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De flesta av oss har gatt igenom tuffa
perioder i livet och vet att olika insatser
kan gora skillnad, skriver Linda Sundberg,
ordférande i Hjartebarnsfonden

T 14

Nar Angelica EIm fick sitt hjartebarn Elvin
gjorde krisen att hon fick svart att knyta

Psykologen Camilla Rosberg om
an till sin son.

vikten av att bade véaga prata
- och att drémma.

30

Anderas Wijk har
aldrig latit sitt hjartfel
sta i vagen for hans
drémmar - nu har han
skivkontrakt.

Artisten och konstnaren om
tatueringen hon designat for

28 Hjartebarnsfonden.
Emma Augustsson tog initiativet
till att starta Hjartebarnsfondens
volontarverksamhet pa Lunds 20
universitetssjukhus. Nu &r hon 26
finalist i Arets Eldsjal.
Petru Liuba och hans team forskar
pa nya metoder for att hitta hég- Wilma tar klivet fran barn till vuxen och
riskpatienter redan i fosterstadiet. beréttar om resan och vilka mal hon har for

framtiden.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond

@hjartebarnsfonden @ @hjartebarnsfonden



Vigeralit!

232 miljoner har Sveriges foreningar fatt fran forséljningen av
bingolotter och Sverigelotter, bara under ett ar. Det ar darfor
ideella Folkspel finns. Inte for att ge en liten del var vinst.

Vi gor som eldsjélarna dar ute i féreningarna. Vi ger allt!

=) folkspel




Ledare

Givandets gladje
i en svar tid

JARTEBARNSFONDEN OCH DESS verksamhet

handlar rakt igenom, frdn bérjan till

slut, om givande. Och om givandets

glddje. Verksamheten lever av och dr helt
beroende av att minniskor engagerar sig och ger
av sin tid for andra. Det kan ta sig olika uttryck och
former, men detta har vi alla i Hjdrtebarnsfonden
gemensamt. Vi vill vara med och gora skillnad for
andra.

VI HAR OCKSA de flesta av oss gatt igenom tuffa
perioder i livet och vet den svira vigen och vad
olika insatser, stora som sma, kan gora for skillnad.
Ibland &r det bara ett litet samtal, ett uppmuntran-
de ord, eller ndgon som hjilper till med att handla
lite mat som gor att man orkar ta sig vidare.

FRIVILLIGT ARBETE FAR sillan de stora rubrikerna
eller de mangas uppmaérksamhet. Det mesta sker

i det tysta. I de kristider vi befinner oss under
coronapandemin blir det sirskilt tydligt hur viktiga
alla de vardagliga nitverken mellan fordldrar, barn,
syskon, stddjare och virdpersonal, som vi ofta tar
for givet, ar for att vardagen ska fungera. Isolering-
en, som manga hjartbarnsfamiljer tvingats till, gor
att ntverken krymper.

VI VILL DARFOR i detta nummer av Hjirtebarnet
sdrskilt uppmérksamma alla frivilliginsatser, de
ideella engagemangen, alla volontérer som ger

av sin tid och omtanke. I hjartebarnsmanaden
februari pAminner vi varandra om att alla de sa
viktiga nédtverken av stdd och hjilp gor stor skillnad
ien svartid.

Tillsammans dr vi starkast!

Linda Sundberg
Ordférande Hjértebarnsfonden

Hjértebarnsfonden
satsar sarskilt pa att
utveckla volontéar-
verksamheten for
familjer och barn
vid de opererande
enheterna.

Ménga familjer
med hjartebarn
har det tufft under
coronapandemin
och isoleringen.

hjarte

Ansvarig utgivare
Linda Sundberg

Chefredaktor
Stina Bergdal

Redaktionsrad
Johan Bjoérkman, Peter Nordqvist,
Patrik Carlsson, Mirjam Hégnas
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Tidningen utkommer med fyra nummer per
ar. Lésnummer kan kdpas i webbshopen.
Redaktionen ansvarar inte for material
som ej bestallts.

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 ...

Yellow Hearts
Bestar av 21 kvinnor
som cyklar tillsam-
mans samtidigt som
de sprider kunskap
och samlar in pengar.
Sedan hosten 2020
cyklar de for Hjarte-
barnsfonden.

Gabriella Gelkner, lagkapten for Yellow Hearts,
jagar i rykande fart sponsorer for att uppmérk-
samma Hjértebarnsfonden. Under 2021 ar siktet
instéllt pa Berlin.

— Det finns ménga trasiga barnhjartan dir
ute och det kinns helt rétt att stotta dessa barn
och deras familjer. Hjirtat ska betyda glddje och
kérlek och inte oro och sorg, sager hon.

6 Hjartebarnet

Foto: Linn Sandgren

| snart tva ar har de 21 kvinnorna cyklat
tillsammans, i hostas riktades deras fokus
mot Hjartebarnsfonden. Med sitt gula hjarta
samlar de in pengar och gavor till hjarte-
barnen.

- | jul kunde vi ge julklappar till barnen pa
avdelning 67 och BIVA i Lund. Det &r otroligt
att ha mojligheten att gora det, sager Gab-
riella Gelkner.

Det var hon som startade engagemanget
fran borjan. Nar hennes systerdotter och
senare syster dog i cancer sa valde hon att
cykla fér barncancerfonden.

- Vi cyklade mellan Lund och Paris i tre
ar, sen fick jag fick hora talas om hjéartebar-
nen, berattar hon.

Det var nar hon fick veta om att barnen
med cancer fick extra stéd och gévor som
andra barn pa avdelningarna inte fick, som
Gabriella bestamde sig. | hostas fragade hon
gruppen med cykelvanner om de inte kunde
engagera sig for Hjartebarnsfonden.

Nu har det gatt nagra manader och enga-
gemanget har inte minskat. 2021 &r planen
att de ska cykla fran Lund till Berlin.

- Den hjartmaskin, Berlin heart, som
barnen &r kopplade till for att stotta sitt eget
hjarta tillverkas dar, sa nar vi horde talas
om det bestdmde vi oss for att cykla dit,
beréattar Gabriella.

Resan innebar att de samtidigt samlar in
pengar till Hjartebarnsfonden.

- Vi hor oss for i vart kontaktnat och hit-
tar sponsorer som kan hjélpa till och stotta,
sager hon och fortséatter:

- Det ar fantastiskt att kunna gora det har,
det kostar oss ingenting och vi far tillbaka sa
mycket fran barnen, séger hon.

Men det finns ett orosmoln &ver planer-
na. Situationen med covid-19 kan goéra att
de skjuts pa framtiden.

- Da cyklar vi mellan hjartebarnsavdel-
ningarna har i Lund och Géteborg istallet
och tar Berlin nar det inte ar for riskabelt,
sager Gabriella.

Jessica Josefsson

Foto: Linn Sandgren
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Okad 6verlevnad
for barn med hjartfel

ANTALET BARN MED med-
fédda hjartfel som éverlever
till vuxen alder har forbattrats
dramatiskt visar en ny studie
frén Sahlgrenska universitets-
sjukhuset i Goteborg. | studien
ingér uppgift om 64 400 barn
som fotts med hjartfel mellan
1980 och 2017. Av de barn som
foddes pé 1980-talet dverlevde
cirka 85 procent till vuxen alder,
jamfort med 97 procent i dag,
skriver Dagens Medicin.

Men 6kningen av barn som
Overlever verkar ha stagnerat
och de senaste tio aren tycks
antalet 6verlevande inte ha for-
battrats jamfort med artiondet
innan.

Enligt Dagens Medicin &r
det nér det géller barn med
svara hjartfel som de framsta
forbattringsmojligheterna finns
och dar den tidiga dodligheten
fortfarande ar hog.

—ﬁ*f///i 1IN

Anmal dig till vara
sommarlager!

Varje ar anordnar Hjartebarns-
fonden lager fér barn och ung-
domar med hjartfel och deras
familjer, samt fér vuxna med
medfédda hjartfel. P& lagren
har vi ledare med erfarenhet av
barn med sarskilda behov och
dven medicinskt ansvariga.

Nu kan du anméla dig till
lagren som ager rum under
2021. Sista anmalningsdatum for
samtliga sommarlager ar den
3 mars 2021. Las mer pa var
hemsida:

https:/www.hjartebarnsfonden.
se/om-hjartebarnsfonden/
lagerverksamhet/intresseanma-

lan-lager/

Narhet mellan foraldrar och barn &r extra viktigt
den forsta tiden i barnets liv.

Nytt stod for
neonatalvarden

Mer narhet mellan barn och férélder,
stddsamtal vid krisreaktioner och regel-
bunden handledningen fér vardpersonalen
ar nagra av rekommendationerna nar
Socialstyrelsen tar fram nytt kunskapsstéd
for neonatalvarden.

UNDER EN KARTLAGGNING som Socialstyrelsen
har gjort identifierades flera férbattringsomraden
inom neonatalvarden. Utifran den kartlaggningen
har det tagits fram elva rekommendationer till ett
nytt kunskapsstdd som nu gar pa remiss.

Bland annat rekommenderas att varden ska
sakerstalla att foréldrar och barn inte separeras
alls eller att det sker minimalt. Aven samtalsstéd
till foraldrar i krisreaktioner finns med i de nya
rekommendationerna.

- Halso- och sjukvarden behdéver fanga upp
féréldrar och familjer i kris och ge dem stéd
efter behov. Behoven kan &ven variera och
familjen kan behdéva stod langt efter vardtiden
pé neonatalavdelningen, séger Ylva Malmquist
utredare pé Socialstyrelsen i ett press-
meddelande.

Socialstyrelsen rekommenderar dven stdd
till vardpersonalen for att underlatta en trygg
vardkedja fore, under och efter neonatalvarden.

BOKTIPS

Ett hal i mitt hjarta

Forfattare: Malin Lundgren
Forlag: Idus forlag

Moa far antligen komma tillbaka
till skolan. Till vardagen och
till rutinerna. Tror hon. Men
ingenting ar som det brukar
vara. Klassléraren Henke har

infort nya regler for laxférhoret.

Bastian aker inte langre bussen
till &ndhallplatsen och varst
av allt - béasta vannen Amelia

har hittat ndgon annan att vara

med!

Ett hal i mitt hjarta handlar
om vannerna, skolan och att
hitta tillbaka till sig sjalv efter

en langre sjukfranvaro och hur

livet kan vara med ett medfétt
hjartfel. En fin ungdomsbok
som passar barn Gver nio ar
och som finns att képa i var
webbshop dar 100 kronor
gar till Hjartebarnsfondens
verksamhet.

WEBBTIPS

Max féddes 2007 med Downs
syndrom och tva komplicerade
hjartfel. Strax efter startade
hans mamma bloggen Ett nytt
liv och forra aret blev Max och
hans familj nominerade till Arets
Naténgel. Missa inte att folja
Max och familjen i deras vardag
som genomsyras av varme,
omtéanksamhet, kérlek och en
hel del pyssel!

https:/ettnyttliv.com/
https:/www.youtube.com/
¢/Maxliv

Hjartebarnet 7
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Anknytning

féddes med tre hjartfel.

Angelicas son Elvin



NS

= Jag borjade

¢ attjag

inte saknade

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-

\ fonden

Elvin”

Hur knyter man an till ett barn som
slits ur ens famn bara minuter efter
forlossningen?

Nér Angelica Elm far beskedet att
barnet i magen har tydliga avvikelser
pa hjirtat vinds lycka pa nagra
sekunder till fritt fall.

Text Therese Lukic
Foto Anna Hallams

Hjértebarnet 9



Anknytning

10 Hjartebarnet

et dr dagen fore julafton 2019 och
Angelica befinner sig med sin man
Fredrik pa Universitetssjukhuset
i Link6ping. Ett rutinultraljudet i
vecka 20 har fatt en 1dkare att fatta
misstanke om att ndgot med barnet
inte stimmer och efter en veckas
outhérdlig vintan ar det nu dags for kontroll.
Den tva timmar langa undersékningen sker
under tystnad. Angelica har fatt férklarat for sig
att en kardiolog senare ska beritta vad under-
sOkningen visar. Efter undersdékningen sitter de
sig ner for att vinta, men telefonen ringer direkt.
Barnet, som har fitt namnet "Lillebror” har flera
avvikelser pa hjirtat.

- Jag kommer inte ihdg nagot, férutom att jag
grat mig igenom motet medan kardiologen be-
rittade om vilka fel han hade och vilka operatio-
ner som var aktuella, sdger Angelica.

KARDIOLOGEN BERATTADE ATT “Lillebror” har

tre hjartfel. Bland annat TGA, vilket betyder att
kropps- och lungpulsadern har bytt plats och
avglr fran fel kamrar i hjartat. Det innebdar att
det syrefattiga blodet &ker tillbaka till kroppen
istdllet for till lungorna dir det ska syreséittas
och ddrmed far barnet inte syre till hjairnan. Men
eftersom han dessutom hade VSD, vilket innebér
ett hali skiljevdggen, s& blandas det syrefattiga
och syrerika blodet med varandra, ndgot som
underlattar det forsta felet. Det tredje felet var
DORYV, som innebdr att kropps och lungpulsa-
dern utgdr fran samma kammare i hjirtat, ett fel
som dock anses som litet i ssmmanhanget.

VAD SOM skulle hidnda efter att barnet hade fotts
var inte helt sdkert.

- Kardiologen berittade att inget gick att sdga
sdkert forrdn han var ute och ett ultraljud kunde
utforas pa hans hjirta. Preliminért pratade man
om tre operationer baserat pa de fel man redan
upptackt. Den forsta skulle ske inom en vecka ef-
ter forlossning. Men det vérsta var frdgan vi fick
isamband med att kardiologen gav oss beskedet

Angelica fick hjélp att prata om vad hon
gatt igenom av en kurator via BVC.

"Elvin hann ligga
nagra minuter pa
mitt brost innan
han kopplades
upp i en kuvos for
overvakning.”

| dag mar Elvin bra och Angelica ser ljust pa framtiden.



om ”Lillebrors” hjértfel. De fragade om vi ville
gora en abort. De behovde vart besked inom en
vecka. Vi visste redan samma dag att vi ville ge
honom en chans till liv. Men att den frdgan hade
stéllts, det gjorde sig pAmint under graviditeten.
Exakt hur sjuk var han egentligen? Det &r fortfa-
rande vildigt kinsligt fér mig, nér jag tittar pa
Elvin och ténker *Tdnk om vi valt abort”, sdger
Angelica.

FORLOSSNINGEN PLANERAS | Lund medan famil-
jen lever sitt liv hemma i Jonkoping, dar ocksé
storasyster Lovelia vintar spint pa lillebror.

Vid tva tillfallen besoker de Lund for att utfora
ultraljud men ocksé for att prata med en kon-
taktsjukskoterska om praktiska saker som vintar
en familj med ett hjirtsjukt barn. En vecka
innan berdknat datum laggs Angelica in i Lund

i vdntan pa att forlossningen ska starta och den
13 maj, en vecka over tiden, fods Elvin efter en
naturlig férlossning.

- Elvin hann ligga nagra minuter pa mitt
brost innan han kopplades upp i en kuvos for
Overvakning. Nagot dygn senare fick vi veta att
han hade de tre bekréftade hjartfelen men inget
ytterligare. Prognosen vinde till att han snarare
var i behov av en operation istéllet for flera. Tre
dagar senare fick vi till slut ett rum déar Elvin
kunde vara tillsammans med oss. Antligen skul-
le jag fa halla honom och 14dgga honom bredvid
mig i singen. Men redan efter tjugo minuter
knackade tva kirurger pa dorren och sa att Elvin
skulle opereras dagen efter och darfor behovde
foras till IVA omgéende. Pl6tsligt togs han ifran
mig igen. Det var fruktansvért och jag grit sa
mycket.

Hjartebarnet 11




Anknytning

1 SLUSSEN TILL operationssalen tvingas Angelica
ldmna Elvin. En komplex operation vintar dar
ytterligare komplikationer inte kan uteslutas.
Nio hjartskdrande timmar passerar, dér de
vantar pa att fa kirurgens besked om Elvin lever
eller inte. Till slut kommer svaret, operationen
har gétt bra och Elvin hélls nedsdvd ett dygn pa
IVA innan han vicks stegvis for att sedan flyttas
till en 6vervakad hjirtavdelning. Pa grund av
restriktionerna runt corona far Angelica och
hennes man turas om att vara med Elvin dagtid.
Men om nétterna tvingas de 1dmna honom for
att dtervinda till Ronald McDonalds Hus, dér
familjer med svart sjuka barn far ett tillfilligt
hem under vardtiden. Det ar hir, i det tysta
rummet, som Angelica inser vad som ar pé vig
att hinda.

- Jag borjade inse att jag inte saknade Elvin.
Fredrik spenderade dagarna hos honom medan
jag hellre vill vara med var dotter Lovelia pa vart
rum pé& Ronald McDonalds Hus. Fem dagar efter
operationen erkédnde jag det for mig sjilv. Jag
minns att kontaktsjukskoéterskan i Lund pratade
om problem med anknytning i samband med
att ett sjukt barn halls atskilt fran sina forald-
rar, men jag tdnkte "Det kKommer inte att hdnda
mig.” Nu togs jag tillbaka till det samtalet och
insag att jag befann mig just dir. Det kindes
fruktansvirt att inte sakna sin
son och hemskt att erkdnna

det for sig sjalv. "Det kandes
MEN siTUATIONEN skaeskalera ~ fruktansvart att

ytterligare. Mitt i oron och

N&r Angelica skolade in Elvins storasyster Lovelia pa férskolan
och maken Fredrik borjade jobba igen s& kom vardagen ikapp
henne.

efterhand tdnker jag att det borde vara rutin att
erbjuda samtalsstod manaderna efter att man
har atervint till vardagen. Det &r svart att ta
det steget nir man mar diligt. Det var otroligt
tufft och i efterhand kan jag kdnna en enorm
tacksamhet Over att jag insag vad som var pa vag
att hinda och ddrmed fick en chans att vinda
situationen. Ovissheten var otroligt tuff och
bidrog till anknytningsproblematiken.
Jag tror att manga hjartebarnsforaldrar
kdnner igen sig i det. Darfor brukar jag
sdga: Acceptera att ni inte kommer att
veta, men kom ihag att ni kommer att fa
veta. Det dr vad jag héller fast vid nu, fér

ovissheten ar det plotsligt dags I nte sa kna sSin son att inte oron ska ta 6ver vardagen. Snart

for familjen att atervaindahem,  och hemskt att

tva veckor efter Elvins fodsel.

En vardag ska ta form och dven erkanna det f6r
sig sjalv.”

om ldkarna konstaterar att
Elvins hjirta ser annorlunda
ut, sa forutspar de ett friskt
liv. Men for Angelica som har
lart sig att leva med oron, borjar verkligheten att
komma ikapp henne. Efter en 1ang sommar ir
det dags for Fredrik, som har haft semester, att
ga tillbaka till jobbet igen och fér Lovelia vantar
inskolning pé férskolan. Angelica blir for forsta
gangen ensam med Elvin och minnena tar ett
fast tag om henne.

- Pl6tsligt var det ndgot som brast inom mig.
For forsta gangen fanns det tid att bearbeta
upplevelsen och hela livet kom ikapp mig. Jag
kontaktade en kurator p4 BVC for att fa prata om
vad jag hade gitt igenom, men det var tufft att ta
det steget sjédlv. Innan och under tiden vi befann
oss mitt i vdrden av Elvin s& fanns det gott om
samtalsstod, information och kontroller. Men i

12 Hjartebarnet

gors en ny screening av Elvins hjirta och
d& kommer jag att f& veta.

Det dr mindre iin ett ar sedan Elvin
foddes och det hiir dr fortfarande en
ny tillvaro for er. Har ni inda hunnit
tinka nagra tankar om framtiden?

- Vi ser véldigt positivt p& framtiden och tin-
ker att Elvin ar frisk, precis s& som ldkarna har
sagt. Han &r vérldens gladaste och mest livfulle
kille. Vi tinker bara gott om framtiden. Under
graviditeten startade jag ett InstagramKkonto for
att hilla familj och vAnner uppdaterade runt
allt som hinde i Lund.Nu har kontot blivit en
samlingsplats for andra hjdrtebarnsforéldrar.
Nir jag fick beskedet om Elvins hjértfel s sokte
jag sjalv information, men hittade inte s& mycket
om just anknytningsproblematik. Darfér kinns
det extra viktig att dela mina erfarenheter, for att
pa sa sitt bidra till att hjdlpa andra. Man ska inte
behova skimmas for att man har den hér typen
av tankar. @



Angelica EIm

Alder: 31 &r.

) i 50, Lovelia, 2,5, Elvin
Angelica startade ett { 3 . 8 8 SR [SEUES

Instagramkonto under a

graviditeten for att halla nara b d‘?,ttem vlllemo' 16.
och kéra uppdaterade om Gor: Utbildad

vad som hinde i Lund. | dag - 1. underskoéterska, driver
har kontot blivit en samlings- . Instagramkontot

plats fér andra hjartebarns- i . @h]arte,barn

foraldrar.
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"Det a@r hur man reagerar
och tar sig igenom krisen
som riskerar att paverka

anknytningen negativt,
oavsett om barnet ar
nyfott eller har hunnit bli

ett ar.”

tt vara fordlder handlar
mycket om att vara till-
ganglig och mottaglig for
sitt barns signaler. Men
for en forélder i kris kan
det bli svart att hantera
alla kénslor, vilket leder till att man is-
téllet stéanger av for att orka hantera si-
tuationen i 6vrigt. Den avstingdheten
kan ocksa leda till att man far svarare
att fanga upp sitt barns signaler, vilket
kan skapa en kénsla av att inte kunna
knyta an till sitt barn. Bland annat i
dessa situationer finns vi dir som ett
stod kring familjen och som trygghet
nir deras virld gungar som mest.

Pa vilket séitt kan man gora skillnad
for nagon som star infér utmaning-
en att bli forilder till ett hjirtsjukt
barn?

— Oavsett om det handlar om en
hjértproblematik eller ett annat be-
sked om sjukdom sé erbjuds forild-
rarna alltid en kontakt med varden
for att fa information och utbildning
i forvig. Det hdnder ocksa att vi som
psykologer kopplas in redan innan
barnet ar fott. Syftet med det ar att
vaga prata om vad det hér beskedet
betyder bade medicinskt, tanke- och

kénsloméssigt. Samtidigt ar det vik-
tigt att fa majlighet att vaga dromma
och hoppas, att som blivande fordlder
till ett hjirtsjukt barn liksom alla
foraldrar vaga tro pa att det hir kan
ga bra. Att skapa positiva inre bilder
av sig sjalv som forédlder och sitt barn,
aven det ir en viktig del i anknytning-
en, sdger Camilla.

Far det storre konsekvenser for an-
knytningen om barnen separeras
direkt fran forildrarna till skillnad
fran om barnet insjuknar forst efter
ett par manader?

- En anknytning barn och f6r-
dlder emellan inleds redan under
graviditeten. DAremot har man inte
hunnit bygga upp en trygghet som
forédlder eller erfarenhet av att tolka
sitt barns signaler, som grat, blickar
och ansiktsuttryck. P4 si sitt kan det
vara kinsligare for anknytningen om
barnet ér sjukt redan fran fodseln och
ar i behov av vard innan den kontak-
ten har etablerats. Men egentligen &r
det snarare krisen, hur man reagerar
och tar sig igenom den som riskerar
att paverka anknytningen negativt,
oavsett om barnet dr nyf6tt eller har
hunnit bli ett ar.
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AnKknytning

Vad ar en bra
anknytning och
varfor ar den viktig?

En bra anknytning ar ett slags
kénsla som barnet far néar hen
kaénner sig trygg och skyddad
av en eller ndgra vuxna som
barnet har en néra relation
med.

Anknytningen skapas nar
du om och om igen trostar,
lugnar, bekréftar och skyddar
barnet nar hen ar radd, orolig
eller ledsen. Da kanner sig
barnet trygg igen.

Ar du i behov av stode

Kontakta barnavardscentralen,

BVC eller din véardcentral. For
dig som kénner oro under
graviditeten: kontakta din
barnmorskemottagning eller
prata med din barnmorska.

Kalla: Vardguiden 1177

16 Hjartebarnet

CAMILLA SAGER, ATT eftersom anknyt-
ning handlar om relationen barn

och fordlder emellan sé ir tiden en
péaverkande faktor. Det vill siga under
hur 1&ng tid man har hunnit upple-

va kdnslan av att inte ha hittat ratt i
relationen, vilket kan vara avgérande
for hur mycket skada anknytningen
tar. Samtidigt menar Camilla att det ar
viktigt att komma ihag att anknytning
inte ar nagot statiskt eller nigot som
bygger pé att den finns fran borjan.
Tvéartom finns det flera tillfdllen att
reparera anknytningen barn och for-
dlder emellan. Att den inte finns dar
inledningsvis sdger inget om hur den
ser ut i framtiden. Dock menar Camil-
la att man som forélder kan uppleva
en kénsla av att ha misslyckats med
att vara en trygghet for sitt barn.

— Man utmanas i vem man dr som
fordlder ndr man tvingas dela sitt
fordldraskap med sjukvarden. Plots-
ligt rAcker det inte med den kirlek
man har till sitt barn. Det blir ocksa
en kénsla av att inte kunna ge sitt
barn allt som det behdover, i detta fall
i form av vard, mediciner och kanske
operationer. Nar man har ett sjukt

barn som dessutom kanske behéver
vara nedsovt i perioder berévas man
signalerna och responsen fran barnet,
samtidigt som man sjalv r emotio-
nellt paverkad av situationen. Det kan
leda till att man omedvetet stinger av
sina kénslor.

ATT KOMMA HEM till vardagen och
inte ldngre ha sjukvarden kring sig
gor enligt Camilla att man hamnar
i ett annat fordldraskap som kriaver
en extrem ndrvaro. Hon menar att
det dr just i samband med detta som
kénslorna kommer over oss. Och att
det snarare en normal del i en krisre-
aktion &4n en anknytningsproblematik
- men att situationen i Iingden kan
utvecklas till en anknytningsproble-
matik om férdldern inte far hjalp.

— Kanske skulle det bli 14ttare att
fa den hjalp man behdver ndr man
behover den, ifall alla instanser kring
barn och férdldrar blev bittre pa att
formedla att det inte finns nagra fel-
aktiga sitt att reagera pa. Da kanske
det skulle bli mer accepterat och min-
dre forenligt med kanslor av skam,
ndr man ir osdker pa sin relation till
och sina kéinslor f6r sitt barn. Ibland
racker det inte med kéirlek, man
maste ocksa vara trygg i den, hur man
uttrycker den och far respons for att
en trygg stabil och karleksfull relation
ska utvecklas.
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Hjiirtebarnsminaden

Caroline af Ugglas
nya hjarteprojekt:

Under Hjartebarnsméanaden februari har barn och
unga med medfodda hjirtfel uppméarksammats
lite extra. En av dem som varit med och lyft
fragan dr artisten och konstniren Caroline af
Ugglas som designat en tatuering till forman for
Hjartebarnsfonden.

Text Fridah Jonsson
Foto Emil Nordin

februari inleddes Hjartebarnsmanaden med

att Caroline af Ugglas tatuering for Hjarte-

barnsfonden slidpptes. Tatueringen finns

att kdpa som gnuggis i Hjartebarnsfondens

webbshop, s 1dnge lagret racker, och gick att

fa som riktig tatuering hos tatueringsstudion
Studio Epic Tattoo i Stockholm den 14 februari.

- Jag gillar tatueringar valdigt mycket och nér
jag blev tillfrdgad om att designa ett motiv visste
jag direkt att jag ville gbra det, beréttar Caroline.
Eftersom det hir handlar om barn, som ju inte
far tatuera sig, kom jag pa att den borde finnas
som gnuggis. Aven vuxna som har barnasinnet
kvar kan ju anvédnda den - om jag sjilv 6ppnar
ett tuggummi och det kommer en gnuggis med
ir det ju knappast sa att jag inte sitter pa mig
den!

TATUERINGEN SOM CAROLINE designat bestar av
ett 6ga, vilket hon ser som en symbolik for att
uppmairksamma béraren.

— Att gOra ett hjarta i det hir projektet kindes
en smula férutsigbart, &ven om jag gillar hjartan
som tatueringar eftersom jag tycker att det ar pa
grénsen till punkigt. S& jag kom pé att jag kunde
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gora ett 6ga, for det betyder att man ser, méir-

ker och observerar. Iris i detta 6ga bestar av en
subtilare form av ett hjirta. Jag tycker pé riktigt
att den dr véldigt tuff och jag skulle l4tt kunna ha
den sjilv, sdger hon.

SOM CAROLINE SJALV ndmner ir hon ett stort fan
av tatueringar och har ofta uppméarksammats for
sin snubblande Herr Garman-skylt p& underar-
men. For henne dr en bra tatuering stilren och
Oppnar for samtal.

- Jag sdger inte vad andra ska ha och inte ha,
men jag personligen vill gdrna ha nigot utan for
mycKket snirklar, som pdminner om nagot jag
sjalv star for och gillar och som jag kan prata om.
Den ska sitta dér resten av livet och d4 behdovs ett
syfte. Om motivet har en politisk mening ska alla
kunna tolka den pa sitt eget sétt - till exempel
kan ju 6gat innebdra 4nnu mer dn att samla in
pengar, det kan &ven vara lite poetiskt och kan-
ske stilla fragan om vara eller att icke vara, eller
att se och att inte se.

CAROLINE HAR LANGE engagerat sig i vilgoren-
hetsfragor. Hon leder kéren Kor For Alla som
skinker intdkterna fran sina spelningar till ett
fritidshem i Rwanda, hon har samarbetat med
bland andra Stadsmissionen och Bris och hon
ser det som en sjdlvklarhet att nu &ven hjélpa
Hjartebarnsfonden.

- Det viktigaste for mig ir att folk kdper tatu-
eringen, vare sig de tycker att den ar fin eller ful,
det dr ju inte mina kénslor som &r viktiga, folk
ska inte tdnka “oh, nu blir Caroline glad nér jag
koper den hér!”. Min forhoppning Ar att alla ska
vara med och dra in lite pengar for att forskning-
en ska framat for vara egna och vara grannars
barn - det finns vil ingen som inte vill ligga
pengar pé hjartebarn? @



Fakta

Caroline af Ugglas

ar en valkand svensk
artist, konstnar

och kérledare fran
Stockholm. Hon har
bland annat deltagit i
Melodifestivalen och
stallt ut sin konst pa
flera utstaliningar som
till exempel Liljevalchs.
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Motet

Viljestarka
Wilma

Hennes hjirta ma kanske inte sla i hjartebrostet, men
dir det slar, slar det starkt for drommen om att en dag bli
intensivvardssjukskoterska. Och for hockeyn.

Text Eva Magnuszewska
Foto Satu Knape

et 4r aprilmandag 2002 - vi maste
nog dnda borja dir — och makarna
Sehlstedt har &kt in till férlossning-
en pa Motala lasarett for att foda
sin dotter. Det &r en tillsynes frisk
Wilma som kommer till vérlden,
men innanfor bréstkorgen star
saker inte rétt till. Hon har hjartat p4 héger sida.
Vid en uppféljande unders6kning med ultra-
ljud finner 1dkarna flera fel. Diagnosen lyder AV
commune och transposition av de stora kérlen.
Det betyder att lungpulsiddern och kroppspul-
sadern har bytt plats, i ett hjirta som inte bara
gjort detsamma, men som ocksa har ett stort hal
mellan férmak och kammare.
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NAR WILMA AR 19 dagar gammal kommer ope-
rationen som rédddar hennes liv, en andra och
tredje far hjartat att fungera nist intill normalt.
Anda liknar det inget vanligt hjdrta, 4nnu dr det
inte helt friskt.

Ett trasigt barnhjirta kan bero pa ingenting,
eller s& kan det bero p& ninting. I Wilmas fall be-
ror det pa sdllsynta Klippel-Feils syndrom. Hon
fick diagnosen nér hon var tre ar gammal, efter
att hennes foréldrar lagt mérke till hur stel hon
var i nacken. Vid Klippel-Feils syndrom finns all-
tid kotmissbildningar i 6vre delen av ryggraden.
Det férekommer ocksa missbildningar i nerv-
systemet, ytterligare skelettavvikelser, symptom
fran andra organ - och medfddda hjartfel.




Wilma féddes med hjartat pa
hoger sida och lungpulsadern
och kroppspulsadern hade
bytt plats.







Wilma pluggar till underskéterska for att
kunna hjélpa andra som hamnat i en liknan-
de situation som hon.

Ska hon sjdlv summera sa har hon varit vid
ganska gott mod, mestadelen av sin uppvéxt.
Men Wilma har haft ett lite knepigt forhéllande
till hela den hir 'du r sjuk'-grejen.

- Jag har typ ingen ork jAmfort med jamnaéri-
ga, sd jag har varit vildigt begrdnsad under min
uppvéaxt. Jag kinde mest av det i 14g- och mel-
lanstadiet, for det var ocksd da jag som mest ville
vara som alla andra, men det gick ju inte.

Hennes rost ar stark och med ett sjalvfortroen-
deibotten. P4 frigan hur hon mar i dag kommer
ett sdkert “bra”.

—Idag harjagliksom accepterat laget. Det dr
inget jag orkar tdnka pa hela tiden. Det bara ar
sa hér.

| FJOL FYLLDE Wilma 18 ar. Nér ett hjartebarn nar
vuxen alder 6vergar de frin att vara del av sjuk-
varden for barn, till att bli en del av sjukvarden
for vuxna. Gruppen vuxna med medfédda hjart-
fel kallas Grown Up Congenital Heart disease,
och i dag finns det sdrskilda GUCH-mottagning-
arisju av landets stdder. Wilma ir remitterad till
den i Linkdping men har inte varit dar 4n. Det 4r
inte forrén i var, da hon ocksa fyller 19 &r, som
hon ska dit fér férsta gdngen.

— Alltsa ... I mars var jag pa mitt sista besok pa
barnmottagningen. I maj sag jag i min jour-
nal att min likare hade skickat en remiss till
GUCH-mottagningen, och att de bestdmt att jag
far komma dit nu i vér. S& jag har inte varit dar
pa mitt forsta besok an.

I NASTAN ETT ars tid har Wilma befunnit sig i ett
slags limbo mellan barn- och vuxenvirden. Hon
berittar:

- Det 4r mycket som inte har funkat under
tiden. Som en gang, nir jag skrev ett meddelan-
de till GUCH-mottagningen via 1177, da fick jag
svaret ‘vind dig till barnmottagningen’. Det var
nu i december. Sen var det en annan gdng som
min vardcentral inte ville skriva ut medicin till
mig, trots att de fatt en vildigt tydlig remiss. Jag
har knappt vetat vart jag ska vinda mig nér det
har med hjartat att gora.

Det hir har gjort henne nervés. Anda ser hon
positivt pa virden som vantar henne. Och vill bli
en storre del av den. Wilma pluggar till under-
skoterska pa vard- och omsorgsprogrammet pa
Kungshogaskolan i Mjolby. Inom tio ar "bara
ska” hon vara intensivvardssjukskoterska.

- En ldkare ifragasatte mitt gymnasieval, men
d& tinkte jag bara 'nej, hon ska inte fa siga s&',
och sa gav det mig &nnu mer motivation. Jag vill
vara del av varden p4 personalsidan, och hjélpa
andra, kanske andra som &r i liknande situatio-
ner, siger hon och fortsétter:

- Jagvill i alla fall férsoka att gora allt som jag
vill gbra. Far jag ett okej frin 14karen s& bara gor
jag det. Ibland gor jag det 4nda. Jag kinner inte
att nagot ska fa stoppa mig.

| fjol fyllde Wilma
18 &r och tillhor
numera gruppen
GUCH, vuxna med
medfédda hjartfel.

"Jag vill vara del av
varden pa personalsidan,
och hjalpa andra,

kanske andra som ar i
liknande situationer.”

Hjartebarnet 23



Motet

Vad ger dig kraft? :;:"ny. I
- Det dr vél det dir som mina l&Kare sagt, att
jag liksom aldrig skulle kunna cykla pa en vanlig Ej HU SQVEI m a

cykel. Enligt dem ska jag inte kunna vissa saker.
Jag har délig balans och délig motorik. Men
skam den som ger sig.

EN VANLIG WILMA-DAG gir hon upp kvart i atta
ungefir. Ater frukost och tar sina mediciner.
Sedan &r det lektioner hela dagen, p4 distans just
nu. Kvart i tre slutar hon som senast. Dérefter
har hon trining: styrketrdning for nacken och
for hdnderna. Wilma har nyligen genomgatt en
hjirn- och nackoperation. En Chiari-missbild-
ning i hjirnan gav henne manga neurologiska
symptom, som skakningar och domningar i
fotter och hander, men de &r borta nu, och nér
trdningspasset dr klart kan hon antligen spela

Wilma brinner for hockey och hejar pa laget HV71.

;\;;igse;eNHL 20. Hockey dr hennes allra storsta ” J a g Sku I I e me d a "

- Jag skulle med all sikerhet ha spelat hockey sakerhet ha s pe lat h ockey
om jag var frisk, men dels orkar inte hjirtat med o N -
en sa fartfylld sport och sedan &r det for stor om jag var frisk.

skaderisk for mig med tanke p4 min nacke och
rygg ... Men jag dlskar att titta pa hockey, bade
hemma i soffan och i Husqvarna Garden som ir
HV71:s hemmaarena.

DET MARKS ATT Wilma ir stark, viljestark, men
det finns stunder som goér henne pdmind om
vad kroppen varit med om. Som hiromdagen,
ndr hon var pa promenad med sina brorsbarn.
Inget mérkvardigt egentligen, efter plugg-hing

med familjen. Men sa fragade brorsbarnen om Wilma séger:
Wilma kunde aka pulka med dem, vilket hon - 'Det retar alltid n&gon'.
inte kunde. Sa tanker jag om det

Mirkligt det dér, hur saker och ting pl6tsligt mesta jag gor.
kan te sig alldeles tvdrtom, hur tankarna kring . L
att vara sjuk dndras med sjukdomarna, och hur $4, du kan lika garna
styrkan kan véxa under stunder som kroppen f‘.’r:satta gora det du
klarar mindre. ‘_"IJ

g . a, exakt.

Idag, snart 19 &r gammal och med goretex i
hjértat, scolios i ryggen, och Klippel-Feils syn- Som?
drom som orsaken till allt, funderar Wilma dndé - Jag skulle faktiskt vilja Landslagstrjan med autografer ar nagot Wilma
inte sd mycket p4 sin bakgrund. ® bo i Las Vegas ett tag. &r extra glad och stolt ver.
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Forskning

tidig
diagnos

Ju tidigare diagnos, desto bittre. I Lund
pagar just nu forskning kring nya metoder
for att hitta hogriskpatienter hos barn redan
i fosterstadiet. En viktig utveckling inom
varden f6r barn med medfodda hjartfel.

Text Sara Nylund
Foto Johan Bavman
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Sverige dr barnhjirtkirurgin centraliserad
till Lund och G&teborg sedan 1993.

- Det innebir béttre mojligheter att
utforska samt forbéttra utfallet av behand-
lingen, speciellt hos barn med komplexare
hjértfel, sdger Petru Liuba, Overlédkare,

universitetslektor och ansvarig for barnhjart-
kateterisering vid Barnhjirtcentrum pa Skanes
universitetssjukhus i Lund.

EN STOR DEL av barnen som fods med svara hjart-
fel kréver flera kirurgiska eller kateteringrepp
under livet. Dessa barn 16per ocksé dkad risk att
drabbas av svara komplikationer och i vérsta fall
—attdo i fortid.



Petru Liubas arbete gor att
man snabbare och béttre kan
urskilja vilka barn som behéver
intensivvard och opereras
direkt vid fodseln.

"Vi kan
snhabbare
och battre
urskilja vilka
barn som
behover
intensivvard

direkt efter
fodseln.”

- Det dr darfor otroligt viktigt att fa en sa tidig
och korrekt diagnos som mojligt for att kunna
sitta in ratt behandling i ritt tid, séger Petru
Liuba.

Hjartultraljud har anvénts i manga ar i Sverige
och internationellt.

— Lund var forst i virlden med att anvinda ul-
traljud for diagnostik av medfédda hjartfel, men
det dr tydligt att vi behover hitta nya metoder for
tidig diagnostik av svara hjartfel, sdger han.

PETRU LIUBA OCH teamet i Lund driver flera stu-
dier som gar ut pa att identifiera nya markorer i
blodet samt genom bilddiagnostik for att tidigt
hitta hogriskpatienter bland barn med komplexa

och operation

medfédda hjértfel som till exempel coarctation
(aortafdrtrangning), fallots tetrad (en kombina-
tion av fyra olika missbildningar) eller enkam-
marhjirta.

- Det ar var forhoppning att dessa nya marko-
rer, i kombination med de metoder som anvands
i dag, kommer leda till forbattrad vard, sdger han
och listar tva viktiga punkter for hur:

- Vi kan snabbare och béttre urskilja vilka
barn som behéver intensivvard och operation
direkt efter fodseln och darfoér bor forldsas pa
plats i Lund. Det innebdr stabilare barn infér
behandling under nyféddhetsperioden, bittre
resursutnyttjande och bittre information till
fordldrarna.

- Sen kan vi hitta vilka patienter med svarare
hjartfel som 16per 6kad risk for langtidskompli-
kationer och att d6 i fortid.

ETT EXEMPEL PA nir en tidig diagnos gor skillnad
ar hos patienter med Fallots anomali - ett van-
ligt hjartfel som opereras under forsta levnads-
aret. I de fallen skiljer det sig vildigt mycket
hur det gar for barnen p4 1ang sikt beroende pd
hur héger hjarthalva anpassar sig efter forsta
operationen, férklarar Petru Liuba. Manga
behover genomga upprepade ingrepp.

- De hir barnen representerar en stor pa-
tientpopulation med 6kad risk for allvarliga
komplikationer. De utredningsmetoder vi
anvander ir otillrackliga for att forsta och
forutspa dessa skillnader. Genom att méta
nya dmnen i blodet hoppas vi kunna forsta
skillnader pa hjirtcellniva som gor att olika
barn drabbas olika, och genom det indivi-
danpassa uppfoljning och behandling av
dessa barn, sdger Petru Liuba.

ATT UPPTACKA OCH siitta tidig diagnos gor
dven skillnad f6r barnets fordldrar.

- Tidig fosterdiagnostik genom nira
samarbete mellan fosterkardiologer och
magnetréntgen-experter i Lund méjliggdr
det bista omhéindertagandet av familjer
som véantar barn med svara hjértfel. Det ger dem
en mojlighet att forbereda sig for vad de ska for-
vanta sig efter forlossningen, séger Petru Liuba.

En béttre beddmning av fosterhjirtan och
dven paverkan av fostercirkulationen gor det
ocksé& mojligt for 1dkarna att urskilja de barn
som har 6kad risk, och behéver 6kade resurser i
samband med férlossningen, frdn de som sdkert
kan forlosas pad hemorten. Det i sin tur leder till
minskad sjuklighet bade pé kort och 1ang sikt for
barn med svéra hjirtfel. @

Fotnot: | Petru Liubas forskningsteam ingar barnkardiologer M Bhat, H Clausen,
K Hanseus, K Fricke, C Weismann, ssk B Svensson, forskningsssk E Friberg,
forskningsadministrator E Nordin och experter i magnetréntgen (MR) P Frieberg,
E Hedstrém och P Sjberg.
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Eldsjil

Emma ar en

Hon ir en riktig eldsjil som brinner for
hjartebarnen. Nu 4r Emma Augustsson en
av finalister i Arets Eldsjil av Folkspel.

— Det dr fantastiskt drofyllt att bli
uppmirksammad pa det hér sittet. Jag
hoppas att det gor att fler far upp 6gonen
for fonden si att vi kan hjilpa fler barn,

sager Emma.

Text Jessica Josefsson
Foto Johan Bavman

arnen och familjerna dlskar

henne, och det dr kanske inte

sd mirkligt med tanke p& den

avlastning och den guldkant

pa tillvaron som hon kan
satta.

Sa inleds beskrivningen av Emma
Augustsson pa Folkspels hemsida.
Hon ir en av fyra finalister i kategorin
ledare, dir vinnaren kommer att pre-
senteras under varens Eldsjélsgala.

Emma &r nistan lite generad dver
sin nominering.

- Nér jag laser om de andra nomine-
rade sa kianns det overkligt, min insats
ar inte sa stor, sdger hon.
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Sa kan du ocksa

bli volontar pa hjarte-

barnsavdelningen 67

® Anmal ditt intresse till
Hjartebarnsfonden.

® Samtal och intervju.

@ Utbildning.

@ Var beredd pa att besoka
avdelningen en till tva ganger
i veckan for att skapa tillit och
trygghet hos barnen.

Men det 4r den. Emma Augustsson
ger inte bara av all sin fritid, utan av
hela sitt hjirta. Och fér henne &r det
liksom sjalvklart.

- Jag har haft formanen att fa mota
de hér barnen och fa ta del av deras
historier, det 4r s& virdefullt. Det
minsta jag kan ge dr tid och ett leende,
sdger Emma tacksamt.

DET BORJADE EGENTLIGEN for dver

tvd &r sedan. DA startade hon den vo-
lontérverksamhet dir hon och andra
engagerade minst tvi ganger i veckan
besodker avdelning 67, barnhjartcen-
trum, pa Lunds universitetssjukhus.

- Forsta familjen jag bestkte och
hjélpte pa sjukhuset var 2018. Det la
grunden till tanken att vi maste kun-
na gora mer for de hir familjerna pa
sjukhuset, sdger Emma.

Volontirarbetet innebir att de
bland annat leker med barnen som
ligger inne pa avdelningen.

- Vi gor det barnen sjilva vill gora,
bakar, leker med bilar, 14ser och spelar
olika spel. Jag har nog aldrig férlorat
s& mycket i tv-spel som dir, skrattar
Emma och fortsétter:

— Men det dr ocksd ménga fina stun-
der med foérildrarna i koket.

SJALVA ENGAGEMANGET FOR hjértebarn
foddes redan nér hon var 15 ar gam-
mal. D4 fick hon en lillasyster med ett
medfott hjartfel.



Emma Augustsson

Familj: Maken Anton.
Bor: Lund. .
Aktuell: Finalist i Arets
eldsjal i kategorin
ledare.

. . A

yEmma s}%de en
volontérverksamhet for att
stotta de barn som blivits

inlagda pa bamnhjartcentrum
pa Lunda,universitetssjukhbs, .
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- Jag var si pass gammal att jag
forstod vad som hiande. Och fran bor-
jan visste vi inte om hon skulle klara
sig. Det har skapat mitt engagemang,
sdger Emma.

I &r blir hennes lillasyster 16 ar.

SOM 22-ARING BORJADE Emma som
lagerledare pa Hjartebarnsfonden.
Fyra ar senare blev hon volontir pa
Ronald McDonald Hus i Lund. Dér ir
hon fortfarande engagerad, samtidigt
ar hon volontér pa barnsjukhuset och
som om Emmas schema inte redan
var fullt sa sitter hon &ven i styrelsen
for den nystartade organisationen
#forallabarnpalistan, har ett heltids-
jobb och en make.

- Det har blivit en livsstil och min
man har funnits med fran borjan sa
han vet hur jag ér. De flesta kvéllar
nir jag gar till sjukhuset s tranar eller
arbetar han, sdger Emma.

Hon ir en kvinna full av energi och
gladje som hon vill ge till andra.

- Jag har minga jiarn och gillar att
det aldrig dr en lugn stund. Det kostar
inget att ge av min tid, tvirtom far jag
sa mycket tillbaka, féorklarar hon.

Odmjukheten och viljan att hjilpa
andra har hon med sig i generna.
Hennes farmor och farfar har alltid
haft plats for fler i sitt hem och under
hela Emmas uppvéxt lart henne vik-
ten av att hjidlpa andra.

— Hela veckan fore julafton lagade
dessutom min morfar och mormor
mat fOr att pa julafton ga ut och ge till
de som inte hade nagon. Mina forild-
rar var ocksé stddfamilj under min
uppvixt. Jag har samma ideologi som
min familj, férklarar Emma.

COVID 19 HAR till viss del satt paus for
volontérarbetet pd barnavdelningen
och nigra av volontirerna som gick
utbildningen hann inte fullfélja den.
Men det har inte stoppat Emma frin
att fortsitta sitt gedigna arbete. For
henne ir besdken hos hjartebarnen
viktigt.

- Jag kan inte med ord beskriva
kdnslan jag far inombords nér jag hor
hjartebarnen skratta. Om jag ger lite
sa far jag tusenfalt tillbaka. For mig ar
det hir sjilvklart. @
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Andreas Wijk signade nyligen kontrakt med
musikbolaget Universal. Och att hans hjirta
klappar extra hart for alla som, liksom han
sjalv, foddes med hjartfel hors i latarna.

—Idén att ha med mina hjértslag i musiken
har funnits i manga ar och foéddes efter att jag
gjorde min andra hjartoperation och fick min
titanklaff, siger han.

Text Jessica Josefsson
Foto Pressbild

ndreas Wijk dr sangare och artist, men
dven latskrivare, skadespelare och
modell. Listan kan goras lang nir han
ska berétta om sig sjdlv. Han &r ocksa ett
hjartebarn.

- Jag har alltid vetat att jag foddes
med ett hjirtfel. Det har varit en naturlig del av mitt
liv, sdger han.

Andreas foddes i Nybro en februaridag for 28 &r
sedan. D4 var det ingen som visste att han hade ett
hjartfel. Det upptacktes forst en manad senare, nar
nagot inte stod ratt till.

— Det gér inte att ta in hur det var f6r mina f6r-
dldrar, nér deras barn kérs ner akut till Lund fér
operation, sdger han.

UNDER SIN UPPVAXT har han dock aldrig markt av sitt
medfédda hjartfel.

— Visst sa de till mig nir jag var liten att jag inte
kunde bli elitidrottare, men jag tyckte heller aldrig
om sport si det var ingen risk, skrattar han.

2013 opererades Andreas fér andra gdngen. D&
visste inte ldkarna vad de skulle méta, eftersom
hans kropp fordndrats sd mycket sedan den forsta
operationen.

— Inf6r operationen var jag vildigt lugn och inte
alls forberedd pa den fruktansvirda smérta som jag
vaknade upp till efterét, sdger han.

Sméirtan kom som en chock och det var en tuff tid
efterét.

- Det var manga somnldsa nitter ibland sov jag
bara nagon timme, minns han.

ANDREAS HAR ALDRIG kint sig himmad av sitt
hjartfel. Tvirtom har han varit stolt dver sina
arr pa magen och bréstet och glad att de inte
retuscherats bort nér han gjort sina modelljobb.
Det har blivit manga uppdrag och han har rest
varlden runt och handplockats av bland annat
Dolce&Gabbana.

Men dven om han jobbat med de storsta i
branschen inom modellvérlden 4r det musiken
som dr hans stOrsta passion. Han berittar att
han redan som 15-aring borjade ldgga upp klipp
pa Youtube dir han sjong och sedan dess har det
rullat pa.

- Jag ar sé sjukt tacksam Over det jag har. Jag
har alltid fatt gd min egen vig. Allt jag lekte som
barn &r mitt jobb i dag, sdger Andreas.

2020 BLEV ARET han skrev kontrakt med musik-
bolaget Universal Music. I november kom laten
”Somebody to love” som innehaller inspelning-
en av hans egna hjirtslag.

- Jag spelade in mina hjartslag for fyra ar se-
dan och har bara vintat pa ritt tillfalle. For mig
symboliserar hjirtslagen s& mycket, siger han
och fortsétter:

— Med ett medfott hjértfel sa finns en story och
ni kommer fa hora mer av det under 2021.

Dessutom blir han extra glad nér han fér re-
spons fran andra hjirtebarn.

- Det dr sd viktigt att vi stottar varandra, vi har
det hiar gemensamt, sdger han och avslutar med
en uppmaning till andra med medfott hjartfel:

- Se aldrig ditt hjirtfel som en svaghet, att ha
Overlevt och gatt igenom sint hér gbr en otroligt
stark. Vi dr sa starka. ®

Ingen ska lida av ett
medfétt hjartfel

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

Andreas har genomgétt flera omfattande operatio-
ner pa grund av sitt medfédda hjartfel.
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SA KAN NI
FA HJALP

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

NATVERK

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

LAGER

En omfattande
lagerverksamhet
direkt anpassad
for barn och
ungdomar med

POSTTIDNING B

DELAKTIGHET
Genom den lokala
Hjartebarnsfon-
den dér du bor

ar du med pa
olika traffar och

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

HJARTEBARNSFONDEN %%
KUNGSGATAN 84 g

112 27 STOCKHOLM

HJARTEBARNET
Tidningen dér du
kan lasa om olika

fragor som Hjarte-
barnsfonden
driver.

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

habilitering. hjartfel. aktiviteter. arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

Mitt hjiirta
Vendela alskar
att pyssla

NAR 7-ARIGA VENDELA ritar sitt hjirta
innehaller det en gron del som visar de
hjidlpmedel hon har fatt operera in. Ven-
dela har ett ganska ovanligt hjirtfel som
heter Pulmonalisatresi och opererades
forsta gdngen nir hon var bara tva dagar
gammal. I dag har hon gjort tre ope-
rationer och har minst tre hjalpmedel
inopererat. Tidigare drdomde hon om att
ha en kompis som hade samma hjirtfel.
- D& skrev mamma pi Facebook och
da var det en tjej i Skdne som hade det
och nu &r vi vinner, sdger Vendela glatt.
Trots tre operationer beskriver
mamma Silvia dotterns hjartfel som en
solskenshistoria. Fran borjan var det
nimligen planerat att hon skulle fa ett

Teckning: Vendela Rexinger

Vendela Rexinger
Alder: 7 ar.

Familj: Mamma
Silvia och pappa
Henning.

Bor: Stockholm.
Hjartfel: Pulmonal-
isatresi med intakt

kammarseptum. enkammarhjirta. Men efter den forsta
Nar jag blir stor: operationen svarade Vendelas hjirta
g'{'}' gsﬁuzygga positivt och bérja viixa lite. Planerna

pausades och sedan dess har de inte
hort ndgot mer om det.

- Hon kommer troligtvis att behova
fler operationer, &tminstone for att géra
justeringar av hjidlpmedlen, séger Silvia,
Vendelas mamma.

PA fritiden dlskar Vendela att pyss-
la och tittar ofta pa Youtube for att fa
inspiration.

- Jag gor olika dockgrejer och gillar
att hitta pyssel som man kan gora av
grejer man har hemma. Nir jag blir stor
vill jag bygga ett dockhus!

S& hér ser Vendelas hjarta
ut nar hon beskriver det i
en teckning.




