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Hjartebarnsfondens generalsekreterare

Peter Nordqvist om barnhjartsjukvardens Engagemangen under arets Hjartebarns-

utveckling. manad samlade in tva miljoner kronor till Vi besdker Sahlgrenskas barnhjart-
Hjértebarnsfondens arbete. centrum som flyttat in i nya Drott-

ning Silvias barnsjukhus i Géteborg.

O

30

26-arige gucharen
Jonny Cato gér in hel-
hjartat for politiken.

16

Vilka punkter maste starkas for
att barnhjartsjukvarden ska bli
annu battre?

26

Annika Rydberg, barnkardiolog
sedan 30 ar tillbaka, ar Hjarte-
barnsfondens stipendiat 2021. 18

24

Jens Johansson Ramgren,

Anna-Klara Zetterstrém forskar for overlakare i barnhjartkirurgi,
att kunna ger fler guchare en aktiv beréattar om hur det &r att alltid
och hélsosam livsstil som passar jobba i skarpt lage.

dem.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden
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Support
your sit, stand
and walk.

Aldern &r bara en siffra. Vi blir &ldre och
det dr ju faktiskt ndgot vdldigt vackert.
Fast att bli dldre kommer med ett pris.

Ta kollagen som ett exempel. Det dr ett
protein som bidrar till att hdlla ihop
kroppens bindvdvsstruktur.

Din kropp producerar kollagen av sig sjdlv,

. BioCel men varje gang du blédser ut Tjusen pa din
ik@ Collagenll fodelsedag har produktionen minskat en
2 Hyaluronsyra aning. De hdr kapslarna innehdaller en kom-
4 bination av kollagen typ II, kondroitin och
: hyaluronsyra - tre dmnen som har betydelse
™ SUpPOT for ledernas, hudens och broskets normala
A b funktion. Kom ihdg, du &r bara s& ung som
Hl_ﬁ du kdanner dig.

apohem €lapoteket APOTEK D

BobysTorelcom  HALS @ KRAFT



Ledare

Livsviktig
utveckling!

IN BROR FODDES 1963. Min bror hade
hjartfel. Han avled 1969 pa sjukhus. Han
avled pé operationsbordet och min pappa
pratade i telefon med kirurgen efterat.

Min dotter Isa foddes 1988 och avled av sitt hjirt-
fel i Spanien. Hon arbetade for var syskonorganisa-
tion Menudos Corazones. Isa avled av samma orsak
som min bror med den skillnaden att hon fick leva
mycket lingre.

Mellan min brors och min dotters dod har det
varit en enorm utveckling. P4 1960-talet fanns inte
datorer utan i stillet hade man padrmar som man
tittade i.

Det var hdndelserika &r ddremellan dar mycket
utvecklingsarbete skedde p& exempelvis Sétra
Bruk, Allmédnna barnhuset och konferenser dir vi
lyckades f& representanter frin bade G6teborg och
Lund, men ockséa frin Stockholm och Uppsala. Pa
den héir tiden blev vi inte stérda av mobiltelefoner
- de fanns inte!

I DAG BEHOVER vi, pastér jag, minska antalet Kirur-
ger. Vi har i Sverige haft en fantastisk utveckling
och vi klarar i dag manga komplicerade hjartfel.
Jag har varit med pé operation i bAde G6teborg och
Lund och efterat pratade jag med vardutvecklare
om deras olika sitt att arbeta. Det vi kom fram till
var bland annat att man ska fundera 6ver detta
med rond eller inte och i s& fall hur ronden ska
utformas.

Nu borjar vi prata om att vi i Sverige i
framtiden inte kommer att behdva handen
fran kirurgen utan att vi i stillet ska anvinda
dator/robot till alla operationer. Stordator
behovs for att lagra allt och 1dra barnkar-
diologer vad de kan ha nytta av. I det
hir numret kan du l4sa mer om barn-
hjartsjukvardens utveckling — och om
framtiden! @

Peter Nordqvist
Generalsekreterare Hjdrtebarnsfonden

Det beh&vs mer
utveckling!

Min farhaga ar
ekonomisk!
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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

dar...

DERAS MAL AR att fler ska hora talas
om Hjartebarnsfonden och kanna till
hur vanligt det faktiskt ar att fédas med
hjartfel. De vill ocksa bidra till att forsk-
ningen fors framat.

- Att kreativ kommunikation kan skapa
férandring ar fantastiskt, séger Louise
Ljungberg, vice vd pa Abby Priest samt
PR-ansvarig i projektet.

Byran har skapat en strategi som utgar
fran verkligheten, dar en riktig familj och
deras beréttelse ar i fokus. Och det har
inte varit nagra problem att hitta familjer
som vill vara med i kampanjerna.

- Det ar sé otroligt haftigt, alla har ett
sant engagemang och vill hjélpa till. Det
ar medlemmarna i Hjartebarnsfonden
som gor det verkliga jobbet, sager Oskar
Hellgvist, delédgare och creative director
pa Abby Priest.

... Abby Priests, reklambyran
som pa tva ar producerat tre
starka kampanjer och skapat
ovirderlig uppmérksamhet

for Hjartebarnsfonden — och
som nu har siktet instillt pa att
skapa fler kampanjer for alla
hjartebarn.

Text Jessica Josefsson

6 Hjartebarnet

Pa internationella hjartdagen den
29 september 2020 sléapptes en
video och en ny version av The
Knifes 14t Heartsbeats.

Eftersom byran inte tjanar nagra
pengar pa kampanjerna finns det ingen
budget bakom. Men det har inte stoppat
produktionen.

- Det har slagit mig att manniskan
pa riktigt ar god. Alla som vi har behovt
hjalp fran har hjalpt till. Det har varit
otroligt fint, sdger Louise.

BYRANS ENGAGEMANG STARTADE for
tva ar sedan och foll sig naturligt. Oskar
Hellgvist har namligen sjalv tva soner
med hjartfel.

- Jag minns forsta gangen, nar Frans
som nu ar sex ar foddes. Vi var precis pa
vag hem och jag var upptagen med hur
livet som forélder skulle bli nar vi
i stallet for att &ka hem fick kasta oss in
i bilen ner till Lund, medan Frans fick aka
flygplan, beréattar Oskar.

Na&r barn nummer tre, Bo som i dag
ar 14 manader gammal, féddes hade han
samma hjértfel som sin storebror. Dar
och da, nar kénslan av maktléshet blev
for stor, skrev Oskar ner idéen till den
forsta kampanjen for Hjartebarnsfonden.

- Jag ville gora nagot och fragade
Hjartebarnsfonden om vi fick samla in
pengar till dem, berattar han.

Det var starten péa ett samarbete som
inte har nagot slut och for byran har det
haft en vardefull betydelse.

- Det kénns valdigt bra att anvénda
sin kunskap till att skapa férandring och
de har projekten for hela byran samman,
sager Oskar.




Digitala
forelasningar

for alla

Under 2021 anordnar
Hjartebarnsfonden
regelbundet digitala
féreldsningar med
personer inom profes-
sionen. Forelasningarna
finns tillgéngliga for alla,
aven for dig som inte
ar medlem i Hjarte-
barnsfonden, och kostar
ingenting. Mélet ar att
anordna en féreldsning
i manaden. Namn pa
de som foreldser och
datum kommer I6pande
sé hall utkik i Hjarte-
barnfondens sociala
kanaler eller las mer pa
hjartebarnsfonden.se.

Pandemins paverkan
pa barnsjukvarden

DEN PLANERADE BARNSJUKVARDEN &r den som framst
paverkats av pandemin visar en enkatundersokning gjord

av Jonas F Ludvigsson, barnlakare i Orebro och professor

vid Karolinska institutet. Av de 33 verksamhetschefer inom
barnmedicin som besvarat enkaten uppger 61 procent att pa-
verkan pa den planerade verksamheten varit liten, medan 39
procent menar att paverkan varit stor, skriver Lakartidningen.

En tréja for livet

Du har vél inte missat
att du kan kopa en troja
designad av Caroline af
Ugglas i Hjartebarnets
webbshop? Trycket
bestar av ett EKG som
formar ordet liv och

for varje kop gar allt
Overskott oavkortat till
Hjértebarnsfonden. Du
kan vélja mellan t-shirt
och hoodies och i Utover det har pandemin &ven haft andra effekter pa barn-
storlekar for bade vuxna sjukvarden som att mycket forskning och utveckling har satts
och barn. pa paus.

En tredjedel av verksamhetscheferna uppger att barnope-
rationer inte har paverkats, medan hélften uppger att de
har péverkats lite grann och var fjarde att operationerna
paverkats mycket.

- Men helt klart har véntetiderna for elektiv kirurgi 6kat.
Ganska manga uppger att man bara kunnat utféra prioriterad
kirurgi. Ett skal ar att narkospersonal lanats ut till covid-19-
varden, sager Jonas F Ludvigsson till Lakartidningen.

Foto: Shutterstock

BOKTIPS

”Som ett hjarta som
vagrar sluta sla”
Forfattare:

Mats Sandberg,
Adam Esser

Endast 25 ar gammal
dér Adam Esser under
en cykeltur i Spanien.
Men mot alla odds bér-
jar hans hjarta plotsligt
att sla igen, efter att han
varit utan puls i dver en
timme. Lés historien om
miraklet som forbryllat
experterna och hur
synen pé livet férandras
at det battre for den
som fatt uppleva dess
skorhet. En gripande
berattelse om hopp,
fértvivlan, sjukdom och
ldkande. Om féraldra-
skap, fotboll, musik och
karlek. Boken hittar du
i Hjartebarnsfondens
webbshop och allt
overskott gar oavkortat
till Hjartebarnsfondens
arbete.

ROSENSERIEN

BY ROSES FROM MATURE

Las mer paé www.rosenserien.com

SMP+Ca rdio

Datavagen 14 B, 436 32 Askim
Tel: 031-68 10 55

www.smpcardio.se



Hjiirtebarnsminaden

Tva miljoner

Tack vare generdsa bidrag, swishdonationer och
andra engagemang lyckades Hjirtebarnsfonden
na malet att samla in tvi miljoner kronor till att f4
fler smé barnhjartan att fortséitta sla.

Négra som tog fasta pa att hjirtan symboliserar
liv och kraft, &ven i spelvirlden var broder Eddie
och Ville. Darfor bestimde de sig for att live-
streama medan de samlade Zelda, och samtidigt
samla in pengar till Hjiartebarnsfonden.

Text Ottilia Friberg

réderna Eddie och Ville dr 10

respektive 7 ar gamla. For tva

ar sedan trddde dven lillasys-

ter Saga in i syskonskaran.

Saga foddes med ett sa kallat
enkammarhjirta, tricuspidalisatresi,
och har under sina tva forsta r i livet
redan genomgatt tre ppna hjirtope-
rationer.

Den 14 februari dr inte bara Alla
hjértans dag utan dven Alla hjérte-
barns dag, som uppmérksammar
att det varje ar i Sverige foéds 2 000
barn som Saga — barn med hjartfel.
Eftersom spelet Zelda fyller 35 ar i
ar, beslutade Eddie och Ville tillsam-
mans med byran Abby Priest att skapa
en kampanj dar de spelade Zelda for
att hjélpa alla hjartebarn.

— Man kan samla hjirtan i Zelda
och vi ténkte att d& kunde man samla

8 Hjartebarnet

hjartan for alla hjartebarn, sdger
Eddie.

SAGT OCH GJORT. Klockan 14:00 den
14 februari binkade sig broderna, i
séllskap med pappa Daniel, for att
spela The Legend of Zelda "Breath of
the Wild" pa Nintendo Switch. For att
na ut till s& manga som majligt och
lyfta problematiken kring barn med
medfddda hjartfel live-streamade de
evenemanget via spelplattformen
Twitch. Och samtidigt som de spelade
samlade de in pengar till Hjartebarns-
fonden for att stotta forskning och
alla familjer med hjirtebarn.

Eddie beréttar att han dagen innan
live-streamen var vildigt nervos att
ingen skulle titta och att de inte skulle
lyckas fa in s& mycket pengar.

- Det var véldigt pirrigt.

Men resultatet blev raka motsat-
sen. Manga var de tittare som l4t sig
charmas av killarna och 6ver 17 000
kronor samlades in till Hjartebarns-
fonden.

- Det kénns jittebra, sdger Eddie
och fortsétter:

- D& kan man f4 alla hjirtebarn att
bli horda. @

”Man kan samla hjartan

i Zelda och vi tankte att da
kunde man samla hjartan
for alla hjartebarn.”



Har ar nagra av alla
de som engagerade sig
under Hjartebarnsmanaden:

Studio Epic Tattoo

Bageri Gunnel&Ruth
Hantverksaffaren Karla Konsthantverk
Cecilia Nordstrom Chocolates
Restaurangen Rockin Grill
Barnkladaffaren BabyMocs
Massagestudion QiBreeze
Beyers blommor

Lillster

Kafé Anglagott

Ruboda blomstertorg

Art by Leffler

Hemkodp Skarpnack

Yellow Hearts

M.G.O Design

Stenaby Silver

Florister i Sverige
Saluhallen i Vannas

Siiri Julge Alvemyr

Jularps Gard Aneby

GA Sweden

Konditori Nordpolen

en 14 februari gick det digita-

la liveeventet Heartbeats av

stapeln, dar man med hjélp

av kultur och musik uppmark-

sammade problematiken kring
medfédda hjartfel. Resultatet? Succé! Sofie
Almroth Ejmunds, som lag bakom idén,
beréttar om hur eventet kom till.

Andreas Wijk, Caroline Af Ugglas och
Nomad &r bara nagra av alla medverkande
vid det digitala evenemanget Heartbeats
som arrangerades av Hjartebarnsfonden,
Stockholms Stad och Abbey Priest. Under
hosten har Stockholms Stad anordnat
flertalet pandemisakrade evenemang i en
tillfallig paviljong i Kungstradgarden och
Sofie Almroth Ejmunds har arbetat med
flera av dem. Sofies lillebror lever med ett
medfétt hjartfel och infor Alla hjartans dag
kom hon pa idén att skapa ett livesant event
for att uppméarksamma alla hjartebarn och
guchare.

- Vi ville férsdka férmedla att alla hjartan
raknas pa Alla hjartans dag; de hela hjartana,
de skadade och de lagade, séger hon.

MED HJALP AV kultur i form av artister, for-
fattare och andra talare var malet att sprida
information om hur ménga barn som féds
med hjartfel och vad det innebar fér de
familjer som drabbas. Rérande musik var-
vades med kénslovackande beréattelser av
personer som lever med hjartfelsproblema-
tik pa nara hall och liveséndningen mottes
av varm respons fran tittarna. Totalt nddde
sandningen ut till flera tusentals personer
och Sofie berattar att Heartbeats till och
med blev en av Paviljongens 10 toppsénd-
ningar. Hon riktar ett stort tack till alla som
bidragit till eventet:

- Tillsammans hoppas jag att vi har gjort
nagot vackert och viktigt for, och om, alla
med medfédda hjartfel. @

|
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Reportage

I mitten av mars flyttade Sahlgrenskas
barnhjirtcentrum in i nya Drottning
Silvias barnsjukhus i Géteborg.

Efter 6ver tio ars planering kan
personalen nu konstatera att de
lyckats med sitt mal — att skapa
plats for det friska.

Text Caroline Gollungberg
Foto Angelica Hvass

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden

10 Hjartebarnet

Den fysisiska miljén har visat sig ha stor
paverkan pa lakande-processen. Att det ar
ljust och frascht har darfor ett storre syfte
an att det bara ar trevligt.






Reportage
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ats Synnergren, barnhjart-
kirurg och verksamhetschef
for Barnhjartcentrum, pekar
upp mot en inglasad bro en
bit upp i luften. Det dr vigen
mellan operation och IVA.

I det gamla huset fick de
allra sjukaste patienterna
transporteras fran operationsavdelningen via
hisshallen in till IVA men nu har man byggt bort
passagen genom allménna utrymmen, vilket ar
bra bade av infektionsskil och sekretesskil.

Sjukhuset ska mojliggdra att barnens friska
sida far ta stor plats, utan att fér den delen igno-
rera den sjuka.

— Hela konceptet med det nya barnsjukhuset
dr att identifiera det som &r friskt hos barnen.
Sjalvklart identifierar vi det som &r sjukt ocks4,
det 4r var huvuduppgift. Men om man behover
vara lange pé sjukhus si ska man fortfarande g&
i skolan, ha lekterapi och ett s& bra liv som det
bara gar att &stadkomma. Det dr var malséttning,
sdger Mats.

JUST LJUSGARDEN SOM vi befinner oss i visar

pé vad han menar. Hér, i en typ av mellanrum
mellan olika avdelningar, samsas allt. Helikop-
terplattan pa taket dr den osynliga huvudrolls-
innehavaren som skapar mojlighet fér en méngd
funktioner hir pé insidan. Glasbron transpor-
terar patienter ovanfor fikaplatser i skrikiga
kulorer och intill kan hjdrtebarn och deras
syskon leka med en bana som svingar bollar
hégt upp, ned igen och hit och dit i luftrummet.
Utanfdr syns en skulpturpark byggd for d&nnu
mera lek. Att det dr frischt och att det finns en
utsikt att titta pa har ett storre syfte 4n att bara
vara trevligt, menar Sofi Andersson Stavridis,
barnsjukskoterska och avdelningschef for Barn-
hjartcentrum.

- Den fysiska miljon &r viktig fér hilsan och
ldkandeprocessen. Det finns vetenskapliga
beldgg for att miljon har en stor betydelse for
aterhdmtning och om féréldrarna mir bra sa

Utvecklingen inom hjartsjukvarden mojliggor
stora forbattringar for saval patienter som
vardpersonal.

"Att transportera
patienter ar en

av de farligaste
sakerna vi gor.

Nu har vi minskat
antalet ganger det
behovs.”

Det nya sjukhuset innebar bland annat att patienter inte
behover flyttas lika manga ganger.



L

Malet med det nya
barnsjukhuset ar att de |
som behdver vara dar ]
lange ska kunna ha ett / d i
sa bra liv som mojligt,

mar barnet mycket bittre. Vi arbetar darfor
familjecentrerat, sdger hon.

I VARDRUMMEN AR utrymmet stdrre 4n innan och
bade foraldrar och syskon kan sova 6ver utan att
patientsidkerheten forsdmras. Det finns ocksa
utrymmen dir man kan laga egen mat, leka

och vara tillsammans. Allt for att gbra situatio-
nen s& normal som mojligt for patienten. Nér
det kommer till sjdlva varden erbjuder det nya
sjukhuset en méngd forbittringar. En av dessa
ir att minska antalet gdnger en patient beh&ver
flyttas.

— Att transportera patienter dr en av de
farligaste sakerna vi gér. Nu har vi minskat
antalet gdnger det behovs eftersom att hjart-
kateteriseringslabbet och hjartoperationssalen
ligger bredvid varandra. Nar man forut behévde

menar Mats Synnergren. ! ’ a

verifiera ndgot med rontgen s behoévde patien-
ten flyttas. Nu behdvs det knappt alls eftersom
att vi har var robot, sdger Mats.

DET HAN PRATAR om &r en ny CT-robot som pa
4,2 sekunder kan ta rontgenbilder i 3D och delge
operationsteamet i den nya hybridsalen vad
som hinder i barnets kropp under tiden som det
ligger kvar pa operationsbordet. Det ger fler moj-
ligheter att utvirdera resultat an genom endast
ultraljud, som ocksi alltid anvéinds.

- Malséttningen ir inte bara att man ska
Overleva utan man ska ju ma bra ocksa. Vi kan
arbeta med mekaniska problem som att laga hal,
Kklaffar eller bygga om hela kroppspulséddern,
men vi kan géra mycKket lite at muskelceller som
inte mar bra. Kan vi d verifiera att det mekanis-
ka resultatet dr s& bra som det bara gér s& 6kar

Hjéartebarnet 13




Reportage

forutsittningarna for ett 1dngt och bra liv.

Men fler undersokningar bidrar dven till fler
pafrestningar for en liten kropp. Ett exempel ar
att atgdngen av kontrastvétska kan fa 1dngsiktiga
konsekvenser for njurarnas hilsa hos en patient
som gbr manga undersokningar. P4 Barnhjért-
centrum jobbar de bade med att halla nere
maéangden kontrastvitska och den dos rontgen-
stralar som patienterna utsétts for.

- Om man gor fler réntgenundersdkningar s&
maste man ocksi jobba med de negativa kon-
sekvenserna. Det giller att tdnka till sa att man
far ut nadgot av det. Man méste jobba aktivt med
méngden kontrast och strildoser, sdger Mats.

En &nskan om att gora gott och en stor pliktkansla ar nagot alla som
jobbar pa sjukhuset har, menar Catrine Ljung.

| DET NYA hjartkateteri-
seringslabbet som ligger
péa andra sidan viggen
gOrs ungefir 250 hjart-
kateteriseringar varje ar,
varav hélften ar diagnostik
och hélften &r ingrepp. Av

”Jag blir valdigt varm
i hjartat nar jag tank-
er pa de foraldrar

véarldstopp tack vare ett

de som opereras pa Barn- och de barn som fak- teamarbete i hela vard-
hjartcentrum 6verlever o ° coope kedjan. Men om man inte
dver 99 procent och éver tiskt far mo ) I |gh et att  uveckias och tar nista steg
98 procent Overlever pa ett P 2 sd hinger man inte med.
ars sikt. V? ra h.a ri d en svara Du maste ta nésta steg,

- Véra resultat géillande S |tu at|o n som d e ofta séger Mats.

Overlevnad efter avance-
rad hjartkirurgi ligger i

Sofi Andersson Stavridis, barnsjukskéterska och
avdelningschef fér Barnhjartcentrum.

14 Hjartebarnet

befinner sigi.”

Operationsavdelningen
har nu en tydlig hjirtsek-
tion som bygger pé ett nira
samarbete mellan personal
och skapar ett bra flode for patienten. Det ger
dven forutsittningar fér en vilmaende personal-
grupp som vill stanna. For en stor del av perso-
nalen dr 6nskan att gdra gott pataglig och alla
som jobbar pa sjukhuset har en stor pliktkénsla,
menar Catrine Ljung, operationssjukskoterska
och virdenhetschef pa operation 1 barn. Mats
haller med.

- Om vi ringer pa en 16rdagkvéll och séger
att nu méste vi operera akut och det behovs ett
extralag, s& har jag aldrig varit med om att det
inte har gatt. Det gdr alltid att 16sa, sdger han.

- Jag blir vdldigt varm i hjartat nir jag tinker
pa de foraldrar och de barn som faktiskt far
mojlighet att vara hér i den svara situation som
de ofta befinner sig i. Vi har tinkt pa patienten
och fordldrarna, sdger Catrine. ®



"Om man inte utvecklas och tar

nasta steg s& hanger man inte = -
med. Du maste ta nasta steg”, o - . ..

séger Mats Synnergren.




omma punkter

ordqvist, generalsekreterare {6
nsfonden, ser kirurger som inte fir
Jig trining och en allvarlig brist pa
cialistsjukskoterskor.

Text Charlie Olofsson
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en svenska barnhjirtsjukvarden har

bland de bésta resultaten i virlden.

Under de senaste ren har det dess-

utom skett enorma framsteg som

gjort att fler barn 6verlever. Bade

behandlingen och uppféljningen
av barnen fungerar genomgaende mycket bra,
menar Peter Nordqvist, generalsekreterare for
Hjartebarnsfonden.

- Vi har en jittebra barnsjukvard i Sverige och
det ska vi vara tacksamma for, men det finns
omraden som behdver utvecklas, sdger han.

Att hjdrtoperationer for barn far skjutas upp
ar inte ovanligt och det kan bero pé olika saker,
men Peter Nordqvist menar att det ofta beror det
pa att det saknas specialistsjukskoterskor.

- Finns det inte tillrdckligt med sjukskoterskor
kan man inte operera, och i vérsta fall kan det
leda till en risk att barn avlider, sdger han.

ATT DET SAKNAS specialistsjukskoterskor bekrif-
tas i en aktuell rapport frin Socialstyrelsen. Dar
framgar det att alla regioner har brist, framfor
allt inom operationssjukvard. Att for fa utbildas
lyfts fram som en orsak till att det 4r svart att
rekrytera. Samtidigt konstaterar Socialstyrelsen
i rapporten att det finns andra perspektiv att
vaga in.

- Kompetensforsorjning handlar inte enbart
om att tillfora fler utbildade utan ocksi om
att fortsitta redan pagdende satsningar for att
attrahera, utveckla och behélla personalen
och att anvinda medarbetarnas kompetens pa
bésta sitt, sdger Katarina Sandberg, utredare pa
Socialstyrelsen, i ett pressmeddelande.

Peter Nordqvist och Hjirtebarnsfonden ser
bristen pa specialistsjukskoterskor som det
allvarligaste problemet inom sjukvarden for
hjartebarn i dag, men det finns fler utmaningar.
Det behovs till exempel fler professorer, sa att
Sverige dven framover kan ligga i framkant nér
det géller ny kunskap om hjartsjukdomar hos
barn.

Ett annat problem &r bristen pa organ for barn
som behover transplantation.

- Det ar tack och lov ovanligt att barn dor i
Sverige, men det innebar ocksé att det kan ta
lang tid for hjartsjuka barn att fa ett nytt hjirta.
Det ar viktigt att verkligen ta hand om de organ
som finns, sd att man inte missar ett tillfélle till
transplantation, sdger Peter Nordqvist.

REGERINGEN LADE I slutet av forra aret ett lag-
forslag som kan mojliggora fler donationer. Det
ar nu upp till riksdagen att fatta beslut om ifall
lagen ska inforas.

Medan intensivvardssjukskoterskorna, be-
hover bli fler finns det en yrkesgrupp dér Peter
Nordqvist snarare tror att man skulle behdva bli
firre. Det handlar om barnhjartkirurgerna.

I ménga andra linder rader brist pa kirurger,
men sa ir det inte i Sverige.

- Specialiserade kirurger blir duktigare ju
fler operationer de far géra. Med storre
koncentration per kirurg far vi bittre kirurger,
sdger han.

Peter Nordqvist och vissa av Sveriges barn-
hjartskirurger skulle dven vilja att barnhjartki-
rurgerna samlades vid ett sjukhus i stéllet for
att vara uppdelade mellan Lund och Goteborg.
Néagon sddan koncentration &r inte aktuell i
dagsliget, meddelade Socialstyrelsen i en inter-
vju med Hjirtebarnet forra aret och dr inte heller
nagot Hjartebarnsfonden som organisation har
tagit stidllning kring. Inte heller inom sjukhus-
ledningarna ser man en sammanslagning som
aktuell, berdttar Peter Nordqvist.

- Tva kirurgiska center dr f6r mycket. Det
finns inte ett tillrdckligt stort underlag i Sverige
med barn som behdver hjartopereras, sidger Peter
Nordqvist. ®
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)

art arbete
ar att hindra
risker fran att

sannas’

Jens Johansson Ramgren dr dverldkare i barn-
hjértkirurgi vid Skines universitetssjukhus.

For Hjirtebarnet berittar han om vad
centraliseringen betytt for barnhjirtkirurgin,
den framtida barnhjartsjukvarden och varfor
yrket kriver att man satsar allt.

Text Therese Lukic
Foto Johan Bavman

18 Hjartebarnet




Trots lang erfarenhet
ar det alltid skarpt lage
och fullt fokus som
géller i operationssalen.
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Maotet

edan under sin utbild-
ning till hjartkirurg
boérjade Jens Johansson
Ramgren att enbart
arbeta med barn.

Det var precis under
den tiden, 1992, som
barnhjartkirurgin blev
centraliserad till Lund
och Goteborg.

- Det innebar att
verksamheten blev mycket storre och gav en
heltid till nagra av oss. Det skulle vara svart att
gora det hir pa halvfart, man behdver ga all in
sa att sdga och naturligtvis blir det en stor del av
ens liv, beréttar han.

Sedan Jens borjade sin resa inom barnhjirtki-
rurgin har flera stora framsteg gjorts inom omra-
det fo6r komplicerade hjirtfel. En utveckling som
lett till att sjdlva arbetet ocksa har fordndrats.

- Néirjag kom in i den hér varlden fanns det
saker som ansags som inoperabla. Hypoplastiskt
vansterkammarsyndrom, som innebdr att den
vianstra kammaren saknas, var nagot som enbart
hade opererats pé ett fatal platser i USA under
tidigt 80-tal och med en extremt hég mortalitet.

“Nu for tiden
upptacks de
flesta hjart-
fel i ett tidigt
skede.”

Men efter det svingde uppfattningen hos barn-
kardiologer, frin att felet var inoperabelt till att
en si kallad Norwood-operation var mojlig.

SEDAN TIDIGT 90-TAL utférs numera ingreppet

i Sverige och i dag dr det ett relativt vanligt
hjartfel som opereras regelbundet. Ddremot
menar Jens att det inte rdcker med kirurger som
kan utfora operationer med hog precision — det
behovs ocksa duktiga kardiologer som kan stilla
adekvata diagnoser samt intensivvardslidkare
och barnhjért-anestesiologer.

- Darfor arbetar vi bdde i Lund och Goteborg
som ett barnhjirtcentrum. Det krévs hog erfa-
renhet pé alla nivier for att det ska bli bra. Nu
for tiden upptéicks dessutom de flesta hjartfel
i ett tidigt skede och andelen barn som far en
diagnos redan vid utfort ultraljud pA mamman
Okar, sdger han.

Jens berittar att sedan centraliseringen
genomfordes si har den svenska barnhjértkirur-
gin presterat pa en vildigt hég nivd. Genom den
statistik som forts, innehallandes bland annat
mortalitetssiffror och komplikationsfrekvenser
visar resultaten att Sverige ligger vildigt hogt.
Och just det faktum att man har lyckats bade
centralisera och regionalisera barnhjartkirurgin
i Sverige har dven fétt stor uppméarksamhet i
vérlden.

Den goda utvecklingen och det framgingsri-
ka arbetet inom barnhjirtkirurgin i Lund ar en
fortjinst som Jens till stor del vill tillskriva sin
tidigare kollega Peeter Jogi. I dag 4r han pensi-
onerad fran arbetet som barnhjértkirurg men ar
fortsatt en pionjir for manga. Allra mest méirks
avtrycket nir det kommer till hans betydelse i

just arbetet med centraliseringen av barnhjart-
kirurgin.

"Det skulle vara svart att géra det har pa halvfart, man behéver ga all in sa att
séga", berattar Jens Johansson Ramgren.
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Infor varje operation sétts ett operationslag inop beroende pa operationens svarhetsgrad. "Vi &r

alltid noga med att optimera en maximal erfarenhet”, sager Jens Johansson Ramgren.

- Vi andra star pa Peeters axlar efter att ha
fatt vara med och ldra 1angs en vig som har varit
lang. Han dr utan tvekan fadern till barnhjartki-
rurgin i Lund och jag hade inte varit barnhjart-
kirurg i dag om det inte hade varit for honom.
Ett tydligt minne &r hur allvarligt han tog pa
kontakten med fordldrarna och att det handla-
de om en helhetsbild, den utdver kirurgin, dir
barnet och férdldrarna alltid var i centrum. Jag
tog till mig vildigt mycket av det och har fortsatt

den héllningen.

JUST FAMILJERNA OCH att alltid ha barnet och
foraldrar i centrum ser Jens ocksé som en viktig
del av forberedandet infér en operation.

- Vi som opererar maste forbereda oss genom

att fa en tydlig bild av vad som &r fel med hjértat.

Men det dr ocksé viktigt att vi 4r en del i forbere-

_

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden

delsen av fordldrarna till det hjéartsjuka barnet.
Det ar viktigt att vi finns dir och forklarar varfor
det har blivit sahdr och vad det innebar att
genomga en operation. Det handlar ocksi om att
skapa en forstéelse for vad det innebér att leva
med ett hjartsjukt barn och vad det kan komma
att betyda i framtiden.

Du dr kirurg, men nagonstans dr man ocksa
bara minniska. Hur hanterar du samtalen
med forildrarna till ett svart sjukt barn?

- Jag upplever dem som oerhort viktiga och
givande, inte bara professionellt utan ocksi
maénskligt. Mitt arbete dr att hjdlpa familjer ige-
nom processen och samtidigt skapa en realistisk
bild och dirmed en eventuell krisberedskap,
dér fordldrarna tillats forstd att det hér kan sluta
illa. Men vi méaste ocksa peka framat, strdva mot
hopp och forklara att vi tar den hir risken med
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Maotet

féorhoppning om att barnet ska fa leva ett langt
och friskt liv, sdger Jens.

I SITT ARBETE moter Jens minga olika typer av
hjartfel. Att barnet har ett hil i kammarskilje-
vaggen, s kallad VSD, hor till det vanligaste.
Under ett ar utfors cirka fyrtio operationer av
den typen. Till vanligheterna hér ocksa Fallots
anomali dér det syrefattiga blodet kommer 6ver
pé vénster sida, ett cyanotiskt hjirtfel, dir syre-
mattnaden i blodet &r for 1ag.

De mer ovanliga hjartfelen moter Jens ett fatal
ganger per ar och de allra mest sillsynta en gdng
varannat ir. P4 fragan om det innebir att ménga
barnhjértkirurger inte fir mojlighet att operera
de mest komplexa fallen 4r Jens svar tydligt.

- Vi ar alltid noga med att optimera en max-
imal erfarenhet vid varje operation, samtidigt
som vi ser till att alla utvecklas och lar sig. I
Sverige har vi hittat en bra modell for att uppné

det. Férutom kirurger som r sjélvstindiga Jens Johansson
operatdrer sa deltar ocksé kirurger som jobbar I}amgren

som en del av sin utbildning. Ett operationslag Alder: 62.

sétts ihop beroende pa operationens svarighets- Bor: Lomma.

i ; Gor: Overlakare i
grad. Ibland opererar en senior kirurg assisterad e e

aven kirurg under t}tbildning; Ibland r fallet s uiverieis-
tvdrtom, nér operationen bedéms vara av en sjukhus.
grad som passar en kirurg under trining. Men - En utmaning i sig 4r att fortsitta Familj: Frun Birgitta,

den seniora kirurgen ar alltid nirvarande. I de utvecklas pa samma sitt som vi har 62, dverlakare i neuro-

mest komplicerade fallen opererar en senior gjort hittills. Det &r ett hirt arbete radiologi.

kirurg, assisterad av en senior som vi gor varje dag. Intressen: Lasa och

kollega. ” . P4 lang sikt tror jag resa nar tillfalle ges.
En Utmanlng att vi gadr mot en yt-

TROTS AREN AV erfarenhet ér - - terligare centralise-

kdnslan standigt skarpt lage. ar att fO rts aotta ring, &ven om vi inte

Just den langa erfarenheten, utvec klas pa ar ddr 4nnu. Utmaningen blir

kunskapen och kinslan av “det P di att hantera beredskapen for

hér har jag gjort manga génger samma Satt till exempel transplantations-

forut” mirks som tydligast i den som Vi h ar gj o rt verksamhet som utférs sillan

trygghet han kinner i samtal osde ” men som Kriver beredskap 365

med fordldrar. Men i opera- h Ittl I IS, dagar om aret. For det behovs

tionssalen har inget fordndrats. utdkade resurser, bland annat

Snarare har ansvaret blivit tyng- i form av en sammanslagning

re att bdra ju mer han lart sig. For varje ingrepp med fler kKirurger. Vid centraliseringen 1992 s&

handlar om en méanniskas framtid. kunde vi tydligt visa att det hade en omedelbar

- Det finns alltid en risk och uppdraget ar att och snabb effekt pa riskerna fér barn som fods
den risken inte fir besannas, siger Jens. med hjirtfel. Resultaten efter Kirurgin blev
Med samma fokus riktas nu blicken mot de béttre och risken att inte klara sig igenom en
framtida utmaningarna inom den svenska barn- operation minskade snabbt. I dag 4r vi pd en
hjartsjukvarden. nivé sa nira noll man kan komma. ®
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Min

dotter

vill bli
larare om hon
blir stor.

Ett trasigt barnhjarta férandrar livet for alla runt omkring.

Vi arbetar for att skapa en vardag for sméa svaga hjartan
och deras anhdriga. Stdd oss i arbetet med att fa alla
barnhjartan att sla ett slag till.

Swisha ett bidrag till 9005877.

WY

HJARTE
BARNS
FONDEN

hjartebarnsfonden.se



"Jag tycker

det ar vik
att dela v
kunskap”

I tolv ar har fysioterapeuten
Anna-Klara Zetterstrom arbetat
riktat mot patienter med medfott
hjartfel. Efter hand har det arbetet
ocksa resulterat i stora ménger data
och med hjilp av ett forskningsbidrag
fran Hjdrtebarnsfonden vill hon nu
sprida kunskapen vidare.

Text Frida Henke
Foto Angelica Hvass

24 Hjartebarnet

iksom mycket annat i

livet var det lite av en

slump att fysioterapeu-

ten Anna-Klara Zetter-

strém borjade arbeta

med patienter som har
ett medfott hjértfel. Redan som ny-
utbildad hamnade hon pa hjirtrehab
och déir fick hon 2009 frdgan om att
vara med i ett kliniskt projekt for att
arbeta med riktad verksamhet mot
just den hér patientgruppen. Projektet
har numera blivit permanent och till-
sammans med tre kollegor jobbar hon
mot GUCH-centrum i Géteborg.

- Vi har ett néra samarbete med
kliniken dér vi star for de fysiska
funktionsbeddémningarna. Med ett
cykeltest kollar vi av hur det ser ut
med konditionen och tillsammans
med muskeltester gor vi sedan en
sammanvigd beddmning av perso-
nens fysiska kapacitet, sdger An-
na-Klara Zetterstrom.

TRANINGSBEHOVET KAN VARIERA myck-
et, for en del handlar det om att klara
av vardagen medan andra vill och
kan trina utan begrédnsningar. Malet



Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
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"Tanken ar att med
okad kunskap kunna
ge en mer riktad
behandling och att vi
ska kunna ge battre
individbaserade rad.”

ar dock alltid detsamma - att f4 till
regelbunden fysisk aktivitet for att mé&
bra och forebygga framtida problem.

- Vi vill bidra till att skapa en hél-
sosam livsstil for att undvika andra
sjukdomar som man kan dra p4 sig
nér man inte trénar. Det dr sddant
som géller alla, men som kan vara mer
problematiskt ndr du har ett medfott
hjartfel, sdger hon.

Under de tolv &r som verksamheten
varit i gdng har patienttesterna med
tiden ocksa genererat stora mang-
er data. Sedan tidigare har hennes
kollega byggt forskning pa de hér
siffrorna och nu ir det Anna-Klara
Zetterstroms tur.

— Det dr inte s manga mer 4n vi
som har en sadan hir verksamhet och
jag tycker det dr viktigt att dela den
kunskap som vi har samlat pa oss,
séger hon.

Med hjélp av ett forskningsbidrag
fran Hjartebarnsfonden ska hon
undersdka muskelfunktionen hos
patienter med formaksseptumdefekt.
Teorin ir att den kan vara férsdmrad
eftersom de sedan tidigare sett att
dessa patienter kan ha sidmre kapaci-
tet gdllande syreupptagningen i jam-
forelse med en frisk kontrollgrupp.

- Formaksseptumdefekt dr ansett
som ett enklare hjirtfel, men det be-
héver inte vara okomplicerat for dem
som lever med det. Tanken &r att med
O0kad kunskap kunna ge en mer riktad
behandling och att vi ska kunna ge
béttre individbaserade rad, sdger hon.

Forskningen géller bara vuxna,
men Anna-Klara Zetterstrém tror att
det kan vara bra att ha kunskap om
de hér resultaten redan i barndomen.
Men som hon siger “barn dr barn och
vuxna ir vuxna” och det gar inte alltid
att dra raka paralleller.

NAGOT SOM DAREMOT giller alla med
medfott hjirtfel &r att de ska leva ett
aktivt liv och pa det omradet har det
skett en omsvingning pé senare ir.
Anna-Klara beridttar om patienter som
i barndomen till exempel inte fatt g
ut pa rasterna i skolan eller som aldrig
vagat gbra nagot anstriangande.

- Vi har sett en stor fordndring bara
sedan 2009. Det 4r mycket man har
varit orolig for gillande den hér grup-
pen utan nagon egentlig vetenskaplig
grund, sdrskilt géllande traning och
fysisk aktivitet. @
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Stipendium

Annika ar arets

Hjirtebarnsfondens stipendium 2021
gick till barnkardiolog Annika Ryd-
berg vid Umed universitetssjukhus.

— Jag trodde nistan inte att det var
sant, det ir otroligt fint, sdger hon.

Har berattar Annika om sina ar som
barnkardiolog.

Text Jessica Josefsson
Foto Andreas Nilsson

30 ar har Annika Rydberg jobbat som barn-
kardiolog pa Umea universitetssjukhus och
hon minns 4n i dag att det i borjan inte var
helt enkelt.
— Det var som att hoppa in i en torktum-
lare, supertufft, sdger hon.

Nar hon tackade ja till att eftertrdda som
barnkardiolog ar 1991 var det tvd 4r innan centra-
liseringen av barnhjartkirurgin. Annika som da
precis hade slutfért utbildningen till barnlékare
fick borja med att pendla mellan Ume& och Upp-
sala for att 14ra sig jobbet.

Det innebar inte bara en stor fordndring for
henne utan dven for hela familjen med man
och tre barn som fick ldmna ett nybyggt hus i
Hudiksvall for flytt till Umeé.

- Men vi gillar rejila vintrar och har aldrig
&ngrat flytten, sdger hon.

26 Hjartebarnet

Annika har heller aldrig &ngrat sitt yrkesval.

- Att bli inbjuden pi den resan som det inne-
bér att f vara i stormens 6ga och f6lja med ett
barn och dess fordldrar dr otroligt stort, berdttar
hon.

Det har minga génger varit sena kvillar, till
och med langa nétter med arbete. Men det finns
inte en enda dag hon inte velat ga till jobbet.

- Min man konstaterade det en géng, och det
stdimmer. Jag har alltid dlskat mitt jobb.

ANNIKA HAR ALLTID brunnit lite extra mycket for
barn fodda med enkammarhjirtan — och det var
dven det hon valde att skriva sin avhandling om.

- Néir jag borjade mitt arbete fanns det barn i
tolvarsaldern som vi inte kunde géra nagot for,
men s kom en revolutionerande mdjlighet till
operation och de hir barnen fick ett helt annat
liv. Det var fantastiskt, beréttar hon.

Hennes engagemang har dven gjort ett tydligt
avtryck nir det kommer till forskningen. Ar 2016
tog Annika initiativ till ett gemensamt nationellt
projekt dir svenska forskare kunde samarbeta
runt studier av samma patientgrupp.

- Jag kunde se att vi barnkardiologer aldrig
fick pengar och hdvdade att vi borde f4 mer
forskningsmedel och fick d4 svaret att vi maste
samarbeta, beréttar Annika.

Projektet har som malsittning att ledda till
en rad forbattringar, innefattande bland annat
riktad uppf6ljning fér barn fédda med enkam-
marhjirta och genomgang av rutiner for kontroll
av andra organsystem an hjértat.

Utover forskning om barn fodda med
enkammarhjirta har Annika ocksé drivit
forskning om plotslig hjartdéd for barn och
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Stipendium

"Min man konstaterade det en géng, och det stimmer. Jag har alltid &lskar mitt jobb.", séger Annika Rydberg.

ungdomar och varit padrivande for att lyfta de
psykosociala konsekvenserna av hjirtsjukdom
hos barn och ungdomar.

ATT BLI UTVALD till Hjirtebarnsfondens stipendi-
at 2021 ser hon som en stor utmérkelse.

- Det dr den finaste utmaérkelsen jag kan fa
eftersom den kommer fran en patientférening,
séger hon.

I motiveringen stir det bland annat:

”Barnkardiologen Annika Rydberg &r inte bara
en mycket skicklig 1dkare. Hon &r ocksd en varm
och inkinnande medméinniska. Att som patient
mota Annika dr en ynnest.”

Annika sjédlv svarar 6dmjukt att hon har svart
att se varfér hon skulle vara mer speciell som
ldkare 4n ndgon annan - &ven om det nume-
ra hinder att tidigare patienter som hon fran
borjan inte trodde skulle klara sig hor av sig till
henne.

- Att fa hora att tidigare patienter nu vantar
barn nummer tva ir sa starkt, sdger hon med ett
leende i rosten.

28 Hjartebarnet

Och det blir &nnu tydligare hur viktiga patien-
terna dr for Annika nér hon beréttar vad som ar
viktigast foér henne i motet med ett hjartebarn.

- Jag tommer hela huvudet innan och koncen-
trerar mig pa det har moétet. Det dr jétteviktigt
for mig att vara ndrvarande just dir och da, sdger
hon och fortsétter.

- Man kan inte g in och ha tankarna pa annat
héll.

MEN VEM AR Annika privat? Hon dlskar att vara
inaturen, dka skidor, fiska och har alltid varit
omattligt nyfiken. Och hon tror att arbetet har
gett henne en 6dmjukare syn pa livet.

- Nir man Kinner till livets tuffa sidor sa
kénner jag mig mer tacksam Over det jag har,
mina tre friska barn och barnbarnen. Jag
uppskattar nog livet lite mer 4n om jag inte sett
tunga sidor av livet, sdger hon och har svart att
forestélla sig ett liv utan sitt arbete.

- Jag forsoker bromsa lite nu, men kan inte se
hur jag ska avvara patienterna. Det ger sa otroligt
myckKet tillbaka. ®



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!
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Jonny Cato
Alder: 26 ar.
Bostad: Alskar sitt
Helsingborg.

Jobbar: Riksdags-
ledamot fér Center-
partiet.

Hjartfel: Fallots tetrad.




Det dr svart att tdnka sig en mer hemmakér
helsingborgare dn Jonny Cato, 26 ar.

Han ir politiker pa heltid — men bakom kos-
tymen doljer sig ett hjirta som slar extra hart
for Hjartebarnsfonden.

— Med ett medfott hjirtfel sa dr det ganska
sjalvklart egentligen, sdger han.

Text Jessica Josefsson
Foto Fredrik Wennerlund

et dr en livsglad och driven ung
man som star bakom namnet Jonny
Cato. For att bara vara 26 ar gammal
har han redan manga tunga titlar
pa sin lista. Som 20-4ring blev han
kommunpolitiker i Helsingborg och
ordférande for Vard- och omsorgsnidmnden.

— Min alder har alltid varit i fokus, men jag
har visat under de hér aren att jag har klarat av
manga svara uppdrag, konstaterar Jonny.

Han foddes rakt in i en diskussionsglad och
politikerengagerad familj.

Hans syster ér i dag vinster-

Ingen ska lida av ett

medfott hjartfel

Plusgiro: 90 05 87-7

e e Bankgiro: 900-5877
got hjartfel och darfor [ e

ar det s& skont att kunna fonden
ta del av andras historier
och fi ett sammanhang, sdger
han.

Men Jonny har inte alltid haft s& stort behov
av att prata om medfédda hjartfel.

- Nu pa senare tid har jag fatt en bredare bild
och tycker att det 4r en barnsjukdom som det
pratas for lite om, det finns s mycket mer vi kan
gora. Ju mer forskning desto fler kan f4 leva ett

normalt liv.

” L] L]

politiker och hans pappa ér V|33t ha r Jag ATT JONNY UTOVER politiken
centerpartist. 5 rren som p é m i nt har ett stort fotbollsintresse

- Vi har alltid haft tyckan- . . oes dr kanske inte s konstigt —
ge ﬁCh tdnkande 1;11ed vilckila mi g omm |tt hj a rt— han féddes mitt i fotEolls—VM

iskussioner, om hogt oc 1994 nér Sverige tog brons. I

l1agt, och det har egentligen fe I ’ men annars dag brinner hans hjirta foér
tycite, bara detvar dioius. | 1A Jag kunnat \en 2, vid lvetsinled-
sion, skrattar Jonny. |eva uta n att ha ning for 26 ar sedan, var det

Det var pa hogstadiet som o ” inga starka hjirtslag. Direkt
han valde att engagera sig pa ka nt av d et' efter forlossningen konsta-
riktigt. terades han ha ett medfott

- Vi stod inf6r valet i USA hjértfel och han blev kord i

mellan Barack Obama och Hillary Clinton och
borjade alltid skoldagen med nyheterna och dis-
kussioner. Jag och en klasskompis blev mer enga-
gerade 4n de andra och valde att bli medlemmar i
ett ungdomsforbund efter det, sdger han.

NAGOT SOM HAR blivit allt viktigare for Jonny
under de senare aren ir hans engagemang i
Hjartebarnsfonden som Guchare.

- Jag har liksom inga néra vinner som har na-

ambulans till Lunds universitetssjukhus.

- Mamma och pappa korde bil efter och de har
upplevt ett enormt stod fran Hjdrtebarnsfonden
i den svaraste perioden, berittar Jonny.

Nér han var ett &r gammal genomgick han sitt
livs forsta och enda operation.

- Dér har jag haft tur. Visst har jag 4rren som
pamint mig om mitt hjértfel, men annars har
jag kunnat leva utan att ha kKant av det, séger
han. @
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SA KAN NI
FA HJALP

Tillsammans ar
vi starkare. Som
medlem i Hjarte-

barnsfonden far
du bland annat
detta.

S& har fina
hjartan ritar
Ayleah och
Haylie for
lillasyster Meya.

POSTTIDNING B HJARTEBARNSFONDEN %%
KUNGSGATAN 84 g

112 27 STOCKHOLM

@ 0 0 O

NATVERK

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

LAGER

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

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.

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

aktiviteter.

Teckning: Ayleah Grav

Mitt hjirta

arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

Hjartan for
lillasyster Meya

Ayleah Grav
Alder: 11 ar.
Haylie Grav
Alder: 6 ar.
Familj: Mamma,
pappa, lillasyster
och hjartebarnet
Meya, lillasyster
Freya som bor

i himlen, samt
katten Ture.

Bor: P4 Hono
Freyas hjartfel:
Aortastenos, parti-
ellt felmynnande
lungven och
fortrégning i
aortabagen.

AYLEAH OCH HAYLIE Grav, 11 och 6 ar
gamla, har ritat varsitt hjirta for sin
lillasyster Meya som féddes med
tre allvarliga hjartfel. Meyas hjértfel
korrigerades genom en operation p&
Drottning Silvias barnsjukhus nir hon
var bara en vecka gammal. Bdda sto-
rasystrarna tycker att det basta med
deras lillasyster &r att hon &dr bade
gullig, rolig och busig.

- Det var bra att hon inte dog nér
hennes hjirta var trasigt, sdger Haylie.

PA FRITIDEN GILLAR Ayleah och Haylie
att leka med kompisar, pyssla och
mala. Och de ser bada mycket fram
emot ndr lillasyster Meya blir lite
aldre:

- Jagvill l1ara henne att simma och
fiska krabbor, pyssla med henne och
ta med henne till Lanzarote med hela
familjen, sdger Ayleah och Haylie
lagger till att hon ser fram emot att
leka massor med Meya och att ldra
henne cykla. @



