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Linda skrev ett 6ppenhjcirtigt brev
till sina bista vinner om hur det dir
att leva med ett hjdirtfel som inte syns
utanpd — men som gor Sig
stdndigt pamint
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Prenumerera och fa 6 extra Sverigelotter!

Under februari gar ett extra overskott fran Sverigelotten till Hjdrtebarnsfonden.
Prenumerera pé Sverigelotten och stéd kampen for friska hjdrtan du ocksd!

Om du tecknar en prenumeration pd 8 Sverigelotter a 25 kr/st i mGnaden sd far du just
nu 2 extra Sverigelotter de 3 férsta m@naderna som prenumerant — totalt 6 extra lotter.

Teckna din prenumeration pa sverigelotten.se/stodhjarta

Aldersgrdns 18 ar. Spela ansvarsfullt. Ring Stédlinjen 020-81 91 00.
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Far guchare rétt till den basta Karolinska har varslat 600 tjanster Barnhjartkirurgin bor koncentreras,
varden i framtiden? undrar - samtidigt ska sjukhus i Lund menar barnhjartkirurg och verk-
Peter Nordqvist. och Goteborg spara. samhetschef Mats Synnergren.

Fotbollsspelaren Kevin

Ackermann skrev pa

ett proffskontrakt

- sedan upptécktes

hjartfelet.

-/
Foér personer med hjartfel ar
tandhalsan extra viktig. Fraga
Christian Engborg.

-
Sa manga hjartebarn har = 3
enskilda samtal med

sina lakare. L

/ En ny metod kan ge 40-80 nya
W . Klara Isaksson hittade sin sport i B [P 1 SUe
Ve

konstakning - och har blivit starkare,
piggare och friskare.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden
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BARNS Varje dag fods tre barn med trasiga hjartan

FONDEN i Sverige. Hjélp dem fira jul nasta ar ocksa.

hjartebarnsfonden.se Swisha stod pa 90 05 877




Ledare

Har guchare ratt
till den basta varden
| framtiden®

OCIALSTYRELSEN HALLER pa att infora
Nationellt hogspecialiserad vard (NHV) pa

uppdrag av riksdagen.
Darfor samlades representanter for fem
universitetssjukhus och tva patientféreningar samt Sverige har,
tva utredare fran Socialstyrelsen, for att under tva trots allt, bra

specialistsjukvard.
| februari utlyser
vi dessutom en

dagar diskutera kriterierna for att fa gora kateter-
interventioner samt ablationer pa Guch.

Diskussionerna praglades relativt sdllan av vad Hjartebarnsmanad
som faktiskt r bast for patienten, utan av andra for att f& fler unga
bakomliggande faktorer. Ndgon ndmnde politiskt hjartan att sla.

spel och ndgon annan hade inte fértroende for
gruppen, eller om det kanske snarare var processen
man inte hade fortroende for.

UNDER DISKUSSIONERNA BLEV DET, i stéllet for
att diskutera kriterierna, aktuellt for en del av
de samlade att fundera pa vad man sjilv har pa
hemmaplan - och om man kan bortse fran euro-
peiska dokument. Som underlag fanns ndmligen
bade ett sa kallat position paper och en europeisk
overenskommelse antagen av europeiska kardio-
logfdreningen.

Vi kom i alla fall inte 6verens. Det innebdr att
guchare i det hir avseendet inte kommer att fa
bista tinkbara vard i framtiden.

Prestige!

FRAN MIN HORISONT &r kanske inte det allra
viktigaste hur duktig personen som utfor
ingreppet ir - utan snarare kompetent
multidisciplinir bedémning och
behandling. Jag beklagar verkligen

att vi inte kunde komma &verens
och nu star vir férhoppning till att
Socialstyrelsen hittar vigar vidare,
det ar viktigt for en vixande
Guch-population med allt mer
komplicerade hjartfel! @

Peter Nordqvist
Generalsekreterare Hjdrtebarnsfonden
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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 ...

Anna Emanuelsson Larsson
har arrangerat fikagrupper,
moten och varit ordférande
for Hjartebarnsfonden Syd

i Over tio ar.

Det ar nastan exakt 18 ar sedan Anna
Emanuelsson Larsson och maken fick
beskedet vid rutinultraljudet i vecka 18.

- Da visste vi inte ens att barn kunde
fédas med hjartfel, berattar hon.

Pa den tiden var det ovanligt att hjart-
felen upptacktes vid ultraljudet, men sko-
terskan som “inte sag riktigt det hon ville
se”, slappte det inte utan skickade dem
vidare till kardiologen.

- Dar fick vi veta att barnet hade HLHS,
hypoplastiskt vansterkammarsyndrom, och
att han hade ungefar 50 procents chans att
klara sig, sdger Anna och berattar stolt att
sonen Isak nu gar andra aret pa gymnasiet.

Redan dar och da blev familjen medlem-
mar i Hjartbarnsféreningen, som Hjarte-
barnsfonden hette pa den tiden. Tidigt
borjade Anna engagera sig for andra och
ordna fikagrupper och méten som skapat
manga och starka vanskapsband.

Det ar viktigt att bearbeta all oro och alla
kanslor som bland annat kan komma efter
svara operationer, konstaterar hon.

- Det har lite varit vart syfte med alla
grupper, att kunna stotta varandra, sager
Anna och fortsatter:

- Jag och Maria, en annan medlem i
Hjartebarnsfonden, startade bland annat
gruppen Méten f6r mamma och barn med
medfédda hjdrtfel, och vi kunde évernatta
nagonstans, bowla och bara vara tillsam-
mans. Jag upplevde att vi mammor har ett
stort behov av att ventilera vara tankar och
upplevelser.

Att méta andra féréldrar och barn i sam-
ma situation ar ovarderligt. Man delar inte
bara erfarenheter fran besked, operationer
och oro, det finns ocksd manga problem
runt omkring som féraldrar kan hjélpa
varandra med.

- Som till exempel att manga barn med

6 Hjartebarnet

Det &ar 18 &r sedan

Anna Emanuelsson
Larsson blev medlem
i Hjartebarnsfonden.
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hjartfel inte orkar ata, att det tar alltfér
mycket energi och att de darfér kanske inte
gar upp i vikt - de kanske till och med kan
ga ned i vikt. Och da kan vi saga att de har
ratt att tréffa en dietist som kan hjalpa till.

113 &r har Anna Emanuelsson Larsson
suttit med i Hjartebarnsfonden Syds sty-
relse, i 10 av dem har hon varit ordférande.
Men inte lange till.

- | mars ar det slut. Da har jag sagt att
det ar dags att avveckla mig sjalv.

Jessica Josefsson

Anna Emanuelsson
Larsson

Alder: 43 ar.

Bor: Kavlinge, norr

om Lund.

Aktuell: Ordférande

i sektion Syd och har
drivit fikagrupper for
bade barn och foraldrar.
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Hjértebarnsfondens

Hundratals samlas
for att lara om hjartfel

I maj ir det dags for AEPC-kongressen i

Goteborg. D4 samlas hundratals specialister
pa hjértsjukdomar hos barn for att lyssna till
spetsforskning — och for att lira av varandra.

Jan Sunnegéardh &r ordférande for arets
upplaga av konferensen AEPC, som efter
mer &n tjugo ar ar tillbaka pa svensk mark.
Over 1000 besékare vantas komma till den
tre dagar langa tillstéliningen som samlar
deltagare frén alla kontinenter.

- Jag har jobbat i manga &r, men man
blir aldrig fullard. Det racker att titta pa
programmet for att konstatera det, sager
Jan Sunnegéardh, som ocksa &r professor
och 6verlékare i barnkardiologi pa Drottning
Silvias barnsjukhus.

Motet ar ett samarbetsprojekt mellan
Barnhjartcentrum i Géteborg och Lund.
Arbetet med att sy ihop alla delar har pagatt
l&nge. Bland annat med hjalp av engagerade
som foreslagit forelasare fran hela varlden.

Under kongressens forsta dag laggs
lite extra fokus pa forvéarvade hjartfel, till
exempel de som uppkommit som en féljd
av virussjukdomar. Det &r ett amne som inte
har tackts tidigare - men som ocksa ger en

Sunnegardh

mojlighet att hoja blicken till hur situationen
ser ut i andra delar av vérlden, dér bakterie-
sjukdomar &r vanliga och inte behandlas
effektivt, konstaterar Jan Sunnegérdh.

- | utvecklingslander ar férvarvade hjart-
fel ett stort problem. Till exempel reumatisk
feber som, om man inte klarar av infektio-
nen, kan satta sig pé klaffarna vilket kréver
kirurgi i manga fall.

Att kongressen nu anordnas i Sverige igen,

vad betyder det?

- Dels att de som jobbar hér far ta del av
de senaste uppdateringarna utan att behéva
aka till exempelvis USA. Dels blir det en

chans att visa upp all den forskning som sker

i Sverige. Ytterligare en positiv effekt &r moj-
ligheten att knyta kontakter, man underskat-
tar latt vikten av natverk och att lara kédnna
varandra. Dessutom kan vi promota vart satt
att organisera sjukvard i Sverige - det finns
mycket bra att fora fram.

Sara Wilk

generalsekreterare Peter
Nordqvist kommer ocksa
att vara pa plats for att
bevaka konferensen.

Hjartebarns-yolontar en av
finalisterna i Arets volontar

Emma Augustsson, volontarsamordna-

re for Hjartebarnsfondens volontarer pa
barnhjartavdelningen pa Skanes universi-
tetssjukhus i Lund, var en av tio finalister i
drets upplaga av tavlingen Arets volontar.

| motiveringen uppmarksammas bland
annat hennes arbete som stédperson fér
drabbade familjer och engagemanget i
Ronald McDonald Hus. Utmarkelsen delas ut
i regi av Volontarbyran och gick i ar till Kjella
Jonsson som &r engagerad i féreningen Hej
Framling! Jamtland.

Emma Augustsson tillsammans med
Hjartebarnsfondens ordférande Linda Sundberg
och féreningskoordinator Mirjam Hognas.

Foto Daniel Camerini, Forum

Ny webb ska lara
barn om sjukvard

Barn och foraldrar tar till sig
information béattre via webben
an via en broschyr. Det visar
anestesisjukskdterskan Gunilla
Lo6fs doktorsavhandling om
just webbaserad férberedel-

se av barn infoér narkos och
operation, skriver Karolinska
institutet. Det &r ocksé en av
utgéngspunkterna for utveck-
lingen av en informationsportal
om hélso- och sjukvard for barn
och ungdomar, ett projekt som
i &r fick medel fran Allméanna
Arvsfonden. Sajten ska ge en
mojlighet att forbereda sig infor
kontakter med vérden, men
ocksa till att bearbeta sina egna
upplevelser och erfarenheter.
Barn och unga deltar sjélva i
projektet genom “barnpatrul-
ler” som hjalper till att utveckla
bade information och innehall.

WEBBTIPS

NARKOSWEBBEN

- information till bade
vuxna och barn
www.narkoswebben.se

Gunilla Lo6f har ocksa varit
med och tagit fram narkosweb-
ben.se. Har kan bade barn och
vuxna lara sig mer om hur det
ar att vara pa sjukhus samt vad
som hénder fére, under och
efter narkos och operation. Det
finns bade material att lasa, som
information och bloggar, samt
spel, pyssel och litteraturtips.

Hjartebarnet 7



Aktuellt

Nytt armband
i webbshopen

Via webbshopen kan du kdépa gavor som
stoder Hjartebarnsfondens verksamhet.
Har finns till exempel smycken, bocker

- och de populéra armbanden. En nyhet
for i ar ar armbandet "Hjartevan”, som
kostar 100 kronor. Av det gar 90 kronor
till fondens arbete, och 10 kronor till
material och arbetskostnad.

Besok var webbshop pa
hjartebarnsfonden.se/

Foto Shutterstock

Det har

hander under

Hjartebarnsmanaden

Hjartebarnsfonden arbetar for att ge rost at alla barn,
ungdomar och vuxna som lever med ett trasigt hjarta sedan
fodseln. For att gbra det utlyser man en Hjartebarnsmanad

under februari - och det finns manga maojligheter att engagera
sig for att fa fler sma hjartan att sla.

Sjalvklart kan du som
vanligt skanka ett
bidrag via Swish
Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden

Starta en
egen insamling

Du vet vél att du kan starta en egen
insamling¢ Antingen via Facebook, eller
direkt pa mitt.hjartebarnsfonden.se.
Forra aret slog insamlingen till Hjarte-
barnsfonden under februari rekord med
6ver 1500000 kronor - pengar som gar
till kampen mot medfédda hjartfel.

8 Hjartebarnet

Fem finalister till
arets stipendium

Nu star det klart att det finns
fem finalister till Hjarte-
barnsfondens stipendium.
Det delas ut varje ar till ndgon
inom professionen som
fonden vill uppmérksamma.
Det kan till exempel vara en
person eller en grupp inom
vard, skola eller forskning
som bidrar till att gora livet
lattare for barn, ungdomar
och vuxna som lever med ett
medfott hjartfel. Vem som far
stipendiet om 25000 kronor
offentliggdrs den 14 februari.

For alla barn: Teckna och vinn

Under hela februari pagar en tecknings-
tévling dar du kan vinna en vistelse med
betalt boende samt skid- och pjaxhyra for
en familj i svenska fjéllen, sponsrat av Skistar
och Holiday Club. For att tavla ritar du

ett hjarta och skickar in alstret till Hjarte-
barnsfonden - det gar givetvis dven bra att
skanna och mejla. Glém inte att skicka med
namn och adressuppgifter.

Skicka ditt bidrag till: Hjartebarnsfonden,
Kungsgatan 84, 112 27 Stockholm.
Eller via mejl till: info@hjartebarnsfonden.se

Sverigelotten
blir hjartelotten

Under februari manad blir Sverigelotten
for tredje aret i rad till en Hjartelott och
en del av intakten per kopt lott gar till
Hjartebarnsfondens arbete. Forra aret
drog Folkspel in nastan en halv miljon
till Hjartebarnsfonden och
Riksférbundet HjartLung.

Foto Sverigelotten



Besparingar och

varsel i varden oroar

Hjartebarnsfonden ser allvarligt
pa varslen pa Karolinska och
besparingarna i Géteborg och
Malmo. Nu bevakar man fragan.
- Det ser inte ut att drabba var
verksamhet. Men det ar ett
oroligt lage, konstaterar general-
sekreterare Peter Nordqvist.

Text Emil Hedman
Foto Mostphotos

ET AR VID denna tidnings
pressldggning &nnu oklart
vilka 600 tjinster som
kommer att berdras av
storvarslet pa Karolinska
universitetssjukhuset.

Samtidigt ska Sahlgren-
ska universitetssjukhuset i
Goteborg spara 400 miljo-
ner kronor pa personal, och
Skines universitetssjukhus
ska spara 4nnu mer pa personal:
590 miljoner kronor.

Béde i Goteborg och Lund si-
ger respektive ledning att besparing-
arna ska kunna genomf6ras utan att
varsla personal, men exakt hur det ska
ga till 4r inte Klart i skrivande stund.

- Vi bevakar frdgan i Lund, Gote-
borg och Stockholm. Vi har kontakt
med de ndrmsta cheferna och vi
pratar med skoterskor om hur de

Peter Nordqvist

Aktuellt

ser pa situationen. Men &n sé ldnge
vet de inte mer 4n ndgon annan om
vad som kommer att ske, sdger Peter
Nordqvist.

Trots bristen pa klara besked tycker
han att han ser tecken som tyder pa
att varden av medfédda hjartfel inte
kommer att drabbas.

- De signaler jag har fatt gor att jag
kdnner mig ganska mycket lugnare.
Det kanske dr blaogt, det ar klart att
det &r ett oroligt 14ge. Samtidigt tror
de jag talar med inte att det ska drab-
ba var verksamhet pd nagot av sjuk-
husen. Men det dr n&got vi fortsitter
att halla 6gonen p4, sidger han.

GUNNAR BERGMAN AR overldkare och
patientflodeschef p& Barnhjértcen-
trum Stockholm-Uppsala. Han kon-
staterar att deras verksamhet snarare
behdver byggas ut 4n skiras ner, men
bekréftar att de i skrivande stund inte
vet vad som kommer att hédnda.

- Det ir en process som pagar, och
nagon som sitter dver oss ska fordela
varslet. S& vi har bara att vinta. De
argument vi har for att man inte ska
skéra i just var verksambhet &r att vi
producerar mer sjukvard an tidigare,
vi haller var budget, och vi behover
utoka var verksambhet, sdger han.
Paverkar det personalens maende
att det ligger ett varsel?

- Det vore ju konstigt annars. I ett
varsel ligger alltid en ovisshet, och
alla kan nog berdras av det. Det vi
kan halla oss fast vid ar att vi 16ser
var uppgift pa ett bra sitt. Det kan vi
kédnna en trygghet i. Men i slutdndan
vet vi inte hur det slar.

‘ SKULLE VARSLET PA Karolinska

trots allt f& konsekvenser
for patienter med medfod-
da hjartfel ligger sannolikt

"' ) Guch-varden nagot samre till
“

dn varden av barn, tror Peter
Nordqvist.

- Arligt talat s4 tror jag att
man pa barnavdelningen har s&
manga DRG-poing, alltsa det sitt
pa vilket sjukhusen méter effektivi-
tet, sd jag har svart att tinka mig att
de kommer drabbas. Nir det géller
Guch-sjukvarden ar den redan ganska
eftersatt, s& det vore for6dande om
man strok i den, sdger han. @

Hjartebarnet 9



Dokument

"UTRED EN
KONCENTRATION
AV BARNHJART- |
KIRURGIN” |

Barnhjirtkirurgin i Sverige bor koncentreras
till ett center. Det menar Mats Synnergren,

som dr barnhjartkirurg och verksamhetschef
for Barnhjirtcentrum pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg. | 7\3

— Det kravs for att vi dven i framtiden
ska kunna erbjuda barnhjartkirurgi av
internationell toppklass.



AN FAR DELVIS medhall
av Hjartebarnsfondens
generalsekreterare Peter
Nordqvist.

- Varje kirurg och cen-
tra behover genomfora
ett visst antal operationer
per ar for att upprétthalla
sin kompetens. Vi tycker
att Socialstyrelsen ska
utreda om det beh6vs en koncentration for att
det ska vara mojligt &ven i framtiden, sdger han.

FRAN ATT TIDIGARE #ven ha funnits i Uppsala
och Stockholm 4r barnhjirtkirurgin i Sverige
sedan borjan av 1990-talet koncentrerad till
Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg och Skines
universitetssjukhus i Lund. Koncentrationen
foregicks av en mycket infekterad debatt, men
har i efterhand visat sig vara lyckosam.

- Vara resultat nir det giller 6verlevnad
ligger i den absoluta vérldstoppen, sdger Mats
Synnergren.

Sedan ett par ar tillbaka héller det tidigare
systemet med rikssjukvard pé att erséttas av ett
system for “nationell hégspecialiserad vard”.
Det handlar om vard som 4r komplex, sillan
forekommande och som kraver multidisciplindr
kompetens och viss volym for att sdkra kompe-
tens och utveckling — och som ska koncentreras
till hégst fem enheter i Sverige.

Socialstyrelsen haller just nu pa att se 6ver och
besluta om vilka diagnosgrupper som ska inga.

- Jag tycker att man dven bor utreda en kon-
centration av barnhjértkirurgin till ett center i
Sverige. Den forra koncentrationen genom-

fordes for att resultaten kunde bli béttre, och

det var precis det som skedde. Argumentet

idag ar inte att vi har daliga resultat, utan att en
koncentration behovs for att vi ska hdnga med i
utvecklingen och att vi dven i framtiden ska kun-
na erbjuda den absolut basta barnhjirtkirurgin,
sager Mats Synnergren.

- Vi har i dag natt upp till en niva dir de allra
flesta barnen 6verlever d&ven komplicerade hjért-
fel. Nédsta steg handlar om langtidsresultaten.
Om vi opererar dig nér du ar nyfédd ar perspek-
tivet och kravet i dag att du dven ska kunna
leva, m4 bra och bli gammal med hjartfelet,
vilket stiller 6kade krav p& den initiala insatsen.
Utvecklingen gér otroligt fort framat. Men i takt
med allt forbittrade resultat 6kar ocksa kraven.

MATS SYNNERGREN BERATTAR att det i England
2011 publicerades en stor, genomgripande och
mycket gedigen utredning om hur den framtida
barnhjartkirurgin i landet bor organiseras for att
man ska kunna upprétthélla kvaliteten.

- Rubriken pa utredningen ar Safe and sustai-
nable (0versattning: sdker och héllbar), vilket ar
en bra beskrivning av vad det handlar om.

Det har dven tagits fram ett slags "kokbok”
som pa 120 sidor beskriver vad som kravs for att
bli ett barnhjirtkirurgiskt centra i England.

- Enligt den ska ett center exempelvis inte
gOra mindre dn 400 barnhjirtoperationer per ar,
helst 500. Det forutsétter i dag ett befolknings-
underlag pa cirka tio miljoner invanare per cen-
ter. Varje Kirurg ska operera minst 125 fall per ar.
Hur dr det i Sverige?

- I Goteborg och Lund genomfors det vardera
mellan 250 och 300 barnhjirtoperationer per ar.

Hjartebarnet 11
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P& grund av generationsskifte dr vi just nu fem
barnhjértkirurger per center.

- Det innebdr att vare sig Goteborg eller Lund
skulle Klara den certifiering som Kravs for att bli
ett engelskt center. Vi ar helt enkelt f6r sma.

MATS SYNNERGREN MENAR att Socialstyrelsen vid
en utredning av den svenska barnhjartkirur-
gin bor utga ifrdn den engelska studien och de
krav som stélls i den p& hur verksamheten boér
organiseras.

- Sverige bade borde och har méjlighet att
leva upp till de engelska kraven vad géller antal
hjartoperationer per center. Men for det krévs att
man skapar ett center i Sverige. Det som vi har
varit extremt duktiga pa i Sverige ir att snabbt
plocka upp nya tekniker som anvénds vid stora
och virldsledande centra som exempelvis Great
Ormond Street Hospital i London, Boston Child-
ren's Hospital eller Texas Heart och gora det bra.

— Men ska vi klara det dven i framtiden beho-
ver vi en stérre volym och hela tiden ha kirurger,
narkosldkare eller kardiologer som ir pa resande
fot och bestker storre centra for att ta med sig
kunskap hem. Sirskilt som man kan férvénta sig
att kirurgin blir allt mer komplex och resurskra-
vande i framtiden.

Hade det inte varit bittre med en skandina-
visk 16sning i stiillet for en renodlad svensk?

— Det hade s& klart varit &nnu béttre. Men det
tror jag dr svart att fa till stdnd inom en &ver-
skadlig tid, sdger han.

Kristina Wikner, enhetschef pa Socialstyrelsen
for nationell hogspecialiserad vard, siger att det
just nu inte ar aktuellt att utreda en ytterligare
koncentration av barnhjirtkirurgin i Sverige.

- Det ska vara pékallat och finnas tydliga skil
till varfor det ska paborjas en genomlysning, till
exempel att volymerna har gatt ned eller att man
inte klarar av att leva upp till uppstéllda villkor.
Barnhjartkirurgi dr inget omrade som &r identi-
fierat i den kartliggning som har gjorts.

- Samtidigt ska man komma ih4g att listan
over vilka omraden som ska genomlysas dr dyna-
misk och vi tar emot forslag pad nya omraden. Vi
utgar sedan fran aktuell lista nir vi fattar beslut
om att starta nya genomlysningar.

For Hjdrtebarnsfonden saknar det betydelse
till vilket sjukhus i Sverige barnhjértkirurgin i
framtiden eventuellt koncentreras.
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"Ur ett foraldraperspektiv
ar det viktigaste att
barnen far basta mojliga
vard. Var det sker ar inte
sarskilt intressant.”

- Ur ett fordldraperspektiv dr det viktigaste
att barnen far bista mojliga vard. Var det sker
ar inte sérskilt intressant. Det dr trots allt vid
ganska fa tillfdllen i barnens liv som de ar pé det
opererande sjukhuset, sdger Peter Nordqvist.

— Nér det géller efterbehandlingen tycker
jag att vi har ett bra system med barnlikare
och barnkardiologer pd hemsjukhusen som
foljer barnen.

For ndgra ar sedan krdvde Hjartebarnsfonden
att den svenska barnhjartkirurgin koncentreras
till ett sjukhus.

- Det blev till tva den gangen. Nu vill vi se en
utredning om ett opererande sjukhus. ®
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Swedbank Humanfond

— for dig som vill spara med bade hjirna och hjarta.

Fonden placerar sitt kapital i svenska bolag som tar stort ansvar for manskliga rattigheter,
goda arbetsvillkar, affdrsetik och miljon. Humanfondens samarbetsorganisationer arbetar
varlden dver med bland annat bistand, hjalpverksamhet, manskliga rattigheter, miljo,

natur och forskning. Fonden dr dven Svanenmadrkt.

} Las mer pa swedbank.se/humanfond
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Tank pa att historisk avkastning ar ingen garanti for framtida avkastning. De pengar som placeras i fonden kan bade tka
och minska i varde och det ar inte sakert att du far tillbaka hela det insatta kapitalet. Fondens varde kan variera kraftigt

pa grund av fondens sammansdttning och de forvaltningsmetoder som anvénds. Faktablad, informationsbroschyrer och
fondbestammelser for Swedbank Humanfond finns att hamta hos din aterforsaljare eller pa swedbank.se/humanfond
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Hjartebarnet Linda har
kommit vannen Ruth annu
narmre sedan hon berattat
om sitt hjartfel.

@ “‘“ﬁﬁ@w@:
."1.“"-‘.&'1 A “I‘\ 'u‘.ll,'l. ’
LR i 1_ 1 o
ummm m\‘a .

' \'L'L‘i'nw W -
1':::\\\“\.\ AW *.mm
mm\mk

"'".'I-j

\
1\\

4l;ljartebanﬂet
.14 Harte

e



Linda vagade beratta

for vannerna:

"Jag behover

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden

2 inte langre

latsas”

Hjdrtebarnet Linda skrev ett
Oppenhjirtigt brev till sina bista
vanner och beréttade just precis
det hon aldrig ber6r: Hur det &r att
leva med en sjukdom som inte
syns utanpd, men anda gor sig
stindigt pamind.

— Jag ville berétta hur det
egentligen paverkar mig, sdger hon.

Text Petra Olander
Foto Johan Bavman
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NI AR MINA bésta vinner och
darfor vill jag berétta dven fast
jag tycker det &r skitldskigt att
ni laser det hir. For till sina
bista vinner beridttar man allt
om varandra. Men ni vet inte
allt om mig.”

S& borjar Lindas brev till
sina tva basta vinner, Ruth
och Madde.

De gar tredje aret pa
ekonomiprogrammet pa
gymnasiet och umgés néstan
dygnet runt. Och fér Linda, som lever med
hjartfel, var det dags att berdtta hela sanningen
om det didr som hon en gdng ndmnde kort i kdket
hemma hos Ruth Landstrom.

- Vi hade kint varandra en minad nir du be-
rittade att du hade ett hjirtfel. Det kom lite som
en chock, for det syns ju inte utanpa, sager Ruth.

— Men jag visste inte riktigt vad det innebar
eller hur mycket jag kunde fraga om det, fort-
satter hon.

LINDA LAMORELL FODDES med fyra hjartfel. Vid
en rutinkontroll pd BVC nir hon var tre veckor
gammal tyckte sig skoterskorna hora ett blasljud.
Familjen akte till sjukhuset och dér blev tillstan-
det akut. Linda lades i respirator i vintan pa en
forsta, liviaddande operation.

- De planerade totalt tre operationer, men det
blev till slut fem, sdger pappa Fredrik Lamorell.

Naér Linda var fem ar var operationerna éver
- tack vare experimentellt nytdnk frdn en ung
hjartkirurg.

- Mellan tredje och fjarde operationen sa
ldkarna att hennes artirer var for tranga, si de
kunde inte gora som de hade ténkt. De visste

faktiskt inte vad de skulle gora, berdttar mamma
Petra Lamorell.

Tack vare den tidigare obeprévade metoden
- som presenterats pa forskarkongresser — har
Linda sluppit fler operationer. Hennes hjirta,
som borjade som enkammarhjirta och med bara
ett formak, har fatt ett nytt cirkulationssystem
och ska halla livet ut. Det innebér att Lindas
syresittning dr lika hog som Ruths en vanlig dag
i skolan. Men vid langvarig anstringning sjunker
den snabbt.

- Likarna sa att Linda aldrig skulle bli elit-
idrottare, konstaterar Petra.

DET MOTBEVISADE LINDA redan 2016, nir hon bade
tavlade i VM i USA och tog SM-guld tillsammans
med sitt cheerleading-lag. Eftersom uppvis-
ningen i cheerleading bara ar 2,5 minuter 1ang
fungerar sporten fér henne.

- Det dr trdningen som &r svar, sdger hon, som
efter ungefir en minuts konditionstrdning bérjar
kénna av bristande syreséttning. Hon beskriver
kénslan efter ett cheerleading-program i brevet
till sina vinner:

”Om mitt leende dr dkta ir det for att jag
klarade av programmet och nu kan vila. Men
oftast klarar jag inte ens av att le. Nér alla andra
sedan efter ndgon sekund stéller sig upp for att
ta vatten eller 6va pé stuntet de inte satte. Min
hals &r s torr sé jag verkligen ocksa hade behovt
dricka. Men mina ben klarar inte av att rora sig.
Istillet 1agger jag mig ned p4 mattan och gor det
jag langtat efter mest, mer an vatten: att dntligen
fa andas.”

I DAG HAR hon slutat med cheerleading, men
kénslan dterkommer pé skolidrotten och i gym-
met. En av operationerna gjorde Linda férlamad



~ “Jagiblev rérd

overhur mycket -

kanslor som inte

synts utanpa.” | |

Linda &r p& toppen i
cheerleading-lagets
pyramid under VM i USA.
Med laget Cheer Infinity
Athletics Envy vann Linda
SM-guld.

Linda Lamorell

Alder: 18 ar.

Bor: | Malmé.

Gor: Studerar pa
ekonomiprogrammet.
Familj: Pappa Fredrik,
mamma Petra, store-
bror David, 19 ar.
Framtiden: "Vill gérna
pa nagot satt hjalpa
andra familjer som
drabbats av hjartsjuk-
dom, tillsammans med
min mamma. Kanske
kan var historia hjalpa
négon annan."

pé vinster sida. Hon fick snabbt tillbaka rorlig-
heten, men i vinster hand 4r finmotoriken inte
helt pa plats. Ibland far hon fragan fran kompi-
sar varfoér hon inte cyklar till skolan.

- Da svarar Linda att hon gillar att gd, konsta-
terar Ruth. I dag vet hon varf6r Linda gar.

I grundskolan kinde alla till Lindas hjartfel.
Pa gott och ont. Linda blev "hon med hjértfelet”.
Det var inte den hon ville vara. S& néir hon borja-
de gymnasiet i en klass dir ingen kinde henne
fick hon en chans till nystart.

- Det var skont att fa vara mig sjélv. Jag vill
inte definieras av mitt hjartfel, sdger Linda.
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Ruth Landstrom
Alder: 18 4r.

Bor: | Malmé.

Gor: Studerar pa
ekonomiprogrammet.

MEN EFTER ATT ha kint varandra i tva ar 14t hon
vannerna lasa brevet som hon filat pa lange.

- Vi grit jattemycket nir vi 14ste det hon
skrivit. Det var s kdnsloladdat och utldmnande,
sdger Ruth.

Och for Linda har en social anspanning for-
svunnit i och med brevet till vinnerna.

- Jag behover inte ldngre 1atsas. Det 4r okej om
jag blir trott, for de vet hur det ar, sdger hon och
fortsétter:

— Det ricker med ett férstdende gonkast
fran de som vet, for att det ska kinnas bra. Jag
vill inte att ndgon sédger at mig att ta det lugnt.
Men jag vill kdnna att det 4r okej om jag vill ta
det lugnt.

Ruth nickar och tillagger:

- Jag blev rord 6ver hur mycket kidnslor som
inte synts utanpa. Att hon har ett hjartfel for-
dndrar inte vem hon r. Men det &r skont att veta
om det, att hon har berittat om det gor att vi har
kommit ndrmare varandra. @
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"Jag behdver inte langre latsas. Det ar okej om jag
blir trétt, for de vet hur det &r", sager Linda.

“VALDIGT BRA
ATT BERATTA
~ SPECIELLT

| TONAREN”

| tonéren stélls barn med
hjartfel infér helt nya
utmaningar och krav, darfor
ar det extra bra att beréatta
for vdnnerna om sin
sjukdom. Det sager Carmen
Ryberg, psykolog och psyko-
terapeut pé Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus.
Har ar hennes béasta rad:

Gor omgivningen medveten.

Ofta stélls det storre krav
under tondren - det ar manga
fysiologiska forandringar samtidigt
som kraven fran vdnnerna och
skolan &kar. Man kan k&nna att man
borde dricka alkohol eller roka -
men om omgivningen kanner till
hjartfelet, blir det lattare att saga att
"jag maste vara forsiktig. Det &r inte
jag som ar trakig, utan hjartfelet”.

Prata om hjartfelet hemma,

&ven om hjartebarnet mar bra.
Dé lar sig barnet att det ar naturligt
att prata om det och det blir lattare
att berétta for vannerna.

Skilj pa hjartfelet och
manniskan. Det &r inget fel pa
manniskan, det &r hjartat som stéller
till problem. Det &r speciellt viktigt
om det finns yngre syskon, som
annars kan bli arga pa sitt syskon for
att mamma och pappa é&r borta
- b mycket. Och nér barnet vaxer upp ar
g A 5 , e det viktigt att hjartfelet inte blir en
- e - del av identiteten.
Hela familjen: Pappa Fredrik, mamma
Petra, storebror David och Linda.

Ta med ett stéd nar du
berattar. Manga
hjartebarn véljer att
informera sina klasskamra-
ter genom en power
point-presentation. De far
1 ofta véldigt fin respons, med
stor respekt for det som de gétt
Carmen Ryberg igenom och okad forstaelse. Du
kan be din kontaktskoterska pa
sjukhuset att vara med som stod.
Hen kan ocksa svara pé de
komplicerade, medicinska fragorna.




Hilsa

Christian Engborg har
haft stora problem med sin
tandvard och en kikoperation
holl pa att kosta honom
livet. Tandldkarstolen vicker
obehag hos minga, men
kanske sérskilt hos personer
med hjartfel.

Text Charlie Olofsson
Foto Fredrik Jalhed

e

livsviktig
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BORJAN AV HOSTEN holl Christian Engborg
ett tal under en utbildning for tandsko-
terskor p4 Odontologen i Goteborg. Han
berittade om sina upplevelser fran tand-
varden och vissa delar ar en riktig skréck-
historia. For tolv ar sedan opererade han
kéiken for att fa bort sitt underbett men
det gick inte alls som han hade tankt sig.

- Jag har gjort tvi hjdrtoperationer,
men kdkoperationen var virre. Den kva-
lar in pa en stark fOrsta plats, beréttar han.

I samband med operationen fick han en kraftig
blédning och hamnade pa intensiven i atta
dagar, fast just den har tandvardsupplevelsen
vill han egentligen inte prata s mycket om.

- Det var en extrem héndelse dr tandlikaren
missbeddmde min Waran-dosering. Det var ett
misstag, men det finns andra problem som jag
tror att fler med hjértfel kinner igen sig i.
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16 ar

gammal var Christian
nar han fick en mekanisk
klaff inopererad,
vilket 6kar risken for
endokardit.

= 4

For tolv ar sedan opererade Christian kiken for att fa
bort sitt underbett - men operationen gick inte som
han téankt sig.



Christian betonar
hur viktigt det ar

for hjartebarn att
soka hjalp om de

har problem med
téanderna.

”Jag kan tycka att
tandlakaren borde ha koll
pa det och meddela pa
forhand om det behovs
antibiotika eller inte.”

Viktigt med tandhalsan

For personer med hjartfel
innebér infektioner en stérre
risk &n for andra och darfér

&r mun- och tandhélsan extra
viktig. En infektion i munnen kan
i varsta fall orsaka endokardit,
inflammerade hjartklaffar.
Endokardit &r ovanligt men
mycket allvarligt och perso-
ner med medfétt hjartfel har
en 6kad risk att drabbas. Vid
endokardit kravs langvarig in-
travends antibiotikabehandling
med langa vardtider och ibland
ocksa kirurgisk behandling.

Ett tandlékarbesok kan
innebéra 6kad risk for infektion
i munnen och darfér behdver
vissa ta antibiotika i férebyggan-
de syfte.

Christian foddes med aortastenos, en fortring-
ning pa aortaklaffen. Som 16-aring fick han en
mekanisk klaff vilket 6kar risken att drabbas av
endokardit, en infektion pa klaffen. Darfér kan
han behdova ta antibiotika i férebyggande syfte i
samband med ett tandldkarbesok. Det eftersom
det latt kan uppsté en infektion nir tandldkaren
skrapar i munnen. For de flesta &r det ingen fara,
men for Christian kan det bli allvarligt.

HAN UPPLEVER ATT det ofta hamnar pa honom
sjilv att avgdra om han behdéver ta antibiotika fore
tandlidkarbesoket och kontakta sin hjartldkare for
att fa recept. Ibland har fragan dykt upp mitt un-
der behandlingen. Det ska skrapas lite tandsten:
Gér det bra 4ven om du inte har tagit antibiotika?

- Jag kan tycka att tandldkaren borde ha koll
pa det och meddela pa féorhand om det behdvs
antibiotika eller inte, sdger han.

For sju ar sedan kom nya riktlinjer om mer
restriktiv antibiotikaanvindning och det kan ha
bidragit till en osdkerhet bland tandlikare, tror
Peter Lundholm, sakkunnig pa Socialstyrelsen.

- Tandlédkare som dr osdkra ska vinda sig till
patientens hjartldkare. Att frigan hamnar hos
patienten ir inte bra, sdger han.

Sammantaget dr hans bild att man inom
tandvarden har god kunskap om behoven hos
patienter med hjartfel.

- Det 4r vl Kint att de hir patienterna
behdover fa snabb hjilp och att det dr viktigt att
samverka med patienternas ldkare, sdger han.

AVEN OM CHRISTIAN har stétt pa en hel del
problem inom tandvirden ar han néjd med
”sin” tandlikare.

- Jag har gatt till samma hela livet och kdnner
mig trygg dér, sdger han.

Det dr framst nir han har varit pa andra klini-
ker som han har upplevt problem. Han kdnner
inte att han kan lita pa att tandldkarna har kun-
skap om hur hjirtfelet paverkar behandlingen.

- Jag tror att det blir en ond cirkel for tand-
lakarna gillar inte att bli ifrdgasatta, men jag
kénner att jag maste frdga mycket, sé att det inte
blir fel, sdger han.

I bakhuvet har han sa klart den dir kidkope-
rationen. Nar han vaknade upp efter ingreppet
kidnde han att ndgonting var fel.

- Det var som att det rann i halsen, sdger han
och berittar hur han med all sin kraft tog tag i
handtaget 6ver sjukhussdngen och drog sig upp.

- Jag lutade mig framat 6ver sdngkanten och
dé bara forsade det ut blod. Jag fick ingen luft
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Christian ar noga med tandvarden
- och att borsta tillrackligt lange.

och ténkte att nu dor jag. Nigon satte igdng ett
larm och det kom folk inspringande i rummet,
precis som pa film, beréttar han.

Han fick inga komplikationer av blédningen,
forutom mojligen en 6kad oro infér sina tand-
lakarbesok. Fast att drabbas av en sddan blod-
ning ir ingenting man behover vara orolig fér
infor ett tandlékarbesok, betonar han:

- Det var ett misstag. Jag hade otur.

HAN VILL INTE sprida ndgon tandlakarskréck.
Tviartom betonar han hur viktigt det ir att séka
hjalp om man upplever problem med sina tdnder
eller i munnen. Han tror allmént att det behdvs
mer kunskap om tandvard och tandhélsa f6r per-
soner med hjértfel - bAde inom tandvirden och
bland personer som lever med hjirtfel.

Han tycker att det dr viktigt att man redan
som ung far information om riskerna med
infektioner i munnen och hur man kan fore-
bygga det, till exempel genom att borsta noga
och anvinda tandtrad.

- Nir jag var liten sa alla bara att "du maste
borsta tinderna annars far du h&l”, men sé en-
kelt &r det inte ndr man har hjirtfel, sdger han. @
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Gunilla

"GUCHARE BEHOVER
INGA | TANDVARDSSTODET"

Manga grupper med sarskilda behov av
tandvard kan fa ekonomiskt stéd, men det
galler inte personer med hjartfel.

- Vi ser att vara patienter faller mellan
stolarna, sager Gunilla Andulv, koordinator vid
Guch-centrum pé& Ostra sjukhuset i Géteborg.

EN SOM HAR hjirtfel kan behova soka
tandvard oftare &n andra. Det 4r ocksa
extra viktigt att man far den behandling
man behdver. Anda omfattas guchare
inte av det landstingsfinansierade tand-
vardsstodet. Gunilla Andulv har mott
patienter som inte har rad att ga till tandldkaren
vilket i forldngningen kan innebéra livsfara.

- De flesta kan betala for sin tandvard, men om du
till exempel gar pa sjukersittning ir det svart. Tand-
vard ar dyrt, séger hon.

Hon tilldgger att fragan 4r kinslig och att patienter
ofta drar sig fOr att berédtta om sin situation.

- Man vill inte avsloja att man inte har rad.

Det landstingsfinansierade tandvardsstodet
kan sOkas av personer med funktionshinder eller
langvarig sjukdom. Varfor patienter med hjartfel har
ldmnats utanfér kan Peter Lundholm, sakkunnig pa
Socialstyrelsen, inte svara pa. En utvdrdering som
gjordes av Socialstyrelsen ar 2018 visar att stodet
behdver ses Gver.

- Patienter med hjirtfel nimns inte uttryckligen i
utvarderingen, men det dr kint att det finns grupper
som faller mellan stolarna, siger Peter Lundholm.

UTVARDERINGEN HAR LAMNATS till Socialdepartemen-
tet, som hanterar fradgan vidare.

Redan i dag omfattas vissa personer med hjirtfel
av det landstingsfinansierade tandvérdsstodet, un-
der vissa forutsittningar.

- Det giller till exempel om man star pa vantelista
for operation, men man kan ha samma behov av
tandvard dven om man inte stir i operationsko, sager
Gunilla Andulv.

I vissa fall kan man fa kostnadsfri tandvard inom
sjukvarden. Man kan till exempel fa hjdlp med att dra
ut en infekterad tand, men Gunilla Andulv beskriver
systemet som krangligt.

- Vara patienter har en stark 6kad risk for endokar-
dit och behover ingé i tandvardsstodet, sdger hon.



Lager knyter vanskapsband for livet

Hjartebarnsfonden ordnar lager fér barn och ungdomar som lever med
hjartfel. Lagren ger inspiration och utmanar till att géra lite mer an vad
som tidigare varit mdjligt.

E-sportlager Guch vinterlager

Ar du 13-16 &r och nyfiken pa For dig som &r 18 ar och aldre
e-sport och olika fysiska aktiviteter? erbjuder Hjartebarnsfonden

Da &r du valkommen att soka till i mars manad en 4-dagars-
Hjartebarnsfondens e-sportlager pa vistelse i snésékra Trillevallen
Boson i Stockholm. Du far utveckla i narheten av Are, dar skid-

dina fardigheter inom e-sport bade akning varvas med diskussioner
individuellt och i grupp. For att fa sa med hjértat i fokus.

goda resultat som méjligt kommer
e-sport att blandas med fysiska

aktiviteter anpassade utifran dina u
férutséttningar. e

Prova pa-lager Ridldger

Ar du 6-10 &r och vill utforska olika Sommarens roligaste ridlager for

sporter? Da &r Hjartebarnsfondens barn och ungdomar med hjértfel

prova pa-lager pa Boson nagot for i ldern 10-17 ar sker pa Vedbande

dig! Du far prova allt fran friidrott gard. Reserverade platser finns for

till vandring, klattring och e-sport. dem som inte har nagon ridvana

sedan tidigare.
Sjosportlager

Har du aldrig seglat férut och ar Nordiskt lager

nyfiken pé att prova pd, &r sjosport- Hjartebarnsfonden samarbetar med
lagret pa Asso nagot for dig. Lagret de nordiska hjéartebarnsférbunden och
riktar sig till ungdomar 12-17 ar arrangerar tillsammans ett nordiskt
och ett medféljande syskon i man lager for ungdomar som ar 15-18 ar.
av plats. 2020 ar det Nordiska l&gret i Danmark.

Bidra till var ladgerverksamhet!
Vi dr beroende av gavor fran privatpersoner och foretag.

@

Las mer om ldgren och ansok direkt pa hjartebarnsfonden.se ' HJARTE
F6r mer info om deltagande eller bidrag, kontakta: BARNS
marika.birgersson@hjartebarnsfonden.se, 08-442 46 52 FONDEN

ROSENSERIEN

BY ROSES FROM MATURE

SMP+qudio #

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

www.smpcardio.se

Las mer paé www.rosenserien.com



En ny organdonationsprocess har testats i Sverige
och den har gett si bra resultat att det nu
varje region att bestimma om de vill i
— Det kan 6ka donationerna upp
och det raddar liv, siger Peter Cat

av Mer organdonation, MOD.

Text Jessica Josefsson
Foto Shutterstock
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NDER ETT AR har sex sjukhus del-
tagit i Vivnadsradets och Sveriges
kommuner och regioners nationella
projekt DCD, donation efter cirkula-
tionsstillestand.

Tidigare har bara organ omhén-
dertagits och transplanterats fran patienter som
avlidit pa en intensivvardsavdelning till f6ljd av
en hjarnskada. Cirkulationen kan d& hallas igdng
med hjélp av respirator fOr att syresitta organen.
Det kallas DBD, Donation after Brain Death.

Den nya metoden DCD innebdr att organ kan
anvindas fran patienter som dor av cirkulations-
stillestand.

FoOr patienter och anhdriga ar det ingen skill-
nad mellan de tva donationsprocesserna, det
dr bara en dndring av hur sjukvarden arbetar.
Det innebdr inte heller att dodsbegreppet eller
lagstiftningen dndras.

PILOTPROJEKTET PA DE sex sjukhusen har
varit en del i ett fyra ar 1angt projekt som
avslutas i mars i &r, men redan nu stir
det klart att det 4r mojligt att infora
DCD-processen i Sverige.

- Det har varit ett framgangsrikt pro-
jekt och uppfoéljningen med personal pa
pilotsjukhusen var éverraskande positiv,

"y

s

pavad de far och inte far
gora, forklarar han.

Regeringens utredare
Sten Heckscher, tidigare
justitierad och ordforande
i Hogsta domstolsforvalt-
ningen, ldmnade i juni 2019
ett betédnkande till social-
ministern.

Forslaget ska klargora vad
sjukvarden far gbra — och nér
- i samband med en organ-
donation.

PETER CARSTEDT, SOM sjilv
fick en ny njure for tio ar
sedan, pekar ut ett tredje
problemomrade som ligger
bakom bristen pa dona-

tionsorgan. P4 intensivvardsavdelningarna
runt om i landet uppger de anstéllda som ska
ansvara for organdonation att tiden inte
ricker till, enligt Socialstyrelsen. Och
hir menar bide han och Stefan Strém
att DCD-processen skulle kunna forbatt-

ra statistiken.

i — F6r mig handlar det hdr om att bli
béttre pé att respektera de som vill done-

DCD-piloten

O Pilotprojektet startade 5 februari
2018 med slut 31 januari 2019 och
genomférdes pa sex sjukhus:
Sédersjukhuset, Karolinska Solna,
Véastmanlands sjukhus Vasteras,
Sahlgrenska sjukhuset, Centralsjuk-
huset Kristianstad samt Malmaé.

O DBD: | Sverige i dag genomfors
organdonationer hos patienter vars
cirkulation hallits igdng med hjalp
av respirator efter att patienten
konstaterats dod pa grund av total
hjarninfarkt.

© DCD: Manga andra lander genom-
for ocksa donation efter cirkula-
tionsstillestand dar det ar hjartat
som stannar forst varpa hjarnan
slutar fungera.

DCD i Sverige

0 Det finns tva

en kontrollerad.

DCD-processer, en
okontrollerad och

Det ar den kontrol-
lerade som det ar

sdger Stefan Strom som ar intensivvards- Peter Carstedt  ra. Det kan 6ka donationerna med upp till
overldkare vid Vastmanlands sjukhus i 30 procent och det rdddar liv, sdger Peter
Vésteras och medicinskt ansvarig fér DCD- Carstedt.

projektet.

De sex sjukhusen som deltog i pilotstudien
vill fortsitta anvinda donationsprocessen, men
beslutet ligger nu hos regionerna.

ETT INFORANDE AV DCD-processen beriknas ge
mellan 40 och 80 ytterligare donatorer per ar i
Sverige.

For Hjartebarnfondens medlemmar skulle ett
inférande av DCD-organdonationer till exem-
pel innebéra att mdngden vavnad 6kar

till den bank dér bland annat hjirtklaffar

kyls ned och lagras.
- Om DCD blir etablerat sa rédknar vi

med att det kommer ha en positiv effekt
pa donation av vivnader, framfor allt av
hjértklaffar, ndgot som vi till exempel
den hir hosten har haft en brist pa, sédger
Torsten Malm, docent och &verlédkare i
barnhjértkirurgi och tidigare chef fér vidvnads-
banken i Lund.

I framtiden kan det ocksa vara méjligt att
se en férlingning av DCD-processen dven till
barnintensiven, menar Stefan Strom.

- Det finns utvecklingspotential, men vi kan
inte hjdlpa hjartebarnen nu de ndrmsta aren. Det
finns hopp, men vi har en 1ang resa kvar, sdger
han. e

DET VAR 12016 som en grupp vid Vavnadsradet
borjade diskutera bristen pé organ i

Sverige och vad som kan goras for att
forbattra donationsverksamheten. 3

Trots att hela 85 procent av svenska
befolkningen, nér de blir tillfrdgade,
sdger sig vilja donera organ, dr det langt
ifran lika manga som verkligen registrerar
sitt samtycke: bara 16 procent.

— Nér vi tar upp frdgan om organdona-
tion med anhdriga sa ar ofta svaret att det har de
aldrig pratat om. Det underlittar for ndrstdende
om man registrerar sig, men viktigast ir att man
gjort sin vilja kdnd, sdger Stefan Strom.

Att inte prata om donation &r en av flera bak-
omliggande orsaker till att det 4r sa stor brist pa
organ i Sverige. En annat ar lagen fran 1995.

- Det dr i dag ett lite luddigt regelverk som gor
att vissa inom sjukvarden kan kinna sig osidkra

Torsten Malm

Foto Roger Lundholm

aktuellt att anvanda
i Sverige.

o Kontrollerad DCD
innebar att nar
ansvariga lakare
beddmer att fort-
satt intensivvard for
en patient péa en
intensivvardsavdel-
ning endast ar en
férlangd doédspro-
cess beslutas att
livsuppehallande
behandling ska
avbrytas.

| samtal med nar-
stdende utreds om
det finns samtycke
till donation. Om
det finns sam-
tycke planeras att
omhénderta organ
for transplanta-
tion efter att den
livsuppehallande
behandlingen
avbrutits och pa-
tienten avlidit.

Kalla Stefan Strém
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Motet

12-ariga Klara drommer om att n& svenska masterskapen
i konstikning. Hon ir en aktiv idrottare som inte har
stoppats av sitt medfodda hjirtfel.

— Vi ser bara en positiv effekt av idrotten. Hon ar piggare,

starkare och friskare trots att hon nirmar sig en ny opera-
tion, sdger Klaras mamma Marie Isaksson.

ET VAR FOR ungefir fem &r sedan som Klara
Isaksson, d4 sju 4r gammal, borjade med konst-
&kning.

- Det var en kompis som akte och da ville jag
ocksé gora det, berittar hon.

Hon hade tidigare provat pa bade simning,
golf och gymnastik, men det var férst med
konstakningen som hon kénde att hon hittat
sin idrott.

- Jag tyckte det 14t véldigt kallt, siger mamma
Marie och fortsitter:

- Klara fros alltid nédr hon var liten, det gick
aldrig att halla henne varm.

Klara foddes med hjartfelet truncus arterio-
Text Jessica Josefsson sus. Det innebér bland annat att det bara ar ett
Foto Fredrik Jalhed blodkaérl fran hjéartat som delar upp sig i kropps-

och lungpulsidern, samt att det finns ett h&l i
skiljeviggen mellan kamrarna. Genom operation
har man tétat hélet och Korrigerat kérlen, men
fler operationer vantar i framtiden.

- Jag mérker inte av mitt hjartfel s mycket
mer dn att jag kan bli lite andfadd om jag spring-
er mycket, berittar Klara.

Kylan i ishallen har inte heller varit nagot
problem - det finns extra varma klader som ser
ut som alla andra.

26 Hjartebarnet

Truncus
arteriosus

Innebér att det gar ett
gemensamt blodkérl
frén hjartat som sedan
delar sig i kropps- och
lungpulsédern. Det
skiljer sig fran ett friskt
hjarta dar héger kam-
mare pumpar blodet till
lungorna via lungpuls-
&dern for syresattning
och vénster kammare
pumpar det syresatta
blodet ut till kroppen via
stora kroppspulsadern.
Det ar aven hal i skilje-
vaggen mellan kamrarna.



Ingen ska lida av ett
medfétt hjartfel

GE EN GAVA

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

Klara Isaksson

Alder: 12 &r.

Bor: Lysekil.

Familj: Mamma, pappa
och lillasyster.

Aktuell: Trénar och
tavlar i konstéakning.

Klara alskar att vara pa isen infor publik.
"Det &r valdigt kul att tavla, framfor allt

ot il e | g precs nan o o ” Jag marker inte av

e e mitt hjartfel s mycket
mer an att jag kan bli
lite andfadd om jag
springer mycket.”
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Maries och
Henriks rad till
andra foraldrar:

Lat barnen prova

vad de vill, men var
sjalv delaktig.

Vaga prata

om hjartfelet.
Oppenhet skapar
trygghet for alla och da
vet trdnarna vad de ska
halla koll pa.

Idrott later ditt

barn léra kénna sin
kropp pé ett positivt satt
och kan ta bort radslor.

Hall sjukvarden

uppdaterad och
informerad om vad ditt
barn gor sa att det blir
sakert och tryggt.

Vaga ta steget nar

barnen vill. Men
borja langsamt.
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Att sjalva vara delaktiga ar ett av Maries och
Henriks rad till andra hjartebarnsforéldrar.

Klara har tidigare provat simning, golf och
gymnastik - men det var med konstékningen

HJARTFELET HAR INTE stoppat Klara fran att
forverkliga sin droém. Bara under de senaste
manaderna har hon nétt flera av sina mal.

- Jag har blivit B-akare och har klarat av
olika test som gor att jag kan tdvla med langre
program. Och for nagra veckor sedan sa klarade
jag av ett svart hopp, "axel”, som jag jobbat med i
Over ett ar, sdger hon stolt.

Det ligger hard trédning, ménga blamérken och
fall bakom Klaras framgangar. Tva timmars tré-
ningspass fem dagar i veckan. Och nér hon inte
stir pé isen sa ar det fyspass och dans. Klubben,
Lysekils konstdkningsklubb, gor ingen skillnad
pa Klara och de andra barnen.

- Klubben, kompisar och trdnare vet om
hennes hjirtfel, men det 4r samma positiva
forvantningar p&d henne som pa alla andra, sdger
Marie som tror att klubbens viardegrund har varit
avgorande for att det fungerar si bra.

- Hon vill satsa och de later henne goéra det,
samtidigt som de har koll pd hur hon mar, vilket
gOr oss fordldrar trygga, sdger pappa Henrik.

Tranarna har alltid Klaras hélsa i fokus, hur
hon mar kommer fore prestationen.

NAR KLARA BORJADE med konstakningen var
tempot lite lugnare och sjukvarden har varit
med under hela resan. Likaren har forklarat att
det viktiga for Klara &r att lyssna pa kroppens
olika signaler.

- Kontakten med sjukvarden betyder jitte-
mycKet for oss. Lakaren vet om att hon trdnar
och tar det i beaktande under undersékningar-
na, och tillsammans har vi kunnat se till att hon
kan trdna pa ett sdkert sétt, sdger Marie.

"1 borjan blev jag
kanske lite radd, men
nu tors jag ta ut mig.”

De upplever att Klara l4r kinna bade sin kropp
och sina begrdnsningar genom traningen. Att
det inte &r farligt att bli andfadd eller kinna hur
hjartat slar snabbt och héart.

- Iborjan blev jag kanske lite rddd, men nu
tors jag ta ut mig, séger Klara.

Traningen har dven gett tydliga positiva effek-
ter for hennes hilsa.

- Det bekriftar ocksa ldkaren, att det hir bara
ar bra for Klara, sa lange hon lyssnar pé sin egen
kropp, sdger Henrik.

Det f6r tankarna tillbaka, tolv ar tidigare.

- Det dr hiftigt. Jag 6nskar att vi hade vetat
det hér d4, hur bra det kunde bli och att vi inte
hade behovt oroa oss, sdger Marie. ®



Farre an halften av

hjartebarnen traffar

lakare enskilt

Knappt 4 av 10 hjartebarn som ar 6ver 12 ar hade ett eget

lakarsamtal forra aret. Det visar siffror fran Swedcon, det nationella

registret for medfédda hjartsjukdomar.

Egna lakarsamtal &ar
ett satt att stimulera
ungdomar att sjalva ta
ansvar for sitt hjartfel
och sin situation. Sa har
manga av hjartebarnen,
som besokte ett sjukhus
under 2018, hade ett eget
samtal med lakaren.

Alderskategori:
12-14 ar.

Alderskategori:
15 &r och aldre.

Kalla: Swedcon

Sjukhus
Falun
Goteborg
Halmstad
Helsingborg
Jonkodping, Ryhov
Kalmar
Karlskrona
Karlstad
Kristianstad
Link6ping
Lund
Malmé
Stockholm
Sunderbyn
Sundsvall
Trollhattan
Umead
Uppsala
Vaxjo
Orebro

Ostersund

Andel egna lakarsamtal (%)

17
31
33
48
40
91
7
24
54
57
37
68
38
45
36
40
21
28
16
37
32
55
14
25
12
34
65
47
21
52
13
28
45
65
17
28
16
54
33
54
26
42

... SA HAR KAN
DU HJALPA DEM

| dag lever 20000 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 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 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 Hjartebarnsfonden
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
webshop 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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Han hade skrivit pa ett flerarigt proffs-
kontrakt med italienska Fiorentina nir
hjartfelet uppticktes. Klubben rev kontraktet
och Kevin Ackermann, 18, opererades. Ett

ar senare ar han tillbaka i nygamla klubben

Hacken -

Kevin Ackermann
Alder: 18 &r, fyller
19 i maj.

Bor: Goteborg.

Gor: Fotbollsspelare.
Hjartfel: Foddes
med 2,5 i stéllet for
3 hjartklaffar.

fullt frisk.

lott 16 &r gammal gjorde Kevin
Ackermann sin allsvenska debut f6r
Hicken mot Sundsvall. I fjol, 2018,
bar han kaptensbindeln i U17-lands-
laget och omnimndes pa engelska
The Guardians rankningslista éver
varldens 60 mest talangfulla 17-aringar.

Innan aret var slut hade han vérvats till
italienska Serie A-klubben Fiorentina. Men
Overgangen sprack i sista minuten néir den obli-
gatoriska ldkarunders6kningen konstaterade ett
medfott hjartfel.

- Jag hade redan skrivit pa kontraktet nér det
upptécktes. Da backade Klubben, berittar Kevin.
Han fick beskedet att han hade maximalt tva

ar kvar pa fotbollsplanen. Men vad vérre var;

om han inte opererades senast i
25-arsaldern skulle han enligt 1dkare
inte dverleva. Kevins typ av hjartfel
betyder normalt inte att man maste
sluta med idrott pd hog niva. Men i
hans fall hade aortan pa grund av pa-
frestningar utvidgat sig, pa facksprik
aneurysm.

KEVIN GENOMGICK EN hjirtoperation
med lyckat resultat i Belgien 30 april.
Efter en lingre rehabiliteringsperiod
kunde han boérja trdna fotboll i augus-
ti. I oktober fick han klartecken fran sin kirurg
att g for fullt och den 8 november spelade han
sin forsta fotbollsmatch pé ett ar.

- Jag mir mycket bra nu och kénner mig nés-
tan battre dn innan.

Beritta om operationen.

- Den pégick i sex timmar och kallas Jakob
Roth remodeling. Jag tog bort en klaff. Alla
manniskor har tre hjartklaffar men jag hade bara
2,5. Kirurgen tog bort den halva som legat och
stort. Mitt valv, som var vildigt trasigt, lagades
med manga stygn.

- Aortan atgidrdades genom att man opererade
in ett r6r i bérjan av aortan med ett segel runt
som drog it aortan till normal storlek. Allt har
lakt bra, beréttar han.

Foto Fredrik Jalhed

Vad lag bakom valet av ett belgiskt och inte
ett svenskt sjukhus?

- Det hdr upptécktes i Italien och jag under-
soktes dir flera gdnger. Sedan ledde det vidare
till ett spanskt sjukhus vilket i sin tur ledde till
Belgien. Dér triffade jag en aorta-specialist. Han
ar erként duktig och jag méttes med stor respekt.
Jag byggde mitt val pa att opereras i Belgien pa det.
Du Kkiinner ingen oro néiir du trinar stenhart?

- Jag dr tillbaka i trdning och har maxat upp
till den hoga puls jag dr van vid. Jag har alltid
varit en sddan person som kor réatt hirt och pa-
verkas inte pa det séttet. Sdger min kirurg att jag
ar fullt frisk sa dr det det enda jag hor.

Du har kontrakt med Hiicken till 2021. Hur
tinker du kring din fotbollsframtid?

- Just nu ir mitt fokus pa BK Hacken. Klubben
har behandlat mig bra och gjort det man har
kunnat fér mig. Nu vill jag komma tillbaka i en
béttre form &n jag var forra aret, sedan far vi se.
Kénner du till fler fotbollsspelare med sam-
ma hjirtfel som du?

- Nej, ingen som har négot exakt identiskt.
Vad jag kénner till har min kirurg inte opererat
fotbollsspelare, diremot nagra proffscyklister.
CyKklister utsétts for &nnu mer pifrestningar 4n
oss och de har sedan kunnat aterga till sin idrott.
Har du nigra goda rad till andra idrottsung-
domar som drabbas avsamma sak som du?

- Det kommer 16sa sig. Nir det val pagar, i
stundens hetta, ar det férstas tufft. Men allt gar
att 16sa. Bade i Sverige och i andra lander ligger
sjukvarden sa fantastiskt 1angt fram. Det skapar
en mojlighet att dtgdrda problemen innan nagot
hinder. Jag kénner en extrem 6dmjukhet och
tacksamhet gentemot sjukvarden. @
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SA KAN NI
FA HJALP

Tillsammans ar
vi starkare. Som

medlem i Hjarte-
barnsfonden far
du bland annat

NATVERK

Mét utbildade
kontaktpersoner
samt experter
inom barnkardio-

detta. logi, psykologi och

habilitering.

Det har &r 11-ariga
Elises hjarta, nar hon
sjalv ritar det.

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

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

HJARTEBARNSFONDEN  AY%

KUNGSGATAN 84

112 27 STOCKHOLM

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

PAVERKAN
Hjartebarnsfon-
den finns pa flera
viktiga arenor for
att paverka sjuk-

vard, skolan och
arbetsliv.

olika traffar och driver.

aktiviteter.

hjartebarn.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

Mitt hjiirta
Elise vill jobba med
djur nar hon blir stor

NAR 11-ARIGA ELISE ska beskriva hur
hon ser pa sitt hjidrta sa tinker hon pa
sitt hjartfel. Hon vet att hon har ett
som upptécktes nir hon féddes.

- Det hordes ett blésljud fran
hjértat, sa fem dagar gammal blev
det ambulansflyg ner till operation i
Lund, berédttar mamma Camilla Kvist.

Nér Elise var atta manader operera-
des hon igen, en stor korrigering dir
man ocksi upptickte att hon hade
dorv, dubbelt utfléde frin en av kam-
rarna, och komplikationer uppstod.

Teckning: Elise Kvist

Elise Kvist

Alder: 11 ar.
Familj: Mamma

- Dagen efter fick de géra om det

ﬁ?krzg:aégﬁ Ppe och Elise var nedsovd i en vecka efter
storasyster Linn. det, minns mamma Camilla.

Bor: Tyreso.

Nar jag blir stor: ELISE KOMMER ATT behova fler ope-
"Vill jag jobba rationer, men sjilv méirker hon i dag
med djur.”

Hjartfel: Fallots

inte av sitt hjartfel.

- Nej inte alls, bara nér vi ska pa
kontroller, férklarar hon.

For fyra ar sedan var Elise pa
Hjéartebarnsfondens familjeldger déar
hon motte sin bista kompis.

- Hon heter Micaela och har blivit
min bésta vin, berittar Elise.

De tva tjejerna har inte bara gemen-
samt att de 4r fodda med ett hjartfel,
de &lskar bada att rida.

- Vi har varit pa tva ridlager till-
sammans, siger Elise och forklarar att
det &r just djur hon vill jobba med nér
hon blir stor. ®

tetrad och dorv.
Husdjur: Tva tama
undulater, Kiwi och
Mille, som hon fick
i julklapp for ett ar
sedan.

Jessica Josefsson



