AKTUELLT: GUCH och oron kring sjukvarden

Varme och styrka fi
Hjartebarnsfond
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Bristande information
vackte Madelens oro
s.14

Deras kampanj ska sprida
kunskap om GUCH
s.26

Josefines lathet var
medfott hjartfel
s.30
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“Ndir Ellas hjcrtfel stoppade henne frdn att tavla

~ istyrkelyftning bestdmde hon sig i stllet for att

~bli personlig trinare och hjdlpa andra att fa
" upp dgonen for det positiva med triining.
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Min

dotter

vill bli
larare om hon
blir stor.

Ett trasigt barnhjarta forandrar livet for alla runt omkring.
Vi arbetar for att skapa en vardag for sma svaga hjartan
och deras anhdriga. Stod oss i arbetet med att fa alla
barnhjartan att sl ett slag till.

Swisha ett bidrag till 9005877.

W\

4 HJARTE
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hjartebarnsfonden.se
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Guchare ar féreddmen for oss andra, Nar Beatrice Lille forlorade sitt hjarte-
skriver Linda Sundberg, ordférande barn kdnde hon sig ensam i sin sorg. VL . .
i Hjartebarnsfonden. Nagra ar senare var hon med och En positiv vardutveckling gor att

allt fler hjartebarn 6verlever till
vuxen alder. Men patientgruppen
GUCH visar oro Over att fa ratt
vard, visar ny undersokning.

startade en stodgrupp pa Facebook.

Josefine kallades lat
och bekvam redan A
som barn. Nar hon var
24 ar fick hon veta att
hon hade ett medfétt
hjartfel.

Professor Mikael Dellborg
vill se en utbildningssatsning
inom GUCH-varden.

Okad risk for karlsjukdom och
hjartinfarkt hos guchare visar
Maria Fedchenkos forskning.

Ellas hjartfel stoppade henne fran att taviai
A RAA styrkelyft. | dag &r hon personlig tranare och
I hést &r det dags for Hjartebarns- drémmer om att tréna ndgon som kan bli varlds-
fonden GUCH:s egna kampanj. Nu mastare.
beréttar tjejerna bakom kampanjen
om varfor de vill 6ka kunskapen.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden



Swedbank §

Swedbank Humanfond

- for dig som vill spara med bade hjarna och hjarta.

Fonden placerar i foretag som aktivt arbetar med miljd, mdnskliga rdttigheter och goda
arbetsvillkor. Humanfondens samarbetsorganisationer arbetar vdriden éver med bland annat
bistand, hjdlpverksamhet, manskliga rattigheter, miljo, natur och forskning. Nar du placerar i
fonden valjer du vilken ideell organisation du vill stodja. Fonden dr Svanenmarkt.

} Lds mer pa swedbank.se/humanfond

\

\ y/

Vivill paminna om att historisk avkastning inte garanterar avkastning i framtiden. Vardet pa fonder kan bade minska och
tka och det dr inte sdkert att du far tillbaka alla pengar som du har satt in. En fond med riskklass 6-7 kan pa grund av sin
sammansattning och anvanda forvaltningsmetoder minska och 6ka kraftigt i varde. Du hittar faktablad, informations-
broschyr och fondbestammelser under respektive fond pa swedbankrobur.se/fondlista eller hos din aterforsaljare.



Ledare

GUCH-verksamheten

— var stolthet!

AR GUCH-VERKSAMHETEN kommer patal

blir jag alltid helt varm inombords. Jag har

tréffat s manga guchare, alltsd vuxna med

medfddda hjartfel (Grown Ups with Cong-
enital Heart disease), som lirt mig att det hdr med
hjartfel i regel 4r ndgot som man bér med sig hela
livet, men att det ocksa kan véndas till en styrka
och insikt i vad som verkligen ir viktigt. Visst finns
det manga ganger oro med i bilden, men manga ar
de som hittar utmaningar och inspirerande livsmal
och som hiamtar styrka hos varandra. Kort och gott,
de dr foredomen for oss andra, de visar vigen.

JA, NI HOR, jag ir vildigt stolt 6ver vir GUCH-verk-
samhet, och det med rétta. Jag vet ndmligen hur
oerhort viktigt det har varit fér manga fordldrar

till barn med hjartfel att fa tréffa unga vuxna med
medfédda hjirtfel och kunna stilla fragor till dem.
Jag vet ocksa hur otroligt generdsa vara guchare

ar med att dela med sig av sina livserfarenheter,
gladjeimnen savil som svarigheter. Det &r helt fan-
tastiskt hur vara guchare stéller upp i alla méjliga
sammanhang, trots att det kan innebéra att limna
ut sig infér ménniskor som man aldrig traffat tidi-
gare. Men just det hdr med att kunna stélla fragor
och fa hora om hur det varit att vixa upp med ett
hjartfel ger ovarderliga inifrAdn-perspektiv pa fragor
som man som forilder brottas med och som barn
kan ha svart att sjilv sdtta ord pa. Jag vet nimligen
ocksd hur viktiga motesplatserna for guchare varit
nér det giller utmaningar och svarigheter man kan
mota som vuxen med ett medfott hjirtfel.

DU KOMMER | detta nummer av Hjirtebarnet fa mota
négra guchare som frikostigt delar med sig av sina
erfarenheter. Under hosten drar
var stora GUCH-kampanj igdng.
Jag ar siker pa att du, precis som
jag, tycker att detta &r hogpriorite-
rat och vill vara med och bidra. S&
sprid ordet vidare! Mer informa-
tion om var GUCH-verksamhet
och hostens kampanj finns ocksa
pa var hemsida: hjartebarnsfon-
den.se.

Tillsammanes dr vi starka!

Linda Sundberg
Ordférande Hjértebarnsfonden

GUCH-verksam-
heten ar en central
del av Hjértebarns-
fonden och kommer
under hdsten att
uppmarksammas
sarskilt.

Ménga kanner
faktiskt inte till var
GUCH-verksamhet
och det fina
arbete som pagar.

hjarte

Ansvarig utgivare
Linda Sundberg

Chefredaktor
Stina Bergdal

Redaktionsrad
Johan Bjoérkman, Peter Nordqvist,
Patrik Carlsson, Mirjam Hégnas

Produktion
oTW
www.otw.se

Annonser
Agrenshuset
hjartebarnet@agrenshuset.se
www.agrenshuset.se

. Tryck
Agrenshuset

Kontakt
Hjartebarnsfonden,
Kungsgatan 84, 112 27 Stockholm,
08-442 46 50
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Tidningen utkommer med fyra nummer per
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Hjartebarnsfonden stottar

barn med medfddda hjartfel
Varje ar far 2000 familjer i Sverige
beskedet att deras barn har fel pa sitt
hjarta, vilket kan vara livshotande och
kraver omedelbar operation. | dag lever
ungefar 60 000 personer med medfott
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




Justnu ...

Halla

dir ...

.. Beatrice Lille som var med
och startade Facebookgruppen
"Vi som mist barn med hjartfel".
Ett viktigt stod for foraldrar
med liknande erfarenheter som
hennes egna och en plats dir
andra forstar och delar sorgen.

- o - .
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Den 27 juni 2009 férlorade Beatrice Lille sin
en manad gamla dotter. Lilla Fredrika hade
fotts med sa manga hjartfel att lakarna da
inte visste om de kunde radda henne. Nar
hon aven drabbades av en hjarninfarkt valde
féréldrarna att stanga av respiratorn.

- Det var bast for henne, hon hade inte fatt
nagot vardigt liv, sdger mamma Beatrice Lille.

Men ingenting hade kunnat férbereda
Beatrice pa den stora kénslan av ensamhet
som véllde 6ver henne efterat.

- Jag kdnde mig extremt ensam, som om
jag var den enda som mist sitt hjartebarn,
beréttar hon.

Beatrice som var medlem i Hjartebarns-
fonden sokte efter grupper med samma
livserfarenhet, men hittade ingen.

- Jag hade behovt hora att jag inte var
ensam, att andra ocksa hade drabbats av det
har, sager hon.

2014 startade hon tillsammans med tio
andra foraldrar darfér Facebook-gruppen “Vi
som mist barn med hjartfel”.

- Det var forst da jag vara redo att starta
en sadan grupp, nar jag hade kommit en
bit pa vag i mitt eget sorgearbete, sager
Beatrice.

| dag har gruppen 211 medlemmar, med
féraldrar som mist barn pa grund av hjartfel.
Néar det hénde stréacker sig fran 60-talet fram
till i dag.

- Vi har mist vara barn i alla aldrar, under
graviditet upp till vuxen alder, berattar Beatri-
ce Lille.

Medlemmarna i ar framst foraldrar som
bor i Sverige, men ocksa nagra i Finland och
pa Island.

- Jag tror att det &r en oerhort viktig del
av sorgearbetet att fa kontakt med andra
som delar ens erfarenhet, sdger hon och
fortsatter:

- Det &r en sa jobbig kansla att tro att man
ar ensam om det har. Det kan gora att man
mar &nnu samre.

Jessica Josefsson

Beatrice Lille

Bor: Kalix.

Familj: Man och fyra
barn.

Varfér: Var med och
startade en stodgrupp
pa Facebook for
foraldrar som mist sina
hjartebarn.

Foto: Simon Eliasson



Mammor och
pappor hanterar
sorgen olika

En studie frdn Hog-
skolan i Gévle visar att
mammor och pappor
hanterar forlusten av
ett barn olika.

- Medan mammor-
na far mest stod i
att prata med andra
om sina kénslor s&
soker papporna
ofta ensamheten,
gérna i naturen, sager
Fereshteh Ahmadi,
professor i sociologi
vid Hégskolan i Gavle
till sajten forskning.se.
Studien ar en del av
forskningsprojektet
“Projekt coping:
féréldrar som har
forlorat ett barn” som
pagar fram till och
med december 2020
och ska anvéndas for
att bidra till ett mer
mangsidigt omsorgs-
program.

Resultatet visade
att 68 procent av de
tillfrégade foraldrarna
prata med andra om
sina kéanslor. Det och
att skriva pé sociala
medier & mammorna
vanligaste metod for
att hantera sorgen.
Aven naturen har varit
en viktig del i sorgear-
bete och nastan 60
procent av de tillfra-
gade uppgav att de
sokte sig till naturen.
Pappornas vanligaste
metod att hantera
sorgen var enligt stu-
dien en kombination
mellan att vara ute i
naturen och att lyssna
pé& musik, enligt sajten
forskning.se.

Delta i swish—
kampanje

P& varldshjartdagen
i ar den 29/9 kloc-
kan 09:29 anordnar
Hjartebarnsfonden
GUCH en swish-
kampanj och upp-
muntrar alla som
har mojlighet att
swisha 29 kronor -
eller varlfri summa
- till 9005877.

Kom ihag!
29 september,
09:29, 29 kronor
till 9005877

29 september
- en rod dag

DEN 29 SEPTEMBER varije ar infaller Varldshjartdagen - en varlds-
omspannande kampanj for att uppmarksamma hjarthalsa bland stora
och sma. For att visa stod kan du bara ndgot rétt och sprida ditt en-
gagemang och kunskap i sociala medier s att fler far kunskap kring
hjarthélsa och barn och vuxna med medfédda hjartfel. Anvand gérna
#hjartebarnsfonden och #guchforlife nér du delar dina bilder.

2000

VARJE AR FODS tv3
tusen barn i Sverige
med hjartfel! Var med
och stéd kampen for
att fler sma hjartan
ska fortsatta sla.

EN LITEN KAPSEL frén djuraffaren som anvénds pa djurhalsband for
att kunna stoppa namnlappar och telefonnummer i. Vad kan det mer
vara bra fére Jo, de vattentéata kapslarna ar perfekta for hjartebarn
som alltid behdver ha med sig en tablett. Hjartebarnspappan Niclas
Wiklund tipsar om att alltid ha den hédngande péa barnens nyckelknip-
pa, vaska eller till och med mobilskal.

- Var dotter har LQTS och maste ta en tablett betablockare varje
dag. For att hon alltid skall ha en tablett med sig s& har hon en liten
vattentat kapsel med en tablett pa sin nyckelknippa, beréattar Niclas.

BOKTIPS

Hjartebarnens kokbok
Vad ségs om enkla och roliga
recept pa kottbullar eller
pastagratang? Eller varfor inte
smarriga desserter som che-
esecake och kladdkaka? | Hjar-
tebarnens kokbok uppmuntras
barnen till att vara med i kdket.
P& képet far hela familjen en
kreativ stund tillsammans.
Kokboken omfattar 20 sidor
och kan laddas ner digitalt pa
Hjartebarnsfon-
dens hemsidan.
Den kan ocksa
skrivas ut och
plastas in. Kok-
boken &r gratis =~

men swisha

gérna en slant
\‘

r\7\’\\

5

Hjéirtebarnens

KOKBOK -

for att stodja
Hjartebarns-
fondens
arbete. Mark |
betalningen

“kokbok”.

WEBBTIPS

Fo6lj Hjartebarnsfonden GUCH
pa Facebook och Instagram
Instagram:
hjartebarnsfondenguch
Facebook:

Hjartebarnsfonden GUCH

P& Hjartebarnsfondens GUCH
sociala kanaler kan du lasa om
arbetet som féreningen gor,

f& information om kommande
traffar och lara dig mer om vux-
na med medfédda hjartfel. Har
blandas personliga berattelser
fran medlemmar med intressant
fakta om senaste forskningen.
Kanalerna ar inte bara till for
dig som tillhor patientgruppen
GUCH - utan aven dig som ar
nyfiken pé vad féreningen gor
eller vill vara ett stod. Ju fler
foljare, desto storre spridning
far kunskapen om vuxna med
medfédda hjartfel.

Hjartebarnet 7
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”Kan kanna
oro for att mitt
hjartfel skall leda
till komplikationer i en
situation dar jag behover
”Om man inte vard men ej kan tala for mig.”
far ratt vard kan det vara
med livet som insats.”
”Jag ar radd att information kan missas och
att det inte tas hansyn till hur mitt
hjartfel kan yttra sig/paverka
andra kroppsfunktioner.”
”Kunskapen inom varden
hos dom som inte ar
specialister inom
GUCH ar all-
deles for
dalig.”

ORO |
DEN VAXANDE
PATIENTGRUPPEN

Méanga vuxna med medfédda hjirtfel ar oroliga for att
de inte ska fa ritt hjilp om de behdver akut vard, visar
en ny undersokning,

— Pé flera hall inom sjukvarden saknas det kunskap om
den hir patientgruppens speciella behov. Det behovs en
stor utbildnings- och informationssatsning, sdger Linda
Sundberg som &r ordforande i Hjartebarnsfonden.

Text Mikael Bergling

Hjartebarnet 9
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ET FINNS | DAG cirka 40 000
vuxna personer i Sverige med
medfédda hjirtfel, enligt senaste
Swedconrapporten fran 2017. Antalet
Okar kontinuerligt i takt med att behand-
lings- och operationsmetoderna blir allt béttre.
Over 95 procent av de barn som i dag féds med
ett hjartfel berdknas uppné vuxen alder.

Det dr en positiv utveckling som har gjort att
det under de senaste aren har vuxit fram en helt
ny patientgrupp: Grown Ups with Congential
Heart Disease (GUCH). En patientgrupp som
dessutom blir allt storre.

Manga vuxna med medfodda hjirtfel vittnar
om en oro Over att en GUCH-kunnig ldkare inte
ska finnas till hands om de till exempel skulle
raka ut fér en olycka.

1 VARAS GENOMFORDE tidningen Hjértebarnet en
enkatundersdkning bland medlemmar i Hjirte-
barnsfonden GUCH, varav drygt hilften valde
att delta, om deras erfarenheter.

- Ungefir hilften av de svarande uppgav att
de ndgon gang ként oro for att varden inte kin-
ner till deras hjirtfel.

- Sex av tio har kint oro f6r att varden inte
kommer att kdnna till deras hjirtfel om de skulle
behdova akut vard.

- P4 fragan vad deras oro beror pa, uppger
ungefir en tredjedel att de 4r rddda for att det
inte ska finnas ndgon GUCH-1ékare eller annan
person med tillricklig kompetens i ndrheten.

» Varje fjirde ar orolig for att deras hjartfel
inte ska tas pa allvar.

10 Hjartebarnet

"Lakarna hor oftast bara ordet

hjartfel och missar andra symp-
tom.” ”"Kunskapen inom varden
hos dom som inte ar specialister
inom GUCH ar alldeles for dalig.”
”Vid en oplanerad inlaggning
pa en icke hjartrelaterad
avdelning fick jag paminna
personalen om min medicin.
Jag kdande mig nastan ifra-
gasatt, som att jag var for

ung for att ta

den medi-

cinen.”

Som barn opererades Patrik Carlsson, 33, flera
ganger foOr sitt hjartfel. I dag arbetar han heltid
som processtekniker pa ett massabruk i Varberg
och mar bra, 4ven om det &r lite si och s med
orken ibland.

- Att springa r inte min grej.

Patrik Carlsson sdger att han 4r n6jd med hur
GUCH-varden fungerar for egen del.

- Daremot kan jag kdnna viss oro for vad som
skulle hinda om jag av skil som inte har med
hjértat att gora skulle behdva besoka till exem-
pel en vardcentral eller akutmottagning dér
GUCH-kunskapen i allménhet dr simre.

— Medvetenheten inom den icke specialisera-
de sjukvarden och i samhéllet i stort om att det
ar fler 4n dldre som drabbas av hjartfel, och att
vi dessutom &ar en ganska si stor patientgrupp,
behover 6ka.

Patrik Carlsson

LIKNANDE UPPFATTNING OCH erfarenhet har Erik
Eklund, 35, i Boden som genomgick flera hjart-
operationer som barn. I dag arbetar han som
sjukskoterska pa ortopedkliniken p4 Sunderby




N /

"Jag
tror
att manga, liksom jag,
har upplevt att det finns
en jattestor kunskapslucka
i varden.” ”| journalen borde
det automatiskt komma upp att
man ar GUCH och att en GUCH-
lakare ska kontaktas i akuta/svara fall.”

sjukhus mellan Boden och Luled i Norrbotten.

- Jag skulle nog kidnna oro om jag kom in till
ett sjukhus med annat besvir dn hjirtat och kan-
ske till och med behdvde opereras och sévas. Att
sova en person med hjértfel 4r férenat med mer
risker dn att sova en frisk person.

- Aven om det brett i samhéllet behévs mer
kunskap om GUCH &r nog behovet som storst
inom primédrvarden och tandvarden. Vid mina
arliga kontroller hos tandlikaren till exempel,
brukar jag fa informera om min bakgrund. Nér
det kommer en ung, tillsynes frisk, man tror en
del inte att det 4r nigot speciellt. Men nér jag
berittar att jag dter blodfértunnande mediciner
kan de bli véldigt oroliga och bdrja fraga, vilket i
och for sig ar bra.

HJARTEBARNSFONDENS ORDFORANDE Linda Sund-
berg menar att GUCH-verksamheten pa univer-
sitetssjukhusen i allménhet fungerar bra.

- Daremot skulle samarbetet mellan dem
kunna forbattras. Dessutom borjar en hel del
GUCH-l4kare bli lite till &ren. Manga av dem har

Erik Eklund

Linda Sundberg

bra koll pa “sina” patienter. Det géller nu att fa in
fler yngre lakare utan att de dldres kunskaper och
erfarenheter gar férlorade.

Fler personer i Hjdrtebarnsfondens undersok-
ning beréttar om hur de &r oroliga for vad som
kan hinda om de behover soka vard pa ett mindre
sjukhus.

- Kompetensen om GUCH-personet, deras
behov och problem, vad det innebér att leva med
ett medfott hjértfel och liknande, ar valdigt skif-
tande runt om i landet. Lékare och sjukskoterskor
i allménhet borde f& mer utbildning om denna
grupp. Det behévs en stor utbildningssatsning,
siger Linda Sundberg.

— Det dr dessutom extra viktigt att man fran
vardens sida dr lyhord infor de enskilda patienter-
nas behov och ir duktig pa att goéra individuella
bedémningar. En ldkare kanske aterkommande
moter patienter som visserligen har samma hjart-
fel. Men patienterna kan vara opererade under
olika tidsepoket, vilket kan ha stor betydelse.

ENLIGT LINDA SUNDBERG ir det inte bara inom
varden som kunskapen om vuxna med medféd-
da hjirtfel behover 6ka.

—Saknar du en arm eller sitter i rullstol dr det
inte svart att forstar att du har extra behov. Fér den
som &r paverkad av sitt hjartfel kan det vara betyd-
ligt tuffare. Det &r ett problem som ofta inte syns.

- Inte minst inom Arbetsférmedlingen och
Forsdkringskassan kan det ibland vara dalig
forstaelse for att en person med medfott hjartfel
kanske bara orkar arbeta 60 procent. Jag énskar
att det fanns en storre flexibilitet.

Hjartebarnet 11
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“Risken dir att
GUCH-varden
kommer i kldm

Prioritering av primdrvarden och minskning av sjukhusens
hogspecialiserade Oppenvard riskerar att drabba GUCH-varden.
— Det behover i stéllet satsas mer resurser pa de regionala
GUCH-mottagningarna. Detta ir en vixande patientgrupp, sager
professor Mikael Dellborg vid Sahlgrenska universitetssjukhuset.

»

Text Mikael Bergling Foto Shutterstock

DEN SVENSKA PRIMARVARDEN ska byg-
gas ut, vilket det rader bred politisk
enighet om. Samtidigt dras det ned
pa sjukhusens hogspecialiserade
Oppenvard.

- GUCH-verksamheten dr i huvud-
sak sjukhusanknuten specialiserad
oppenvard. Och det bor den vara dven
i framtiden. Det hir dr en ganska sa
specialiserad och smal form av vard,
siger Mikael Dellborg som dr profes-
sor, 6verldkare och ansvarig for fors-
kargruppen vid GUCH-centrum vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Han menar att det inte ar rimligt att
tro att primarvardsldkare ska kunna
skota patienter med mer eller mindre
komplexa medfédda hjartfel.

- Samtidigt som man bygger ut
priméarvarden, prioriterar sjukhusen
slutenvarden och stdnger 6ppen-
vardsmottagningar. Risken dr d4 att
GUCH-varden kommer i KIdm, &ven
om det kanske inte ar tdnkt sa.

- Det ar det viktigt att den infra-
struktur som finns i form av regionala
GUCH-mottagningar pa en del sjuk-
hus inte bara bibehaélls, utan ocksa
tillférs mer resurser.

MIKAEL DELLBORG BETONAR att den

svenska GUCH-varden i allminhet
fungerar bra.

12 Hjartebarnet

- Det finns en bra grundstruktur i
form av tva nationella noder — Go6te-
borg och Lund - och starka regionala
enheter. Resurserna kan dock variera
en del mellan regionerna vilket ar ett
bekymmer.

Béttre behandlings— och opera-
tionsmetoder gor att antalet vuxna
med medfddda hjartfel blir allt fler
och allt dldre.

— I takt med att de bérjar komma
upp i aren far de samma problem som
manga andra, till exempel hjirtflim-
met, stroke, diabetes och infarkt. P&
gruppniva dr risken att de ska drabbas
lite storre dn for personer utan med-
fodda hjartfel. Det stiller naturligtvis
krav pa att man dven har med ett
GUCH-perspektiv nér infarktpatien-
ten kommer in.

- Oavsett om det dr ett litet eller
ett stort sjukhus behdver det finnas
GUCH-kompetens hos atminstone en
eller ett par personer huset.

MANGA GUCH-PATIENTER &r oroli-
ga for att sé inte alltid &r fallet,
for att vardpersonalen inte
kommer att kénna till deras
hjartfel om de skulle behova
akut vard.

- I Vastra Gotaland har vi for-

sOkt 16sa det genom att vi har Mikael Dellborg =




"Oavsett

om det ar ett
litet eller ett
stort sjukhus
behover det
finnas GUCH-
kompetens.”

satellitmottagningar ute pa varje
sjukhus i regionen. P4 dessa finns

det doktorer som kan GUCH och som
fungerar som kontaktpersoner. De har
kanske tidigare dven tréiffat och skott
patienten. Vi har ett system som kallas
vaxelvard, vilken innebir att patienten
vid kontroller kan ga varannan gang
hos oss och varannan lokalt.

— Om det pi ett mindre sjukhus
finns fyra eller fem kardiologer borde
atminstone en eller tvd av dem har
varit ett eller tva ar pa en GUCH-enhet
och skaffat sig bra kunskap, erfaren-
het och kontakter.

Vilken ér den stora utmaningen?

— Det dr dels att virna den sjukhu-
sanknutna hégspecialiserade 6ppen-
varden, dels att utbilda tillrackligt
mycket folk som blir hyffsat kunniga
i GUCH-ologi sé att det finns sddana
ute pé alla moéjliga sjukhus.

MIKAEL DELLBORG ONSKAR sigen
bred nationell utbildningssatsning
kring GUCH.

- Det 4r nagot som har diskute-
rats i flera ar. Jag tycker att de stora
enheterna i Goteborg och Lund har
ett stort vidareutbildningsuppdrag av
lakare som ska arbeta med GUCH-pa-
tienter. Fragan dr bara vem som ska
betala. Vistra Gotalands- och Skane-
regionerna tycker att de kan utbilda
sina egna, men inte alla andra. Utbild-
ning kostar trots allt pengar. Det be-
hovs en nationell utbildningspeng for
att utbilda de har superspecialisterna.
De flesta som haller pA med GUCH &r
i grunden internmedicinare som har
byggt pa med kardiologi och darefter
med GUCH-ologi i ett eller tva ar.
Vilken betydelse har det om en
45-arig person som kommer in till
akuten har ett medfott hjartfel?

— Det varierar sa klart. Men det ar
sdllan det helt saknar betydelse. Det
ar darfor viktigt att det lokalt finns
expertis som ldkarna som tar hand om
patienten kan radfraga, som kan sdga
att det dr inget att bry sig om eller
tdnk pa detta. Eller detta eller att det
atminstone finns vil utvecklade och
upparbetade kontakter att prata med.

“SAMLA ALLT
PA SAMMA STALLE”

Fler sjukhus borde samla olika
GUCH-kompetenser pa en och
samma mottagning.

Det menar Clara Olandersson
som &r ordférande
i Hjartebarnsfonden
GUCH.

g

CLARA OLANDERSSON ‘ T
lyfter fram GUCH-cen-
trum vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset som en forebild.

Mottagningen arbetar enligt den s&
kallade "ett-modellen”, vilket innebér
att patienten vid ett och samma besdk
kan traffa exempelvis sjukskoterska,
lakare och fysioterapeut och genom-
fora flera olika undersékningar och
tester.

- P4 manga andra hall fungerar det
inte sé. Ofta saknas det en fysiotera-
peut eller s& far man gora olika under-
sokningar vid olika tidpunkter i stillet
for att under en och samma dag. Det
leder till on6digt manga resor och
flera &terkommande besok, vilket kan
vara jobbigt, sdger Clara Olandersson.

- Det dr dessutom viktigt att man
far ordentligt med tid med sin 1dkare
sa att man hinner fraga och prata om
allt det man vill. S& dr det inte alltid
i dag. Manga besok kan bli ganska sa
stressade. Ett annat problem &r att de
aterkommande uppféljningarna drar
ut pa tiden pa grund av koer.

Enligt Hjartebarnsfondens under-
sokning 4r manga vuxna med med-
fodda hjartfel oroliga for att de inte
ska fé ratt hjilp om de skulle behova
soka akutvard, till exempel pa en
akutmottagning.

- Det dr en oro som dven jag kan
kdnna. Man vill att det ska finnas en
GUCH-kunnig ldkare pa plats.

- Dessutom &r varje persons hjartfel
unikt. Det kan darfor vara latt att
missa saker om man inte har koll pa
just den personens hjérta.

Clara Olandersson
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Madelen Palm har levt med hjartfel hela
sitt liv men alltid kant sig frisk. Det var forst
under henne graviditet som hennes oro fér
sjukvardens kunskap om Guch vécktes.
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“DET VAR MANGA
OLIKA BUD OM VAD
SOM SKULLE HANDA”

Mitt under graviditeten fick Madelen Palm
plotsligt hjartklappning och akte in pa akuten.

OM TUR AR gick allt
bra.Ifebruariiar
foddes hennes och
maken Christoffer
Palms son Caesar.
Madelen Palm,
29, som just nu ar
fordldraledig fran
arbetet som forskol-
larare, beréttar att
hon som barn opererades tva ganger
for ett hjartfel.

- Trots det har jag hittills kdnt
mig ganska sé frisk och inte mérkt
av mitt hjartfel speciellt mycket. Jag
har arbetat heltid, trinat mycket och
renoverat huset.

Néar hon var gravid i tredje manaden
fick hon plotsligt hjartklappning.

- Jag madde allmént daligt och
kénde att nu svimmar jag. Jag ringde
1177, berdttade vad som hade hént,
att jag var gravid och har ett medfott
hjartfel. De sade att jag borde &ka in
till akuten, vilket jag ocksa gjorde.

En stund senare undersdktes hon
pé Léanssjukhuset Ryhov i Jonko-
ping, men inte av ndgon ldkare med
GUCH-kompetens.

— Det var sent pi kvéllen, si det
fanns vil inga specialister pa plats. De
hittade dock inget som var direkt fel
pa mig, sa jag fick aka jag hem efter
undersdkningen.

Madelen Palm beréttar att hon dér-
efter madde bra fram till vecka 36.

GUCH-kompetens dir.

Text Mikael Bergling Foto Anna Hallams

- D4 hade jag plotsligt en vilopuls
pé 160, vilket var riktigt obehagligt.
Jag ringde pé nytt sjukvardsupplys-
ningen och dérefter akte vi till Ryhov.

- Men nir jag kom fram till akuten
madde jag béttre. Det bestimdes
4nda att jag skulle 14ggas in eftersom
graviditeten var si langt gdngen och
det gjordes en méingd olika undersok-
ningar.

HON VAR INLAGD pé Ryhov i fyra dagar
med stindig EKG-0vervakning.

- Det var manga olika bud och
besked om vad som skulle hinda, om
mitt hjarta, om var jag skulle férl6sas
och om jag skulle flyttas till hjart-
intensiven i Goteborg eller stanna
kvar i Jonkoping. Under tiden hade
personalen pa Ryhov kontakt med
GUCH-l4kare i Goteborg.

Fanns det ingen sadan i Jonképing?

- Jag gick en gdng hos en ldkare pa
Ryhov med GUCH-kunskap, men det
kéndes inte tryggt. Han skrdmde upp
mig nér han efter en ultraljudsunder-
sokning sa att mitt hjirta sag valdigt
konstigt ut. Men det dr s& mitt hjirta
ska se ut utifran de operationer som
jag har genomgatt. Jag gick darfor till-
baka till min GUCH-lédkare i G6teborg.

MADELEN PALM BERATTAR att det
plétsligt, efter fyra dagar pa sjukhuset
i Jonkoping, stod tvd ambulansférare
utanfér hennes rum och véntade.

— Tyvérr fanns det ingen likare med

"Jag blev orolig
och tankte: Ar
det nagot som de
inte berattar for
mige"
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Tema: GUCH

- De sade att det var dags att dka till
Goteborg.

Hade ingen fragat dig?

-Nej, och jag kinde mig 6verkord.
Forst fick jag besked av en skoterska
att jag skulle &Kka till Géteborg. Sedan
berattade en annan skoterska att jag
skulle stanna kvar i Jonkoping. En
timme senare stod ambulansférarna
utanfér rummet.

MADELEN PALM KORDES i ambulans till
Goteborg och blev inlagd pé hjartin-
tensiven pé Sahlgrenska universitets-
sjukhuset.

Hon séger att hon d& kidnde sig bade
pigg och frisk.

- Jag blev darfor orolig och tankte:
Ar det ndgot som de inte berittar
for mig? I fem dygn 1g jag inne med
Overvakning. Men redan forsta kvéll-
en kom min GUCH-l4kare, som hade
jouren just d4, forbi. Han var véldigt
avslappnad och sa att jag inte skulle
vara orolig, att jag madde bra dven
om jag hade lite rytmrubbningar.
Lika positiv var inte andra ldkare pa
hjartintensiven.

Vad fick du veta om forlossningen?

- Jag var inne i vecka 37 och ville ha
besked om vad som skulle hinda, om
jag skulle fa 4ka hem och vénta pi att
det sattes iging av sig sjalv. Mycket
skedde 6ver mitt huvud. Bade jag och
min man, som var med i Géteborg,
fragade manga ganger efter informa-
tion utan att fa nagra riktiga svar.

- Jag blev extra orolig nér de holl
kvar mig s& lange p4 hjartovervak-
ning trots att jag kinde mig bra. Mina
tankar borjade snurra: dr jag frisk
borde jag fa 8ka hem. Samtidigt som
min GUCH-l4kare forklarade att det
inte var ndgon fara och att jag inte
borde ligga dér, ville nista hjartldkare
ha kvar mig pé& 6vervakning. Men jag
litade pa min GUCH-1éKkare.

TILL SLUT FICK Madelen Palm, och hen-
nes man, besked om att férlossningen

16 Hjartebarnet

Nar Madelen fick besked

om att en ambulans skulle
ta henne till Goteborg kdnde
hon sig 6verkord eftersom
ingen hade berattat nagot
for henne.

skulle ske p4 special-BB i Géteborg.

- Vi kte hem i ndgra dagar innan vi
atervinde till Goteborg.

Efter tre dygn pa patienthotell nira
sjukhuset sattes forlossningen igdng.

- Den gick jittebra. Men nér jag kort
efterat var uppe och gick fick jag ett
blodtrycksfall. Lidkarna blev oroliga
och jag skickades i ilfart till hjartin-
tensiven.

En vecka senare var familjen hem-
ma ivillan i Norrahammar s6der om
Jonkdping.

- Jag tycker att det dr jdttebra att
ldkarna som jag triffade tog det som
hinde mig pé stort allvar och genom-
forde en mangd olika undersékningar.
Jag dr dock Kritisk till den stundtals
bristande informationen och orolig
over att det inom varden 4r manga
som inte kan speciellt mycket om
GUCH. P4 manga hall saknas kunskap
om att &ven unga ménniskor som ser
fullt friska ut kan ha hjartfel.

"Pa manga hall
saknas kunskap
om att aven unga
manniskor som
ser fullt friska ut
kan ha hjartfel."



personer 6ver 18 ar i Sverige
lever i dag med ett medfott
hjartfel enligt senaste
Swedconrapporten
fran 2017.

av dem behdver kontinuerlig

kontroll och uppféljning inom
vuxensjukvarden pa grund

av sin hjartsjukdom.

95 %

av de som fods
med hjartfel i dag /
lever till
vuxen-alder.

Tack vare forskning och sjukvardens utveckling 6verlever allt
fler barn med medfédd hjartfel till vuxen alder. De allra flesta
kan leva ett relativt normalt liv aven om de lever med hjartfel.
Att gruppen vaxer gor en ny typ av forskning - dar medféodda
hjartfel i vuxen alder star i fokus — @nnu viktigare. Sa har har
patientgruppen GUCH férandrats.

SA KAN DU HJALPA

| dag lever 20000 barn och
ungdomar under 18 ar och
40 000 vuxna med ett med-
fott hjartfel.

Manga 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.
Anmélan gors direkt via BankID pa
www.hjartebarnsfonden.se

ﬁ' GE BORT EN GAVA
| stéllet fér en present kan
du skénka ett gavobevis 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 &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 gérna
Hjartebarnsfonden fér mer informa-
tion: 08-442 46 40.

HANDLA PA WEBBEN

| Hjartebarnsfondens

webshop finns manga fina
presenter: www.hjartebarnsfonden.
se/webshop. Hela 6verskottet gar till
Hjartebarnsfondens arbete.

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

MEJL: info@hjartebarnsfonden.se







ARVA ATLETKLUBB
huserar i ett klassiskt
kéllargym med spegel-
kladda betongvéggar, sliten heltick-
ningsmatta och lysror i taket.

- Det &r inte som ett vanligt gym. Man
blir lite som en familj, sdger Ella Sten.

Hon kom till Klubben ar 2018. Mélet
var att bérja tdvla, men de planerna
satte 1dkarens rekommendationer
tvart stopp for.

- Jag gillar att vara bést sa det ar
trakigt att jag inte kan bli det. Kanske
kan jag trdna nigon annan i stillet,
som kan bli virldsméistare. Da kan jag
leva ut min drém genom den perso-
nen, siger hon.

Hon skrattar men blir allvarlig igen
och forklarar att beskedet om att hon
inte fér tivla verkligen tog hart.

- Det ir kanske svart fér ndgon som
inte brinner for triningen att forsta,
men jag blev véildigt ledsen och besvi-
ken, sdger hon.

DET FINNS OLIKA typer av hjértfel och
hur mycket livet paverkas beror p&
diagnos och behandling. Ella Stens
hjartfel heter Fallots tetrad och det
betyder att hon har tre fel. Nar hon
foddes saknade hon helt kérlet fran
hoger kammare till lungpulsadern.
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Motet

Hon saknade &ven en stor del av
véaggen mellan héger och vinster
kammare och stora kroppspulsaddern
satt fel. Hon opererades akut ndr hon
bara var tva veckor gammal. Nir hon
var tv ar opererades hon igen och nir
hon var 13 fick hon en ny Klaff.

- Det dr héftigt vad man kan gora
medicinskt. Klaffen kommer frin en
ko, och jag har ett kérl frdn en ménsklig
donator. Det dr gott och blandat hir
inne, sdger hon och pekar mot hjartat.

Trots att hon har ett ganska allvar-
ligt hjirtfel méirker hon inte av det till
vardags, forutom i begridnsningarna
nér det giller trdningen. Likaren
rekommenderar "mattlig fysisk
anstrdngning”, men mattlighet ar
inte precis Ella Stens paradgren.

- Jag dr inte méttlig pa nagot sitt,
sdger hon.

HON BERATTAR ATT hon var pa vippen
att helt sluta med styrkelyft nar hon
insag att hon inte skulle fa tivla.

- Sjalvfortroendet akte rakt ner i
marken. Bom! Innan kinde jag mig
jattestark och dlskade att vara pa gym-
met men da efter beskedet kinde jag
mig som virldens svagaste manniska,
sdger hon.

Det var de andra i atletklubben som
fick henne att komma tillbaka.

- De horde av sig och undrade vart
jag hade tagit vigen.

Just i dag ir det inte s ménga an-
dra pa plats i lokalen, men di och d&
hors dunsar och skrammel fran vikter
som sldpps mot golvet. Ella Sten visar
lite av vad hon brukar géra nér hon
trdnar. Hennes favoritévning dr bank-
press. Hon lyfter av skivstdngen fran
stillningen, sdnker ner den mot bros-
tet och pressar upp den igen.

20 Hjartebarnet

Ellas tre basta

tips for hur du
kommer igang

® Fraga lakaren hur du ska
tréna med tanke pa ditt
hjartfel. Gor ingenting som
du kénner dig osaker pa.
® Ta hjalp av en fysiotera-

peut som ar specialiserad pa
hjartat.

® Sluta inte nar du val har
bdrjat! Det kan ké&nnas motigt
och ibland &r utvecklingen
l&ngsam, men ge det lite tid
s& kommer du att f& effekt.




"Jag ar inte
mattlig pa
nagot satt.”

Genom jobbet som personlig tri-
nare vill hon hjilpa andra att né sin
hogsta potential.

- Det later klyschigt, men jag dlskar
att se nagon lyckas, sdger hon.

Hennes nystartade féretag inom
personlig trdning och kostraddgivning
ar nischat mot styrkelyft. Hon véinder
sig ocksé sirskilt till personer med
olika typer av hjirtproblem.

- Jag vill hjédlpa andra att hitta
balans i trAningen, sdger hon.

HENNES BILD AR att det fortfarande
finns ganska lite kunskap om hur man
ska tdnka kring trdning nir man har
medfott hjirtfel. A ena sidan upp-
muntras man att trina. A andra sidan
varnas man for att ta i for hart. Tré-
ning kan latt kinnas komplicerat, tror
hon. Sjilv har hon alltid trinat myck-
et, inda sedan hon var barn. Forst var
det cirkus och discodans, och nir hon
fyllde 15 borjade hon pa gym.

Traningen har blivit en sjdlvklar del
av livet men féor manga som f6ds med
hjartfel 4r det inte sd, upplever hon.

- Manga uppmuntras inte att dgna
sig at fysisk aktivitet. Forédldrar dr ofta
rddda och vill helst inte att deras barn
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Ellas tre basta tips
for hemmatraning

¥ Hitta Gvningar som passar
for dig. Det gar att satta ihop
ett helt pass som du kan goéra
hemma, och du behdver
ingen sarskild utrustning.

¥ Se till att du har ratt teknik.
Ta gérna hjélp av en personlig
trénare om du &r oséker pa
hur en 6vning ska goras.

¥ Anvéand en timer. Du kan
till exempel bestdmma att

du ska gora benbgj i 90
sekunder.




" Jag forstar oron,
men att sitta stilla
ar inte heller bra.
Hjartat mar bra
av traning.”

ska trina. Jag forstar oron, men att
sitta stilla dr inte heller bra. Hjirtat
mar bra av trdning, sidger hon.

Framover finns det
planer pa att hon ska
halla traningspass for
barn med hjartfel i
samarbete med
Hjartebarnsfonden.

- Jag ser verkligen
fram emot det! Vi kom-
mer inte lyfta tungt s& Klart.
Det ska inga barn gora. Tanken
ar att vi ska gora olika litta 6v-
ningar, sdger hon.

OM MAN SOM guchare vill komma
igdng med trdningen, men Kianner sig
osdker pa vad kroppen klarar, tycker
hon att man ska borja att prata med
sin ldkare.

Ingen ska lida av ett
medfétt hjartfel
GE EN GAVA

Plusgiro: 90 05 87-7

Bankgiro: 900-5877
Swish: 900 587

Hjdrtebarns-
fonden

- Férhoppningsvis kan det ge besked
som gor att du vagar lite mer. Manga
oroar sig i onddan, sdger hon.
Hon tycker ocksa att det
kan vara bra att tréiffa en

fysioterapeut som dr
specialiserad pa hjartat.
Att struntai att tréna
tycker hon inte ir ett
bra alternativ. D4 gar
man miste om bide positi-
va hilsoeffekter och glddjen
i att rOra pé sig, forklarar hon.
Hon berittar att triningen for
hennes egen del fungerar som en ven-
til dar hon sldpper ut 6verskottsenergi
och hittar fokus. Triningen ger ocksa
omedelbar gladje, tilldgger hon.

- Det frigors endorfiner. Efterat
far du en kénsla av att du dger
hela virlden.
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Nytt i

webbShOPPen°

GUCH limited
edition armband
—saljs endast

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

Hjalp din favoritforening

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.

HE= EE |
4@ W)
EH

SVERIGELOTIEN® 7
Totalt har Folkspel genererat 6ver 16,6 miljarder kronor till o P by
foreningslivet. Och nu kan alla stétta sin egen favoritférening!

G D)
) ) : G D
Vdlkommen att ringa Folkspel Kundcenter pd 0771 — 440 440 4

for att stétta just din. (ﬂii.lj.nﬁ

Elfolkspel

Svenskt foreningsliv gor Sverige battre for alla.



Kampanj

Kajsa Yngve, 22 ar
@ Bor i Malmd
@ Ansvarig for H]értebarnsfonden

GUCH:s marknadsforingsgrupp

J.‘.'."‘.". Lo
Clara Olandersson, 25 ar
@ Bor i Hassleholm

@ Ordférande Hjartebarns-
fonden GUCH

F ol

Alexandr, Ch

Marknags

Hjértebarnsfonden GUCH

! am .
Bori Gnesta PY, 25 ar

foringsgruppen

Skl ==

Josefine Monell, 32 ar
@ Bor i Malmd

@ Marknadsforingsgruppen
Hjartebarnsfonden GUCH

Alltfér f& manniskor vet vad GUCH stér for. Det vill Hjartebarnsfondens GUCH-férening andra pa.
- Vi kdnner att vi hela tiden méste forklara vilka vi &r och vilka behov vi har, sédger Clara Olandersson,

ordférande for Hjartebarnsfonden GUCH.

Nu i september inleder de en kampanj fér att sprida kunskapen om vuxna med medfédda hjartfel.

E BEFINNER SIG i olika
stidder i Sverige, men
har ett gemensamt mal
- att sprida kunskapen
om vuxna med medfott
hjartfel och fa fler med-

lemmar till Hjdrtebarnsfonden GUCH.

Hjértebarnet har pratat med
GUCH-foreningens ordférande
Clara Olandersson, marknadsforaren
Alexandra Champy och Kajsa Yngve
som dr ansvarig for GUCH:s mark-
nadsforingsgrupp. Nu laddar de upp
infér den stora kampanjen som pagar
under hela september.

- Vi kommer forst och framst g ut
isociala medier och i tidningar, sdger
Clara Olandersson.

Text Jessica Josefsson

- Och det blir framfor allt personli-
ga berittelser och kanske en del forsk-
ning som vi presenterar, fortsétter
Kajsa Yngve.

KAMPANJEN NAR SIN topp den 29 sep-
tember pa Virldshjirtdagen. D4 star-
tar en insamlingsaktion dir pengarna
gar till Hjartebarnsfonden.

GUCH, Grown-Ups with Congenital
Heart disease (vuxna med medfo6tt
hjartfel), 4r en grupp som okar i
samhadllet. De senaste arens framsteg
inom bland annat behandlings- och
operationsmetoder har resulterat i
att manga som f6ds med hjartfel nar
vuxen &lder. Enligt de senaste siffror-
na frdn 2017 finnas det i dag 40 000

Sa har blir du medlem i
Hjartebarnsfonden GUCH
@ Du har fyllt 18 &r och har ett
medfott hjartfel.

@ Fyll i ansdkan som du hittar pa
Hjartebarnsfondens hemsida:

hjartebarnsfonden.se/ge-en-gava/
bli-medlem

@ For medlemskostnaden pa 500 kr
per ar far du bland annat medlemspris
pa grupptraffar och aktiviteter runt om i
landet och ett GUCHforlife-armband.
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Kampanj

==
.

En viktigt del av Hjartebarnsfon-
den GUCH &r gemenskapen och
méjligheten att traffa personer
med liknande erfarenheter.
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"Med okad
kunskap om

oss sa okar vi
ocksa forstaelsen
for vad det kan
innebara att leva
med ett medfott
hjartfel.”

vuxna med medfott hjirtfel i Sverige.
Men eftersom morkertalet &r stort och
gruppen fortsétter att 6ka finns det
troligtvis &nnu fler. Trots det upplever
trion att allménheten inte kinner till
begreppet GUCH och har liten forsta-
else for vad det innebdr att leva med
ett medfott hjartfel.

- Vi rdknas som den forsta gene-
rationens Overlevare och dr en sa ny
patientgrupp att dven sjukvarden har
lite kunskap och fa svar till oss. Aven
om hjartat ser likadant ut pa under-
sokningarna sa sdger 1dkarna olika
saker om det, sdger Kajsa Yngve och
Alexandra Champy fortsitter:

— Med 6kad kunskap om oss s& 6kar
vi ocksa forstaelsen for vad det kan
innebéira att leva med ett medfott
hjartfel.

Just darfor tror trion att det 4r Annu
viktigare att vuxna med medfott hjirt-
fel moéts och delar sina erfarenheter.

- Blir vi fler i féreningen s har vi
storre mojlighet att visa samhéllet
och virden vad vara behov dr och att
gOra vara roster horda, sdger Clara
Olofsson.

Dessutom ir behovet att triffa
likasinnade, med samma erfarenheter
och kunna stétta varandra ovirder-
ligt, det &r trion helt 6verens om.

- Det dr sa viktigt att triffa andra
som delar upplevelsen att ens ork
och energi inte 4r densamma som for
négon som &r fullt frisk, siger Clara
Olandersson och far medhéll av Alex-
andra Champy:

- Jag har haft mitt arr p& brostet i
tio ar nu, men jag dr andé fascinerad
Over andras arr nér jag far syn pa ett.
Det vécker mitt intresse och jag vill
veta vad den personen har varit med
om. Tank vad vi har gatt igenom, vi ar
s starka, konstaterar hon.



¥ 1Aack

Under 2020 har dessa féretag visat engagemang for
Hjartebarnsfonden verksamhet genom att képa vart
sponsorpaket till forman for kampen mot medfédda

hjartfel. Vi pa Hjartebarnsfonden riktar ett varmt

och hjartligt tack till:
NorrHund AB - Cherry - Berndtssons Trafikskola
i Angelholm AB - Bakfickan i Vimmerby AB

Tress sport och lek

Vill du och ditt féretag ocksa vara med i kampen mot medfédda hjartfel? o P
Valkommen som féretagssponsor - ldas mer och anmal ert intresse pa |
www.hjartebarnsfonden.se/foretagssponsorer e
ROSENSERIEN QO e
BY ROSES FROM MATLIRE
(]
Det finns
(]
! iInget
[ (1)
( finare an
, att hora
Las mer paé www.rosenserien.com F hans Iilla
o oo [+ (X3
hjarta sla utan hjalp.

SMP+Cardio

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

www.smpcardio.se

Ingen ska lida av ett medfott hjartfel.
Swisha ett bidrag till 9005877.
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Forskning

Risken for hjartinfarkt och
kéarlkramp hos individer
med medfodda hjartfel ar
hogre jamfort med indivi-
der utan medfédda hjartfel.
Det visar ST-ldkaren Maria
Fedchenkos forskning.

— Men den absoluta risken
att drabbas som barn eller
yngre vuxen ir 1ag, under-
stryker hon.

Text Lars Ohman
Foto Nora Lorek

DAG HAR 0,8-1PROCENT av alla nyfod-
da barn hjartfel. Det dr en av de van-
ligaste medfédda sjukdomarna, och
numera dverlever ungefér 95 procent
till vuxen alder. I takt med stigande
alder Okar dven risken att drabbas av
exempelvis hjartinfarkt. Eftersom

det finns ganska lite kunskap om hur
personer med medfédda hjirtfel kan
paverkas av forvarvad/aldersrelaterad
hjartsjukdom ville Maria Fedchenko
studera risken for hjartinfarkt och
kérlkramp hos personer med medfod-
da hjartfel.

Under flera ar har Maria Fedchenko,
till vardags ST-ldkare inom internme-
dicin och kardiologi pa Ostra Sjukhu-
set i Goteborg, forskat i &mnet. I mit-
ten av maj disputerade hon med sin
avhandling "Kardiovaskulér sjukdom
hos patienter med medfott hjirtfel".

EN AV HENNES slutsatser i avhandling-
en dr att risken for kranskarlsjukdomar
som hjértinfarkt och karlkramp 4r 16,5
ganger hogre for barn och unga vuxna
med medfddda hjértfel jimfért med
kontroller utan medfédda hjartfel.

- Samtidigt ar risken for hjartin-
farkt hos unga véldigt 1&g, under



GUCH och
hjartinfarkt
| fokus for
Marias forskning

1 promille, sa en 6kad risk med 16,5
ganger dr 4nda inte sérskilt hog,
poéngterar hon.

Aven fér medelalders och éldre
GUCH-patienter visade resultatet att
det finns en forhojd risk att drabbas
av hjirtinfarkt, men héir var risken
jamfért med de utan medfddda hjart-
fel inte lika stor.

—Vad det hér beror pa har varken
jag eller ndgon annan studerat, d&ven
om andra forskare noterat en liknan-
de trend. Vi har darfor bara teorier
om vad den stora skillnaden kan bero
pa. Men resultatet tyder pa att det
finns n&gon faktor hos individer med
medfédda hjartfel som kan 6ka risken
for en hjartinfarkt. En teori dr att en
tidigare operation kan bidra. Vissa
individer har avvikande férlopp av
kranskirlen vilket teoretiskt skulle
kunna 6Kka risken for hjartinfarkt och
karlkramp.

MARIA FEDCHENKO TROR att mer forsk-
ning pa omrédet ir att vinta inom

en snar framtid inte minst eftersom
andra forskargrupper sett liknande
resultat. Hon konstaterar att det skett
stora framsteg inom omhéndertagan-

"Resultatet tyder
pa att det finns
nagon faktor hos
individer med
medfodda hjartfel
som kan oka risken
for en hjartinfarkt.”

det av barn med medfédda hjartfel
och att 6verlevnaden hela tiden 6kar.

- Darf6ér méste vi ocksa titta pa
andra sjukdomar som aldern bar
med sig. Vi maste ta reda pa hur vi
ska forebygga dessa for att ytterligare
forbattra varden. Hjartinfarkter hos
medelélders och dldre GUCH-pa-
tienter tror vi utifran resultaten i var
studie huvudsakligen beror pa samma
orsaker som hos individer utan med-
fodda hjartfel. Det vill sdga klassis-
ka riskfaktorer som rokning, hoga

blodfetter, hogt blodtryck, diabetes,
overvikt och fysisk inaktivitet.

HON SAGER OCKSA att det finns mycket
man sjilv kan gora for att forebygga
exempelvis hjirtinfarkt, &ven om man
har ett medfott hjirtfel.

- Det ar viktigt att du inte réker och
att du ror pa dig regelbundet. Det vik-
tiga dr att hitta en triningsform som
passar dig sjdlv. For GUCH-patienter
specifikt finns inga tydliga och veten-
skapliga rekommendationer, men
sannolikt giller rekommendationerna
for alla. G1o6m inte vardagsmotion
som att gé eller cykla till jobbet om du
har mojlighet. En generell rekommen-
dation dr att dta 500 gram frukt och
gronsaker varje dag, minska intaget
av méttade fetter, exempelvis mejeri-
produkter med hég fetthalt, att vara
forsiktig med socker, samt att halla
normalvikt.

Kommer du att forska vidare?

- Jag kommer absolut att forska
vidare och ska studera 6vriga forvir-
vade hjirtfel hos GUCH-patienter och
framfor allt forska mer om risken for
kranskirlsjukdom som till exempel
hjartinfarkt och riskfaktorer for detta.

Hjartebarnet 29



GUCH

VUXNA MED MEDFOTT HJARTFEL

Josefines

“lathet var
ett medfott hjdrtfel

Josefine Mathisen fick som 22-aring svart
att andas och kénde sig konstant trott och
orkeslos. Overarbetad och utmattad sa likarna
— tills Josefines kropp en dag inte orkade mer.
Da uppticktes hennes medfodda hjirtfel.

— Jag har alltid blivit ansedd som lat, men
nir jag borjade trina var jag nira att
svimma, beréttar Josefine.

Text Jessica Josefsson
Foto Nora Lorek

ET AR EN lang och upprorande historia Jose-
fine Mathisen formedlar. Men sjilv 4r hon
inte ldngre arg dver att sjukvarden under
sa lang tid missade hennes hjartfel, fast
signalerna och tecknen pé att ndgot var
allvarligt fel fanns dér l&ngt innan det
uppticktes.
Men vi borjar fran borjan.

Redan som liten var Josefine ansedd
som ett stillasittande barn. Nér det var
orientering i skolan ville hon inte springa

utan valde att ga.

- I hela mitt liv har bade jag och andra sett pa
mig som lat och bekvdm, men min kropp orkade
inte lika mycket som andra, beréttar Josefine.

Efter att hon fyllt 20 6kade problemen med
orken och andningen.

— Nér jag var 22 ir si anpassade jag hela livet
efter min andning for att folk inte skulle se det,
beréttar hon.

Gang pa gang sokte Josefine hjilp inom sjuk-
varden, men fick bara svaret att hon var utmat-
tad och rorde pa sig for lite.

- Jag fick hora att jag beh6évde boérja trdna och
sluta ita pizza, men jag blev bara simre av att
trina. Sa fort jag kom upp i puls s& holl jag pa att
tuppa av, berittar hon och fortsétter:

- Jag hade hela tiden kénslan av att det var
mitt eget fel for de sa ju att jag var frisk.
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"Det var skont
att veta att det
inte varit mitt
fel att jag matt
sa daligt, men
samtidigt blev
jag radd.”

ETT HALVAR INNAN hjirtfelet uppticktes sov Jose-
fine néstan ingenting.

- Det var liksom ett sant tryck 6ver brostet nir
jag lag ner sé jag trodde att jag skulle d6, minns
hon.

Naér Josefine slutligen svimmade i en trappa pa
jobbet, kom hon till en 1dkare pa lattakuten, som
for forsta gingen tog till sig Josefines beréittelse.

- Hon tog pulsen och EKG pa mig och nédr hon
sdg resultatet sa hon bara att jag inte fick limna
akuten den kvéllen.

Naér ldkarna senare samma natt tog ultraljud pa
hjartat kunde de se att ena sidan var mindre 4n
den borde vara och den andra var mycket storre
dn vad som var normalt. Josefine tog beskedet att
hon hade hjartfel med blandade kinslor.

- Det var skont att veta att det inte varit mitt
fel att jag matt si daligt, men samtidigt blev jag
rédd, for jag forstod ju att det var ndgot allvarligt
fel pa mitt hjirta.

FRAN BORJAN TRODDE likarna att Josefine hade
en obotlig hjartsjukdom. Det var forst ndr hon
fick gora gastroskopi med kontrastviatska som de
upptéckte de medfodda felen.

- Det var en enorm lattnad nér de sa att jag
skulle opereras och bli bra. Det gav s& mycket
energi, sdger Josefine.

Operationen for tre ar sedan fordndrade Jose-
fines liv.

— Allt har blivit lattare, sdger hon leende.

2018 blev Josefine medlem i Hjirtebarns-
fondens GUCH-f6rening och dir hittade hon
manniskor som hade en helt annan férstaelse for
att hon inte orkar allt.

- P& det forsta lagret mérkte jag omedelbart
att ingen blev forvanad nér jag inte orkade aka
skidor. Jag behovde inte ens forklara varfor och
det ir en sddan hérlig kinsla att bara fi vara just
som jag ir.






SA KAN NI
FA HJALP

Tillsammans ar
vi starkare. Som

medlem i Hjarte-
barnsfonden far
du bland annat
detta.

Axels hjarta, som han
sjalv ritar 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 HJARTEBARNSFONDEN %%
KUNGSGATAN 84 g

112 27 STOCKHOLM

PAVERKAN
Hjartebarns-
fonden finns pa
flera viktiga arenor
for att paverka
sjukvard, skola och
arbetsliv.

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

DELAKTIGHET FORSAKRING
Genom den lokala Sarskilt framtagen
Hjartebarnsfon- av forsékringsbola-
den dar du bor get Folksam for att
ar du med pa passa familjer med
olika traffar och hjartebarn.
aktiviteter.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

Mitt hjiirta
Smidda planer
for Axel

SOM 5-ARING OPERERADES Axel Ryd-
berg for sitt hjartfel.

— Operationen gick bra och jag levde
som vilken liten kille som helst. Jag
orkade lika mycket som andra barn
och &t inga mediciner.

Men efter ingreppet uppstod en
liten rytmstorning som s smaning-
om ledde till AV-block ITI, det vill sdga
langa pauser mellan hjértslagen.

- Likarna ansag da att jag skulle ha

Teckning: Axel Rydberg

Axel Rydberg

A|de_r} 28 &r. pacemaker for att slippa oron for att
E\?STG”IJ’ + Mor, far och svimma av. Den fick jag 2017.

Bara ndgra minader senare upp-
tacktes dven formaksfladder, en slags
rundgéang i féormaket och Axel fick
genomga en ablation.

- Da gir man in med en elektrod i
en ven, upp genom hjirtat vidare ner
i formaket och branner med elvir-
me bort de omriden som framkallar
fladdret. Det var ganska sméartsamt.

-Idagkan jag leva helt normalt
forutom att jag inte fir maxbelasta
ndér jag trénar, till exempel lyfta for
tungt. Men pa det stora hela har inte
hjartfelet paverkat mig namnvart.
Enda begrinsningen ir att jag inte
kan bli pilot eller djuphavsdykare pa
grund av trycket hjdrtat utsitts for.
Men det dr inget jag vill gora 4nda. S&
lange jag orkar svinga smideshamma-
ren dr jag nojd.

Bor: Ljungskile.
Hjartfel: ASD VSD;
hal mellan hjartats
kammare och
féormak.
Fritidsintressen:
Tycker om att vara
i skog och mark.
Storsta intresset ar
jarnsmide. Tillver-
kar i huvudsak
konstsmide och
olika verktyg.




