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Varje barn har ratt att bli

v I s 0 K E R F l E R alskad, varje barn har ratt

till trygghet och varje barn

E N ﬂ A ﬂ E R A n E har ratt till gladje. Som

jour-/familjehem &ar ni inte

P E R s 0 N E R anstalld utan har ett

uppdrag.

AR DU ELLER NAGON VAN/BEKAD
INTRESSERAD AV ATT B
JOUR-/FAMILJE HEM K€
VERKSAMMA OVER E

“

Vilkomna att besoka oss pa www.nebteamet.se for mer
information och intresseanmdlan alternativt skicka ett mail
till info@nebteamet.se

Omkostnadsersdttning samt arvode tilldmpas
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05/

Clara Olandersson, ordférande i Hjarte-
barnsfonden GUCH: “Det finns fortfarande
patagliga brister nar det géller stéd och hjalp.

Covid-19 &r inte
farligare fér personer

med medfétt hjartfel &n
andra, enligt experten.

28/

Arvid Stahlgren har ett medfott
hjértfel och har anpassat sitt liv
efter coronapandemin.

25/

Far man inte anstrénga sig om man
har medfétt hjartfel? Tvartom -
forskning visar att tréning ar viktigt.

08/

Linus Hockert ville bli bagare - nagot T 10 /
som hans kropp inte orkade. Nu trivs han
i stallet som medicinsk sekreterare.

Julia Augustsson har medfott hjart-
fel och tranar upp assistanshunden
Saga som hjalper henne i vardagen.

16 /

Vissa far hjalpmedel - andra
inte. Skillnaderna mellan
landets regioner &r stora.

20/

Gucharen Fanny Bergman véntar
sitt andra barn. Att bli gravid
med medfétt hjartfel innebar
sma risker, visar en ny studie.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden
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Ledare

hjarte

Ansvarig utgivare
eva Linda Sundberg

Chefredaktor

eller dverleva

Johan Bjoérkman, Peter Nordqvist,

. . Patrik Carlsson, Mirjam Hognéas
| AR UNGEFAR 40 000 vuxna personer

i Sverige som lever med ett medfdtt hjart- Produktion
fel. Detta tack vare de stora framsteg som WWV?Z\QIN "
gjorts inom bland annat behandling och -
operationsmetoder. Ja, vi verlever. Men livet som Vaccineringarna Annonser
vuxen med ett medfott hjdrtfel skiljer sig ocksa fran mot covid-19 &r Elite Media Partner AB
person till person. Manga av oss lever till och med lfglrjﬂogsgﬁigg?vis E G
ett till synes ganska opaverkat liv, medan andra gar vi nu mot _ Tryck
paverkas i perioder och moter inte sillan stora en mer normal Stibo complete
utmaningar i vardagen. vardag. Kontakt
Darfor finns Hjiartebarnsfonden GUCH*, som &r Hjartebarnsfonden,
Sveriges enda rikstdckande forening for vuxna med Kungsgatan 84, 112 27 Stockholm,
medfddda hjértfel. Den bidrande tanken bakom 08-442 46 50
foreningen ar att du som ar vuxen och lever med ett info@hjartebarnsfonden.se
medfdtt hjartfel ska ges mojlighet att som medlem LR e e
fé:l mota andra vuxna som har en medfddd hjart- Samordningen av Tidningen utkommer med fyra nummer per
sjukdom. vaccineringarna é;. Ljs;tgmmer kan képf’asti v]\‘/.(.ebbsllop'er.
har— Skllt Si me“an edaktionen ansvarar inte Tor materia
DU AR INTE ensam om att leva med ett medfott regionerns, vilket som ej bestallts.
hjdrtfel, och kéinslan att triffa andra som kan sitta har inneburit att
sig in i vad du gatt och gar igenom och har erfaren- erbjudandet om
heter som paminner din egen, ir ovirderlig, siger \éiiz'én ht'al Ir gs:ifpare !TIJ artebarnsfonden
manga av vira medlemmar. Oavsett om du just har olika ut. stottar barn och vuxna
fyllt 18 ar eller nadgon gang senare i livet vinder dig med medfédda hjartfel
till foreningen hoppas jag att vi kan bidra med en Varje ar far 2000 familjer i Sverige
samhorighet som varar livet ut - i bAde medgéng beskedet att deras barn har fel pa sitt
och motgang. I hjarta, vilket kan vara livshotande och
® kraver omedelbar operation. | dag lever
DET HAR NUMRET av Hjirtebarnet lagger fokus Ar du vuxen och L
pa hur det &r att leva som vuxen med ett medfott har medfétt hjart- hﬁ.r:‘ftel'bvaravf nacr’a h?ﬁlften f?r “?tder 1 atr'
hjirtfel. Du méter "guchare” som berittar om sina fel? Bli medlem i T e o S S e B8 TS
at hjartebarnen och deras familjer,
erfarenheter av hur hjirtfelet har paverkat deras liv, gJSrCtﬁbaér .nSfO”de” samt paverka beslutsfattare for att
men &ven experter som ger rdd om hur man kan ga W hj‘;r{ebarns— férbattra de drabbades livssituation.
tillviga nér tankar och problem kinns 6vermaktiga. fonden.se. T AE e AeaTaTHIE
Ja, vi 6verlever, men det finns fortfarande pa- Om du har ett barn med medftt hjrtfel,
tagliga brister nér det géller stod eller om du sjélv har det, kan du bli

och hjalp till var patientgrupp

fran sjukvarden, myndigheter och
samhadllet i stort. Brister som maste
atgirdas innan vi kan leva véra liv
fullt ut, langt upp i &ldrarna. @

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

*GUCH dr en férkortning av
Grown up Congenital Heart disease

HIARTE
BARNS

Clara Olandersson FONDEN

Ordférande Hjdrtebarnsfonden GUCH




Just nu ...

Halla

dér ...

... Jérgen Haglund, Markets Leader
pa revisions- och konsultféretaget
PwC Sverige, som genom sin jul-
gava gav ett viktigt bidrag till
Hjartebarnsfondens arbete.

- Det handlar om att investera
klokt i framtiden genom att hjélpa
barn och ungdomar till ett battre
liv, sdger han.

Text Charlie Olofsson
Foto Peter Joensson

6 Hjartebarnet

stodja framtida
generationer”

PWC HAR SOM en del av sin vision att
foretaget ska bidra till att 16sa viktiga
problem i samhéllet.

- Déarfor faller det sig naturligt att
bidra till en positiv utveckling for
barn och unga som av olika anled-
ningar behéver stod. Har far vi moj-
lighet att stodja framtida generationer
och deras mojlighet att vixa upp med
forbattrade forutsittningar, séger
Jorgen Haglund om varfor foretaget
valde att donera pengar till Hjarte-
barnsfonden.

Eftersom julen av tradition dr en
tid for gavor ar det ett bra tillfille att
som foretag géra en donation, tycker
Jorgen, men betonar samtidigt att
behovet av ekonomiskt stod finns dar
jamt, oavsett tid pa aret.

- Julen ett bra tillfdlle, men det bésta
stodet dr det som ges Kontinuerligt

och langsiktigt och inte via punkt-
insatser, sdger han.

PWC AR ETT stort, internationellt fore-
tag med 33 kontor och 2 900 medar-
betare i Sverige. Primart ser man fran
foretaget donationen till Hjartebarns-
fonden som en investering i samhal-
lets utveckling, men i férlingningen
tror Jorgen Haglund &ven att sam-
héllsengagemanget paverkar synen
pa foretaget.

- Den goda saken &r naturligtvis
huvudanledningen till vara donatio-
ner, men sedan kan ett engagemang
skapa ringar pa vattnet i form av ett
mer attraktivt varumérke. Inte minst
kan det ge positiva effekter nar det
géller framtida medarbetare, dar vi
marker att engagemang i samhéllet
star hogt i kurs, sdger han. @



Kommande digitala
forelasningar
Hjartebarnsfonden anord-
nar regelbundet digitala
forelasningar. Hall utkik pa
Hjértebarnsfondens webb-
plats och sociala medier for
regelbundna uppdateringar
om kommande forelasning-
ar. Du behover inte vara
medlem i Hjartebarnsfon-
den for att se férelasningar-
na. Samtliga forelasningar ar
kostnadsfria.

7 september kl 20.00:
Linda Ashman Kréoénstrom:
Alla kan trana.

14 september ki 20.00:
Anna-Klara Zetterstrom:
Muskelfunktion hos patien-
ter med férmaksseptum-
defekt.

16 september kl 20.00:
Kristofer Skoglund: Hjart-
svikt vid medfott hjartfel.

22 september kI 20.00:
Annika Bay, sjukskoterska:
Reproduktiv halsa.

27 september ki 20.00:
Eva Furunas: Graviditet
och medfétt hjartfel.

28 september kl 20.00:
Camilla Sandberg: Fysisk ak-
tivitet, prestationsférmaga
och kroppssammanséttning
vid medfédda hjartfel.

5 oktober kl. 20.00:

Héakan Wahlander: Hjart-
transplantation - for vem
och hur fungerar det?

14 oktober kl. 20.00:
Gunnar Bergman: Hjartsjuk-
dom redan under fostertiden.
9 november kl. 20.00:
Maria Fedchenko: Hjart-
infarkt hos individer med
medfédda hjartfel.

Kla dig rod
och visa stod

Delta i swishkampanjen!
P& varldshjartdagen i ar
den 29/9 klockan 9.29
anordnar Hjartebarns-
fonden GUCH en swish-

kampanj och uppmuntrar
alla som har mojlighet

att swisha 29 kronor,
eller varlfri summa, till
9005877.

Kom ihag!
29 september,
9.29, 29 kronor

till 9005877

DEN 29 SEPTEMBER varje &r infaller Varldshjart-

dagen - en varldsomspénnande kampanj for att uppmérksamma
hjarthalsa bland stora och sma. Kl4 dig i rott for att visa stoéd och
sprid ditt engagemang och din kunskap i sociala medier sa att fler far
kunskap om hjarthélsa och barn och vuxna med medfédda hjartfel.
Tagga dina bilder med #hjértebarnsfonden och #guchforlife.

Sprid budskapet

om GUCH

HJALP TILL ATT sprida bud-
skapet om vuxna med medfott
hjartfel och stdd samtidigt
Hjértebarnsfondens arbete
genom att bara ett "GUCH for
life”"-armband. Begreppet GUCH
star for Grown-Up Congenital
Heart Disease (vuxna med med-
fott hjartfel). Armbandet finns
att kdpa pé Hjartebarnsfondens
webbplats och kostar 100 kronor.

Du kan aven bestélla en t-shirt,

hoodie eller tygkasse fran Hjar-
tebarnsfonden GUCH. T-shirten,
som aven finns i svart, finns i
herrmodell (S-XL) och dammo-
dell (XS-XL) och kostar 149 kro-

nor. Hoodien &r i en unisexmodell

(XS-XL) och kostar 299 kronor.

Tygkassen kostar 150 kronor.
Bestall genom att mejla

Hjartebarnsfonden GUCH:

guch@hjartebarnsfonden.se.
Allt 6verskott gar oavkortat

till GUCH arbete.

ROSENSERIEN

BY ROSES FROM MATURE

Las mer paé www.rosenserien.com

WEBBTIPS

Fo6lj Hjartebarnsfonden
GUCH pa Facebook och
Instagram
| Hjértebarnsfonden GUCHs
sociala kanaler kan du lasa
om féreningens arbete, fa
information om kommande
traffar och lara dig mer om
vuxna med medfédda hjart-
fel. Har blandas personliga
beréttelser med fakta om
senaste forskningen.
Kanalerna &r inte bara till
for dig som tillhor patient-
gruppen GUCH - utan aven
dig som &r nyfiken pa vad
féreningen gor eller vill vara
ett stéd.

Instagram:
hjartebarnsfondenguch
Facebook:
Hjartebarnsfonden GUCH

Styrelsen s6ker
it-kompetens

| Hjartebarnsfondens
styrelse skapas mycket
kommunikation, framfér
allt i den digitala varld vi
lever i. Styrelsen soker

nu en person med bred
it-kompetens som kan
vara rédgivare inom detta
omrade och ta fram sin
spetskompetens nar det
behovs. Ar du den perso-
nen¢ Eller har du tips eller
frégor? Mejla till
riks.valberedning@
hjartebarnsfonden.se

SMP+CG rdio

Datavagen 14 B, 436 32 Askim
Tel: 031-6810 55

www.smpcardio.se
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Lang resa -/

mot ritt jobb’

Att hitta ritt i djungeln pa arbetsmarkna- R %
den &r inte helt enkelt — och kanske &nnu r
svarare med ett medfott hjartfel.

Linus Hockert, 27 &r och guchare i Tollarp, -
satsade pa att bli bagare — nagot hans
kropp inte alls orkade.

— I dag arbetar jag som medicinsk sekrete-
rare och kan med min egen erfarenhet som
patient tillfora nagot extra, berittar han.

*

HI
#

Text Jessica Josefsson
Foto Andreas Hillergren

inus Hockert beréttar om vigen
att hitta ritt jobb - ett arbete
som passade hans fysiska

forméaga.
— Det har varit en lang resa,
sdger han. Linus Hockert
Linus dr fodd med ett en- Alder: 27 ar.

kammarhjéirta som gor att han har svart Bor: | Tollarp
att anstringa sig fysiskt. utanfér

- Jag orkar inte lika mycket som andra Kristianstad
utan hjirtfel och det mérker jag tydligast hs.pgatr;el.'
nir jag anstranger mig, sdger han. F éadrd ee s med - Det var manga tunga lyft, forklarar

I arskurs nio skulle Linus vélja inrikt- R ——— han.
ning till gymnasiet. hjarta. Linus valde d4nd4 att fortsitta och slut-

- Jag har alltid varit intresserad av att fora studierna, men vél ute pa arbetsmark-
baka och hjélpa till i koket, sdger han. naden var det ont om lediga jobb och han

fick en praktikplats pa ett bageri genom

SA VALET FOLL pa livsmedelsprogrammet. arbetsférmedlingen.
Visst tdnkte han att det kanske var ett yrke — Det var tufft. Jag hade konstant ont
som kunde bli fysiskt anstrdngande. i huvudet och blev vildigt trott. Helger

— Men samtidigt tinkte jag att det var bra och ledig tid gick at till att hdmta krafter.
att vilja nadgot som jag gillade och om det Linus dr dock inte den som ger sig
inte fungerade sé skulle jag kunna byta. i forsta taget. Han ordnade en egen prak-

Redan ute pa praktiken kdnde Linus tikplats dar han kunde kombinera bade
dock att det var ett vildigt fysiskt krdvande administrativt arbete med det praktiska
jobb. pa ett bageri.

8 Hjartebarnet



Linus berattar att hans egen erfarenhet av varden ar en tillgang i jobbet som medicinsk
sekreterare och nagot han kan anvinda i métet med patienterna.

- Dér inség jag till slut att det hir inte
var négot for mig.

DET TOG FYRA &r innan Linus hittade ett
jobb som passade. Det var fyra tunga och
jobbiga ar med ovisshet och osdkerhet om
han 6ver huvud taget skulle hitta ett jobb.
— Hela den hér tiden, nér jag ser tillbaka,
var jag fysiskt trétt och hade ont i kroppen.

Ingen ska lida av ett

15 o . 2ot 1s o1s medfétt hjartfel
Samtidigt midde jag valdigt daligt psy- '
kiskt av oron 6ver den hér situationen, Plusgiro: 90 05 87-7
sdger han. Bankgiro: 900-5877

Det var en jobbcoach genom arbets- Inferizleiias=

férmedlingen som till slut fick honom Lotcsy

pa ritt spér.

”Jag har ju varit mycket
pa sjukhus sjalv som
patient och trivts i sjuk-
husmiljo, sa jag tankte
mig ett administrativt
arbete inom varden.”

- Jag har ju varit mycket pa sjukhus
sjdlv som patient och trivts i sjukhusmil;jo,
sd jag tinkte mig ett administrativt arbete
inom vérden.

LINUS FICK EN praktikplats i receptionen
pa en vardcentral, dir han fick prova pa
arbetet som medicinsk sekreterare. Han
fastnade direkt. Ar 2017 kom han in pa
utbildningen till medicinsk sekreterare.

- Under den tredje praktiken hamnade
jag pa akutmottagningen i Kristianstad,
dér jobbar jag i dag, sdger han och fort-
sitter:

- Det ir ett mycket roligt och omvéax-
lande arbete med fantastiska kollegor.
Samtidigt ombytligt med att skriva, svara
i telefonen och sté i receptionen.

Linus egen erfarenhet av virden ar
en tillgdng som han kdnner att han kan
anvinda i métet med patienterna.

Nir han ser tillbaka pa tiden innan han
hittade ritt arbete konstaterar han att det
var tufft.

- Mitt hjartfel syns inte utanp4, att jag
har en fysisk begrinsning. Det har gjort att
vissa jag har mott pa viagen inte har haft sa
stor forstaelse, sdger han.

Till dem som &r unga och pa vig ut
i arbetslivet eller som ska vilja inriktning
till gymnasiet rekommenderar Linus att
prova pé s minga olika yrken som méjligt,
redan under hégstadiet, for att 1attare
kunna vilja ritt.

- Och skapa forstaelse. Forsok att fa dem
du tréffar att férsta vad du orkar och varfor.
Att ha ett medfott hjirtfel behover inte
betyda att vi inte orkar ndgonting. Orken
ar vildigt individuell, men det syns aldrig
utanpa och det gor det svarare for oss,
sédger Linus. @

Hjartebarnet 9
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Tema: GUCH

Julias férra hund Freddi.

12 Hjartebarnet

ULIA, 25 AR, och Saga, 1 4r, 4r béista
vanner. Saga foljer med Julia nistan
Overallt och sover hos henne pa
nétterna.

— Allra helst sover hon pa mig,
séger Julia och skrattar at den varma
fluffiga kompisen med forkirleken
att ligga pa hennes ben.

Saga dr en snovit golden retriever
som dnnu inte &r fulltrdnad assis-
tanshund, men hon har redan borjat
arbeta sa smatt. Julia har gott hopp
om att Saga kommer att kunna fylla
ut yrkesrollen helt nista var. Saga ir
nidmligen lillasyster till Julias forra
assistanshund Freddi, som utforde
sitt yrke med bravur i fyra ar.

Julia féddes med hjartfelet hypo-
plastisk vinsterkammare, som gor att
den vénstra kammaren och kropps-
pulséddern dr underutvecklade. Det
ger bland annat 1agt och hogt blod-
tryck och ett otillrdckligt flode av
syresatt blod till kroppspulsaddern och
kroppens alla organ - vilket ocks&
kan leda till extrem trotthet. Julia kan
gOra samma saker som andra, men
inte lika 1Ange. Hon har opererats
flera ginger som barn.

ASSISTANSHUNDAR FUNGERAR SOM st6d
for ménniskor som har ndgon form av
funktionsnedsittning. De &r sirskilt
utbildade for att utféra uppgifter
utifrdn husses eller mattes behov.

Till exempel kan diabeteshundar varna
ndr blodsockret nér farliga nivaer.
Assistanshundar som Freddi och Saga
hjilper hjirtebarn.

- Hunden hjilper mig att halla koll
pa mitt blodtryck. Om det blev f6r
hogt eller 14gt varnade Freddi mig
genom att 14gga huvudet i mitt kni.
Saga duttar med nosen mot min hand,
siger Julia.

Om blodtrycket sjunker riskerar

Om Julias blodtryck sjunker
riskerar hon att drabbas av
yrsel och raka ut for fallolyckor
och stora blamarken, men
efter att hon skaffade assis-
tanshund har hon betydligt
lagre risk for blaméarken och
inre blédningar.

"Jag tror att
man kan lara
en hund vad
som helst;

det ar bara
fantasin som
satter granser.”



Julia att drabbas av yrsel och raka ut
for fallolyckor och blamérken, och
eftersom hon dter blodfértunnande
ldkemedel far hon vildigt stora bla-
méirken.

- Sedan jag skaffade assistanshund
har jag betydligt farre blaméarken och
har ocksé betydligt lagre risk for inre
blédningar.

Assistanshundar kan ocksé hjélpa
till vid neuropsykiatriska funktions-
nedsittningar. Julia har ADHD och
Freddi varnade nér hon riskerade att
drabbas av en panikidngestattack.

- Da tryckte han sig mot mig sa jag
lugnade ner mig snabbare. Han var
sa trygg och lugn. Att klappa en hund
frigdr ocksd hormoner som gor att
man blir lugn.

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden

Assistanshundar

- eget hjalpmedel

® De assistanshundar som
finns i dag har brukarna och
deras familjer skaffat for egna
pengar. Annu har inga hundar
bekostats av kommuner och
landsting.

® For en examinerad och god-
kand assistanshund kan man,
om vissa kriterier uppfylls,
fa vissa kostnader ersatta via
Forsakringskassan genom sé
kallad merkostnadserséattning.
Annars ar det genom olika
stiftelser och fonder som det
ar mojligt att séka medel.

¥ | nuldget bekostar den blivande
féraren for utbildningen och
certifieringen sjalv. Detta till
skillnad frén ledarhundar till
personer med svar synned-
sattning eller blindhet, dar
staten bekostar ledarhunden
till de férare som anséker om
en sadan.
Kalla: Myndigheten for delaktighet

SAGA KAN REDAN gora manga av de
saker som Freddi kunde.

- Men jag kan inte lita p4 henne
fullt ut 4n, séger Julia.

Assistanshundar som ir service-
hundar, signalhundar och alarme-
rande hundar har bara funnits i drygt
30 ar.

- Hundar uppfattar ju sd mycket
mer dn vi gor. Jag tror Freddi och Saga
kan hora mina hjartslag och mirker
om de fordndras. De kdnner pa doften,
lyssnar pa rostldget, noterar hur jag
rOr mig. Jag tror att man kan lara en
hund vad som helst; det &r bara fanta-
sin som sitter grénser.

Freddi hjélpte ocksa till med att
béra och plocka upp saker som Julia
tappade nir hon drabbades av yrsel.

Hjartebarnet 13
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Assistanshunden Saga ar tillsammans med Julia néstan verallt, nér de rér sig i hemstaden Lomma eller grannstaden

Lund. "Att ha en assistanshund gor att jag kan gora sddant jag inte hade kunnat annars”, sager Julia.

SA SMANINGOM SKA Saga rontgas for
att se att det inte finns négra fel pa till
exempel hofterna och genomga ett
lamplighetstest innan trédningen till

n Det a r jag som aga re som asiii'/c[ans.hund.kan fullfé')l];as.

o . o oo en jag tvivlar inte pa henne.
maste trana min hund. Aven om Hon 4r hur lugn som helst, hon &r inte
e _o o . radd for nadgot och hon ar envis - det

Vi ga r ku rser tl I Isa mmans ar d et maéste man vara som assistar‘llshund.
j a g somm é ste ga ra jo b bet ocC h En assistaflshund ha}' ett Vi}(tigt upp-
o . . ” drag och far inte ge sig om dgaren inte
lara henne vad jag behover. uppfattar alarmsituationen.

Under trdningen far Saga ett gult
técke dir det stér "vi trdnar” och s&
smaningom ett gult med texten “assis-
tanshund”. Och hon far ocksa arbeta
utomlands, eftersom organisationen
som trinar henne, Svenska service-
och signalhundsférbundet (SoS), dr en
del av de internationella samarbetena
Assistant dogs international (ADI) och
Assistant dogs Europe (ADEu). Saga
far till exempel arbeta bade i USA och
Australien - och Freddi har arbetat
i Danmark flera gdnger, som till exem-
pel den géngen Julias syster gifte sig
i Képenhamn.

- Vi har gjort jattemycket roliga
saker ihop, jag och Freddi. Vi har varit
pa Tivoli och besokt Astrid Lindgrens
varld. Att ha en assistanshund gér
att jag kan gbra sadant jag inte hade
kunnat annars. Freddi var min bésta
véan och min trygghet i tillvaron.

De dr néra slékt, Freddi och Saga,
men dnda s olika, konstaterar Julia.

. 14 Hjartebarriet



Hundarna ar tranade
for att hamta hjalp
Stor aldrig en assistanshund
som har sitt gula tacke pa sig.
Har den inte sitt tacke kan du

dock hélsa som vanligt. Om
en assistanshund tar kontakt
med dig pa nagot satt, till

exempel om den nuddar dig
eller satter sig framfor dig och
tittar uppmarksamt pa dig, da
ska du fraga: Var ar matte eller
husse? Hundarna é&r trénade
for att hamta hjalp om nagot
hander med agaren och du ar
utvald. Félj med hunden.

- Freddi lade huvudet i mitt kni
for att lugna ner mig, men Saga ir en
kndhund. Det ar bara positivt att hon
vill vara si nira. Trycket av hennes
kroppstyngd lugnar mig.

Saga dr redan nu med Julia néstan
Overallt, ndr de ror sig i hemstaden
Lomma eller grannstaden Lund,
men eftersom hon inte har fatt sitt
tjinstetdcke an far Saga inte folja med
overallt. Det gor att Julia ar forsiktig
med sina aktiviteter. Hon gor bara det
hon vet att hon klarar av eller umgas
med nira vinner som vet vad de ska
gora om hon borjar mé daligt.

HUNDRASEN GOLDEN RETRIEVER ar
som gjord for uppdraget, menar hon.

- De trivs med att arbeta; de ir
brukshundar, men de kan ocksa
stdnga av helt. Om jag ir trott en dag
lagger sig Saga bara och vilar, precis
som Freddi gjorde. Det gér dem
ingenting att det inte hdnder nagot
spdnnande. Det finns ocksd manga
andra raser som man kan anvédnda,
beroende pa vad man har for behov
och vad som passar en sjalv.

For Julia innebér ocksa assistans-
hunden arbete - att trina upp Saga
ar ett heltidsjobb.

- Det dr jag som dgare som maste
trina min hund. Aven om vi gar
kurser tillsammans hos SoS ar det jag
som maste gora jobbet och l4ra henne
vad jag behover.

Under utbildningen bér Saga
ett gult tacke med texten

"vi trénar”. Nar utbildningen
ar klar far hon ett som det
star "assistanshund” pa.

Julia har sjilv kopt sina assistans-
hundar. Utbildningen av en hund kos-
tar 65 000-100 000 kronor. Det finns
fonder att sdka bidrag hos, vilket har
hjalpt Julia. Hon driver en Facebook-
gruppen “Sex ben dr starkare én tva”,
haller féredrag om att utbilda assis-
tanshund och planerar att i framtiden
sjilv utbilda sig till assistanshund-
trénare eller -instruktor.

- Jag vet hur mycket det har hjalpt
mig och jag vet hur mycket det kan
hjilpa andra. Jag vill sprida den kun-
skapen, sidger hon. @
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Vissa far hjalpmedel - andra inte:

Q

16 Hjartebarnet

Majligheter till hjalpmedel och habilitering f6r
barn och vuxna med medf6tt hjartfel skiljer sig
mycket at i landet. Det konstaterar Peter Nordqvist,
generalsekreterare pa Hjdrtebarnsfonden.

Text: Petra Olander lllustrationer: Shutterstock

den bésta av vérldar skulle ett barn eller en vuxen
med medf6tt hjartfel fa samma mdéjligheter till
hjialpmedel och habilitering oavsett var hen bor,
om s hjdlpmedlet ir en specialdesignad penna
for att underlétta skrivande, eller en eldriven
minicrosser for att kunna hédnga med pa vin-
nernas cykelturer. Peter Nordqvist pa Hjirte-
barnsfonden dr bekymrad Over 1aget.

Hur ser situationen ut i olika delar av landet?

- Fruktansviért olika. P4 en del stéllen far man
i princip de hjdlpmedel som man efterfragar. Pa
manga andra hall 4r det generellt stingt for barn
med hjartfel. Det ar trakigt och det behover det
goras nagot at. Min kinsla r att det beror pa hur
motiverade arbetsterapeuterna ar till att limna
ut bade uppgifter och saker till patienterna.

Varfor skiljer det sig s mycket?

- Olika regioner dr olika langt framme och
i slutinden handlar det om vad de enskilda
arbetsterapeuterna har for riktlinjer fran sina
regioner. Ytterst ar det kommunen som kan
faststilla vad det dr for regel som géller varje
barn. Det innebér att det 4r olika huvudman,
som ocksa har olika ekonomiska forutsatt-
ningar. Samtidigt dr hjartebarn med behov



av hjdlpmedel en ganska liten grupp, s& det kan
hénda att det &r bristande erfarenhet som gor
att det skiljer sig at s& mycket. De fi hjirtebarn
som behover hjadlpmedel har dock ganska stora
behov.

Vad ir det for hjdlpmedel det handlar om?

- En assistanshund, som Julia har, ar mig
veterligen ganska ovanligt. Det dr vanligare med
till exempel hjalpmedel for att kunna skéta sin
personliga hygien, att kunna k14 pa sig sjilv och
sa vidare. I princip finns det hjalpmedel for allt
som kan hjilpa dig till att kunna leva som en
vanlig person. Det &r arbetsterapeuterna som
skriver ut dem, och pé en del stéllen finns inga
arbetsterapeuter. D4 blir det inte sillan barn-
kardiologen eller kontaktsjukskéterskan som
far detta pa sitt bord.

Ar det jag som patient som ska vara tjatig
for att fa hjilpen jag behover?

—Jag tror att det 4r 1ampligt att vara lite tjatig,
eller att patientforildern ir det, men det &r ett
problem att minga av dem som redan som barn
far hjalpmedel som en rullstol eller minicrosser
utskriven vill bli av med dem sa fort som mdgjligt,
for att man vill vara precis som alla andra barn.
Det dr tufft for en enskild person att forsté att man
behdver hjdlpmedel — och tufft for fordldrarna.

Du menar att man inte sjilv vet vad man
behover?

— Precis. Det faller ofta pa familjen att hjalpa
till med hjdlpmedel och habilitering, men famil-
jer har olika ekonomi, och férdldrar vet inte vad
deras barn behdver. Det kan vara manga saker
barnet beh6ver hjdlp med, allt frAn intimhygien

till rérelsestéttning. Det gor att det finns valdigt
manga barn och vuxna som behover stod men
inte vet om det. De behover tréffa en arbetstera-
peut som kan berétta fér dem att de behover de
hér sakerna. Hittar du en motiverad och duktig
terapeut dr det inga problem alls, men gor du
inte det ar det jattestora problem.

Beror det pa ekonomin i min region eller
kommun?

- Nej, jag ser inget sdidant monster. Jag tror att
en kraftfull arbetsterapeut i en mindre valbestilld
kommun kan se till att barnet far mycket stod,
och det kan vara tufft for en sbkande &venien
rik kommun att fa stod.

Vad far det for betydelse for hjirtebarnen?

- Det far en stor paverkan pé vardagen och
livskvaliteten. En trapphiss kan till exempel gora
att de har energi 6ver till att leka, i stéllet for att
ldgga den pa att ta sig uppfor trappan. En mini-
crosser att ta sig till fotbollsplanen med kan gora
att du orkar vara med och spela fotboll, i stillet
for att vara uttrottad nér du vl kommer fram.

Vad gors at saken?

- Situationen kommer inte att bli bittre av
sig sjilv. Detta ar nagot vi som forening behdver
jobba med. Ett forsta steg dr att borja med en in-
ventering, att intervjua huvudmaéannen for att fi
en uppfattning om hur det ser ut i dag. Vad beror
det pa att man far eller inte fir hjilpmedel och
habilitering i olika delar av landet? Beror
det pa att det finns olika riktlinjer, ligger
besluten hos arbetsterapeuterna, eller
ar det en fraga om kunskapsluckor?
Vi ska borja kartldgga detta for att
se vilka samband vi kan hitta. @

Peter Nordqvist
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97 %

Sa stor andel av
alla barn som

i dag f6ds med

hjartfel i Sverige
overlever. For

50 ar sedan var
motsvarande
andel ungefar
60 procent.

500

Ungefar sa manga
hjartoperationer
pa barn genomfors
varje ar i Sverige.

1%
Medfétt hjartfel
ar den vanligaste

medfédda
missbildningen
och férekommer
hos ungefar
1 procent av alla
nyfédda barn.

44 %

Shuntfel ar den

vanligaste huvud-
diagnosen nar
det géller med-
fédda hjartfel.

40000

Ungefar sa manga
vuxna personer
lever med
medfott hjartfel
i Sverige.

2000

Ungefar sa méanga
barn fods varje ar
med medfott
hjartfel i Sverige.
Totalt lever i dag
ungeféar 37000
barn och ungdo-
mar med medfott
hjartfel i landet.

80 %

| gruppen med

komplexa och

komplicerade
hjartfel har éver-
levnaden forbatt-
rats fran 50 till 80
procent mellan
1980 och 2010.

Allt fler barn med medf6tt hjartfel 6verlever till vuxen alder.

Detta tack vare forskning och sjukvardens utveckling. Den vaxande
gruppen guchare har gjort forskningen kring vuxna med medfé6tt
hjartfel annu viktigare. Forkortningen GUCH utlases Grown Up

Congenital Heart disease (vuxna med medfétt hjartfel).

Kallor: Swedcon arsrapport 2019; Mikael Dellborg, 6verlakare och docent, Institutionen for medicin,
Goteborgs universitet; Sahlgrenska universitetssjukhuset och Sahlgrenska akademin.
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SA KAN DU HJALPA

| dag lever ungefar 40000

vuxna och 37000 barn och
ungdomar under 18 ar med
ett medfott hjartfel.

Maénga lider av sin sjukdom.
Dérfér bidrar Hjartebarns-
fonden till forskning, utveck-
lad vard och att paverka
beslutsfattare.

Ingen ska behdva lida av
ett medfétt hjartfel - och
du kan hjélpa till.

GE EN GAVA

Swisha valfritt belopp till

9005877. Eller skank en géava
genom att satta in pengar pa plusgiro
90 05 87-7 eller bankgiro 900-5877.

@ BLI MANADSGIVARE
Som Hjartevéan bidrar du med
en valfri summa varje manad.
Anmalan gors direkt via BankID pa
www.hjartebarnsfonden.se

ﬁﬁ‘ GE BORT EN GAVA
| stéllet for en present kan
du skénka ett gavobevis fran
Hjartebarnsfonden, eller ett minnes-
blad fér en avliden van.

STARTA EN INSAMLING

Engagera dina vénner genom

att starta din egen insamling
pa webben. Du kan &ven bidra till
andras insamlingar. www.hjartebarns-
fonden.se

TESTAMENTERA

Skriv in Hjartebarnsfonden

i ditt testamente. Tank pa att
aven en liten del av din kvarlatenskap
kan gora stor nytta. Kontakta gérna
Hjértebarnsfonden fér mer informa-
tion: 08-442 46 40.

HANDLA PA WEBBEN

| Hjartebarnsfondens natbutik

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

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

MEJL: info@hjartebarnsfonden.se
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Tema: GUCH

"Manga ar

att bli

Att vara gravid nir man har hjartfel ar oftast
okomplicerat, men kan i vissa fall innebéra stora
risker. Fanny Bergman véntar sitt andra barn och
litar pa att allt kommer att gé lika bra som sist.

20 Hjartebarnet

Text: Charlie Olofsson
Foto: Per Eriksson

for

14 4

emma hos Fanny Bergman i Sandviken har

en lang vantan borjat. Till hosten blir de en till
ifamiljen och far dntligen veta vem som gdémmer
sig dér inne i magen.

Fanny foddes med ett avancerat hjirtfel. Hon
hade transposition, fértringning p& lungpuls-
&dern, hal mellan kamrarna och en lickande
klaff. Som barn genomgick hon tvé operationer,
men sedan dess har hon i princip inte méarkt av
sitt hjartfel.

- Jag har alltid méitt bra. Jag hade en episod
2018 da jag kinde mig yr, men det gick 6ver.
Jag fick en hjdrtmonitor och den visar att allt
ar bra, siger hon.

Hon och sambon hade gatt i bebistankar ett
tag nér hjartlakaren sa “hellre nu 4n senare”.

- DA fick vi lite press pé oss. Jag ndrmar mig



Fanny Bergman féddes med ett
avancerat hjartfel: transposition,
foértrangning pa lungpulsadern, hal
mellan kamrarna och en lackande
klaff. Nu vantar hon sitt andra barn.

-
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"Det kravs alltid en individuell
bedomning av hjartlakare,
forlossningslakare och hansyn till
patientens egna 6nskemal.”

Eva Mattsson, kardiolog.

ju 30. Det var inte si att vi bestimde oss dér

och da, men vi sa att sker det sa sker det, sdger Graviditet och hjartfel

Fanny. ) . o ® Infor en graviditet bor man
Hennes hjértfel ska férhoppningsvis inte undersdka hjartat med ultraljud

péverka graviditeten, men hon kommer att ga och eventuellt dven kontrollera

pé extra kontroller sa att man ser att hjértat konditionen sé att man ser att

klarar den 6kade pafrestningen. Hennes forra hjartat i sitt aktuella skick klarar

graviditet gick smidigt. den 6kade belastningen som en
- Jag hoppas att det ska bli likadant nu, siger graviditet innebar.

@ Lékaren avrader fran graviditet
om risken finns att man ska bli
allvarligt sjuk eller dé.

@ Hjartfel har oftast |ag arftlighet,
men fostret kontrolleras &nda

hon men tilldgger att sjilva férlossningen girna
far bli annorlunda.

UNDER HELA DEN fOrra graviditeten trodde hon

att hon skulle fA genomga en vaginal férlossning, med ett extra ultraljud.

men bara nigra veckor innan det var dags horde ® Personer med hjartfel I6per
en lakare fran specialistteamet i Uppsala av sig okad risk for havandeskapsfor-
och sa att det skulle bli kejsarsnitt. De ville inte giftning. Darfor gors extra kon-

utsitta hennes hjirta for den pafrestning som troller pa specialistmédravarden.
en vaginal forlossning skulle innebira, men for
Fanny blev beskedet en stor besvikelse.

- Om jag hade vetat om fr&n bdrjan att det
skulle bli snitt hade det kanske varit annorlunda,
siger hon.

Hur férlossningen kommer att bli den hir
gangen vet hon inte 4n, men hon hoppas kunna
foda vaginalt.

- Jag skulle vilja ha den upplevelsen, men
det dr Klart att gar det inte s gar det inte. Jag
vill sjdlvklart inte ta nagra risker med min eller
barnets hélsa.

Enligt kardiologen Eva Mattsson &r det en
gammal uppfattning att alla som har hjartfel
maste gra kejsarsnitt. Ar 2018 kom nya riktlinjer
fran europeiska kardiologforeningen och dér
rekommenderas vaginal férlossning.

-Idag férordar vi néstan alltid vaginal forloss-
ning, men det &r sé klart individuellt. Det kridvs
alltid en individuell bedomning av hjirtlékare,
forlossningsldkare och hinsyn till patientens
egna dnskemal, séger hon.

Det dr allmént svart att ge generella svar pa
fragor om graviditet och forlossning for personer
med hjartfel, eftersom férutsittningarna skiljer
stort mellan olika hjirtfel och &ven mellan olika
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personer. Oftast dr riskerna smé, men vid vissa
allvarliga hjértfel kan riskerna vara sa stora att
man bor undvika att bli gravid.

- Det hinder ndgon gang per ar att jag far ge
ett sddant besked och de kvinnorna har oftast
forstatt det redan, sdger Eva Mattsson.

HENNES VIKTIGASTE RAD till den som har medfott
hjartfel och funderar pé att bli gravid &r att tala
med sin ldkare férst. Hon tycker att man ska
undvika att bli spontant gravid och hellre planera
sa att forutsittningarna dr de basta. Om man till
exempel har en fortringning pa aortan kan det
hinda att den behover atgidrdas innan man blir
gravid.

Infor en graviditet bor hjartat undersokas med
ultraljud och ibland kan man &ven behdva géra
ett konditionstest.

- Under graviditeten dkar hjirtats arbete med

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden

50 procent och vid forlossningen med ytterli-
gare 50 procent. Har man da ett hjirta som inte
klarar det arbetet kan det vara farligt, sdger Eva
Mattsson men tilldgger att det 4r vildigt ovan-
ligt att gravida som har ett kint hjartfel avlider.

- Ide fa fall da patienter har avlidit handlar
det om situationer dar hjartfelet inte har varit
ként.

ENLIGT DAGENS RIKTLINJER ska alla kvinnor med
hjartfel som véxer upp i Sverige fa information
om eventuella risker med en graviditet redan
under tonaren. Fanny Bergman minns inget
sadant samtal. Nir hon blev gravid forra gdngen
var hon bara 19 ar och hade inte pratat med sin
ldkare. Hon tycker att man frdn varden behover
bli bittre pa att informera och tala mer 6ppet om
graviditet och hjartfel. Hon ser att ménga som
funderar pé att skaffa barn i stdllet vinder sig
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Tema: GUCH

till olika grupper i sociala medier och
soker rad fran andra med hjartfel.

- Méanga ir oroliga och vet inte om
de vagar bli gravida, och det 4r synd.
Om de fick bittre information fran
sin 1akare skulle de kanske inte behova
vara lika oroliga, sdger hon.

Att frdga andra med hjértfel om
r&d kan latt bli fel eftersom forut-
sittningarna dr sa olika frdn person
till person, menar Eva Mattsson. Det
fungerar helt enkelt inte att utgi fran
nagon annans erfarenheter.

Fanny Bergman tror att diskus-
sionerna i sociala medier leder till
onddig oro.

- Jag tycker inte att man ska vara
radd for att skaffa familj om man inte
uttryckligen har blivit avradd, sdger
hon. e

24 Hjartebarnet

Transposition av
de stora kéarlen
(TGA)

Transposition av de
stora kérlen betyder att
kropps- och lungpuls-
adern har bytt plats,
vilket leder till en dalig
syresattning av blodet.
Blodcirkulationen
fungerar bra under
fosterstadiet da blodet
gar fran kroppspuls-
adern till lungpulsadern
via en férbindelse som

kallas ductus arteriosus.

Nar denna férbindelse
stanger sig under bar-
nets forsta dygn efter
fodseln sjunker syre-
halten i blodet kraftigt.

Kalla: Hjartebarnsfonden

NY STUDIE:
OVANLIGT MED
KOMPLIKATIONER

Overlakaren och forskaren

Eva Furenéas undersoker riskerna
med att vara gravid om man har
hjartfel. Hennes avhandling ger
gladjande besked.

Vad handlar din avhandling om?

- Den bestér av flera delstudier.

I den ena studien har jag jAmfort hur
vanligt det &r med komplikationer
hos personer med hjartfel jaAmfort
med hos personer som har ett normal-
fungerande hjirta, siger Eva Furenés.
Vad ir det viktigaste du kommer
fram till?

- Det 4r vanligare med komplika-
tioner som missfall, havandeskaps-
forgiftning och for tidig fodsel, men
framfor allt 4r komplikationer valdigt
ovanliga dven for kvinnor med hjart-
fel. Det 4r uppmuntrande resultat,
men man ska dndé radgdra med sin
ldkare innan man blir gravid.

- I en annan delstudie har jag utgatt
fran fragor som jag brukar fa fran
patienter. Manga undrar till exempel
om risken med graviditet 6kar med
aldern och ifall de vagar skaffa ett
andra barn. Min studie visar att det
inte verkar innebéra nagon galoppe-
rande risk att skaffa barn efter 35, och
om man har haft en komplikationsfri
graviditet tidigare 4r chansen stor att
man fér det igen.

Hur hoppas du att din forskning
ska komma till nytta?

- Jag hoppas att den ska bli ett verk-
tyg for 1dkare i deras radgivning, men
det behovs fortfarande mer kunskap.
Det ir en helt ny grupp som blir gra-
vida nu tack vare att manga fler barn
med hjartfel 6verlever, blir vuxna och
skaffar egna barn.



viktigt vid
medfodda

Traning ger bittre kondi-
tion och styrka. Det giller
alla — med eller utan hjartfel.
Tidigare har det funnits en
uppfattning om att man inte
ska anstrénga sig for mycket
om man har hjartfel, men
ny forskning visar tvirtom
att triningen ir viktig.

Text: Charlie Olofsson
lllustration: Shutterstock

hjartfel

ibehover alla vara fysiskt

aktiva pa en viss niva

ett visst antal timmar

i veckan for att forebygga

ohélsa pa lang sikt, sdger

Camilla Sandberg, fors-
kare och specialistfysioterapeut.

Hon jobbar pa Norrlands univer-
sitetssjukhus och forskar om fysisk
aktivitet och muskelfunktion hos
barn och vuxna med medfédda hjirt-
fel. Hon har bland annat studerat
effekterna av konditionstrdning och
styrketrining for vuxna med hjirtfel.
Ien studie fick deltagarna individuella
triningsprogram att utféra hemma pa
motionscykel — och det gav resultat.

- De presterade béttre och framfor
allt orkade de cykla langre i slutet av
studien, séger hon.

Ien annan studie, som &nnu inte
har publicerats, har hon undersokt
effekterna av hembaserad styrke-

trédning, men dir syns inte samma
tydliga resultat.

- Deltagarnas prestation forbatt-
rades inte ndmnvért av trdningen.
Vi fick inte riktigt de effekterna vi
hade hoppats pa.

VAD DE BLYGSAMMA tréningsresultaten
egentligen beror pa kan hon inte svara
pa, utan det maste undersokas vidare.
- Det kan vara nigot i trdningsupp-
lagget som inte fungerade, eller s ar
det kanske svarare fér personer med
hjartfel att fA samma effekt av styrke-
trining som personer utan hjartfel.
Manga som har hjartfel har simre
grundforutsidttningar nér det géller
kondition och styrka &n andra. Tidi-
gare har det ocksa funnits en uppfatt-
ning om att man bor vara forsiktig
med fysisk aktivitet s att man inte
Overbelastar hjartat. Numera rekom-
menderar i stéllet bade svenska och
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"For att traningen ska

kannas meningsfull

och rolig ar det viktigt

att man utmanar

kroppen utifran sina egna
forutsattningar, och att
man hittar en aktivitet
som man tycker om.”

europeiska kardiologforeningar re-
gelbunden trédning p&d medelintensiv
nivi. Man rekommenderar &ven att
triningen individanpassas.

Forr fanns det mer restriktioner
kring hur fysiskt aktiv man skulle
vara. Nu finns sddana restriktioner
bara i vissa situationer, berittar
Camilla Sandberg.

- Det kan till exempel handla om
att man inte ska anstrénga sig for
mycket precis innan eller efter en
hjartoperation.

P4 barnsidan &r man i dag bra pa
att uppmuntra till fysisk aktivitet,
tror Camilla Sandberg, men pa vuxen-
sidan kan man bli battre. Fler bér
erbjudas kontakt med fysioterapeut
vid sitt mottagningsbesok.

Hon tror att det finns en risk att
béde barn och vuxna med hjartfel
begrénsar sig sjilva och viljer bort
fysisk aktivitet.
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- Man kanske maérker att man inte
springer lika fort som sina kompisar.
Man kédnner att man blir trott snabb-
are och viljer att inte delta. Hir kan
fysioterapeuten vara ett stdd i att hitta
rétt typ och niva pa triningen, siger
hon.

DET FINNS MISSTANKAR om att personer
med hjértfel kanske dr mer stillasit-
tande dn andra, men studier visar
snarare att personer med och utan
hjartfel r ungefér lika fysiskt aktiva.

- Det ir svart att méta fysisk aktivi-
tet och det kan finnas skillnader som
inte fangas upp, till exempel kring hur
lang tid man tridnar med hogre inten-
sitet, sdger Camilla Sandberg.

Hon betonar att de flesta som har
medf6tt hjartfel kan trdna utan pro-
blem. For dem som har sdmre ork och
styrka, och till exempel inte hdnger
med pé skolidrotten, 4r det dock

Camilla Sandberg

viktigt att erbjuda individanpassad
trdning som stérker kondition och
muskler. Man ska inte behdva sitta
pa binken, eftersom uppmuntran till
fysisk aktivitet under barndomen har
visat sig ha stor betydelse fér huruvida
man ar fysiskt aktiv senare i livet.

- For att trAningen ska kinnas
meningsfull och rolig 4r det viktigt
att man utmanar kroppen utifran sina
egna forutsittningar, och att man hittar
en aktivitet som man tycker om, sdger
Camilla Sandberg. @
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Tema: GUCH

modet uppe och anpassat sitt liv.

Text Jessica Josefsson
Foto Kent Eng

ET HAR BLIVIT manga myskvéllar framfoér
filmer, lite mer tv-spel 4n vanligt och
digitala GUCH-tréffar det senaste ret.
Nar gucharen Arvid Stahlgren naddes
av uppgifterna om att ett nytt virus
boérjade sprida sig 6ver virlden tog han
omedelbart kontakt med sin 14kare. For
elva ar sedan fick han ndmligen ett nytt
hjérta och ar extra infektionskénslig.
Arvid blev uppmanad att isolera sig —
han arbetar bara pa distans, har inte hand-
lat i en butik pa Over ett ar och triffar bara sin
nirmaste familj inomhus. Det har varit en stor
pakidnning for Arvid och hans familj som ocksa
maste tdnka pa restriktioner for hans skull.

- Samtidigt var det samma restriktioner som
jag var tvungen att férhalla mig till som nytrans-
planterad, sa féor mig kom det hér livet inte som
en chock, sdger han.

HANS ROST GLITTRAR av optimism, och Arvid har
hela tiden néra till skrattet.
- Jag ser 16sningar i stéllet fér hinder, sddan
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under pandemin

For manga guchare har coronapandemin inneburit ett
liv i isolering. Arvid Stahlgren, 29, i G6tene, har hallit

— Forst blev jag vildigt radd och forstod att jag maste
vara forsiktig, sedan har jag gjort det som annars inte
har fatt s stor plats i mitt liv, siger han.

har jag varit hela livet. Det 4r min styrka, sager
han och fortséitter:

- Jag har sikert gjort ett 20-tal operationer
under mitt liv. Om jag inte hade varit optimist
hade jag nog inte stétt hir i dag.

Arvid foddes med ett enkammarhjirta, men
det uppticktes forst samma dag som han och
hans mamma skulle 4ka hem fran BB.

- Mamma skulle amma mig och satte sig i kors
med benen och lade mig i knét, men i den po-
sitionen stingdes den enda venen som gav mig
syre och jag blev blé i ansiktet, beréttar Arvid.

TROTS FLERA OPERATIONER och pacemaker har
Arvids hjirta aldrig helt orkat ett vanligt liv, och
han blev allt simre. Nir han var 18 ar sattes han
upp pa véntelista for ett nytt hjarta. Elva dagar
senare hade han ett friskt och starkt hjérta.

- Jag blev panyttfodd, sdger han och skrattar.

Han beréttar att han dntligen hade mojlighet
att lara sig cykla och kunde borja trina upp
musklerna i kroppen.

- Jag hade aldrig orkat hélla balansen tidigare,



Arvid Stahlgren

Alder: 29.

Bor: Gotene.
Arbete: Verksam-
hetsutvecklare pa
studieférbundet
Vuxenskolan.
Hjartfel: F6dd
med HLHS, hypo-
plastiskt vanster-
kammarsyndrom.




Tema: GUCH

"Allting gar,

man far bara
gora saker och
ting pa ett annat
satt och tanka
till lite innan.”

och hade aldrig trdnat upp en enda
muskel i kroppen.

Med ett nytt hjarta skaffade han en
karta 6ver sin hemstad och bdrjade fylla
ide gator han gick pa.

— Nu under pandemin kunde jag
fyllaiden sista gatan. Nu kan jag
verkligen sédga att jag gatt pa varenda
gata hir i Gbtene.

Nér livet under pandemin férdand-
rades for bade friska och infektions-
kdnsliga har Arvid anpassat sitt liv.
Ett gott exempel dr hans semesterresa
till Smogen och en vidn som har ett
sommarhus dér.

— I stéllet for att g4 pa alla turist-
strak dir det fanns ménniskor gick jag
igrinderna dér det inte fanns en enda
maénniska, sdger han.

- Allting gar, man far bara géra
saker och ting pé ett annat sitt och
tinka till lite innan.

Ivaras fick blev han vaccinerad,
men vagar dnd4 inte helt slappna av.
Det &r svart att veta om vaccinet dven
skyddar mot mutationer. Arvid har
dock tagit isoleringen under pande-
min med ro, och nu hor det till saken
att precis fore pandemin motte Arvid
sitt livs kérlek. Isolering hemma hade
kanske varit annorlunda om han inte
nagra veckor innan hade flyttat ihop
med Nicole.

Arvid har ett rad till andra som
delar hans isolerade vardag;:

- Anvind tiden fornuftigt, gér saker
som du inte har fatt gjort tidigare och
sa ses vi snart pa en riktig GUCH-triff,
sdger han. @
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Nar Arvid Stahlgren var 18 ar fick han ett nytt hjarta.
Da kunde han antligen bérja trana upp musklerna i kroppen.
Han skaffade en karta 6ver sin hemstad och borjade
markera gatorna han gick pa. “Nu under pandemin
kunde jag fylla i den sista gatan”, berattar han.



Experten om guchare och covid-19:

Inte farligare
an for andra

Guchare |6per inte ndgon hogre risk att bl

svart sjuk av covid-19 &n andra.

Det menar Mikael Dellborg, professor och
Sverlakare.

- Med dagens kunskap behdver inte barn
med medfdtt hjartfel eller guchare bry sig
mer om covid-19 &n andra, sédger han.

Text Jessica Josefsson

ikael Dellborg ir professor, 6ver-
lakare och ansvarig for forskar-
gruppen vid GUCH-centrum vid
Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset/Ostra och Sahlgrenska
Akademin. Lite mer &n ett ir efter
coronapandemins utbrott
konstaterar han att han och
hans kollegor nog var oroliga
ionddan for gruppen med
medfott hjartfel och guchare.

- Jag brukar siga till mina
patienter som kontaktar mig
att det dr hogre risk att jag blir
allvarligt sjuk om jag smittas
av covid-19 4n om de drabbas,
sdger han och hinvisar till
rapporter som visar pa den
storsta riskgruppen: dldre
min med 6vervikt och hégt blodtryck samt
mainniskor med Downs syndrom.

— De som smittas av covid-19 som har hogt
blodtryck i lungorna har en simre utgangs-
punkt, men risken ar 1ag dven for dessa, sager
han.

sakert.”

NAR PANDEMIN BROT ut under vintern och varen
2020 var det vildigt osdkert om guchare och
barn med medfédda hjartfel 16pte storre risk for
att bli allvarligt sjuka av covid-19. Det dr l4ttare
att svara paidag.

"Det ar inte
nodvandigt med
isolering for den
har gruppen, kan
jag saga ganska

- Det dr inte nddvandigt
med isolering for den har
gruppen, kan jag siga ganska
sékert. Det handlar om en
relativt ung grupp som har bra
kontakt med sjukvérden, sdger
Mikael Dellborg.

Det finns naturligtvis undan-
tag. Har du svar hjirtsvikt och star pd vantelista
till transplantation r risken att bli svart sjuk
storre.

Annars rekommenderar Mikael Dellborg att
folja de vanliga restriktionerna med munskydd,
att halla avstind och inte vistas i stora folksam-
lingar.

e

Mikael Dellborg

UNDER ARET SOM har gétt har nagra av Mikael
Dellborgs patienter i Goteborg uppgett att de
varit sjuka i covid-19, men ingen av dem har
drabbats svart.

- Det har varit ett 50-tal
patienter i Goteborg som haft
covid-19. En av dem vardades
pé sjukhus i tva dagar, men an-
nars har ingen avdem som vi
fran borjan var oroliga for visat
sig drabbas sa hart, utan tvért
om klarat det bra, sdger han.

I en enkét som skickades
ut till Sveriges alla GUCH-
mottagningar rapporterade
samtliga att de haft nagra
som insjuknat i covid-19.

- Det rorde sig om enstaka fall och ingen blev
speciellt sjuk.

S& med dagens kunskap behdver inte barn
fodda med medfétt hjirtfel eller guchare bry
sig mer om covid-19 4n andra, och den som far
symptom som tyder pd att man har smittats ska
se till att bli testad, félja vardens allménna rad,
ta det lugnt och vila.

- Och om det hinger i, om du inte kinner dig
béttre efter en vecka, ska du soka hjilp, sdger
Mikael Dellborg. ®
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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
habilitering.

Todd Hellman féddes med hjartfelet
transposition. “Om jag fotts i dag
hade man nog kunnat korrigera felet
helt”, sager han. Sa har ritar han

sjalv sitt hjarta.

LAGER

En omfattande
lagerverksamhet
direkt anpassad
for barn och
ungdomar med
hjértfel.
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Mitt hjiirta
Todds hjarta slar
for snabba bilar

TODD HELLMAN, 34 ar i Visteras och
guchare, vill f6lja sitt hjirta och jobbar
extra med sitt storsta intresse — bilar.
Dér hindrar inte det medfédda hélet
hans framfart.

- Pappa och farfar hade samma
intresse for bilar sa jag har vaxt upp
med det, sdger han.

Arbetet som handliggare p& Forsak-
ringskassan hamnar lite i skuggan nér
Todd far mojlighet att extraknécka
som instruktdr med bilupplevelser pa
liveit.se. Det ér ett jobb som inte hade
kunnat passa bittre. Todd féddes
nidmligen med transposition och
drabbas l4tt av hjartrusningar om han
anstrianger sig.

- Jag ar fysiskt nedsatt och kan inte
sporta och blir 14tt andfadd, sdger han
men forklarar att han till vardags inte
maérKker av sitt medfédda hjartfel.

- Om jag fotts i dag hade man nog
kunnat korrigera felet helt s att jag
inte hade méirkt av ngot, men mitt
hjarta dr inte 100 procent, det &r lite
nedsatt, sdger han.

Text: Jessica Josefsson Teckning: Todd Hellman

Todd Hellman.
Alder: 34 ar.
Bor: Vasteras.
Medfott hjartfel:
Transposition.

FOR DRYGT TRE ar sedan startade Todd
och en vin bilklubben MQB Club
Sweden. I en bil hinner hjartat med
oavsett hur fort det gdr och drémmen
dr att 4ga en egen Lamborghini eller
Audi R8 en dag. @




