
skiljer sig deras erfarenheter av det.

Hilda har inte genomgétt ndgon
operation.

Alma opererades redan nédr hon
foddes med kritisk aortastenos.

- Bara nagon timme efter att hon
foddes gjordes operationen. Sen 1ag
hon nedsovd. Vi frdgade nér hon
skulle vakna och fick d& hora att fra-
gan snarare var om hon skulle vakna.
Men hon aterhdmtade sig och efter
tre veckor kunde hon andas sjélv utan

24 Hjartebarnet

Alma Mossberg

Alder: 12 ar.
Favoritidrott: Innebandy.
Hjartfel: Aortastenos.

respirator. Det visar att det finns hopp
for ett rorligt liv, trots en oerhort tuff
start pa livet, séger pappa Kalle.

LINN HAR OPERERATS den hir somma-
ren.

—Ibodrjan av aret borjade hon kinna
symptomen ordentligt. Innan det har
hon inte ként si mycket, sdger Mia
Olsson, mamma till Linn.

- Jag minns att jag fick lugnande,
sen minns jag inget mer.

Under operationen pa Drottning
Silvias Barnsjukhus i Goteborg, som
tog ungefir fem timmar, kunde kirur-
gerna reparera aortaklaffen som inte
oppnade och stingde som den skulle.

Nir hon kom till medvetande var
hon pa uppvakningsavdelningen -
dér familjen véntade p& henne.

- Viblev kvar i nio dagar. Det gick
mycket snabbare &n vad lédkarna trod-
de. Linn bestdmde sig tidigt for att
hon ville dirifrdn och kimpade hart,
sdger mamma Mia.

- Vi skulle vilja passa pa att tacka alla
som vi haft férmanen att triffa och som
behandlat Linn under var vistelse. Pre-
cis alla som jobbar dir 4r helt underbara
ménniskor och man forstar varfor just
dom jobbar dér, sdger pappa Thomas.

Kvar efter operationen har hon ett
arr pa brostet, vilket hon upplever
som lite jobbigt.



Linn Axelsson

Alder: 12 ar.
Favoritidrott: Innebandy.
Hjartfel: Aortastenos.

AVEN ALMA HAR irr sedan sina opera-
tioner nér hon var nyfédd.

- Jag tinker som mest p& det nir
man byter om efter triningarna. De
andra i omklddningsrummet kan titta
och fraga om det, séger hon.

Det kommer antagligen att bli
operation dven for Hilda ndgon gang,
men man vet inte nér.

- Idrotten &r allt for henne. Sa radslan
finns ju hela tiden att en kontroll ska visa
att det behovs restriktioner - eller att
hon behdver operation, séger Liselotte.

De ér allihop 6verens, bade barn
och foréldrar, om att det dr tiden pre-
cis innan de arliga kontrollerna som
orsakar mest oro.

Hilda Andersson
Alder: 12 ar.
Favoritidrott: Trial bike.
Hjartfel: Aortastenos.

- D4 gir man lite pa helspdnn, sdger
Kalle.

Anna:

— Man blir lite kndpp nér det
nirmar sig. Jag mérker att jag kan bli
grinig for ingenting, sen inser jag att
det snart 4r dags fér kontroll.

SAMTIDIGT SOM LINN skulle genomga
sin operation skulle Hilda pa sin kon-
troll, vilket gjorde den vérre dn vanligt.

- Jag var vildigt orolig da, att jag
skulle f& samma besked och ocksa
behdva opereras, sdger hon.

Under sommaren har Linn inte
kunnat idrotta, eller leka som vanligt
med sina kompisar. Men nu har hon

FAKTA:

AORTASTENOS

- Klaffen mellan
vanster kammare
och stora kropps-
pulsddern i hjartat
ar fortrangd. Halet
som det syrerika
blodet ska igenom
ar for litet.
Foértrangningen
kan bli vérre dver
tid, och nér den
blir det kan man
behdva géra en
operation eller en
kateterbehandling.
Ibland behdéver
man byta ut hjart-
klaffen.

FORALDRARNAS
RAD TILL ANDRA
HJARTEFORALDRAR

-+ Lat barnen testa sa mycket idrott som
maojligt. Aven om det kinns lite konstigt,
sd ar det viktigt att de far chansen.

- Prata om hjartfelet! Beratta for larare,
ledare och liknande. S& fort det varit ett
lager eller s& har vi berattat for de som
arrangerat. Men ocksa varit tydliga med
att hon kan tréna som alla andra.

- Stall alla fragor. Det jag gjorde fel initialt
var att jag stallde for fa fragor. Sjukvarden
ar fantastisk och de som har hjartfel som
specialitet &r valdigt duktiga pa att forklara
sd att man forstar. Ibland kommer man pa
fragor i efterhand, och da kan det vara bra
att skriva ner dem.

-+ Vaga lata dem trana, om lakarna ger
klartecken. Det finns en risk att man

far en mental spérr som gor att man ser
spoken runt varje horn. Lita pa er lakares
rekommendationer!
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Omslagsfotografering. Linn, Alma och Hilda
gor sig beredda for fotografen Magnus Glans.

precis fatt klartecken att borja rora pa
sig ordentligt igen.

- Det har varit en trakig sommar.
Men nu kénns det véldigt roligt att
bdrja igen, séger hon.

For alla tre familjerna ar ett aktivt
liv valdigt viktigt och de vill att deras
dottrar paverkas sa lite som mojligt av
hjartfelet de har.

— Tyvarr sa dr det vél vi som pa-
minner dem mest om det i vardagen.
Ibland 6nskar jag att jag var béttre pa
att bara lata henne vara. Men samti-
digt dr det ju viktigt att hon vet vad
hon har, sdger Thomas Axelsson.
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"Vi tanker
nastan
aldrig

pa vara
hjartfel”

"ALLA KAN
RORA PA SIG”

Att leva ett aktivt liv ar lika viktigt for
hjartebarn som for alla andra barn.

Och det gar att rora pa sig - néstan
oavsett vilket hjartfel man har.

- Det viktigaste &r att man hittar nagot
som &r lustfyllt, séger barnhjartlakaren
Katarina Hanséus.

AGRA DECENNIER BAKAT i tiden var det
vanligt med restriktioner nir det gillde
idrott och motion for barn med hjértfel.
Men sedan ungefir tio ar forsoker
man istillet att uppmana till ett si aktivt liv
som mdjligt, precis som man gor med barn utan
hjartfel.

Katarina Hanséus, Overldkare pi Barnhjart-
centrum Skines universitetssjukhus, har varit
barnhjartldkare i stort sett hela sin karridr och
har pé egen hand sett féordndringen.

- Tidigare rackte det med ett blasljud for att
man skulle bli frikallad fran skolgymnastik och
lumpen. Och da 4r anda manniskor med blasljud
ofta friska. Hélsoriskerna med att inte réra pa sig
géller 4ven personer med hjértfel, och vi forsoker
nu att istéllet att stimulera rorelse och formulera
en strategi for alla hjartebarn, sdger hon.

Vad man kan tréna och till vilken grad man
kan pressa sig fysiskt varierar stort mellan olika
hjértfel, men f6r ménga finns det nistan inga
begrinsningar.

- Till manga med medfédda hjartfel, oper-
erade eller ej, kan vi sdga att “du far gora vad du
vill” nér det géller sport och fysisk anstrdngning

- For andra méste man skriddarsy lite mer,
sdger hon.

Katarina Hanséus menar att nistan alla kan
trina sig pa nagot vis.

- For vissa kommer maxanstringningen vara
att g& runt kvarteret, men di ar det bittre att
faktiskt gora det. Nyckeln ar att hitta ndgot som
ar lustfyllt och kénns roligt.

Da varje hjartfel ar unikt - och andra eventuel-
la ocksa diagnoser spelar in — s& rekommenderar
Katarina alla barn och familjer att fa en individu-
ell rekommendation om hur de ska foérhalla sig
till rérelse och tréning.

- Det gar att ta ut grova grupper med allminna
rekommendationer, men det dr Anda alltid bit-
tre att fa ett utlatande som géller just dina egna
forutsittningar.

Katarina lyfter en annan diskussion som hon
tycker dr viktig att ta inom familjen och med sin



ldkare, och det &r att se vad som dr den
bortre gransen for vad man kan komma
att klara langre fram.

- Det hédr bér man gora innan ens dotter eller
son star med ena foten i A-laget. For att &ven om
det fungerar bra att spela exempelvis fotboll till
en viss grins - si kan elitniva vara ett steg for
langt. Jag forsoker ta den diskussionen tidigt,
sé att barnet inte far upp férhoppningar om en
proffskarridr som sen inte visar sig vara mojlig.

Hon vill ocksa att man aktar sig for att ha for
stort fokus pa sport nir det géller rorelse.

- Livet dr inte sport. Det finns massor av
hjartebarn och hjirteungdomar som har andra
intressen som &r lika viktiga. For de allra flesta
gar det att hitta aktiviteter som man trivs med -
men som inte ir riskabel.

De klassiska rekommendationerna for de som
inte ska anstringa sig for hart, s som ridning,
golf och utforsdkning, fungerar fortfarande bra.

Men ny teknik och dagens uppkopplade liv ger
nya moéjligheter. Wii-spel, Pokemon och geo-
caching ar alla exempel pa det. Och elcykeln.

- Elcykel har varit en hit f6r manga, som kan-
ske tidigare har hamnat pa efterkélken jAmfort
med sina kompisar.

LAKARENS TRANINGSRAD - TILL BARN MED HJARTFEL

Néstan oavsett vilket hjartfel man
har gar det att réra pé sig, menar

Katarina Hanséus

Titel: Overlakare pa
Barnhjartcentrum

Skanes universitetssjukhus.

Alder: 62 &r.

Bor: Lund.

Intressen: Foto, batliv,
skidakning och musik.

-+ FORTRANGNINGAR
Bland annat aortastenos, som flickorna
i reportaget drabbats av:

barnhjartlékaren Katarina Hanséus.

Men hon betonar att alla hjartfel
ar individuella, och att man féar
basta raden genom att sjélv prata
med sin lakare.

+ HAL | HJARTAT

Till exempel i formaksskiljeviggen,

i kammarskiljevidggen eller 6ppet-
stdende fosterférbindelse (Ductus):

- Om de har hjartfelen ar sma eller
opererade sa ar cirkulationen ofta sddan
att man inte behover nagra restriktioner
gallande idrott och rorelse.

- Har &r det véldigt avgérande hur mycket
fortréangt det ar. Om det ar lindrigt betyder
det att man inte har nagra restriktioner,
och om det &r mycket trangt sa finns det
sporter man ska avsta fran.

-+ KOMBINATIONSHJARTFEL

- Rekommendationer om tréning och
sport beror mycket pé typen av hjartfel.
Om man till exempel blivit opererad pa
grund av transposition som nyfédd har
man ofta goda férutsattningar for normal
aktivitet. Vid hjartfel av till exempel Fallot
behoéver rekommendationerna individ-
ualiseras utifran kvarvarande tecken pa
paverkad klaff mellan hjartat och
lungorna.

Barnhjartlakaren
Katarina Hanseus menar
att de allra flesta barnen
med hjartfel kan tréna.

-+ ENKAMMARHJARTA

- Har man enkammarhjarta ar det ovanligt
att man har full uthallighet och prestations-
formaga. Har spelar graden ocksa stor roll,
men &verlag ska dessa personer akta sig for
tung, langvarig idrott eller sporter som inne-
haller valdigt explosiva och statiska moment.

-+ PACEMAKER

Eller om man har ett tillstand dér
blodkdrlen dr skérare én normalt:

- L&t bli kontaktsporter som boxning och
hockey, da slag riskerar att skada pace-
makern eller blodkarlen.

+ HJARTMUSKELSJUKDOMAR

Aven vissa arytmisjukdomar:

- Har kan man behdva avsta frén hardare
traning. Man behover absolut fa en indivi-
duell rekommendation fran sin lakare.
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Inget barn ar det andra likt. Darfor &r Nutricias
sondnaringar individanpassade for att kunna
mota varje barns unika behov.

NY INNOVATIV
FORPACKNING

- samma innehall
& bidttre anvindbarhet
» bittre sikerhet

« fiir en bittre miljé

Mutrini = fér barn som har ordinerats sondnaring. NUTRICIA
Nutricias sondndringas & livemedel e speciella medicinska 3 W b

och vuxna i behov av enteral ndring och anvands under medic rakning N u t rl n I

For mer information: www.nutricia.se
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Hjirtebarn

_ TREBARN
FODS MED HJARTFEL
- VARJE DAG

Varje &r féds ungefar 1000 barn med hjartfel.
Det &r tre barn om dagen.
Tack vare Hjartebarnsfondens bidrag till
forskning dverlever allt fler.

15%
OPERERAS FOR ATT
OVERLEVA
Cirka 150 nyfédda med
hjartfel behover varje
&r opereras direkt efter -
fédseln pa grund av 4
livshotande tillstand.

50%

OPERERAS SOM
BARN/UNGDOM

Drygt 500 hjartoperationer
pa barn och ungdomar gors
varje ar fordelat lika mellan

Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg
och Skanes universitets-

sjukhus i Lund. "
BARN FODS MED
HJARTFEL
Cirka, varje ar. Det &r tre
barn om dagen.

KALLA: Jan Sunnegardh, professor och overlakare
vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Sahlgrenska universitetssjukhuset

... SA HAR KAN
DU HJALPA DEM

| dag lever 20 000 barn och
ungdomar under 18 &r med
ett medfott hjartfel.

Ménga lider av sin sjukdom.
Darfér bidrar Hjartebarns-
fonden till forskning, utveck-
lad vard och att paverka
beslutsfattare.

Ingen ska behdva lida av
ett medfétt hjartfel - och du
kan hjalpa till.

GE EN GAVA
Swisha valfritt belopp till
9005877. Eller skank en gava

genom att satta in pengar pa plusggiro
90 05 87 - 7 eller bankgiro 900-5877.

BLI MANADSGIVARE
@ Som Hjartevan bidrar du med
en valfri summa varje méanad.

Anmalan gors direkt via BankID pa
www.hjartebarnsfonden.se.

GE BORT EN GAVA
'ﬁ’ | stéllet fér en present kan
du skanka ett gavobevis fran

Hjartebarnsfonden, eller ett minnes-
blad for en avliden vén.

STARTA EN INSAMLING
& Engagera dina vanner genom
att starta din egen insamling

pa webben. Du kan &ven bidra till

andras insamlingar. www.hjartebarns-
fonden.se

TESTAMENTERA
Skriv in Hjartebarnfonden i
ditt testamente. Tank pa att

aven en liten del av din kvarlatenskap
kan gora stor nytta. Kontakta garna
Hjartebarnsfonden fér mer informa-
tion: 08-442 46 40.

HANDLA PA WEBBEN
| Hjartebarnsfondens
webbshop finns ménga fina

presenter: www.hjartebarnsfonden.
se/webshop. Hela 6verskottet fran
forsaljningen gar till Hjartebarnsfond-
en arbete.

DU KAN HJALPA
www.hjartebarnsfonden.se
TELEFON: 08-442 46 50

MEJL: info@hjartebarnsfonden.se



Guch

VUXNA MED MEDFOTT HJARTFEL

e

Piloten Patrik Carlsson pa den
plats dar han trivs allra bast,
Getterons flygfalt i Varberg.

‘---J-'

Patrik
; o :
trivs bast«



Det ir kinslan av frihet som hobbypiloten Patrik Carlsson
tycker dr det bista med att flyga. Han skulle vilja férsorja sig
som pilot, men den karridren sitter hans medfodda hjirtfel

stopp for.

— Om vi pratar drémjobb sa dr kommersiell pilot verkligen
mitt. Saklart ar trakigt att inte kunna gora det jag vill gora allra
mest men jag har gjort det bista av situationen, siger han.

Text Amanda Hjelm
Foto Malin Arnesson

PATRIK CARLSSON JOBBAR som
processtekniker p4 ett massabruk i
Varberg och nir han far tid 6ver sdoker
han sig ut till startbanan och upp
bland molnen.

- Jag har haft flygintresset enda
sedan jag var liten. D4 stod jag ofta
och tittade mot himlen och funderade
over hur planen fungerade och var de
skulle. Redan dé ville jag jobba som
pilot, minns han.

Patrik foddes med ett hjartfel som
gjort att han behovt genomgé tre
hjartoperationer som barn. Da bygg-
des hans hjarta om for att han skulle
kunna fortsitta leva.

- Idag begrinsar mitt hjirta mig
genom att jag inte orkar riktigt lika
mycket som andra. Men jag blir inte
sa vildigt paverkad och ir sa pass
frisk att jag klarar mig hemma sjalv,
nagot som inte alla hjartebarn gor,
sdger han.

PATRIKS MEDFODDA HJARTFEL gor att
han aldrig kommer kunna arbeta som
kommersiell pilot. Men att limna
drommen han haft sedan barnsben
bakom sig var aldrig ett alternativ. For
att kunna komma upp bland molnen
har Patrik tagit flygcertifikat p4 egen
hand, vilket g6r att han kan och far
mandvrera ett flygplan helt sjilv.
Flygningarna handlar nu om att ta
vara pa livet.

- Jag skulle kunna spara en massa
saker, tdnka att jag kan gora det se-
nare eller nir jag blir pensionér. Men
tdnk om jag aldrig blir en pensionér?
Da &r det inte sa roligt. S& jag lever nu
och inte sen, berittar han.

Peters drém ar att flyga
over paradisdarna Bahamas,
mellan Florida och Kuba.

Patrik Karlsson
Alder: 31 ar.

Bor: Varberg.

Hjartfel: Pulmonalis-
atresi.

Dromflygning: Starta

i Florida och flyga ut
over Bahamas Gar.
Motto i livet: - En
hjartmamma sa en
gang till mig: "Uppfyll
dina drémmar direkt
for da far du plats med
nya drommar.” Det &r
lite det jag lever efter
nu.

Basta radet for att
férverkliga sin drom:
- Spara inte det du
vill gora till sen, gér du
inte det du vill nu blir
det kanske inte av alls.
Kor hart och gor det
mojligt.

Hjartebarnet 31



SA KAN NI
FA HJALP

Tillsammans ar
vi starkare. Som
medlem i Hjarte-
barnsfonden far
du bland annat
detta.

NATVERK

Mét utbildade
kontaktpersoner
samt experter
inom barnkardio-
logi, psykologi och
habilitering.

LAGER

En omfattande
lagerverksamhet
direkt anpassad
for barn och
ungdomar med
hjértfel.

Tildes egen teckning av
sitt hjarta. Hon foddes
med fyra olika hjartfel.

POSTTIDNING B

DELAKTIGHET
Genom den lokala
Hjartebarnsfon-
den dér du bor

ar du med pa
olika traffar och

FORSAKRING
Sarskilt framtagen
av forsékringsbola-
get Folksam for att
passa familjer med
hjartebarn.

HJARTEBARNSFONDEN %%
KUNGSGATAN 84 g

112 27 STOCKHOLM

HJARTEBARNET
Nya tidningen dar
du kan lasa om

olika frégor som
Hjartebarnsfon-
den driver.

PAVERKAN
Hjartebarnsfon-
den finns pa flera
viktiga arenor for
att paverka sjuk-
vard, skolan och

aktiviteter.

Mitt hjirta

arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

“Mitt hjarta sager
dunk, dunk nar
jag springer”

Tilde Wetterblad
Alder: 6 ar.
Familj: Lillebror
Teodor, 3 ar,
mamma Lovisa
och pappa Miki.
Bor: Stockholm
Nar jag blir stor:
D4 ska jag bli vet-
erinar och jobba
med héstar.

NAR 6-ARIGA TILDE far frigan vad hon
vill bli nér hon blir stor tvekar hon
inte en sekund:

- Jag ska bli veterindr och jobba
med histar.

For Tilde, som provridit tvi ganger,
bara dlskar héstar. Ridskola higrar i
framtiden, men forst blir det skolstart
och forskoleklass. Hela sommaren har
Tilde véntat.

— Superkul, sidger hon.

Tilde féddes med hjirtfelet fallot,
en kombination av fyra olika hjartfel
som tillsammans leder till att en stor
del av blodet hindras fran att na lung-
orna. Efter en operation nér hon var
fem manader gammal saknar Tilde i
dag en Klaff i hjirtat som gor att blo-
det fortfarande inte nir lungorna som
det ska. Men det &r inget Tilde sjilv
mairker si mycket av.

- Tilde 4r medveten om att hon har
ett lagat hjirta, men hon kommer inte
ihag operationen och tinker nog inte
sa mycket pa det, forklarar mamma
Lovisa Wetterblad.

Nir Tilde tdnker pa sitt hjdrta sa
minns hon mest hur hért det kan sla.

- Dunk, dunk, kinns det nir jag
springer och nér jag stéar stilla, forkla-
rar hon. Jessica Josefsson



