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Varme och styrka fran
Hjartebarnsfonden



Varje dag fods tre
barn med hjartfel.

Hjartebarnsfondens héstkampanj visar nagra hjarte-
barnsfamiljers instagramfléden. Har finns mycket
karlek och varme, men ocksa oro for framtiden. Las
mer om kampanjen pa www.hjartebarnsfonden.se
och stéd kampen mot medfédda hjartfel genom
att swisha till 90 05 877. Stort tack for din gava.
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Gucharna har rétt till den basta
varden, skriver generalsekre-
terare Peter Nordqvist.

Varje ar fods 200000 hjartebarn Det finns stora skillnader éver
i Indien. Mé&t ldkaren som arbetar landet nér det géller att upptacka
for att hjalpa dem. hjartfel innan fodseln.

Carinas hjartfel
upptéacktes precis
i ratt tid. Varje &r anordnas seglar-
lager for barn med medfédda
hjartfel. Vi folide med pa en
av seglatserna.

Linda Ashman Kréénstrém
forsoker att hitta svaret pa hur
mycket guchare borde tréna.

Lar dig mer om Guch
- vuxna med medfétt
hjartfel.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden



Nytt i

webbShOPPen°

Infér hosten har vi laddat var webbshop
med nya praktiska produkter. Men det
basta av allt ar att nar du handlar hos oss
sa gar en bra slant till kampen mot med-
fodda hjartfel. Valkommen in och handla
meningsfullt www.hjartebarnsfonden.se/
ge-en-gava/webshop

Hjalp din favoritforening =gl

Folkspel finns for att du ska ha mojligheten att utdva din idrott eller hobby
och mé bra tillsammans med andra. Alla som skrapar en Sverigelott eller
koper en bingolott bidrar till att Sveriges foreningar forblir en unik
kdlla av trygghet, gemenskap och glddje.

Totalt har Folkspel genererat 6ver 16,6 miljarder kronor till
foreningslivet. Och nu kan alla stétta sin egen favoritférening!
Vdlkommen att ringa Folkspel Kundcenter pd 0771 — 440 440
for att stotta just din.

Elfolkspel

Svenskt foreningsliv gor Sverige battre for alla.



Ledare

Stora behov for

guchare inom varden

ET FINNS EN GRUPP individer som vi alla
kénner ansvar och oro fér. Bade foraldrar
och guchare forstar att det sker en forédnd-
ring nir de ska 6ver till vuxensjukvarden.

Sa vilka behov finns da for gucharna, bade inom
varden och i samhéllet?

Detta med fysisk aktivitet pratas det om med
valdig tyngd, det dr visat i flera studier att akti-
vitet frimjar hilsan. Sa till dig som har sma barn
sdger jag: Prata med barnets ldkare om eventuella
begriansningar och om s&ddana inte finns sa sitt fart
att idrotta! Till dig som i dag dr guchare och kanske
kénner att du inte ir aktiv: Be att fi prata med en
fysioterapeut vid ditt nésta besok.

Just fysioterapeuter dr en av de viktigaste de-
larna inom Guch-sjukvarden. Men de saknas pa
manga av vara universitetssjukhus och det dr orim-
ligt att det ska skilja sa 6ver landet. Vi forsoker att
gora nigot at det. I tider av besparingar dr det inte
helt enkelt, man maste fran sjukhusets sida frigora
pengar fran andra stéllen for att satsa pé detta.
Det tar tid. Samtidigt dr det visentligt att tiderna
for aterbesok halls — och hér vet vi alla hur det ser
ut i sjukvérden ...

Samhaéllet och varden har lagt ner mycket
pengar p& denna och kommande Guch-popu-
lationer. Sa de har rétt till - och samhéllet har
en skyldighet att ge dem - den bésta virden.

Men det finns minga andra saker att fortsitta
arbeta med for att forbittra fér gucharna.

Jag moter till exempel engagerade 14kare
som sliter for sin patient och verkligen
brottas med Forsdkringskassan. Samma
sak dr det med Arbetsférmedlingen.
Samtidigt 4r tandvarden kostsam och
otillgdnglig for de med 1ag inkomst.
Det ar tur att vi har professioner
som arbetar for Guch — dessvérre
dr dessa for fa!

Peter Nordqvist
Generalsekreterare Hjdrtebarnsfonden

Det finns stéllen i
landet dar Guch-
sjukvarden fungerar
riktigt bra! Under
september satsar
Hjértebarnsfonden
ocksé extra for att
synliggdra Guch.

Strukturen pa
Guch-sjukvérden
behover for-
battras.

hjarte

Ansvarig utgivare
Linda Sundberg

Chefredaktor
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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
ungefar 90 000 personer med medfétt
hjartfel, varav 20000 ar under
18 ar. Hjartebarnsfonden finns for att ge
rost at hjartebarnen och deras familjer,
samt paverka beslutsfattare for att
férbattra 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 ...

Halla

dir ...

... GOran Ingvald, som arran-
gerar Upplevelsedagen — ett
av Ostergotlands storsta vil-
gorenhetsarrangemang dir
hela 6verskottet gar till Hjérte-
barnsfonden.

Upplevelsedagen har véxt fran 500 till
7000 besokare under elva ar.

6 Hjartebarnet

Upplevelsedagen vid Bergs Slussar, en mil
utanfér Linkoping, ligger Goran Ingvald varmt
om hjartat. 15 juni genomférdes den for elfte
aret och det ar en folkfest som vaxt fran 500
till som mest drygt 7000 besokare.

Hjartebarnsfonden Ost arrangerar och
Goran ar nagot av spindeln i natet. Han lagger
ner 300-400 timmar varje ar pa arbetet med
alla férberedelser. Under de senaste fyra
aren har Upplevelsedagen genererat flera
hundratusen kronor till Hjartebarnsfonden.

Mer &an 80 foéretag ar med och sponsrar
evenemanget som omfattar artister och
kostnadsfria aktiviteter for de yngre s som
hoppborgar, ansiktsmalning och ponnyrid-
ning. | arets upplaga framtradde barnfavori-
ten Mojje, Osman Salijevic, Henrik Phung och
en dansgrupp.

Vad ligger bakom ditt engagemang?
- De sager att idrottsmén vill ha sina kickar
och det ar val samma for mig. Jag hade ingen

tidigare erfarenhet av arrangemang och for
mig blev det en sporre att klara av det.

- Det &r manga ganger tararna varit nara
nar jag overlamnat pengarna efterat.

Vad brukar du fa for respons pa
Upplevelsedagen?

- Bra, bade fran Hjartebarnsfonden och
allménheten. Jag fick ett uppskattande och
vackert sms for nagra ar sedan som berérde
mig och kéndes lite extra.

Har du bérjat fundera pa nasta ars
arrangemang?

- Jag fyller 70 ar da och skulle garna vilja
ha med Babblarna igen. Nar de var med forra
gangen satte vi publikrekord och det blev
bilké hela vagen in till stan.

Lars OGhman

Foto: Nolltretton/Gaoran Ingvald



Malet: Statistiken
om funktions-
nedséattningar
ska bli battre

Statistiska centralbyrén
har fatt i uppdrag att
ta fram och redovisa
statistik om levnads-
forhéllanden for perso-
ner med funktionsned-
sattning. Myndigheten
ska éven gora ett analys-
arbete for att forbéattra
statistiken p& omradet.
Regeringen skriver
att det i dag saknas
officiella kriterier for att
faststélla vem som ingar
i gruppen. Dartill anvén-
der olika myndigheter
olika definitioner - och
dven inom samma myn-
dighet kan det variera.
Darfor ska SCB ta fram
ett underlag som kan
ligga till grund for en
gemensam definition.

Sa mycket samlade
Odd Fellow Orden in
till Hjartebarnsfonden
under sitt tvdhundra-
arsjubileum. Pengarna
ska anvandas till
patientnara forskning
inom omradet med-
fédda hjartfel.

#hjartabamsfondaﬂ

| september lyfter
Hjartebarnsfonden
ocksa guchare - vuxna
med medfott hjartfel.
Stotta kampanjen pé
hjartebarnsfonden.se

Extra rod sandag
den 29 september

ARETS VARLDSHJARTDAG INFALLER sdndagen den 29 september.
World heart day ar en varldsomspénnande kampanj for att upp-
marksamma hjarthélsa bland stora och sma. Visa ditt stod genom
att ta pa dig nagot rétt och sprid gérna ditt engagemang pé sociala
medier: #hjartebarnsfonden. L&s mer p& world-heart-federation.org

ordforande i Guch

CLARA OLANDERSSON HAR tagit 6ver ordférandeklubban i Guch.
Hon har tidigare suttit i styrelsen som ledamot och i marknadsfo-
ringsgruppen, samt ordnat en del lokala Guch-tréaffar.

I en intervju pa hjartebarnsfonden.se berattar hon att hennes for-
hoppning som ordférande &r att driva féreningen framat tillsammans
med styrelsen.

- Jag hoppas &ven pa att ha mer fokus kring hur vi kan péaverka
sjukvarden och gora Guch mer ként i samhallet.
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Ny analys kan
upptéacka korta
flimmerattacker
Korta attacker av
férmaksflimmer skulle

i framtiden kunna
upptéckas genom ett
enkelt EKG, tack vare en
ny avhandling fran Lunds
tekniska hogskola, skri-
ver Lunds universitet.

Mikael Henrikssons
avhandling i biomedi-
cinsk teknik visar hur
man med avancerad
signalbehandling kan
samla in information om
hjartats elektriska akti-
vitet pé ett sakert satt.
Analysen ger en mer
detaljerad bild av vilken
typ av flimmer patienten
har jamfért med ett
traditionellt EKG.

- Om du har en
mycket kort flimmer-
attack kan inte tra-
ditionell EKG-analys
detektera den. Dagens
EKG-analys fungerar
framst vid langa flimmer-
episoder eftersom ett
visst antal oregelbundna
hjartslag behovs for att
faststélla att patienten
lider av férmaksflimmer,
sager han.

WEBBTIPS

Starta en egen
insamling for

vuxna hjartebarn
www.mitthjartebarns-
fonden.se/guch

Visa ditt engagemang for
vuxna som lever med ett
hjartfel sedan fodseln:
Starta en egen insamling
for ndgon eller nagot

du vill uppmarksamma.
Det &r enkelt att komma
igadng. Och sedan kan du
och dina vanner félja hur
insamlingen véxer.

Hjartebarnet 7



Just nu ...

Barnkardiolog med

hjarta for Indien

Vicky Vourvoulaki &r inte bara lakare pé Drottning Silvias barnsjukhus i
Goteborg. Vid sidan av jobbet samlar hon in donationer sé att fler barn

i Indien kan hjartopereras.

- Jag kdnde att jag méste gbra ndgonting, sager hon.

Text Lars Ohman
Foto Privat

INDIEN FODS 200 000 BARN med
hjartfel varje &r. Av dessa ar det
bara 20000 som far mojlighet
att opereras, beréttar Vicky
Vourvoulaki.

- Det finns tre sjukhus i Indien
som utfér kostnadsfria operationer
pa barn med medfédda hjértfel. Alla
behandlingar 4r kostnadsfria, likasa
ingar mat och boende f6r barnens
familjer i samband med operationer-
na, siger hon.

Vicky kom till Sverige fran Grekland
2012, blev fardig barnldkare 2017 och
ar i dag ST-1dkare p4 barnkardiologen.

8 Hjartebarnet

Hon har vaxt upp med ideellt arbete
inom familjen och kidnde att hon ville
gora nigot for barn med hjartfel.

- Fran att jag var &tta ar reste min
mamma till Indien och hjilpte till.
Sedan fortsatte hon med det och var
samtidigt volontir hemma i Grekland.

Sjukhusen i Indien ar helt beroende
av donationer for att kunna bedriva
sina verksamheter. Staten finansierar
bara 10-15 procent av kostnaderna, be-
réttar hon. Sa sent som 2012 byggdes
det forsta av tre sjukhus for barn med
medfédda hjirtfel med uppbackning
av en ideell organisation pé plats.

2012 byggdes det forsta sjukhuset for
barn med medfédda hjartfel i Indien.

Vicky Vourvoulaki

Ytterligare tvé sjukhus finns pé plane-
ringsstadiet.

Vicky har dirfor helt nyligen startat
en ideell forening, Gift of Life, med
uppgift att samla in pengar.

— Det ir ett projekt som ligger nira
mitt hjdrta. Jag traffar barn med hjart-
fel i mitt yrke varje dag. Att hjilpa ar
nigot som skdnker mening och gladje
i mitt liv. Ett annat syfte jag har med
féreningen ar att 6ka kunskapen om
problemen i Indien. Resurserna rick-
er inte, det ir bara cirka 10 procent av
barnen med hjirtfel som far behand-
ling. De flesta andra dor. En opera-
tion i Indien kostar ungefar 20 000
svenska kronor.

— I Sverige och Europa ér det helt
oténkbart att barn som fods med
hjértfel inte skulle f4 behandling. Det
dr ordttvist att inte alla barn i viarlden
far samma chans.

Vicky beréttar om ett hogt sok-
tryck till sjukhusen som hon sjélv har
besokt. I dag star 35000 barn i ko for
hjéartoperation och vintetiden ir tv4 ar.

- Lékarna tvingas fatta vildigt svira
beslut. Forst prioriterar man de mest
akut sjuka. Direfter gar familjer med
ett barn fére familjer som har flera
barn. Det 4r hemska etiska beslut som
ldkarna maste ta, beslut som handlar
om livoch déd. @



Handla med hjartat

SMP+Ca rdio

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

www.smpcardio.se

ROSENSERIEN

BY ROSES FROM MATLRE

MULLSJO

vowew. mulisjohotell.se

@IIE‘}'['I-’.[. i

En naturlig motesplats

Vitr restawrang serverar lunch och a la carte,
Vidlikommen tll en inspirerarde milja for
givande moten!

Sjowagen 90, Mullsjé 0392 - 494 00

Las mer pa www.rosenserien.com

Under 2019 har dessa foretag visat engagemang for
Hjartebarnsfonden verksamhet genom att képa vart
sponsorpaket till forman féor kampen mot medfédda
hjartfel. Vi pa Hjartebarnsfonden riktar ett varmt
och hjartligt tack till:

Folkefinans AS - Arcam AB

Nordisk Service Installation AB
Bluegrass - Hogs Ror AB - Fogman AB
Paxxo AB - Cherry - Damasteel AB

Vill du och ditt féretag ocksa vara med i kampen mot medfédda hjartfel?
Valkommen som foretagssponsor - 1ds mer och anmal ert intresse pa
www.hjartebarnsfonden.se/foretagssponsorer

W 1ack
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ARTAN HAR BREDVID
yisar hur stor andel av
barnen med medfodda
hjirtfel som diagnosti-
serades redan under fosterstadiet (2013-2017),
enligt det nationella kvalitetsregistret Swedcon.

Skillnaderna indikerar, enligt Swedcon,
att formagan att upptécka allvarliga hjartfel i
fosterstadiet kommit olika langt i olika delar av
Sverige — &ven om en del av skillnaderna kan
bero pé ofullstindig eller felaktig rapportering
till registret.

- Det finns kvalitetsskillnader. Vad de beror
pé och hur stora de dr, dr dock svart att sdga.
Jag hoppas att jamforelsen ska bidra till fortsatt
utveckling och att kvaliteten hojs, sdger Gunnar

-Bergman, patientflodeschef vid Barnhjértcen-

trum Stockholm-Uppsala och ansvarig for den
delen av Swedcon som avser foster.

Ny statistik visar ocksa att allt fler hjartsjuka
barn diagnostiseras redan i fosterstadiet.

ALLA GRAVIDA KVINNOR i Sverige ska erbjudas
fosterdiagnostik. De delar av den som vilar pa sa
kallad anatomisk screening av fostret gérs med
ultraljud. Barnmorskan kan da upptidcka om
nagot av fostrets organ avviker fran det normala.

Fosterdiagnostik av hjértat syftar framfor allt
till att uppticka allvarliga hjartfel, det vill sdga
tillstdnd som behover kirurgisk behandling inn-
an barnet fyller ett &r. En del av dessa tillstand
ar livshotande och kriver behandling i princip
direkt efter forlossningen.

Gunnar Bergman beréattar att vissa medfodda
hjartfel ar svarare att uppticka dn andra.

— Hjartat har 1ange uppfattats som ett av de
svaraste organen att bedriva fosterdiagnostik pa,
speciellt om man sjélv inte arbetar med hjart-
sjukdom hos barn. Inledningsvis ingick inte ens
hjartat i ultraljudsundersokningen.

De senaste arens tekniska utveckling har for-
béattrat mojligheterna till 6kad fosterdiagnostik

Andel som diagnostiserades
under fosterstadiet, per hjartfel.

Enkammarhjarta

90%; 9%

82%
68% I I

2012 2014 2016 2018

Transposition

p 39%
35%

23%
9%

2012 2014 2016 2018

Overridande artir

51%

42%
25%
13%

2012 2014 2016 2018

med ultraljud, vilket bland annat har gjort det
mojligt att upptécka fler av de allvarliga hjartfel
som kréver tidig kirurgisk behandling.

— Men metoden kriver trdning. Det man dvar
pa blir man bra pa.

De barnmorskor som genomf6r ultraljuds-
undersokningarna utgar i sin bedomning ifran
hur normala hjartan ser ut.

— Om nigot avviker fran det normala ska de ta
kontakt med "sin" doktor i m6dravarden som i
sin tur tar stillning till om en remiss ska skickas
till hégspecialiserade och fosterkardiologiskt
inriktade ldkare vid ndgot av landets universi-
tetssjukhus, sdger Gunnar Bergman.

- Barnmorskans roll &r mycket central. Men



Snitt i Sverige
33,8 %

Kalla: Swedcon

Norrbotten
14,3%

Vésterbotten
@ 4,5% Lagst

Jéamtland Vé.sternorrland
14,3% 41,7%
PEIETGE] Gavleborg
47,8% 10,5 %
Varmland Uppsala
25% 41,7%

Orebro

Vastmanland

43,5% 60 %
Hogst
\' Gétala_nd Stockholm
29.9% 34,8%

Joénkoping
'50%

Halland
P

Kalmar
19%

Kronoberg NENE

Blekinge
50 % G 40,2%

@ 13,3%

vissa ser kanske bara sddana hér fall ndgon eller
nagra ganger per ar. Inte minst darfor ar det vik-
tigt med aterkommande utbildningar, precis som
bra samarbete mellan barnmorska och ldkare.

ENLIGT SWEDCONS SENASTE arsrapport (2017) hiller
sa kallade utvidgad screening pa att inforas vid
ultraljudsenheter inom moédravarden runt om i
landet, vilket resulterat i att fler hjartfel upptacks.

Det finns dock stora skillnader pa lansniva.

- Vid de olika ultraljudsenheterna ser det
ocksa mycket olika ut nir det géller tillgang till
personal som har mojlighet att driva utveck-
lingen lokalt. Det kan 4ven handla om hur man
organiserar sin verksamhet, om operatorerna far

Sédermanland .
17,6 %

Ostergotland
G 36,4%

Swedcon

Ar ett nationellt
register for barn
och vuxna med
medfédda hjart-
sjukdomar. Det
inkluderar aven
statistik éver kirur-
gisk och kateter-
buren behandling.

Andelen av barnen med medfott
hjartfel som diagnostiserades redan
under fosterstadiet.

Barn som inkluderats har ndgon av féljande
huvuddiagnoser: enkammarhjdrta, atrioventrikuldr
septumdefekt, éverridande artdr, transposition
av de stora artdrerna, coarctatio aortae och
ventrikelseptumdefekt.

"Jag hoppas att
jamforelsen ska bidra
till fortsatt utveckling
och att kvaliteten hojs.”

tillracklig trdning och vana och om huvudman-
nens férmaga att behalla utbildad och kvalifice-
rad personal, siger Gunnar Bergman.

Han berittar att det av manga skil ar viktigt
att allvarliga hjartfel uppticks redan under
fosterstadiet.

— Det 6kar bland annat méjligheterna att
planera for en trygg forlossning och foér att man
pa ett bra sitt ska kunna forbereda fordldrarna.
Mamman kan till exempel under lugna former,
om det finns behov av det, aka till Goteborg eller
Lund dit landets barnhjirtkirurgi 4r koncen-
trerad i stéllet for att barnet akut ska behdva
transporteras med ambulansflyg under tuffa
viderforhallanden. »

Hjartebarnet 13
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“"Det holl pa att
kosta honom livet”



DAG MAR Benjamin bra och bor tillsam-
mans med sin mamma Emma Sundebéck,
pappa Filip Eriksson och storasyster
Tindra, 4, i Trollhéttan. Han foddes i
december 2017. Under graviditeten var det
inget som tydde pa att det var nigot fel pa
pojkens hjarta.
- Forlossningen gick bra. Benjamin
végde fyra kilo och hans allméntillstdnd
verkade gott, siger Emma Sundebick.

Men dagen dirpa upptickte l1ikarna ett blas-
ljud p4 hans hjirta.

- De sa att det inte var nagon fara och att det
nog skulle férsvinna efter ett par dagar. Lakar-
na hade dessutom svart att kinna hans puls i
ljumskarna, men si kan det vara med en del
barn. Vi kédnde oss lugna.

Som en sdkerhetsatgird bestimdes det dock
att det skulle goras en ny ultraljudsundersok-
ning innan hemférden.

EFTER ATT HA genomf6rt den extra undersok-
ningen ett par dagar senare gick ldkaren ivig for
att studera bilderna.

- Efter en stund kom hon tillbaka med en kol-
lega. D4 stannade tiden fér mig. Deras blickar var
sddana att de inte hade behovt sdga ndgonting.

Sedan gick allt snabbt. Emma beréttar att
Benjamin flyttades fran ultraljudsundersok-
ningen till barnintensiven.

- Jag minns inte hur det gick till. Men det kom
l4kare och annan sjukvardspersonal springande
frn alla hall och kanter. De svirmade in. De sa
inte vad det var for fel pA honom annat 4n att
det var urakut. Det enda jag minns dr att det var
slangar 6verallt och att han kanske skulle sluta att
andas for att medicinen han fick var si stark.

Tva ldkare satte sig med fordldrarna och
forklarade att Benjamin inte skulle 6verleva om
han inte opererades och att han behévde hjilp
valdigt fort. Senare samma dag koérdes han till
Osta sjukhuset i Goteborg.

Emma och Filip akte efter.

- Nér vi kom fram var han inlagd pa en avdel-
ning tillsammans med fyra andra barn. Det var
slangar och sladdar overallt, berdttar Emma.

En ldkare visade pé en tecknad bild var felet
var och férklarade att Benjamin hade en f6r-
tringd aorta som kunde sluta titt ndr som helst.
Blodet kom inte fram som det skulle.

— Likaren berdttade om det kommande in-
greppet som han beskrev som ”lite rormokeri”.
Han sa att det fanns mycket svarare hjartfel 4n
det som Benjamin hade. Vi fick stort fértroende
for honom.

Foto: Privat

Benjamin tillsammans med storasyster Tindra.

Fa fLer unga
HJARTAN
ATT SLA

Swisha 900 5877 till
Hjartebarnsfonden

- Vi fick ocksa skriva pa en massa papper,
bland annat donationshandlingar om han inte
skulle Klara sig.

DAGEN EFTER OPERERADES Benjamin.

- Jag holl honom i handen hela vigen tills
han rullades in pa operationen. Det 4r det abso-
lut vérsta jag varit med om. Att st dir och inte
veta om det dr sista gdngen man tittar pA honom
nér hans lilla bréstkorg andas, aker upp och ned.

Senare samma dag ringde 1dkaren och be-
rittade att operarationen hade gétt bra och att
foradldrarna kunde fa triffa sin son nagra timmar
senare.

- Jag bara skrek. Nir vi kom till Benjamin
kunde han inte andas sjilv och vi s&g honom
knappt under alla slangar. De hade 6ppnat hela
brostkorgen pd honom. Men han rehabiliterades
oroligt fort.

Efter ndgra dagar kunde kan andas sjilv. Drygt
en vecka senare flyttades han till sjukhuset i
Trollhdttan och efter ytterligare en vecka fick
han komma hem.

Hur mar hanidag?

- Han &r helt frisk. Han &r vild som seriefigu-
ren Snurrespréitt. Den enda gingen jag mérker
att han opererat hjirtat ar nir jag ser érret. @

Hjartebarnet 15
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Nar hjartfelet upptacks

U ”
Médravardslakaren tar stalining |
\J till om det ska skrivas en remiss |
S till en hogspecialiserad och |

¢ fosterkardiologiskt inriktad !
\ lakare vid ndgot av Sveriges 1
\ universitetssjukhus.
A

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1 . . . . .
1 Specialistlakaren staller diagnos
1
1
1
1
1
A
A\
A

ta. For att fler allvarliga hjartfel
ska kunna upptéackas utékades
i fjol checklistan.

. samt lamnar bred information
\ N om hjartfelet till féraldrarna.
\ 3 Graviditeten foljs darefter
y \ i samarbete mellan
Gravid kvinna undersdks med \ \ B maodravard/fostermedicin
ultraljud (vanligen i vecka 18-20) o d % och fosterkardiologi.
inom modravarden. Undersok- p ] \
ningen genomfors av barnmor- 1 1 S
ska med utbildning i ultra- \ ' %
ljudsdiagnostik. Den foljer en \ g %
standardiserad checklista som \ o AN
professionerna inom kvinno- - ‘/ \\
sjukvarden/fostermedicin ' /! .
kommit fram till pa C ,/' A%
nationell niva. ' J S..
’
Bland annat ingar en sa kallad i <
fyrkammarbild av fostrets hjar- i
i
1
1
:

Ol RS EXLCIT fraln el Om det nyfédda barnet behéver ope-
normala kontaktas lakare .
s 5 reras under forsta levnadsveckan kan
i médravarden. . L o .
mamman i god till innan férlossningen
resa till Goteborg eller Lund for att
foda vid nagot av de bada universi-
tetssjukhusen som &ar specialiserade
pa barnkirurgi. Manga barn opereras
betydligt senare. | dessa fall férloses

barnen forberett pa hemorten.
16 Hjartebarnet



PETER NORDAQVIST:
UTBILDNING OCH
RUTINER NYCKELN

En bred satsning pa utbildning av
sjukvardspersonal kan gora att fler
hjartfel upptécks redan i fosterstadiet.
Det menar Hjartebarnsfondens
generalsekreterare Peter Nordqvist.

AN SAGER ATT de regionala
skillnaderna haller pa att
minska.

- Aven om alla efterstrivar
att det ska bli s bra som
mojligt, finns det tyvarr
fortfarande stora skillnader

mellan olika delar av Sverige.

Varfor ir det si?

—Jag tror att mycket handlar om den ménsk-
liga faktorn. I till exempel Stockholm fanns det
tidigt enskilda personer som var mycket intres-
serade av detta och utbildade sig inom omradet.
De sag ocksa tidigt till att bygga upp rutiner och
system for att utbilda andra, inte minst barn-
morskor som svarar fér den forsta ultraljuds-
undersokningen av fostret.

- Det géller att i landstingen fa igenom ut-
bildningssatsningar. Om det politiska intresset
ar mattligt, eller om man ar fullt upptagen med
annat, dr det dock risk for att det inte hamnar
Overst, sdger han.

PETER NORDQVIST SAGER att barnmorskor som r
erfarna och vilutbildade i ultraljudsdiagnostik
ar mycket viktiga for att tidigt upptacka hjartfel.

- Det krévs att barnmorskorna vet exakt vad
de ska titta efter och att det finns tydliga rutiner
for vad de ska gbéra om de anser att de sjdlva inte
sdkert kan avgdra om nagot star ratt till eller
inte, till exempel vem de ska ta kontakt med.
Men det beh6vs ocksa tydliga rutiner for hur de
ska informera fordldrarna om att de har upp-
tackt ndgot som ser lite annorlunda ut.

— Det ir viktigt att inte skrdmma upp foréld-
rarna, utan forklara att detta &r ndgot som gors
rutinmassigt nir ultraljudsbilden ser ut som den
gor och att man har valt att g vidare genom att
ta hjilp av ménniskor som &r duktigare pa detta
4n vad man sjalv ir.

Foto: Shutterstock

1A

Peter Nordqvist

E ¥ —

Behover den hir verksamheten koncentreras
for att kvaliteten ska 6ka?

- Det har vi inte tagit stéllning till. Personligen
anser jag att det behdver finnas en rimlig balans
mellan avstand och kompetens. Socialstyrel-
sen bor utreda om nagon del bér koncentreras
ytterligare.

OKar den tekniska utvecklingen behovet av
vidareutbildning pa det hiar omradet?

- Ja, dessutom ser behoven olika ut i olika de-
lar av Sverige, precis som tillgangen till kvalifice-
rad personal. Men det skiljer &ven nir det giller
vilken typ av ldkare som utgdr den sista instan-
sen och svarar for den undersékningen, om det
ar en barnkardiolog, fosterkardiolog, obstetriker
eller gynekolog.

Har det nagon betydelse?

- Informationen till férdldrarna om forvantad
livskvalitet f6r barn med hjartfel kan variera né-
got. Ur mitt perspektiv ar det allvarligt om man
inte ger en bred och allsidig information om vad
man kan forvénta sig for liv med den hir typen
av fel. @
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NY METOD
KAN RADDA
FLER LIV

Om négra &r kan ballongvidgning
ingd i behandlingen av foster med
fértrangning pé aortaklaffen. Nu
utvérderas metoden i en stor
europeisk studie.

N AV DE ansvariga for utvir-
deringen dr Mats Mellander,
overlédkare och docent vid
Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Han berittar att en del foster med
fortrdngning pé aortaklaffen under
tiden i mammans mage utvecklar
hjartfelet hypoplastiskt vinsterkam-
marsyndrom, det vill siga enkammar-
hjarta.

- Nér barnet dr fott kan vi behandla
det med komplicerad kirurgi, men
tyvarr med sdmre langtidsresultat 4n
for de flesta andra hjartfel och med
hogre dodlighet.

- For ett antal ar sedan vicktes dér-
for tanken pa att man kanske skulle
kunna péverka utvecklingen av hjart-
felet genom att vidga den fortrangda
aortaklaffen redan under fostertiden.
Hur da?

- Genom att med hjilp av en kateter
gd in genom den fortringda klaffen i
fostrets hjirta och utféra en ballong-
vidgning. Hypotesen &r att behand-
lingen i bista fall leder till att barnet
fods med ett hjarta som kan opereras
till ett sa kallat tvAkammarsystem,
det vill siga med tva vilfungerande
kammare.

18 Hjartebarnet

Mats Mellander berittar att meto-
den har anvints pa sjukhus i bland
annat Boston, Linz, Bonn, Warzawa
och London. Sammanlagt har flera
hundra foster behandlats. Men d&nnu
inga i Sverige.

- Vi dr inte 6vertygade om att be-
handlingen har avsedd effekt. Vi vill
gora den héir studien for att ta reda
pi om fordelarna av behandlingen
oOvervager nackdelarna.

Vilka dr riskerna?

- Det ér ett tekniskt mycket kom-
plicerat ingrepp med 5-10 procents
risk for fosterddd. En sadan risk vill
man inte ta om inte vinsterna med be-
handlingen dr stora. Det saknas i dag
riktigt hallbara vetenskapliga beldgg
for att s ar fallet.

Mats Mellander siger att inga
ingrepp i den planerade studien kom-
mer att goras i Sverige.

- Nej. Ingreppen kommer att
goras pa centra i Europa som redan

Aortaklaffen sitter
mellan vénster
kammare och stora
kroppspulsadern.

anvinder sig av
metoden och har
stor erfarenhet av
den. Vi haller just
nu pé att slutpla-
nera detaljerna.

Metoden har utvirderats tidigare.

- Men det har d4 varit frigan om
tillbakablickande studier dir man
samlat in data i efterhand. Sddana
data haller inte samma kvalitet som
prospektiva, det vill siga framatblick-
ande, som det nu ar fragan om.

Hur léinge drdjer det innan ni vet
om det iir en bra metod eller inte?

- Det tar sékert fem ar innan vi kan
sdga om detta 4r en metod att satsa
p&, avslutar Mats Mellander. ®

Mats Mellander

1Ued Uejes/uapuoyBun-1igli :0304



Det finns
inget
finare an
att hora
hans lilla

hjarta sla utan

@ oo I
hjalp.
Ett trasigt barnhjarta forandrar livet for
alla runt omkring. Vi arbetar for att skapa
en vardag for sma svaga hjartan och

deras anhoriga. Stod oss i arbetet med
att fa alla barnhjartan att sla ett slag till.

Swisha ett bidrag till 9005877.
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Varje sommar anordnas seglarldger
for barn med medfodda hjartfel.

Det ér en chans for deltagarna
att komma ut, aktivera sig — och
umgas pa lika villkor.

— Det &r sé skont att komma hit
och f& vara en ménniska i stéllet
for en sjukdom, séger ledaren
Klara Lundstrom.

Text Gustav Karlsson
Foto Helén Karlsson

Lagerchefen Katarina Hanséus pekar ut rutten
for dagens langsegling for tva deltagare.
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- Morgonsamling och gelnomgéng
) a*ﬁ_agens segling.

LOCKAN AR STRAX efter nio
och det 4r morgonsamling.
Deltagarna pé seglarlag-

ret f6r barn och unga med
medfddda hjértfel och deras
syskon ska strax ge sig ut pa
en langsegling.

Katarina Hanséus, lager-
chef och till vardags hjart-
ldkare p& Hjartmottagningen
iLund, berittar om rutten de ska segla och delar
in barnen i besdttningar om tre och fyra. De ska
segla sjélva i de drygt fyra meter ldnga Monark-
segelbatarna, medan ledarna i motorbétar héller
sig i ndrheten och kommer med tips.

Det kommer att bli en av sommarens varmaste
dagar och vinden stéar i princip still inne i ham-
nen, dér besittningarna gor sina batar redo. Det
4r den fjarde seglingsdagen av fem och deltagar-
na borjar bli varma i kldderna.

22 Hjartebarnet

Barnens 6

P& Barnens ¢ i
Norrtéalje kommun
utanfér Stockholm
har lager- och
kolloverksamhet
arrangerats sedan
1912. Det ar Grano,
Lingslatd och Salnd
som tillsammans
bildar vad som
kallas Barnens 6.
Totalt inbegriper
den 650 hektar
mark och 3,3 mil
strander.

Kdlla: barnenso.se

PLATSEN AR BARNENS &, lingst ut i Stockholms
skirgard. Har har liknande lager fér barn med
olika typer av diagnoser arrangerats sedan 1977.
Da som nu dr det Ungdomsférbundet Sveriges
Flotta som star for regin. Det hér 1agret anordnas
i Sverige i samarbete med Hjirtebarnsfonden
sedan 2013.

Erik Langby, skolchef p4 Ungdomsférbundet
Sveriges Flotta haller stenkoll pa varje detalj i
l4gret och ska snart forbereda lunchen.

- Det dr fantastiskt att vi har hallit p4 i 40 ar.
Det mérks pa barnen att det gor vildigt mycket
att kunna komma hit och f4 vara vanliga ungar. I
och med att alla har ett hjartfel dr alla pd samma
niva - i stéllet for att sticka ut, sdger han.

Katarina placerar sig i en av foljebatarna och
styr den vant ut fran bryggan.

- Jag tror 4nda pa att vinden kommer, sdger hon.

Det gbr den, men forst far ledarna bogsera
bétarna en liten bit, frin den trdnga passagen ut



till farleden dér vinden ar betydligt bittre. ” Fa rm é n ga
For de smé besittningarna, som har motvind,

vantar ndgra timmars kryss for att komma till ar d et ha r
Vit Huvud dér lunchen ska intas. P
Efter ett tag stinger Katarina av motorbaten Iag ret a Iol ra
och later den driva. forsta gangen
- For ménga ar det hér l4gret allra forsta ging- d k o
en de kommer i kontakt med segling — och det e Kommer |

ar inte alls ovanligt att de blir sa fortjusta att de
kommer tillbaka ar efter ar. Tre av vara ledare ar ko nta kt m ed

till exempel tidigare deltagare. se g lin g S

DE AR TOTALT 9 ledare pa 14 deltagare.

- Vi dr med dem hela tiden, si vi behover vara
manga. Om nagot hinder sa ir det alltid allvar- Nir vinden sviker &r en skjuts med motorbaten
ligt med hjirtebarn. Hér ute pa sjon sa svéljer en ut till farleden en god idé.

>

Efter varje seglats ar det viktigt att aterstélla
utrustningen ombord pa baten.
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Ingen ska lida av ett
medfott hjé{tfel
GE EN GAVA

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

Seglarlagret
Ordnas varje ar pa
Barnens 6.

Lagret arrangeras av
Hjartebarnsfonden i sam-
arbete med Ungdoms-
forbundet Sveriges Flotta.

Deltagarna ar mellan
13 och 18 ar gamla. Lagret
pagar sondag till 16rdag,
med fem seglingsdagar.

olycka snabbt mycket folk som behoéver
hjilpa till, sdger Katarina.

Precis som Erik tycker hon att det ar
viktigt att barnen, i méjligaste mén, far
vara som vilka barn som helst.

- Vi har ingen hjartskola eller nagot
sant pa kvillarna. Det dr klart att de sjédlva
pratar med varandra om mediciner och
sd, men d& dr det pa deras eget initiativ.
Om det skapar nagra fragor sa forsoker vi
saklart svara.

Hiromdagen hade de kapsejsnings-
ovning, dar de som kunde och ville fick
testa att vélta med en bat.

— Det var fantastiskt! Tre, fyra barn med
komplicerade hjartfel samtidigt i vattnet
som kdimpade med att f upp baten till-
sammans med ledare. Var ska de annars
kunna testa pa nagot sant?

1 EN AV DE andra foljebatarna spelas musik
fran en hogtalare. Gamla klassiker som

Bryan Adams "Summer of 69” och Dolly
Partons "9 to 5” ljuder 6ver vigorna.

- Ibland aker de upp bredvid oss och
Onskar en 1at innan de seglar ivdg sjungan-
des, sdger ledaren Lotta Wickerts.

I en bat lite lingre bort skapar delta-
garna sjdlva musiken. De sjunger "Som-
martider” med Gyllene Tider och "Dansa
nakna” med Samir och Viktor.

EFTER UNGEFAR TRE timmar har de natt Vit
Huvud. Segelbatarna ligger fortdjda vid en
boj medan alla tar lunch, kéttbullar och
ris, ur kantiner pé land.

Seglingen har gitt bra.

— Det var valdigt kul! Det ar allra roligast
ndr det kommer stora vagor frdn andra
batar och det gungar mycket, sdger Olivia
Berntsson, 16.

Néstan alla deltagare och ledare tar ett
vélbehovligt svalkande dopp i vattnet inn-
an de packar ihop for att segla hemét igen.




Namn: Alva

Alder: 15 &r

Bor: Stockholm
Hjartfel: Aortastenos

Vad ar kul med segling?

— Att f& se naturen och alla fina miljder
hér ute.

Beratta om nagot du har lart dig?

- Att saga “klart for slag” innan man slar
och bommen kommer flygande.

Namn: Olivia

Alder: 16 &r

Bor: Ostersund
Hjartfel: Fallots hjartfel

Hur har lagret varit?

- Det &r véldigt svart att valja ut nagot.
Allt har varit kul!

Beratta om nagot du har lart dig?
- Att kapsejsa! Det 6vade vi pa
haromdagen.

r:lamn: Dante
Alder: 15 ar
Bor: Nacka
Hjartfel: HLHS

Lunch ute pa en & efter tre timmars
segling - lagrets langsta utflykt.

Vad tycker du ar kul med att segla?
- Jag gillar nar det gér langsamt och
man kan njuta. Men ocksa nar det

) . . gar fort.
NU LIGGER VINDEN i ryggen sa tempot ar Hur har lagret varit?
betydligt hégre nir de kan segla 14ns hela £ 1 - Det &r valdigt kul att samarbeta,
vigen. Vil framme i hamnen dr energin i % eftersom alla ar pa samma niva.

besittningarna nagot lagre 4n nér de gav
sig av. Men alla hugger i nédr batarna ska
aterstillas. DA det dr lite brattom till
middagen hjilper ledarna till for att del-
tagarna si snabbt som mojligt ska kunna
gd in och ita.

Klara Lundstrom ir en av dem som Namn: Olle
har gatt frén att vara deltagare till att bli Alder: 15
ledare. Hon &r inne p4 sitt tredje &r som Bor: Hel.smgborg
ledare. P4 seglarlagret lar sig deltagarna att %. Elj:rgfel TranSplanterat

— Jagblev kir i seglingen och ménnisk- segla och ta val hand om bétarna.
orna hér pa en gang. Det ar sé_skér}t a}t fa Vad tycker du om att segla?
kgnlma hlt och varaen méinniska i stillet - Det &r valdigt kull Det &r roligast
for sin sjukdom, séger hon. @ att kryssa.

Vad har du lart dig?
- Att segla med spinnacker. Det ar det
lilla seglet langst fram.
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Text Emil Hedman
Foto Magnus Glans



Fa fler unga
HJARTAN
ATT SLA

Swisha 900 5877 till
Hjartebarnsfonden

Bade muskelfunktion och kondition forbattras hos vuxna
med medfodda hjértfel om de trinar regelbundet - men
hur mycket trining som ar Iampligt varierar kraftigt frin
person till person. I Goteborg pagar ett forskningsprojekt
som ska 6ka kunskapen om just Guch och trining,

Om studien
Studien syftar till att utvardera
effekten av ett traningsprogram

fér kondition och muskelfunk-
tion hos patienter med kom-
plexa, medfédda hjartfel.

ET FINNS VALDIGT LITE FORSKNING OM
trédning och guchare sedan tidigare.
Som fysioterapeut p&4 Guch-centrum
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset
i G6teborg har Linda Ashman Kro6n-
strom darfor samlat pa sig obesvarade
funderingar och frigestéllningar som
hon nu sjilv forskar pa i sin doktors-
avhandling.

- Vi har riktat in oss pa dem som ar
allra svarast sjuka. Man brukar séga
att man har ett komplicerat medfott
hjartfel, och det gestaltar sig olika p&
olika patienter, men man har ofta ope-
rerats flera gdnger och har piverkan
pa kondition och muskelfunktion. Det
finns inte s& manga traningsstudier
och det dr vildigt lite skrivet om de
hir patienterna, sdger hon.

Hon kombinerar arbetet som fysio-
terapeut med forskningen pa ett sétt
dir det ena ger till det andra.

- Patienterna i studien far trédna
i tolv veckor pa fysioterapin. Sedan
utvérderar vi dem med flera olika
instrument - hur hjirtat, lungorna
och musklerna arbetar — och jaAmfor
med resultaten frin starten. Data-
insamlingen kommer att fortsétta till
december ndgon gang, séger hon.

LINDA ASHMAN KROONSTROMS avhand-
ling 4r uppdelad i fyra delar, dar

den forsta handlar om att kartlagga
muskelfunktionen i patientgruppen.
Genom tester med 315 patienter har
hon fétt en bild av hur deras med-
fodda hjartfel paverkar musklerna.

- Vi delade in deltagarna i tre grup-
per utifran svarighetsgraden av det
medfddda hjértfelet. Det vi kunde se
d4 var att det finns en viss nedsatthet
i muskelfunktionen, och att den blir
mer uttalad ju svirare hjartfel man
har, sdger hon.

Ar det i sig nagot medfott, eller ir
det en effekt av en mindre aktiv livs-
stil som hjértfelet kan fora med sig?

- Det vet vi inte 4nnu. Det kan fin-
nas manga anledningar, varav en kan
vara att man inte levt ett fysiskt aktivt
liv. Sedan kan det ocksa finnas skill-
nader i den faktiska muskeln, men det
vet man inte s& mycket om nu. Det far
forskningen utvisa i framtiden.

DEL TVA | avhandlingen ér en annan
kartldggning, den hir gangen av kon-
dition. Linda Ashman Kro6nstrom
har gitt igenom hur aktiva patien-
terna har varit tidigare, 1atit dem ge-
nomfora ett konditionstest och sedan
jAmfort resultaten med normalvirden
for friska personer.

- Det man ser dr att patienter med
medfédda hjartfel har nedsatt kondi-
tion, och hur nedsatt den ar beror pa
vilket hjartfel man har. Hur mycket
man har trinat innan ar givetvis
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Forskning

Kondition

Avser vanligtvis kroppens
formaga att utfora ett
langvarigt arbete. Det ar i
praktiken ett matt pa syre-

upptagningsférmaga, alltsa
hur stor del av det syre man
andas in som kroppen kan
tillgodogora sig. Kondition &r
ocksa en viktig indikator pa
hur val hjértats karl fungerar.

"Det ar inte fysisk
aktivitet vi mater,
utan fysisk traning.”

b

en viktig pusselbit, men det beror i
sin tur pa graden av det medfédda
hjartfelet.

Nésta del i avhandlingen handlar
om att titta ndrmare pa muskelfunk-
tionen i armarna och 6verkroppen hos
patienter som har genomgétt hjart-
kirurgi dar man péverkar artérerna ut
till armen.

GEMENSAMT FOR DE FORSTA tre delarna
istudien &r alltsa att det handlar om
att kartlagga fysisk kapacitet. I den
fijirde och sista delen kommer till slut
det som Linda Ashman Kro6nstrom
hoppas ska f4 effekt for patienterna:
En definition av hur de hér indivi-

derna ska trdna for att forbittra sin
kapacitet utan att 6veranstringa sig.

- Det som dr spAnnande ir att de
hir patienterna forr hade restriktio-
ner kring fysisk aktivitet. Man har
rekommenderats att inte dgna sig at
sadant. I dag daremot rekommende-
ras alla patienter i storre utstrackning
att vara fysiskt aktiva. Men ingen kan
riktigt svara pa hur mycket.

Men det handlar i alla fall inte om
promenader, utan om ordentligt svet-

Muskelcellerna i kroppen blir temporéart
svagare och langsammare vid uttréttning men
anpassar sig till &terkommande péafrestning
och blir darfér mer uthélliga eller starkare av
kontinuerlig traning.

tig trédning, konstaterar hon.

- Det dr inte fysisk aktivitet vi
maiter, utan fysisk trining. Fysisk akti-
vitet dr all kroppsrorelse som utfors
av skelettmuskulatur som resulterar i
Okad energiatgang. Medan traning har
ett syfte att 6ka den fysiska kapacite-
ten. Den ska vara planerad, aterkom-
mande, och den typ av trdning man
behdver byta om till, sdger hon. @

ANNAN > Hur paverkar do-
natorns egenskaper,
FORSKNING och rutinerna kring
SOM HJARTE- omhiandertagande
av vévnads-
BARNSFONDEN transplantat for
ST@ DJER barnhjartkirurgi,
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langtidsresultaten
hos mottagaren?
Anslag tilldelat:
Torsten Malm, 2018.

- Kan medfédd
hjartsjukdom 6ka
risken for tillstand
som adhd, depres-
sion och psykisk
ohélsa - och kopplas
till samre skolbetyg?
Anslag tilldelat: Sofia
Ekmark Sergel, 2018.

- Effekt av karlfunk-
tion pa hjartfunktion
hos patienter med
enkammarhjarta.
Anslag tilldelat:
Constance Weis-
mann, 2017.

- Psykologisk
utveckling och
livskvalitet hos barn
och ungdomar som
behandlats med
kirurgi eller kateter-
teknik pa grund av
medfott hjartfel.
Anslag tilldelat:
Carmen Rydberg,
2016.

- Blivande foraldrars
upplevelse av "peer
support”, stod fran
andra foraldrar, for
forberedelser infor
foraldraskapet efter
en prenatal diagnos.
Anslag tilldelat:
Elisabeth Mattson,
2016.



VUXNA MED MEDFOTT HJARTFEL:

Guch i siffror

70000

Ungefar sa manga vuxna
svenskar har ett
medfétt hjartfel.

Den andra halften har hjartfel
som vaxer bort, eller ar sa pass
sma att man foljer det eller
hanterar det medicinskt.

Nar Guch-patienter

skattar sin halsa pa

en skala fran 0-100
ar snittet 84. Ungefar
samma som for friska
18-25-aringar.

50/50

Ungefér halften av alla
med medfédda hjartfel
behover opereras eller
behandlas med kateter-

ingrepp.

43 %
(-]
Shuntfel ar den vanligaste

huvuddiagnosen.

En internationell undersékning dar guchare har
skattat sin livskvalitet visar pa liknande resultat - att det
inte skiljer sig fran befolkningen i stort — och att det framst
ar andra faktorer &n hjartfelet som paverkar, till exempel

alder och arbetsloshet.

S

En internationell studie
visar att 94 procent
har gatt ut gymnasiet
och att 69 procent
arbetar.

97 procent paverkas inte alls, eller i lag
utstrackning, av sitt hjartfel i det dagliga livet
enligt varden. Nar patienterna sjalva skattar
om hjartfelet paverkar dagliga aktiviteter,
anger 89,8 procent att det inte gor det.

e

70-80

operationer gors pa
Guch-patienter per
ar. De flesta kraver
hjért-lungmaskin.

97 %

paverkas inte i det
dagliga livet.

98 %

Overlevnaden for barn
under fem som foddes med
hjartfel 1970-1979 var 96
procent. Samma siffra for
fodda 1990-1993 var
98 procent.

Kalla: Swedcon; Mikael Dellborg, dverlékare och docent vid Institutionen for medicin, Géteborgs universitet; Malin
Berghammer, specialistsjukskoterska och universitetslektor vid Institutionen for halsovetenskap, Hogskolan vast.

SA KAN DU HJALPA

Guchare moéter ménga ut-
maningar i livet. Till exempel
nar det géller tillgang till
specialistvard och mojlig-
heten till arbete. Darfor
bidrar Hjartebarnsfonden till
forskning, utvecklad vard och
att paverka beslutsfattare.

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

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

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

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

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

GE BORT EN GAVA
ﬁ' | stéllet for en present kan
du skanka ett gadvobevis fran

Hjartebarnsfonden, eller ett minnes-
blad fér en avliden van.

STARTA EN INSAMLING
Engagera dina vanner genom

att starta din egen insamling
pa webben. Du kan aven bidra till

andras insamlingar. www.hjartebarns-
fonden.se

TESTAMENTERA
Skriv in Hjartebarnsfonden i
ditt testamente. Tank pa att

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

HANDLA PA WEBBEN
| Hjartebarnsfondens
webbshop finns manga fina

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

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

MEJL: info@hjartebarnsfonden.se
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VUXNA MED MEDFOTT HJARTFEL

Carinas rad:
Lev livet till fullo

Carina Fougstedt, 53, har
precis blivit medlem i Hjérte-
barnsfonden. Det har gett
henne helt nya mojligheter att
traffa och prata med andra

i samma situation.

— Det kiinns vildigt bra att
kunna hjilpa andra som ska
gbra samma ingrepp som jag
har gjort.

Text Gustav Karlsson
Foto Privat

30 Hjartebarnet

ARINA AR FODD
med coarctatio
aortae, det vill
siga en fortrang-
ning pé aorta-
bagen och for-
trangd aortaklaff.
Hon gjorde sin
forsta operation
nér hon precis hade fyllt 16 &r, och i
flera &r hade ként att nagot var fel.

- Jag hade vildigt hogt blodtryck re-
dan som 13-aring. Jag trinade friidrott
och var vildigt fysiskt aktiv. Nér jag
sprang svartnade det for gonen, men
jag svimmade aldrig. Jag trodde att jag
var otrdnad - sé jag trdnade i stéllet
dnnu mer, berdttar hon.

Men i stéllet for att hjirtfelet upp-
técktes s& blev hon forst friskforklarad.
- Jag borjade fa vildigt ont i huvu-

det ofta, och min mamma - som var
sjukskoterska — lyckades fa en tid hos
en specialist, séger hon.

D4, nér hjartfelet val hittats, gick
allting fort. Tre ménader senare opere-
rades Carina och ldkarna berédttade att
hon haft tur. Varje start i ett sprintlopp
hon gjort hade varit som rysk roulette
med hennes liv.

- Utan operationen hade jag inte bli-
vit 20 &r gammal. Det var nira att brista
kring fértrdngningen.

Da hon fyllt 16 ar fick hon efter opera-
tionen ligga pa vuxenavdelningen.

- Det kan jag sorja lite nu nir jag tittar

tillbaka pa det. Det hade varit véldigt
mycket bittre att ligga tillsammans
med andra barn och unga som gick
igenom samma sak som jag. I stillet 1ag
jag hos 80-aringar och hade ingen att
prata med.

Det hinger ihop med varfor hon nu ar
medlem i Guch och Hjirtebarnsfonden.

— Det gor att jag sjilv far mojlighet
att prata av mig. Men ocksa att jag och
mina erfarenheter kan hjédlpa andra,
som ska géra samma ingrepp som jag
har gjort. Det kiinns véldigt bra!

I vuxen alder blev det sedan dags att
byta ut aortaklaffen, alltsi den fortrang-
ning p4 aortaklaffen, som hinger ihop
med diagnosen som sattes nir hon var
16. Klaffen byttes i november 2017, un-
gefir 15 ar efter det att Carina sjalv fatt
insikt i vad diagnosen inneburit.

- Jag ville liksom inte riktigt kdnnas
vid det dér och kinna efter. Men nér jag
till slut fick svart att trina pa gymmet
eller bara upp en tung vaxt fér trappan
s& var det dags, séger hon.

I DAG BOR Carina pé Tjorn utanfér
Goteborg tillsammans med sin man
och de har tva utflugna barn tillsam-
mans. Hemma har de en tridgard dér
hon gérna patar. Fritiden dgnas helst it
att trina pa gym eller vara i sommar-
stugan i Dalsland - och om tid finns s&
kor hon gérna sin Pontiac Trans Am.

Hon vill uppmana alla andra som har
hjartfel att forsoka leva livet till fullo.

- Det jag vill sdga till alla barn och
foraldrar ar att forsoka att inte oroa sig.
Ta dagen som den kommer!

Hon berittar att hon fick en knut i
magen ndr hon forsta gdngen horde
att det finns en del medlemmar i Guch
som inte pensionssparar, som inte
tycker att det kdnns 16nt.

- Det var en jobbig insikt. Jag sjilv
har pensionssparat och jag vill s& girna
att fler ska kénna att det ar virt att
forbereda sig for att leva lange. @



~ Carina pétar gérna i trddgérden hemma pé
Tjorn - eller kor sin Pontiac Trans Am.

Carina Fougstedt
Alder: 53 ar.
Yrke: Forskollarare.
Familj: Man och tva
utflugna barn.

Bor: Tjorn.

Hjartfel: Coarctatio
aortae.
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SA KAN NI
FA HJALP

Tillsammans ar
vi starkare. Som
medlem i Hjarte-

barnsfonden far
du bland annat
detta.

Majas hjérta, som hon
sjalv tecknar det.

NATVERK

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

LAGER

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

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  AY%

KUNGSGATAN 84

112 27 STOCKHOLM

HJARTEBARNET
Tidningen dér du
kan lasa om olika
fragor som Hjarte-
barnsfonden
driver.

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

aktiviteter.

Teckning: Maja Guizzardi

Mitt hjirta

arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

"Jag kan springa
och hoppa som
mina kompisar”

Maja Guizzardi
Alder: 6 ar.
Familj: Mamma
Veronica, pappa
Cristian och

lillasyster Lisbeth,

8 manader.
Bor: Vallentuna.
Hjartfel: HLHS,
hypoplastiskt
vansterkam-
marsyndrom.
Fritidsintressen:
Rida, mala och
aka sparkcykel.

REDAN NAR MAJA l4g i magen pa
mamma Veronica uppticktes det
att hon hade hypoplastiskt vinster-
kammarsyndrom. Det innebér att
den vinstra kammaren saknas och
den hogra maste déarfor opereras tre
ganger for att f4 vinsterkammarens
funktion som pump for kroppen.

— De opererade Maja en gdng nir
hon var nyfédd, en ging nér hon var
fem manader och en gang néir hon
var nistan tva ar. Och sex manader
efter den sista operationen fick hon
en stroke ocksé, berdttar mamma
Veronica.

Maja minns inget fran operationer-
na, men hon har en bok om ett barn
som gjort samma ingrepp: "Hjirtat
klappar for Ross”.

- Vi brukar titta i den fér dir berét-
tar de och visar bilder pa hur opera-
tionen gar till, siger Veronica.

I dag mirker Maja inte mycket av
sitt hjartfel.

- Jag kan springa och hoppa pa
forskolan som mina kompisar! Men
jag brukar dta medicin paA morgonen.
Och pé kvillen ocksa. Man far inte
glomma det.

Katarina Sandberg



