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Bodde pa sjukhus i éver
300 dagar. Nu har han

Darfor ar det viktigt att
vaga prata om donation
s.19

Dantes hjértslag
forevigades i ny lat
av bandet Amason

s.20

Ebbas hjirtfel visade
sig vara arftligt
s.24

fatt komma hem igen —
med sitt nya hjdrta.

s.8

hationet
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rme och styrka fran
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Skydda fran smitta.
En hjartesak.

Kunskap om RS-virus kan gora stor skillnad.

Barniriskgrupper,t ex hjartsjuka, kan drabbas sarskilt svartav en
RS-virusinfektion. Lar dig mer om RS-virus och hur du bast skyddar
ditt barn. Information finns pa rsvirus.se
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Inneball

Barnen som lever i véantan pa donation behé-
ver mycket psykologiskt omhéndertagande,

skriver Peter Nordqvist, generalsekreterare Efter néstan ett ar fick Nicholas, 4 ar, ett
f8r Hjartebarnsfonden. nytt hjarta. Nu berédttar hans mamma om y { Eo
familjens resa och deras nya normala. Trots att manga i Sverige &r

positiva till att donera gors fa
donationer. Nu kan en nytt lag-
forslag komma att andra pa det.

Alexandra tar plats
pa scenen och vagrar
lata hjartfelen stoppa
henne fran att na sina
drémmar.
Hjértebarnsfondens general-
sekreterare Peter Nordquvist
tror att det ar viktigt att
prata om donation &ven

i friska familjer.

Overlakaren Nina Larsson
berattar om PGD - en i Sverige

relativt okédnd metod som kan
forhindra att arftliga sjukdomar /
fors vidare till barnet. Dantes hjartslag forevigades nar Amason gjorde
e en ny version av laten Heartbeats till forméan for
Ebba friskférklarades som barn, Hjartebarnsfonden.

forst nar hennes son féddes fick
hon veta att hennes hjartfel ar
arftligt - och att hon inte &r sa frisk
som hon trott.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden
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koNTo | KONTROLL

Vi onskar er
en god jul

till.

HJARTE
BARNS Varje dag féds tre barn med trasiga hjartan
FONDEN i Sverige. Hjalp dem fira jul nasta ar ocksa.

hjartebarnsfonden.se Swisha stod pa 90 05 877



Ledare

Donationer
- en hjartefraga

OR TVA AR sedan pa sjukhuset Gregorio

Maranion i Madrid triffade jag kirurgen Juan

Miguel Gil-Jaurena. Juan berittade stolt att

han gjort den férsta HBO-transplantationen
pa barn, det vill sdga ett nytt hjirta fran donator
med annan blodgrupp. Vil hemma beréttade jag
detta for barnhjirtkirurg Boris i G6teborg, nir vi
traffades pa Barnkardiologféreningens utbildning.
Han log sitt speciella leende och papekade att han
gjort flera sddana transplantationer.

Var spanska systerférening Mendos Corazones
hade redan da volontérer pa sjukhus. P4 just Grego-
rio Maranion fanns cirka 200 volontérer. Anstéllda
pa sjukhuset beskrev hur stor insats volontirerna
gor och vad de betyder for tillfrisknandet hos en-
skilda barn.

ATT LEVA PA tva hal i viggen, som det uttrycks nir
barn i vintan pa transplantation lever med hjélp av
Berliner Heart - ett maskinhjérta utanfor kroppen
pé runt 100 kilo - &r fantastiskt, men for det en-
skilda barnet med familj 4r det &ven frustrerande.
Dessa barn bor pa sjukhus i Goteborg eller Lund

i véntan pé transplantation, vilket de kan gora i
upp till ett r. Samtidigt hor de ljudet av hjartslag
dygnet runt.

Det egna hjartat sétts pi vila i kroppen under
tiden i Berliner Heart — nir en sjukdom av typ
kardiomypati varit orsak till problemen har det
hint att det egna hjirtat vilat sig i form och
transplantation har kunnat stéllas in. Halle-
luja!

DET AR FRAMST mindre barn som lever med
Berliner Heart pé sjukhus. De dr inte
vuxna nog att ha en relation till déden,
dven om psykologer diskuterar om
barn med en livshotande sjukdom
“mognar” snabbare.

I det hir numret av Hjirtebarnet
kan du ldsa om Nicholas som levt
i vintan pa donation, vilken
viktig roll vara volontérer fyllde
under den tiden och om hur
han nu har fatt ett nytt hjirta
- och en ny chans. ® S d

Peter Nordqvist
Generalsekreterare Hjdrtebarnsfonden

Att vi transplanter-
ar sé mycket och
att vara langtids-
resultat i denna
grupp éar interna-
tionellt bra!

De har barnen
behdver mycket
psykologiskt om-
handertagande,
vilket de inte alltid
far i dag.

hjarte
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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




Just nu ...

Halla dir...

...Hasse Pedersén, marknadschef
for Visby IBK som férra aret drog
in 6ver 100 000 kronor till férman
for Hjartebarnsfonden pé en kvall
- och nu siktar pa att géra en
repris av Hjartebarnsmatchen.

6 Hjartebarnet

NAR VISBY INNEBANDYKLUBB i fjol be-
stamde sig for att samla in pengar till
ett vilgdrande dndamal satte férening-
en upp tva Kriterier. Ett fokus pa barn
var viktigt, och man ville girna hitta

en koppling till Klubben. Den fann
man i form av Albin, spelaren Mattias
Janssons son, som féddes med hjartfel.
Visby IBK valde Hjirtebarnsfonden for
att i nasta steg spela sin seriematch mot
Pixbo i november med hela 6verskottet
vikt f6r Aandamaélet.

- Infér matchen bad vi vira part-
ners att bjuda pa intridet genom att
lagga ett par kronor vardera per aska-
dare som kom. Med deras godkédnnan-
de anvénde vi ocks& Mattias och Albin
i marknadsforingen.

Ett stort antal foretag stéllde upp
och publiksiffran landade pa drygt
1400 personer. Efterat kunde Visby
IBK ldmna 6ver en check pa 112 717
kronor till Hjartebarnsfonden.

— Succé. Det kdndes riktigt bra. Vara
supportrar och partners tyckte att
initiativet var toppen och gillade att vi

vagade gora ngot annorlunda, sager
Hasse Pedersén.

KORT EFTER EVENTET bestamde klub-
ben att forsoka 6vertraffa sig sjalv och
borjade skissa pa en uppféljning 2020.

— Malet dr att checken ska 6ka. Vi
vill ge minst lika mycket till, och ska
spela atminstone tre hjartebarns-
matcher. Det var forst nér vi bérjade
silja in matchen som vi fattade hur
vanligt det &r med barn som fotts med
hjartfel. Det visade sig att vi traffade
pa flera som hade en son, dotter eller
syskonbarn och sa vidare.

Arets match hade spikats till 25 no-
vember mot dragpléstret Djurgarden.
D& kom coronapandemin.

- Vi vet inte hur det blir med res-
triktionerna, i dag far vi spela med
50 askadare, men har bestimt oss for
att genomfora hjirtebarnsmatchen i
nigon form under sdsongen.

Klubben hoppas in i det lingsta pa
att publiktaket ska h6jas och matchen
flyttas dirfor fram till efter arsskiftet.



Sokes: Foretag
med hjartat pa

ratt stélle
Hjartebarnsfonden

soker just nu efter foretag
med hjartat péa ratta stéllet
som &r intresserade av ett
samarbete i kampen mot
medfédda hjartfel. Jobbar
du for ett féretag som du
tror kan vara intresserade?
Eller har du kanske ditt eget
féretag?

Las mer om hur

du kan stddja
Hjartebarnsfonden pa
hjartebarnsfonden.se/
foretagssponsorer

Psykiskt stod
saknas efter

transplantation
Aterhamtningen efter att f&
ett hjarta donerat innebér
mer an bara det kroppsliga,
visar sjukskoterskan Matilda
Almgrens avhandling fran
Lund Universitet. Sajten
foskning.nu skriver att oron
i gruppen éar fortsatt stor
efter operationen. Och ef-
ter ettarsdagen nar patien-
terna bara foljs upp en gang
per ar ar det fortfarande
manga som inte kanner sig
aterhamtade. | avhand-
lingen har Matilda Almgren
kunnat identifiera tva brister
i hur uppféljningen runt
patienten ar utformat: att
det inte &r uppbyggt for de
emotionella och psykolo-
giska funderingar ingreppet
innebér fér mottagaren och
att det saknas fokus pa att
andra det. Hjartmottagarna
kdmpar med ovisshet, sjélv-
kansla och radsla for att inte
kunna aterhamta sig helt,
skriver forskning.nu. Studien
bygger pa 14 djupintervjuer
med personer som genom-
gatt en hjarttransplantation
ett ar efter ingreppet.

FOR FORSTA GANGEN har Europeiska kardiologféreningen
(ESC) sammanstallt riktlinjer fér hur de med hjartsjukdom ska
kunna tréna, skriver Dagens Medicin. Tidigare har ESC gett ut
specifika riktlinjer om tavlingsidrott, men i de nya riktlinjerna
finns i stéllet en sammanstalining med rekommendationer for
alla hjartdiagnoser och vad som ska gélla vid fysisk traning,
motionsidrott och tavlingsidrott. Riktlinjerna lyfter enligt Dagens
Medicin vikten av individuellt anpassad traning och tydliggér
dven for vilka diagnoser hégintensiv tréning och téavlingsidrott

kan vara kontra-produktivt.

- | en svensk kontext kan riktlinjerna ge grund for en tydligare
samverkan mellan kardiologer, kliniska fysiologer och fysiote-
rapeuter runt de patienter som vill tergé till att idrotta eller
tréna efter sin hjartdiagnos, sdger Maria Back, fysioterapeut och
docent vid Linkdpings universitet som varit medlem av expert-
gruppen bakom riktlinjerna till Dagens Medicin.

Tack till alla som
bidragit till var
ligerverksamhet!

VI VILL RIKTA ett varmt tack
till alla som bidragit till Hjar-
tebarnsfondens lagerverk-
samhet som tyvérr inte blev
inte som vi hoppats, med
tanke pé det rddande laget
med Covid-19.

Vi ser darfor fram emot
lageraret 2021 och att alla
barn, unga och vuxna med
medfédda hjartfel som vill
&ka pa véra lager ska fa gora
det igen.

- Stiftelsen Sunnerdahls
handikappfond - Stiftelsen
Kronprinsessan Margaretas
Minnesfond - Prins Carl
Gustafs stiftelse - Helge

Ax:son Johnson stiftelse

- Margit Rydstroms stiftelse
- Solstickan - Olof Frantzichs
stiftelse - Hjart-Lung lans
och lokalféreningar - Abbvie
- Pradoc.

Foto: Shutterstock

WEBBTIPS

Heartbeats

- Amason x Dante

pa Spotify

Dante féddes med tre
hjartfel. Nu har Dantes
foréldrar, tillsammans med
bandet Amason, spelat in
hans hjartslag och skapat
en ny version av The Knifes
lat “Heartbeats”. Varje gang
laten spelas gar intakterna
till stdd och forskning via
Hjartebarnsfonden. Lyssna
pa laten pé Spotify och stod
kampen for att fa fler sma
hjartan att sla.

BOKTIPS

Amanda Viktoria

Forfattaren Jonas Kihiman
forlorade sin hjartsjuka
dotter nér hon var bara

11 manader gammal. Boken
"Amanda Viktoria" ar be-
rattelsen om ett ungt par
som kdmpar for sjukvardens
forstaelse for sin hjartsjuka
flicka. Berattelsen utgar fran
de tankar och kénslor han
hade som ung pappa pé 24
ar. "Amanda Viktoria" slapp-
tes i ar till minne av Amandas
30-arsdag. En kanslosam
men viktig bok att lasa.
Boken finns att kdpa i Hjarte-
barnsfondens webbshop och
allt verskott gar direkt till
Hjértebarnsfonden.
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Efter over 300 dagar pa sjukhus uppkopplad
till en mekanisk pump fick Nicolas, 4 ir,
antligen ett nytt hjarta. Nu ar familjen

- hemmaigen, i det nya normala.

T Sk -
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_-E e e S T o . Text Charlie Olofsson

- = T ot .
‘ttg‘?:?'h : o . - FotoSandra Ahlgvist

Nicolas alskar att kla ut sig till Stdlmannen. Tvillingbrorsan Albert
- brukar vara Spindelmannen och lillebror Oscar Super Mario.

Hjértebarnet 9
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A BARA NAGRA méanader har Nicolas
gatt fran att ligga i sjukhusséngen till
att kunna leka som vilken 4-aring som
helst. Han kor sparkcykel, dter glass
pa Mariatorget och springer ikapp
med syskonen. I bérjan kom han all-
tid sist men nu slér han lillebror.

- Vi méirKker att han blir starkare
och starkare, siger mamma Paola
Palacios.

Det har gatt drygt ett ar sedan fa-
miljen fick chockbeskedet att Nicolas
hade akut hjirtsvikt och behdvde
transplantation. Antagligen hade han
maximal otur och fick ett virus som
skadade hjéartat. Allt borjade med att
han hade ont i magen. Sedan horde
en lakare ett bl&sljud och efter det
gick allt vildigt fort. Nicolas och Paola
flégs till universitetssjukhuset i Lund
och pappa Wojtek Malinowski féljde
efter med tag. Eftersom hjértat var sa
svagt behovde Nicolas snabbt f& hjalp
att pumpa runt blodet i kroppen

Han opererades och kopplades till
en mekanisk hjirtpump, en Berlin
Heart, i vintan pa ett nytt hjirta. Den
vantan kunde bli l&ng, fick familjen
veta, och det fanns inga garantier for
att ett nytt hjarta skulle dyka upp i tid.

- Vi fick veta att vi skulle stélla oss
in p4 att det kunde ta ett ar s& det vara
bara att packa och flytta till Lund,
sdger Paola.

Hon visar bilder frdn tiden da Ni-
colas 1ag pé sjukhus. Det dr jobbigt att
tanka tillbaka.

- Man glémmer hur det var, att
han tappade héret och att vi fick lara
honom gé igen. Jag brukar inte titta
pa de hér bilderna s ofta.

“Man glommer
hur det var, att
han tappade haret
och att vi fick lara
honom ga igen.”




Nicolas sjdlv ddremot tittar girna
pa bilderna. Han &r stolt 6ver att han
har opererats.

- Han tycker om att visa upp sina
arr, siger Paola.

Under tiden pé sjukhuset turades
fordldrarna om att vara hos Nicolas.
Ovissheten var pafrestande. Hur
lange skulle Nicolas vara bunden till
en Over 100 kilo tung maskin? Hur
lange skulle resten av familjen dela ett
rum pa Ronald McDonald-huset? For
Nicolas var besoken av volontédrerna
fran Hjartebarnsfonden en ljuspunkt.
De brukade baka i koket eller krocka

bilar p4 bilmattan i hans rum.

- Han fick en liten bil varje gng
han behovde gora nigot jobbigt. Han
hade 300 till slut, efter alla omlédgg-
ningar, plasterborttagningar och
sprutor, siger Paola.

Under stora delar av tiden pa
universitetssjukhuset i Lund madde
Nicolas relativt bra, men det gick
upp och ner. Manaderna passerade
och nir han hade bott pa sjukhuset i
néstan ett ar bestimde sig Paola och
Wojtek for att g& ut och berétta 6ppet
om sin situation. De startade initiati-
vet #Forallabarnpalistan.

STOD HJART-
FORSKNINGEN
Swisha 900 5877 till

Hjartebarnsfonden

Hjartebarnet 11



”Vi var beroende
av att nagra andra
foraldrar, som just

varit med om det

varsta som kan
handa, skulle ta
beslutet att donera
fran sitt barn for
att radda vart.”

12 Hjartebarnet

- Vi kénde att vi beh6vde vara med
och visa vilken nytta organdonation
gor. Vi var beroende av att nagra
andra forédldrar, som just varit med
om det vdrsta som kan hinda, skulle
ta beslutet att donera frin sitt barn for
att rddda vart, sdger Paola.

Att ga ut och beritta om Nicolas
sjukdom var inget l14tt beslut, berittar
hon.

- Vi har alltid varit véldigt noga
med barnens integritet sa vi gick emot
vara principer, men vad spelar hans
integritet fér roll om han inte dverle-
ver? Jag tinkte ocksa pa hur det skulle
vara for mig om han inte klarade sig.
DA vill man kénna att man har gjort
allt man kan.

Paola beskriver det som att hon ald-
rig under den langa tiden pa sjukhu-
set gav upp hoppet om att det skulle
komma ett hjérta, och si en kvall i
somras fick hon telefonsamtalet som
familjen hade lingtat efter. Antligen
fanns det ett hjirta for Nicolas. Sam-
tidigt som glddjen Over det beskedet

Efter ménader pé sjukhus bestamde sig
Nicolas foraldrar for att starta initiativet
#forallabarnpalistan for att visa vilken
nytta organdonation gor.




var granslos gick ocksa tankarna till
den andra familjen, de som just hade
forlorat sitt barn.

- Det som jag var s& radd skulle
hinda i var familj, det hinde dem. Jag
ar sa vildigt tacksam for att de beslu-
tade sig for att donera, siger Paola.

Naér Nicolas hade fatt det nya hjértat
borjade han snabbt ma béttre. Paola
berittar om forsta gingen de kunde ta
med honom ut pa promenad i vagnen.

- Det kéindes som att ta ut sin bebis
for forsta gdngen. Du vill inte att
négon ska komma néra och du tittar
hela tiden si att allt &r bra. Andas
han!?

Nu, tillbaka hemma i Stockholm,
ar det mycket att tinka pa. Sarskilt
forsta halvéret efter en transplanta-
tion &r man mycket infektionskinslig.
Nicolas ska tréiffa sa fa personer som

mojligt och absolut inte ndgon som
ar sjuk, men det r inte sa att familjen
bara sitter hemma.

- Vi dr ute mycket, men ser till
att ga till parken vid tider nir ingen
annan ar dir, sager Paola.

Hon beréttar att Nicolas sjélv ar
vildigt bra pé att halla avstand och
paminna syskonen om att tvitta hin-
derna ndr de kommer in.

- Han har alltid varit vildigt nog-
grann och ordentlig s jag kdnner
mig séker pé att han kommer kunna
hantera sin sjukdom véldigt bra.

Som transplanterad kommer
Nicolas kunna leva ndstan som vem
som helst, men vissa saker behdver
han tdnka p& och han kommer alltid
behdva ta mediciner for att inte
kroppen ska stota bort hjirtat. Paola
visar dosetten med tabletterna han




Donation

Paola Palacios fortsatter arbetet med
#forallabarnpalistan. “Nar Nicolas fick
&ka hem kom det in ett nytt barn och
kopplades pa pumpen. Nu gor jag inte
kampanjen for var familj langre utan for
dem - for jag vet hur jobbigt det &r att
vanta pa organ.”

tar morgon, lunch och kvall. Det ar
en samling piller som kan fé vilken
smébarnsforidlder som helst att bryta
ihop, men Nicolas tar dem som ing-
enting. Han vill gdrna ha publik sa att
han kan imponera med hur bra han ar
pa att svilja kapslarna.

- Han kan siga “titta mamma, jag
kan ta tre at gangen!”

Paola beskriver det som att livet
hemma snabbt har blivit ganska
normalt. Nu, under det férsta halvaret
efter transplantationen, far varken
Nicolas eller syskonen gé i forskola
men Paola har borjat jobba 50 pro-
cent. Familjen f&r hjdlp av far- och
morforildrar och om ett tag kommer
livspusslet dra igdng som for vilken
annan sméabarnsfamilj som helst. Pa-
ola kdnner sig inte orolig lingre, som
under den dér férsta promenaden ef-
ter transplantationen, utan litar pa att
det nya hjirtat fungerar. Visst finns
det saker som Nicolas skulle vilja gora
som han inte kan. Han vill till exem-
pel gédrna kopa mjukglass men det gar
inte pa grund av risken for livsmedels-
buren infektion. Han ska helst aldrig
ta en mjukglass i glasskiosken vilket
sa klart kan kénnas trakigt. Ndr man
ser listan 6ver allt man maste tinka
pé efter en transplantation kan man
bli orolig, men nagot Paola har lart sig
och vill skicka med till andra familjer
dr att allt gar att 16sa.

- Ibland mixar vi glassen hemma.
Det blir som mjukglass. Nar man vl far
ett nytt hjérta blir livet bra, sdger hon. ®

14 Hjartebarnet

Efter att familjen kom
hem har livet snabbt
blivit ganska normalt

och nu kan Nicolas leka
som vilket 4-aring
som helst.

* far ett nytt hjirta
*;" ~ blir livet bra.”
e e i
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Donation

Ny lag kan ge

fler donationer

Det viktigaste man kan gora for alla barn som stir pa
vantelistan dr att se till att inte missa en mojlig donation.
Ett forslag till ny lagstiftning har potential att 6ka antalet
donationer, menar Peter Carstedt, en av grundarna till
organisationen MOD (Mer organdonation).
- Det dr det hir sjukvarden efterfragar, sdger han

om lagforslaget.

Text Charlie Olofsson lllustration Martin Isaksson Foto Helena Wahiman, Roger Lundholm

ILJAN ATT DONERA &r stor

i Sverige. 85 procent

uppger att de vill donera

sina organ, och det dr

en ovanligt hog siffra.

Andé gors firre dona-
tioner har jimfort med i manga andra
lander. I Spanien gors mer 4n dubbelt
sa manga donationer per miljon inva-
nare, bara for att ta ett exempel.

Peter Carstedt beskriver det som att
vi har ett systemfel.

- Manniskors vilja att donera ir hog,
men den viljan respekteras inte. Det
vi arbetar for ar inte att Sverige ska ga
fore utan att vi ska komma ikapp andra
lander i Europa, sdger han.

Ett av de stOrsta problemen i Sveri-
ge, som han ser det, ir att den nuva-
rande lagstiftningen inte ticker in vad
som géller vid organdonation i livets
slutskede. Kan man till exempel halla
kvar en ddende patient lite langre i
respirator? Far man intubera?

- Eftersom lagen inte reglerar vad
man ska och inte ska gora skapas en
osdkerhet inom varden som riskerar
att leda till att fragan om donation
inte kommer upp, sdger han.

DET NYA LAGFORSLAGET kommer med
viktiga fortydliganden kring vilka
insatser som ska gOras nér personer
som vill donera ligger infér doden
pé en intensivvardsavdelning, men

16 Hjartebarnet

Peter Carstedt

Torsten Malm

Peter Carstedt ser ocksa ett behov av
fordndrade rutiner inom sjukvarden.

I dagsléiget ser forutsittningarna olika
ut i olika regioner. Det finns regler om
att alla intensivvardsavdelningar ska
ha en donationsansvarig ldkare och
sjukskoterska, men bara hilften av
dem uppger att de har férutsittningar
att Klara sitt uppdrag, rapporterar So-
cialstyrelsen. I region Stockholm-Got-
land finns ett donationscenter som
ger kunskapsstod at vardpersonal,
men det saknas i de andra regionerna.

AVEN TORSTEN MALM, barnhjirtkirurg
och fore detta sektionschef fér Vav-
nadsbanken i Lund, tror att dona-
tionerna i Sverige kan bli fler med
tydligare lagstiftning och fordndrade
rutiner inom varden. Han tror att vi
har en del att 14ra av andra l4nder i
Europa. Att det gors s& manga fler do-
nationer i Spanien beror enligt honom
bland annat p4 att man har andra
rutiner for patienter som kommer in
till akuten med allvarlig hjarnskada.
- ISpanien intuberar man alltid
direkt pa akuten sa att andning och
cirkulation till alla organ sdkras innan
rontgenundersokning av hjarnan
genomfors. I Sverige tas patienten
i stdllet direkt till rontgen och forut-
siattningarna for en potentiell organ-
donation férsdmras, sdger han.
Vévnad, till exempel hjartklaffar,




" M 5 nn i [ ko rs Vi Ij a att en att det finns gott stéd for att intro-

ducera DCD inom svensk héilso- och

d onera 5 r h 6g, men d en sjukvard. Nu ar det upp till regionerna
att besluta om detta ska goras.

Vi Ij an res pe kte ras i nte J " - I Storbritannien utgdr den har

kan doneras upp till 48 timmar efter
att en person har détt men for att
man ska kunna donera ett helt hjarta
maste cirkulationen hallas igang fram
till transplantationen.

I Sverige kan man, som praxis ser
ut, bara donera organ fran perso-
ner som har avlidit pa grund av en
hjarnskada medan man i till exempel
Storbritannien &ven kan ta organ fran
patienter som dor av cirkulations-
stillestdnd. Det handlar om fall dar
likarna bedomer att all behandling ar
meningslos och att patientens liv ar
bortom rdddning.

DONATION VID cirkulationsstillestand,
DCD, har testats i Sverige genom ett
projekt med stod av Vavnadsradet. I
projektets slutrapport, som presente-
rades i mars 2020, gjordes beddmning-

gruppen cirka 40 procent av alla dona-
torer. Om DCD infors i Sverige kan det
innebéra en betydelsefull 6kning av
antalet donatorer och ddrmed trans-
plantationer, sdger Torsten Malm.

Han tror ocksi att det aterstar en
del jobb med att férdndra attityderna
kring donation och menar att det
finns en diskrepans mellan vad man
sdger vid en attitydunders6kning och
vad anhoriga beslutar nir de tvingas
tolka den avlidnes vilja nér fragan om
donation stélls i skarpt lage.

- Generellt behover vi bli béttre pa
att berétta for vara anhoriga om var
instéllning till donation. Ju mer man
vet om vilken nytta donationer gor,
desto mer benégen tror jag att man ir
att ta stillning for, sdger han.

Hjartdonation fér barn

Vid hjarttransplantation till barn ar det
viktigt att det donerade hjartat har ratt
storlek. Man vill garna att det ska vara
lite storre an ett genomsnittligt hjarta
for barnets alder, sa att det har extra
kraft. Barn som ar tio ar eller aldre kan
ofta ta emot en vuxen persons hjarta
men det fungerar inte fér yngre barn.

Att donera ett hjarta fran ett riktigt
litet barn innebér sarskilda utmaningar
eftersom det kan vara svart att fast-
stélla ddden genom undersokningar av
hjarnan. Det handlar om barn som ar
under ett och ett halvt ar. Vid under-
sokningen sprutas kontrast via blodkarl
upp till hjarnan. Om ingen kontrast nar
hjarnan har samtliga hjarnfunktioner
upphért och darmed &r man déd. Har
barnet fortfarande en 6ppen fontanell
gar det inte alltid att avgéra om hjar-
nans funktioner upphort.

For de barn som behdver ett nytt
hjarta har forutsattningarna férandrats
dramatiskt bara de senaste tva decen-
nierna. Att chanserna att 6verleva har
Okat beror bland annat pa utvecklingen
av de mekaniska hjartpumparna.
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Donation

8

Under 2019 avled 37 personer i vantan pa Endulidefl dénatof kan
organ. D& ingar inte de'som blev permanent donera upp till 4tta
borttagna fran vantelistan eftersom deras organ och alltsa
tillstand hade blivit-sa daligt-att radda livet pa
en transplantation inte
langre bedomdes
genomforbar.
(Kalla: Social-
styrelsen)

atta personer:

Du kan ta stallning
for donation pa

o
tre olika satt:
1 Registrera dig i
e donationsregistret

Skriv under ett
o ® 2. donationskort
I ve I I e Meddela dina

e anhoriga

| Sverige behdver du inte ha registrerat dig i donations-
registret for att dina organ ska kunna doneras efter din Som foralder kan du
dod. Att ha tagit tydlig stallning underlattar daremot for anmala ditt barn till
vardpersonalen och for dina anhériga, som far fatta donationsregistret.

beslutet om du sjalv inte har gjort din vilja kand. Unga fran 15 ar kan
anmadla sig sjalva.

661

Av-dessa kom

661 organ fran av-
lidna donatorer.

Ar 2019 hade Sverige (Klla: Social-

191 faktiska organ- styrelsen)
donatorer. 8 1 1 )

organ trans-
planterades.
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Vi har svart att

hantera doden”

Som forélder till ett friskt barn behdver man ténka igenom hur
man stéller sig till organdonation innan det hemska hénder. Det
sager Peter Nordqyist, generalsekreterare pa Hjartebarnsfonden.

Text Charlie Olofsson

AR MAN VAL star dir pa
sjukhuset efter olyckan,
ichock 6ver att ens barn
inte kommer Klara sig,
vill man inte behdva ta
stéllning till donation.

- Det 4r mycket béttre att man har
pratat igenom det tidigare och dr
Overens som vardnadshavare, séger
Peter Nordqvist.

Om man som forélder till ett friskt
barn har tagit stillning till orgando-
nation i forvig 6kar chanserna for att
man beslutar sig for att donera, tror
han. Han tycker ocksa att man som
forélder till friska barn ska vaga ta upp
fragan om organdonation med barnen.

- Om man har pratat igenom fragan
med sitt barn tror jag att det blir 14tt-
are att fatta ett beslut, sdger han.

Huruvida det r 1ampligt att prata
med sitt barn om donation skiljer sig s&
Kklart fran barn till barn. Om det vicker
oro hos barnet ir det kanske onddigt.

- Jag tror att det allra viktigaste ar
att man har tagit ett beslut som vard-
nadshavare, sdger Peter Nordqvist.

Han tycker att det pratas alldeles
for lite om organdonation generellt,
men kanske sérskilt om organdona-
tion for barn.

"Nar man val
far det dar
samtalet om
att det finns
ett hjarta blir
det ett halle-
luja moment."

A

K
A 4

Peter Nordqvist

- Vi har svart att hantera doden
innan vi dr dir, men vi behover gora
det eftersom det kan rddda andras liv,
séger han.

HJARTEBARNSFONDEN AR MED och
arbetar for att 6ka antalet donationer
genom sitt samarbete med féreningen
MOD (Mer organdonation). I Sverige
ar det drygt tre barn om aret som
behdver ett nytt hjirta. Det handlar
om barn i alla aldrar. En del har svara
hjértfel medan andra har fatt en akut
inflammation pa hjértat. Den senare
gruppen insjuknar plotsligt medan
barn som har ett forvarvat hjartfel
ofta har vetat sedan 1ag alder att de
behover en transplantation.

Under védntan pa det nya hjartat far
hjirtsjuka barn ofta leva pa sjukhus,
uppkopplade till en mekanisk hjart-
pump, en sé kallad Berlin Heart.

- Manga barn som véntar pa ett nytt
hjarta mar férhallandevis bra, men
det dr sa svart att tillbringa lang tid pa
sjukhus och inte kunna rora sig fritt
pé grund av pumpen. Du ér i princip
uppkopplad till tva hal i viggen, sdger
Peter Nordqvist.

Hjartpumpen &r igdng 24 tim-
mar om dygnet och ger ifrdn sig ett
pysande ljud. Det dir ljudet uppfattar
manga som véldigt stérande, i synner-
het fordldrarna som lever med sina
barn pé sjukhuset, berittar han. Sam-
tidigt skapar ljudet ocksa trygghet.

- Det talar om att det pumpar och
att barnet lever.

- Nir man vél far det ddr samtalet om
att det finns ett hjérta blir det ett halle-
luja moment, sdger Peter Nordqvist. ®
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Kampanj

Dantes hjci

reslagss

blev till musik

Ettariga Dantes hjartslag ar férevigat i Amasons nya version av
laten Heartbeats - som berért manga. Bakom kampanjen star
byrédn Abby Priest och hjartebarnspappan Oskar Hellgvist.

- Det inger hopp att se hur generdsa folk kan vara, sager han.

Text Maria Tornfelt
Foto David Walegren

ANTE FODDES
med hjartfelet
Fallots tretad
som upptécktes
redan under ett
rutinultraljud.
Vid 2,5 manader
genomgick han
sin forsta operation, vid 4-5 ars alder
kommer han att behdva en operation
till. Men i dagsldget 4r han som vilket
friskt barn som helst, férutom att
han redan som ettaring har en 1t
pa Spotify.

Familjen blev nimligen kontaktad
av Oskar Hellgvist pa byran Abby
Priest som fragade ifall de ville vara
med pé en inspelning for att spela
in Dantes hjartslag. Oskar Hellgvist
ar sjalv pappa till tva hjiartebarn och
ville géra nagot for att uppmaérksam-
ma hur vanligt det 4r med medfédda
hjartfel - och samla in pengar till
Hjirtebarnsfonden. Det var sa idén till
att géra en ny version av The Knives
14t "Heartbeats" foddes.

- Valet att jobba med riktiga
manniskor, deras beréttelser och
hjartslag som grund fér kommunika-
tionen foll sig naturligt. Som hjarte-
barnsforélder kdnns den hir lattexten
néstan skriven for oss. The Knife gav
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oss sin vilsignelse att anvdnda den
fantastiska texten och nér vi hérde av
oss till Amason tyckte dven de att det
var ett fint projekt, sdger han.

NAR DANTES FORALDRAR tillfragades
visste de inte s4 mycket om vad pro-
jektet handlade om, och de funderade
pa om de ville delta eller inte.

— Nér vi fick veta att man tdnkte
gOra en nyinspelning av "Heartbeats"
sa ville vi gdrna vara med. Det var fint
att fa féreviga sitt barns hjirtljud. Vi
hade aldrig kunna tro att det skulle
bli sé stort som det blev, berittar Elin
Svahn, Dantes mamma.

Léten och den tillhdrande musik-
videon sldpptes den 29 september, pa
internationella hjartdagen och blev
uppmarksammad bade i nationell ra-
dio, tv och tidningar. Men framfor allt
var det manga som blev berdrda.

— Mélséttningen var att forsoka fa
andra att for en stund sitta sigin i vad
det kan innebdra att ha ett sjukt barn,
och forstd hur viktigt det 4r med stéd
och forskning. Att se gensvaret pa
kampanjen har varit otroligt. For-
hoppningsvis har fler fatt upp 6gonen
for Hjartebarnsfonden och det inger
hopp att se hur generosa folk kan
vara, sdger Oskar Hellgvist. ®

"Det var fint att
fa foreviga sitt
barns hjartljud.”

Ay

w

Fakta

Amason ar ett svenskt,
prisbeldnat indie-
popband. Med laten
"Heartbearts" har de
gjort Dante till hjartat
utét for alla hjarte-
barn - och ju mer
laten spelas desto
battre. Alla intékter
gar namligen direkt till
Hjartebarnsfonden.




QO [ietilines
koNTo | KONTROLL ]ulshoppen

Traditionella julkort

For att skicka en julhalsning till alla ndra och kéra. Séljs i paket
om fem med olika motiv. Julkorten kostar 150 kronor, dar 95
kronor gér till kampen mot medfédda hjartfel.

Tygkassar
Med fint tryck av var logga.
Rymmer det mesta du

behdver - oavsett om det
ar pa skolan, jobbet, gymmet
eller i matbutiken. Tygvaskan
kostar 150 kronor och 50 kronor

sss o (avor som far
hjartan att sla

Hjartebarnsfondens julbutik pa natet &r fylld av gdvor som far fler sméa hjartan
att klappa. | var webbshop handlar du alltid med hjartat och alla produkter ger
ett bra 6verskott till Hjartebarnsfonden, sé att du kan ge med dubbel gladje.
www. hjartebarnsfonden.se/ge-en-gava/webshop.

Doftljus hjartformat
Hjartformat doftljus, med harlig doft av
vanilj. Perfekt fér den som gillar att gora
det extra mysigt vid juletid. Doftljuset

kostar 100 kronor déar 60 kronor gar till
kampen mot medfédda hjartfel. ‘\.
02
,.—f." Dekorativt hjarta
t_, - Handmalat av hjartebarnsfamiljer. Valdigt
. 3 g: v vackra att hanga i julgranen. Julhjartat
HandSp“t . . . ” kostar 100 kronor, dar 75 kronor gar till
| lagom storlek for att enkelt kunna béra med sig b ¢ Hjartebarnfondens arbete.
i vaskan. Nagot som hela familjen har anvand- (')

gm ning for. Handspriten kostar 80 kroonor, och 40
kronor gér till Hjartebarnsfondens arbete.

g mase
Ljusmanschetter
. Stamningsfull ljus-
Forsta manschett med
hjéilpenkit mini NNY iaTE julhalsning, saljs parvis i
| litet format s& att du alltid kan ha BARMNS vacker tygpase. Perfekt
med dig det om en olycka skulle Q FONDEN julklapp eller gava infor

intréffa. Innehaller bland annat
plaster, forband och tejp och
kostar 150 kronor varav 70 gar till
kampen mot medfédda hjartfel.

julens bjudningar, kostar
200 kronor och 80
kronor gar direkt till Hjar-
tebarnsfondens arbete.
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Ebjudandet géller endast nya kunder. Aldersgréns 18 ar, stodlinjen.se

~‘

. Stod
Hjartebarnsfonden

— prenumerera pd lotter!

Stod Hjartebarnsfonden och prenumerera
pa bade Sverigelotter och BingoLotto!

Just nu gar 200 kr oavkortat direkt till
Hjartebarnsfonden. Dessutom far fonden
6 kr for varje Sverigelott i din prenumeration
och 13 kr for varje bingolott!

¥ folkspel

Kontakta Folkspel Kundcenter pa 0771-440 440

folkspel it sverskott tin sveriges féreningar.

ROSENSERIEN 0

BY ROSES FROM MATURE

Det finns
inget
finare an
die att hora
Las mer pé www.rosenserign.com ' hans Ii"a
hjarta sla utan hjalp.

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

SMP+CCI rdio

AN

Datavagen 55 F, 436 32 Askim ' IéliAR?‘lTsE
Tel: 031-68 10 55 FONDEN

www.smpcardlo.se hjartebarnsfonden.se



Detta ar en annons fran Folkspel

En lott som
gor nytta

Tack vare ideella Folkspel har ett HJARTEBARNSFONDEN AR EN av ett
antal Hjartebarn och deras famil- antal organisationer som dr medlem-

. S mar i Folkspel. Genom forsiljning
]er_ei/rib; lrjw(\j/grﬁdh:rlthrg: \l;lépr?gz::ieﬂ av Folkspels produkter (Bingolotter,

Sverigelotten och Julkalendern), sa

skott till att ordna fysiska traffar kan det bli ett betydande kassatill-

som &r kraftigt subventionerade, skott. Det gar ockséa - for alla som vill

sager Jennie Noréhn Thorgren. prenumerera pa nagon av produkter-
na — att vilja Hjirtebarnsfonden som

Text Tobias Jansson forménstagare.

Foto Shutterstock Totalt sett fick Hjdrtebarnsfonden

ett overskott pa 726 000 kronor det
senaste aret. Och ett distrikt som
verkligen har forstatt nyttan med
Folkspel 4r Hjartebarnsfonden Norr

Annons

Fakta Folkspel

® Folkspel ar ett ideellt spelbolag
som delar ut hela sitt verskott till
svenska foreningar och organisa-
tioner. Under senaste aret delades
totalt 189 miljoner kronor ut,

tack vare svenska folkets vilja att
stotta foreningslivet genom att
kopa produkterna Bingolotto och
NEGEE

@ folkspel arrangerar ocksa Arets
Eldsjél. Det ar ett projekt som pagar
aret runt och som syftar il att lyfta
allaideella eldsjalar i det svenska
foreningslivet i fem olika kategorier.
Och varje manad hyllas ocksa
Manadens Féreningshjalte.

och eldsjédlen Jennie Noréhn Thor-
gren. Hon har suttit som en spindel i
nétet de senaste dren och administre-
rat forsiljningen — dir krutet har lagts
pa den néstan sjilvsiljande Uppesit-
tarlotten till 23 december.

— Det stimmer, det dr dir vi har
gjort var stora insats. Aven om det ir
jag som varit ytterst ansvarig sa har
jag haft god hjilp av atta andra kon-
taktpersoner ute i vart stora distrikt
som verkligen har varit betydelseful-
la, sdger Jennie Noréhn Thorgren.

Vad har ni anviint det arliga 6ver-
skottet till?

- Vi har genom 4ren satsat pa fy-
siska traffar for Hjirtebarn och deras
anhoriga. Framfor allt under de férsta
aren med ett Hjdrtebarn kan det vara
valdigt betydelsefullt att fa tréffa
andra i liknande situation. Utbyta
tankar och funderingar, stélla fragor,
fa rad, svarar Jennie, och fortsétter:

- Genom Overskottet har vi kunnat
halla nere kostnaderna rejilt och kun-
nat hjilpa till med alltifran milersétt-
ning till 6vernattningskostnader om
vi haft den typen av triff. Det har varit
ovarderligt for oss.

Men nu far nigon annan ta dver.
Det ar dags for Jennie att g4 vidare.

- Min son Jimmie ir tolv r nu och
han har fatt lite andra intressen i livet
och 4r inte sa intresserad av att aka pa
Hjartebarnstréffar 1angre. Och det far
man ju forsté, sdger Jennie. @



Motet

SADAN M
SADAN S»N

R,

Ebbas son Theodore foddes med samma hjértfel som hon sjalv — forst efter
forlossningen fick hon veta att det r drftligt. Nu funderar hon och hennes
partner pa om de vill skaffa fler barn.
— Det ir klart vi 6nskade att Theo skulle fa syskon s& smaningom. Men vet-
skapen om att hjirtfelet kanske drabbar ett barn till gér det svart, siger hon.

Text Jessica Josefsson
Foto Johan Bavman

24 Hjartebarnet

BBA ANDERSSON AR 24 &r och bor i
Malmo med sambon Alexander och
deras 3-ariga son Theodore. De ér till
ytan en helt vanlig familj, med en pigg
och aktiv son och dven Ebba sjilv har
manga jarn i elden. Men sa hade det
kanske inte varit utan medicin. Ebba
och Theodore dr ndmligen bida hjar-
tebarn, med samma arftliga hjartfel.
Trots att Ebba forstatt det som att hon
blev friskfdrklarad som barn.

- Det var ingen som tinkte pa mitt
hjartfel ndr jag skrev in mig som gravid,
dven om jag ndmnde det, berdttar Ebba.

Men vi tar det frdn borjan. Nar

Ebba foddes pa universitetssjukhuset
i Lund 1996 upptickte ldkarna efter
négra dagar att hon hade ett blasljud
pa hjartat. Det visade sig vara hjirtfe-
let non-compaction kardiomyopati.
Hjartfelet gér inte att atgdrda med
kirurgi, men eventuella symptom
kan mildras med medicin. Det fick
Ebba under ndgra manader — och
fram tills hon var fyra ar gick hon
pa regelbundna kontroller. Efter
det har hon f6rstétt det som att hon
blev friskforklarad.

- Varden sldppte mig dér och da,
beréttar hon.
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Motet

Ebba Andersson

® Alder: 24 &r

@ Familj: sambo Alexander
och sonen Theodore, tre ar.
¥ Bor: Malmd

@ Hjartfel: non-compaction
kardiomyopati (NCCM)

SEDAN DESS HAR Ebba har kint sig kontroll i vecka 30, cirka 10 veckor

frisk och levt ett aktivt liv. Nar hon var innan férlossning.

yngre hade hon egen hést, red varje - Jag hade beriéttat redan vid

dag och trinade pa gym. inskrivningen av graviditeten att jag
For tre ar sedan nir Ebba var 21 ar foddes med hjértfel, men eftersom

blev hon gravid med sambon Alexan- jag friskforklarats sa var det ingen

der. Och under ett ultraljud upptick- som tinkte pa det. Nu efterat kan jag

tycka att det kanske borde vara rutin

att kontrollera hjirtat pa bebisen till

Ingen ska lida av ett
medfétt h]é!tfel
GE EN GAVA

Plusgiro: 90 05 87-7

Bankgir: 0-5877
Swish: 900 587
Hjdrtebarns-

fonden tes det att den lilla pojke som hon

bar pa hade ett hjartfel. Upptéickten
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gjordes av en slump. Ebba hade matt
sa déligt att det bokades in en extra

mammor som fotts med hjartfel,
siger hon.



"Det var samtidigt lite skont att

fa det bekraftat, nu fanns det en
forklaring till varfor jag alltid haft
svart att trana upp min kondition.”

Beskedet kom chockartat. Men Ebba
och hennes sambo, som bada ar vildigt
lugna av naturen, ville inte stressa upp
sig for mycket eller bli oroliga.

- Jag tog det ganska lugnt, jag
kdnde bara att jag ville prata med folk
som visste mer, minns hon.

- Jag var inte orolig infor férloss-
ningen utan har hela tiden kint mig
trygg med forlossningsvarden och
barnsjukhuset i Lund.

DET BLEV MANGA kontroller fore for-
lossningen som sattes igdng nédr Ebba
gatt en vecka Over tiden.

UtanfOr dorrarna stod ett ldkarte-
am och vintade pa att f ta hand om
Theodore nir han kom ut. Hon fick
nagra sekunder tillsammans med sin
son innan han bars ut.

- Under den kontrollen sig de det
som de misstinkt, att Theodore hade
ett hjirtfel, berittar Ebba.

Och det var forst efter att varden
upptéckte sonen Theodores hjirtfel
som Ebba fick veta att hennes eget
hjérta inte var sa frisk. Hennes sons
kardiolog ville ndmligen att man skul-
le undersoka dven henne, och di fick
hon veta att det hjirtfel hon fotts med
fortfarande fanns kvar — 17 &r efter att
hon sléppts av varden.

- Det var nistan &nnu mer chockar-
tat, berattar Ebba och fortsétter:

- Men det var samtidigt lite skont
att f& det bekriftat, nu fanns det en
forklaring till varfor jag alltid haft
svart att tridna upp min kondition.

Nér det stod klart vilket hjirtfel
Ebba hade startades en genetisk
utredning for att utreda om Theodore
hade &arvt hjértfelet. Och blodproven
visade att samma mutation pa en gen
fanns hos badde Ebba och Theodore.

- Det innebdr att det hér ar arftligt,
siger Ebba.

HON MINNS INTE om det var hon och
Alexander som tog upp tanken pé
eventuella syskon till Theodore, men
diskussionen kom upp med ldkarna.
Och insikten om att eventuella syskon
ocksa skulle kunna fédas med hjértfel
tog hart.
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- Vi hade inte pratat om det eller
tinkt s mycket pa det, men det ar
klart vi 6nskade att Theo skulle f&
syskon s& smaningom. Vetskapen om
att genen och ddrmed det eventuella
hjartfelet kanske drabbar ett barn till
gOr det svart, sdger hon.

D4 fick de veta att det finns tva
alternativ for att minimera risken att
syskon till Theodore ocksa drver hjért-
felet. Det forsta dr att Ebba blir gravid
pé naturlig vig for att sedan under
graviditeten kontrollera om barnet dr
friskt med s kallad fosterdiagnostik.

- Men att gora abort i vecka 18, om
den muterade genen patréaffats, ar
inget vi vill behéva ta stéllning till,
sdger Ebba.

Det andra alternativet dr det som
heter preimplantatorisk genetisk dia-
gnostik (PGD) som forenklat innebar
en IVF, men dér dggen kontrolleras
och bara de som ir utan den arftliga
genen anvands.

28 Hjartebarnet

— Man hittar ett embryo som inte
har genen, férklarar Ebba enkelt.

Att genomga en PGD ar en mojlig-
het Ebba ir tacksam for, samtidigt
som metoden &r bdde emotionellt och
fysiskt pafrestande. Det 4r 1&ng ko och
véantetid - och tiden for att lyckas bli
gravid pa det hér sittet berdknas ta
minst ett ar.

— Det dr hiftigt att det 4r mojligt,
att man kan gora sé har. Jag kinner
en stor tacksamhet Over att vi ges den
hir mojligheten, sdger hon.

I DAG HAR Ebba genomgétt under-
sokningar och prover for att se om
hennes eget hjirta klarar fler gravidi-
teter och forlossningar, ifall de skulle
bestimma sig for att forsdka fa fler
barn. Den sista undersdékningen gav
positivt resultat.

— Resultatet var bittre 4n férra ging-
en, vilket saklart dr en ldttnad och jag
insag att drskortet pa gymmet trots allt
inte var kdpt i onédan, sdger hon. ®




Genom att genetiskt undersdka ett befruktat &gg innan det satts in i livmodern
kan en graviditet starta utan en éarftlig sjukdom.

- Det &@r en behandling som &r reserverad for allvarliga genetiska sjukdomar,

sager Nina Larsson, 6verldkare och docent pa Lunds universitetssjukhus.

Text Jessica Josefsson

Arftlig sjukdom kan

undvikas genom PGD

REIMPLANTATORISK genetisk

diagnostik, PGD, som det

heter, ar en relativt okdnd

metod som introducerades

i Sverige for cirka 20 &r se-

dan och sedan dess har det
gjorts 400 behandlingar. PGD utfors
bara pé Sahlgrenska i Géteborg och pa
Karolinska i Stockholm, darfér ar kon
till hjélp lang.

— Det dr ungefér ett ars vintetid,
sdger Nina Larsson, Overldkare och
docent pa Lunds universitetssjukhus.

Metoden brukar jaimféras med en
sorts avancerad IVF, provrorsbefrukt-
ning, men ar egentligen mycket mer
komplicerad &n s.

Till att borja med maste de blivande
fordldrarna soka hjalp pa en avdel-
ning for klinisk genetik.

— Har har vi samtal och diskussion
runt den genetiska sjukdomen, sdger
Nina Larsson.

Hon forklarar att det inte ar helt
enkelt. Att drftliga sjukdomar kan sl&
ut olika och att det kan vara som hon
kallar det “en stor variation” inom
samma familj.

- Aven om det &r drftligt s& kanske
inte sjukdomen slar ut hos barnet
utan det kan ocksa bara bli barare av
genen, sidger hon.

Och det &r inte alltid 14tt att veta
vad som gor att en arftlig sjukdom
bryter ut eller inte.

AVGORANDE FOR ATT kunna fa den
unika behandlingen PGD ér att
sjukdomen gér att hittas genetiskt. I
Ebbas fall, i reportaget pa foregdende
sidor, ar det hjartfelet non-compac-

“Det ar en lang
och svar process
bade mentalt
och fysiskt.”

tion kardiomyopati dir det finns en
felaktig fordndring pa genen som styr
hjartmuskelns funktion.

Och forandringen, felet, maste ga
att hitta i ena férdlderns gener vid ett
blodprov. Nir det har gjorts dr nésta
instans Reproduktionsmedicinskt
centrum. Dér far de blivande forald-
rarna bland annat genomga en utred-
ning for att sékerstélla att de har goda
forutsittningar att bli gravida.

Bland annat finns en 6vre &lders-
grins pa 40 &r och man f4 bara ha ett
friskt barn sedan innan, inte fler.

Nér alla kriterier &r uppfyllda far
kvinnan paboérja en hormonbehand-
ling for att kroppen ska producera
sa manga 4gg som mojligt. De ska
plockas ut och befruktas med provror.
Och det ir hir den genetiska under-
sokningen borjar.

VANLIGTVIS SKER DET efter tre dagar.
Da tas négra celler ut fran det befruk-
tade dgget for att se om det finns en
muterad gen med eller inte.

— Det hér dr en sdker metod och
har inte visat sig ge négra skador pa
embryot, forklarar Nina Larsson.

Néar embryot ir tre dagar bestér det
av atta celler. Men redan tva dagar
senare kan det besté av ett hundratal

celler och analysen sker ibland forst da.

Provet analyseras med en for paret i
forhand utprovad genetisk diagnostik
for att se om den aktuella sjukdomen
forekommer. Och det dr det hir som
ar skillnaden mot en vanlig IVF - det
ar bara befuktade 4gg som inte har det
arftliga felet som kan anvéndas.

- Det finns situationer dér alla dgg
som befruktats visat sig ha den genetis-
ka forandringen, berittar Nina Larsson.

Men om det &r ett positivt resul-
tat, det befuktade dgget saknar den
arftliga forandringen, sa sétts det in i
kvinnan dag fyra efter befruktningen
eller vid ett senare skede nir kvinnans
kropp ar redo att ta emot det. Pa det
sittet kan en graviditet starta utan
den éarftliga sjukdomen.

— For en del patienter dr det hir en
jattebra behandling, fér andra inte. Vi
vill inte ge for starka forhoppningar
for det dr en 1ang och svar process
bade mentalt och fysiskt, betonar
Nina Larsson. ®

Nagra kritirier for att

genomga PGD-behandling:

1 Nagon av foraldrarna har anlag
o fOr allvarlig genetisk sjukdom.

Det ar tekniskt mojligt att géra
e PGD, det vill saga att genetiska

markérer kan hittas.

Det ar medicinskt mojligt att
e genomfora IVF-behandling. Detta
gor att kvinnans alder och &ggstocks-
reserv spelar stor roll f6r mojligheten
att erbjuda PGD.
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Alexandra Champy
Alder: 25

Bor: Gnesta

Familj: Katterna Disco
och Jazz

Gor: Pluggar och
skadespelar

Hjartfel: VSD, per-
sisterande ductus,
medféddinsufficiens
av pulmonalisklaff och
aortaklaffininsufficiens




Alexandra

foljer
Sitt

jdrta

VSD, persisterande ductus, medfodd insufficiens av pulmonalis-
Klaff och aortaklaffininsufficiens ska inte stoppa henne fran
att nd drémmen att bli skadespelare och regissor.

Text Joel Ahlén-Nystrom
Foto Magnus Glans

LEXANDRA CHAMPY VAR knappt en
manad gammal nér 1dkarna upptackte
ett blasljud pa hennes hjirta. I dag
ar hon 25 ar och har opererat hjartat
tva gnger. Den fOrsta operationen
genomfordes nér hon var fem 4r, och
den andra tio ar senare.

- Innan forsta hjirtoperationen
var det fysiskt jobbigt. Jag kunde inte
springa manga meter innan jag blev
helt slut och hjirtat slog jittehért.
Eller som jag sjdlv kallade det: "dunka
dunka”, berittar Alexandra.

Efter operationen madde Alexandra
mycket béttre. Hon hade ork att leka
med kompisarna, dansa och spela

baseboll. I de tidiga tonéren trdnade
hon mycket, men nir konditionen
aldrig blev bittre bérjade hon ana att
nagonting inte stod rétt till.

- Det spelade ingen roll hur mycket
jag trdnade, jag fick ingen mer ork.
Nér ldkaren berdttade att mitt hjarta
forsdmrats forstod jag att det var dér-
for, sdger Alexandra.

Aven om hennes hjirtfel paverkat
hennes uppvaxt rent fysiskt, berittar
Alexandra att de psykiska foljdeffek-
terna har varit de svaraste att hantera.

- Som barn var det svart att forsta
vad ldkaren sa och vad hjirtfelen
kunde fa for konsekvenser. Och i takt
med att jag blev dldre, runt tonéren,
borjade det smyga in fler och fler
jobbiga tankar kring livet och déden,
séger hon.

- Jag blir pAmind av mitt 4rr varje
dag, sa det ar klart att det &r svart att
inte tdnka pa det. Men i dag har jag
bittre koll 4n ndgonsin pa mitt hjarta
och mina fel, s& nu ir jag inte lika oro-
lig och vet hur mycket jag orkar.

OCH DET AR stérkt av det som hon ska
uppna sin dréom: att bli skddespelare
och regissor. Det dr ndgonting som
funnits med sedan barnsben och foljt

”1 dag har jag
battre koll an
nagonsin pa
mitt hjarta och
mina fel, sa nu
ar jag inte lika
orolig av mig.”

som en rod trad genom hennes liv.
Som liten stod hon ofta framfor tv:n
och levde sig in i det som sidndes, oav-
sett om det var musikupptridanden,
serier eller filmer. P4 hogstadiet var
hon alltid med i de pjaser och musika-
ler som sattes upp - och nir gymnasi-
um skulle védljas var valet enkelt.

- Att vilja teatergymnasiet ar det bis-
ta jag nagonsin gjort. Det stirkte mitt
intresse ytterligare och efter det gick jag
musikallinje pa Geijerskolan i vdrm-
landska Ranséter, berdttar Alexandra.

Men det stannar inte dér, for nagot ar
efter det gick Alexandra skadespelar-
linjen for film och teater i Katrinebergs
folkhogskola utanfoér Falkenberg. Och
nu studerar hon ett tredrigt kandidat-
program inom teatervetenskap med
inriktning dramaturgi och scenkritik.

Blir det en guldbagge for bista ska-
despelarinsats eller regi om tio ar?

- Haha, vi far vél se...

Men oavsett vad som hinder kom-
mer Alexandra att leva efter samma
devis som hon alltid gjort, vilket
ocksa ar det rdd hon vill ge till andra i
liknande situationer.

- Folj ditt hjdrta, s& kommer allt att
bli bra. @

Hjartebarnet 31



POSTTIDNING B HJARTEBARNSFONDEN %%
KUNGSGATAN 84 g
112 27 STOCKHOLM

SA KAN NI
FA HJALP

Tillsammans &r NATVERK LAGER DELAKTIGHET FORSAKRING HJARTEBARNET PAVERKAN
vi starkare. Som Mét utbildade En omfattande Genom den lokala Sarskilt framtagen Tidningen dér du Hjartebarns-

medlem i Hjarte- kontaktpersoner lagerverksamhet Hjartebarnsfon- av forsékringsbola- kan lasa om olika fonden finns pa
barnsfonden far samt experter direkt anpassad den dar du bor get Folksam for att fragor som Hjarte- flera viktiga arenor
du bland annat inom barnkardio- fér barn och ar du med pa passa familjer med barnsfonden for att paverka
detta. logi, psykologi och ungdomar med olika traffar och hjartebarn. driver. sjukvard, skola och
habilitering. hjartfel. aktiviteter. arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

Mitt hjiirta
Storasystrarnas
stora hjarta

FOR ETT AR sen fick Alva-Freja
och Lovisa en lillebror som
heter Dante. Dante foddes

med hjartfelen Fallots tretad.
Eller som systrarna beskriver
det — att det var ett hal i hjértat.
Hjartfelet upptécktes innan
Dante foddes. Efter 2,5 manad
opererades han och sedan dess
har han varit som vilken annan

Alva-Freja bebis som helst - och storasyst-
Alder: 8 ar rarna tycker att det ir roligt att
k%"e'sr? s ar ha fatt en lillebror.

Ar: Stolta storasys- - Han dr sndll och gullig men
trar till Dante som ocgsa ganska busig, siger dem.
foddes med hjart- Alva-Frejas storsta intresse dr
felen Fallots tretad konstékning och Lovisas storsta
och som fatt sitt intresse dr dansskola, och de
hjartslag forevigat i yet att de kommer ha vildigt

laten "Heartbeats” rolig med sin lillebror nér han
av Amason. Las

mer om Dante pé blir llEe storre.
sida 20. - D4 ska vi g med honom

Vol  Live @i Hida,
(1ot av Lovisa

Dantes hjarta, som Alva-Freja
och Lovisa ritar det.
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