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Innehall

/ / 16

Linda Sundberg, Hjartebarnsfondens nya Tvaariga Lina har bott pa sjukhuset i Peter Nordqvist lamnar efter flera
generalsekreterare: “Tillsammans kommer Over ett ar. Tack vare en ny hjartpump ar som generalsekreterare Gver
vi att fortsatta gora stor skillnad.” kan hon nu vara ute en stund varje dag. uppdraget till Linda Sundberg.

/

Programmet Stepstones ska
forbattra Gvergangen fran barn-
till vuxenvard for hjartebarn.

/

Pa hostlovet deltog 18 hjarte-
barn i ett digitalt halloween-
bak som leddes av svenska
konditorlandslagets Axel Roth.

/ /

Forskaren Malin Berghammer For forsta gangen arrangerade
vill se till att gravida med medfétt i ar Hjartebarnsfonden ett som-
hjartfel far det stod de behover. marlager. Elva guchare deltog.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden



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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Ledare

Tillsammans bygger vi
"Team Hjartebarnsfonden”

ET AR HOST och vid vér kongress i oktober
valdes en ny styrelse fér Hjiartebarnsfonden
med flera nyinvalda for de tvd kommande
aren. Spannande, eller hur? Det dr dags for

mig att ldimna 6ver ordférandeklubban och det dr gzﬂt::wr']tveatl da
négot jag gor med varm hand till barnkardiolog i teambygget.

Katarina Hanséus, som sdkert ar ett vilbekant
namn féor manga l4sare. Katarina har lang erfaren-
het och stor kunskap inom barnhjértsjukvarden
savil som Hjirtebarnsfondens verksamhet, inte
minst som ligerledare.

NAR JAG NU ser tillbaka pd mina sex ar som ord-

forande ar det med stor tacksambhet. Vi har gjort En ojamlik sjukvard

en modosam men framgangsrik resa fran att ha ar fortfarande en
varit ett forbund med lokala féreningar till att bli realitet for barn
en professionell medlemsorganisation under ett och vuxna med
namn, Hjirtebarnsfonden. Detta har gjort oss tyd- medfodda hjartfel.

ligare och mer synliga skulle jag vilja séga. Vi har
kunnat utveckla olika verksamhetsomraden sdsom
var lagerverksamhet och volontirverksamhet. Vi
har blivit vassare i var paverkan i politik och bland
beslutsfattare, vi har nitt bredare malgrupper av
allménhet, forildrar, skol- och vardpersonal med
information om var verksamhet.

JAG AR OCKSA glad att f4 fortsitta denna resa for
det finns mycket kvar att gbra, inte minst nir det
géller att skapa en mer jimlik vard 6ver hela landet.
Var generalsekreterare, Peter Nordqvist, har gjort
ett fantastiskt arbete hir under 1ang tid och det ar
en stor utmaning att eftertrida honom i denna roll.
Men jag har stora forhoppningar
om att vi tillsammans med alla er
medlemmar i “Team Hjirtebarns-
fonden” kommer att fortsétta
gora stor skillnad i de smé s&vil
som i de stora sammanhangen for
barn, ungdomar och vuxna med
medfédda hjirtfel. @

Tillsammanes dr vi starkare!

Linda Sundberg
Hjdrtebarnsfonden

hjarte

Ansvarig utgivare
Linda Sundberg

Chefredaktor
Carl Hjelm

Redaktionsrad
Johan Bjoérkman, Peter Nordqvist,
Patrik Carlsson, Mirjam Hégnas
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som ej bestallts.

Hjartebarnsfonden
stottar barn och vuxna
med medfédda hjartfel

Varije 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 78000 personer med medfott
hjartfel, varav néra hélften 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
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Stort intresse for
digitala foreldisningar
Under 2021 har Hjartebarns-
fonden arrangerat tolv kost-
nadsfria digitala férelasningar
som &ven har kunnat ses i
efterhand péa organisationens
Youtube-kanal. Forelasning-
arna har totalt setts av dver
1400 personer och Hjarte-
barnsfonden vill rikta ett stort
tack till samtliga medverkande
forelasare. Hall utkik pa Hjar-
tebarnsfondens webbplats
och sociala medier for upp-
dateringar om kommande
férelasningar.

Férelasningar under 2021
Kiet Tran: Robotiserad
barnhjartkirurgi.

Carmen Ryberg: Barn

med medfétt hjartfel.

Maria Sjéborg Alpman:

Det nationella uppféljnings-
programmet.

Annika Rydberg: Att leva
med ett enkammarhjarta.
Linda Ashman Kré6nstrom:
Alla kan tréna.

Kristofer Skoglund:
Hjartsvikt vid medfétt hjartfel.
Annika Bay:

Reproduktiv halsa.

Eva Furunas:

Graviditet och medfétt hjértfel.

Camilla Sandberg:
Fysisk aktivitet.

Hakan Wahlander:
Hjérttransplantation - for
vem och hur fungerar det?
Gunnar Bergman:
Hjartsjukdom redan
under fostertiden.

Maria Fedchenko:
Hjartinfarkt hos individer
med medfddda hjartfel.

Hjarteonskningen ska
gora sjukhustiden ljusare

BARN MED MEDFOTT hjartfel
och deras familjer kan behéva
befinna sig pa sjukhus under
l&ngre perioder. For att satta
lite guldkant pa tillvaron for
familjer som &r inlagda langre
an sex veckor startar Hjarte-
barnsfonden “Hjartednskning-
en”. | och med initiativet kan
barnen och deras familjer

Onska sig nagot for att géra
vardagen lite ljusare - det kan
vara en spannande bok, en
gosig nallebjorn, ett roligt spel
eller en bésta kompis att prata
med - genom att kontakta
Hjértebarnsfondens volonta-
rer pa sjukhusen. De kommer
dérefter att gora allt de kan
for att uppfylla dnskningarna.

CyKklade for
hjéiirtebarnen

UNDER HOSTEN arrangerades

tre olika cykellopp i Sverige till

forman for Hjartebarnsfonden.
Cykelklubben Bike4Life &r ett

valgdrenhetsprojekt vars vision &r

att 6ka livskvalitet och vélbefin-
nande for barn. | augusti arrang-
erade klubben ett lopp med fem
etapper pa totalt 75 mil.

Team Yellow Hearts bestar av
21 kvinnor som i tva ar har cyklat
tillsammans, spridit kunskap

och samlat in pengar. | hdstas
arrangerade de ett lopp med
tva etapper pa totalt 30 mil till
férman for Hjartebarnsfonden.

Team Scapa deltog i augusti
i Sverigeloppet som gick fran
Haparanda till Ystad, en stracka
pa totalt 187 mil. Tillsammans
med sponsorer samlade de in
over 120000 kronor till Hjarte-
barnsfonden.

ROSENSERIEN

BY ROSES FROM MATURE

Las mer paé www.rosenserien.com

Prisregn over
kampanjfilm

Det da ettariga hjartebarnet
Dantes hjartslag forevigades
i det svenska popbandet
Amasons nya version av The
Knifes 1&t “"Heartbeats”. Och
alla intakter fran laten gar
direkt till Hjartebarnsfon-
den. Kampanjen har sedan
starten i september 2020
fatt stor uppméarksamhet
och byran Abby Priest som
tog initiativet har vunnit en
rad priser och utmarkelser.
Har &r nagra av dem:

* Eurobest: Guld och brons.
« Clio: Guld.

+ 100W: Nominering.
 Guldagget: Guld och
silver.

« Epica: Silver.

* One Show: Silver.

* YouTube Works: Vinnare.
« Sabre Awards:
Certificates of Excellence.
« Cannes Lions: Silver.

Ny styrelse for
Hjartebarnsfonden

Pa kongressen den 17 ok-
tober valdes Hjartebarns-
fondens nya styrelse:
Katarina Hanséus (ordf6-
rande), Lovisa Wetterblad
(vice ordférande), Maria
Nystrom (kassér), Emma

Fritz, Thandi Schuler,
Anna Bodén, Anne Mar-
chal, Axel Roth (supple-
ant), Anton Augustsson
(suppleant) och Kajsa
Yngve (suppleant). Revi-
sorer &r Mattias Egonsson,
Lars Nilsson och Géran
Engborg (suppleant).

SMP+CG rdio

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

www.smpcardio.se



Motet
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S]ukhuset

har hon tagit sina forsta steg och fira rmdsommar @
‘i finns ocksa nastan alla som star hen e ndrmast

—och de dr alla kladda i vitt.
For Lina, 2 ar, dr sjukhuset hemmef'.' Och hon ér forst
i Norden med en portabel hjartpump.

=

Text: Petra Olander

Fot-rs Jansson .

STOD HJART- .
FORSKNINGEN
Swisha en gava
Mottagare: 900 5877
Hjértebarns-
fonden

8 Hjartebarnet



Hjartebarnet 9




Motet

ON HAR PRECIS fitt sina
forsta skor. Ett par lila Kavat som hon
kan ha nér hon &r ute. Foér Lina har
inte behovt skor tidigare, eftersom
hon néstan aldrig har varit utom-
hus. Men nu, tack vare en portabel
hjartpump, kan hon vara ute en stund
varje dag.

— F6r henne &r allt ddrute fan-
tastiskt. Vi kan kéra vagnen runt
parkeringen hur ldnge som helst utan
att hon tréttnar. Minsta figel, myra
eller sten dr spdnnande for henne,
sdger Linas mamma, Elin Nilsson och
blickar ut genom fonstren i Linas rum
pé avdelning 67 pa Skanes universi-
tetssjukhus i Lund.

LINA FODDES MED ett friskt hjdrta men
rakade tva veckor gammal fi ett virus.
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Det satte sig pa hjdrtat och orsakade
en hjartmuskelinflammation och

sd smaningom dven hjarnhinnein-
flammation. Det ledde till allvarlig
hjartsvikt.

Familjen, bestdende ocksa av pappa
Johan Kapusta och syskonen Maja, 8
ar, och Alexander, 6 ar, som da bodde
i Boxholm i Ostergétland, fann sig
nist intill pendlande till Barnhjart-
centrum i Lund fér undersdkningar
och behandlingar. Sedan oktober
2020 bor Lina pé sjukhuset i vintan
pa ett nytt hjdrta — och familjen pa Ro-
nald McDonaldhuset intill sjukhuset.



- Det var en process att acceptera
att hon féddes frisk men nu 4r sa sjuk,
konstaterar Johan.

Han, som dr egenféretagare, och
Elin, som &r larare, byts av varannan
natt med att sova med Lina.

— All personal hir gor vad de kan
for oss, for att vi ska ha det s& bra som
mojligt. Vi r s& djupt tacksamma,
sdger Elin.

HON SITTER | den bl& hornsoffan pa
Elins rum. Det ir ett mysigt inrett
barnrum, med rosa singhimmel 6ver
flickans séng, gosedjur uppradade

langs de stora fonstren, en lekhérna
och ett litet vardagsrum med bord och
soffa att samlas kring.

Och det hir ar Linas hela virld.

— For henne ar det har hemmet.
Hon kénner inte sina kusiner eller
mor- och farférildrar. Det 4r de som
arbetar hir som ir hennes sldktingar,
sdger Elin.

— Och hon blir skrdmd om de inte
har vita eller grona klader pé sig, sé-
ger Johan och skrattar. Det &r liksom
sa de ska se ut, eftersom de alltid gjort
det. Det blir konstigt nér de har sina
egna klader pa sig.

"Det var en
process att
acceptera att
hon foddes
frisk men nu
ar sa sjuk.”

Hjartebarnet 11



P4 grund av pandemin har inga
sldktingar eller vinner kunnat kom-
ma pé besok eller hjilpa till. Det har
gjort dagarna pa sjukhuset aningen
enahanda, konstaterar paret.

Men hosten 2021 skedde ett stort
lyft fér hela familjen: Lina blev forsta
barn i Norden att fi ett Berlin Heart
Active inopererat. Det innebar att den
enorma, kundvagnsliknande pumpen
pé runt 100 kilo som hon hade varit
kopplad till dygnet runt, byttes till
vad som nirmast kan liknas vid en
kabinviska.

- Det dr en enorm skillnad. Tidigare
var pumpen ocksa tvungen att vara
inkopplad till eluttag i viggen, sdger
Elin.

DEN GAMLA UTRUSTNINGEN, Berlin
Heart Ikus, hade bara 30 minuters
laddning, sa det géllde att forflytta sig
smart.

Som till exempel nér familjen beslot
sig for att fira midsommar tillsam-
mans, ute pa sjukhusets innergard.

12 Hjartebarnet

De fick hjdlp av personalen att ta sig
ut med Lina och utrustade med kabel-
vinda ansl6t de hennes pump till ett
eluttag i fasaden. Filten att sitta pa i
graset — den var ju ett méste pa mid-
sommar — la de precis intill apparaten
sa att sladden skulle ricka till Lina.

— Men det var pa héaret att det gick,
sladden var strickt, sdger Johan.

Fore den portabla pumpen var det
en utmaning att bara ga pa toaletten,
berittar de. Men nu gir pumpen att
halastad i barnvagnen - och batteri-
tiden &r hela 26 timmar.

EFTERSOM UTRUSTNINGEN AR helt ny
i Sverige har dven personalen behovt
lara sig hur den fungerar. Men redan
nu far Lina och fordldrarna *frigdng”
ifyra timmar per dag. Mellan klockan
16 och 20 gér de till Ronald McDo-
naldhuset och umgés med syskonen
—-och Lina l4r kdnna dem.

- Forsta gdngen var det helt fantas-
tiskt for Lina att komma dit. Men hon
blev ju ocksé véldigt trott. Det fanns

| hostas blev Lina forsta
barn i Norden att f ett
Berlin Heart Active in-
opererat. Tack vare den
portabla hjartpumpen
kan hon nu vara ute en
stund varje dag.




ju flera barn dér, en hel varld hon inte
hade sett forut.

LINA AR SOM alla tvadringar ute for att
upptécka varlden. Vill std och gi och
rOra sig. Men hon far inte ramla, efter-
som risken for blédningar ar vildigt
hog. Darfér har hon alltid en forélder
vid sin sida.

- Det &r tufft att ha hand om en tva-
aring som inte far ramla, sdger Johan.

Men hon drar inte i sladden som &r
inopererad i hennes hjirta och kom-
mer ut fran magen.

- Kanske kinner hon att den ar
viktig. Den héller ju henne vid liv sa vi
har férsokt 1ara henne att den dr nagot
positivt. Vi kallar den "Klockan”, sdger
Elin och pekar pa den runda visaren
som ror sig lite som en klocka.

- Kocka, séger Lina och pekar p&

den. Visst hdnger hon med i samtalet.

Lekterapin dr det basta med sjuk-
huset for Lina.

- Har finns en lokal som ser ut som
en forskola. Hon har en specialpeda-
gog, Marlene, som triffar henne varje
dag och gor aktiviteter pa Linas niva.
Hon far méla, leka med vatten, sjunga
och spela, sdger Elin.

Var fjirde timme dygnet runt kon-
trollerar personalen Linas klocka. Det
innebér oftast att Lina och den forald-
er som sover bredvid henne vaknar.

- Somnen blir ganska ytlig, det dr
bara att acceptera. Vi gor ju det har for
att hon ska bli bra.

Men allt med den hér tiden har inte
varit negativt, konstaterar de.

- Vi har lart kdinna méinniskor vi
aldrig hade kint annars. Bdde héar
pé sjukhuset och p&4 Ronald McDo-

”Vi har lart kdanna
manniskor vi aldrig
hade kant annars.
Bade har pa sjuk-
huset och pa Ronald
McDonaldhuset, dar
vi ju bor i ett slags
kollektiv.”




Motet

Karin Tran Lundmark &r en av tva
transplantationslakare p& Barnhjart-
centrum i Lund och kénner Lina val.
"Den nya pumpen innebér en enorm

skillnad for hennes rorelsefrihet.

Den fungerar precis som den forra
modellen av Berlin Heart, genom att
ta Over hjartfunktionen. Vi ville bérja
med den redan férra sommaren, men
pandemin kom emellan. Det kanns
valdigt bra att hon har den nu.”

naldhuset, dir vi ju bor i ett slags
kollektiv, sdger Elin och Johan nickar:

- Och vi uppskattar smé saker pa
ett sdtt som vi inte gjort innan. Nista
vecka ska jag hem till huset i Boxholm
itre dagar. D& ska jag ta en kaffe ute
pa stentrappan dirhemma och det
kénns otroligt att fa gdra det. Sddant
brydde jag mig inte om tidigare, jag
hade inte tid med det.

Fore Linas hjartsvikt hade familjen
i stort sett aldrig haft kontakt med
varden.

- Det var en helt ny virld som
6ppnade sig. Vi har lart oss enormt
mycket om hjidrtan och hjartvarden
- och om organtransplantation. Vi
ar inte rddda for operationen, den ar
tydligen inte mer tekniskt komplice-
rad dn andra hjirtoperationer de gor
hér, séger Johan.

Nér transplantationen sker vet
ingen. Det kan hinda att telefonen
ringer om en minut med besked om
operationen eller att den ringer om en
manad.

- Det fanns en tid nir vi inte kunde
prata om transplantationen. Det var
sa fruktansvart att vi inte kunde nér-
ma oss det verbalt. Men nu langtar vi
efter den. Den ir var befrielse. @

14 Hjartebarnet




"Det var en helt ny
varld som 6ppnade sig.
Vi har lart oss enormt
mycket om hjartan och
hjartvarden - och om
organtransplantation.”

Hjartebarnet 15



Ny generalsekreterare pa Hjartebarnsfonden

Linda Sundberg:

Utmaning att axla
rollen efter Peter

Hon &r obotligt positiv, driven som
fa och alskar att ha manga bollar

i luften. | december tilltrader Linda
Sundberg som generalsekreterare

fér Hjartebarnsfonden.

Ar 2005 fick Linda en kalldusch. Efter
fodseln av tre friska barn foddes en
dotter med ett allvarligt hjartfel.

- Alltjag 6nskade var att hon skulle
Overleva. Men jag var vildigt ensam,
berittar hon.

Hon borjade triaffa nagra andra
i samma sits, vilket gav styrkan och
kraften att orka fortsétta.

Traffarna ledde fram till att Linda
var med och startade Hjirtebarns-
féreningen i Kronoberg.

- Jag ville vara med och paverka,
det har varit en héftig resa att vara
med om och att se engagemanget i
foreningen vixa fram.

Idag &r Lindas dotter 16 ar och
gar pa gymnasiet. Linda, som har
bakgrund som chef inom personlig
assistans och engagerad inom handi-
kapprorelsen, borjade pa Hjartebarns-
fonden som verksamhetschef i april
2021.

- Jag ville jobba med det jag brinner
for och sokte jobbet. Jag dr valdigt

16 Hjartebarnet

glad att det blev jag som fick mojlig-
heten.

Snart tar du dver rollen som
generalseKkreterare. Vad hoppas
du kunna bidra med?

- Mycket! Som att det ska bli en mer
jamlik vard i Sverige. Jag bor i Vaxjo,
och jag mérker att varden pa de storre
sjukhusen ofta &r till gagn for vara
hjartebarn dér det finns olika profes-
sioner som arbetsterapeuter, dietister
eller fysioterapeuter. Det hir vill jag
bland annat vara med och féréndra,
sa att det finns rétt kunskap pa allas
hemsjukhus. D4 miste man skapa
relationer med professionen pa sjuk-
hus och det har Peter jobbat mycket
med, s vi har bra kontaktvégar in i
sjukvarden.

Vilka fler utmaningar ser du?

- Att det f6ds cirka 2000 hjartebarn
om 4ret och alla familjer vet inte att vi
finns. Det 4r en utmaning. Vi behéver
bli fler, for som storre aktor kan vi pa-
verka mer. Drommen &r att fA mojlig-
het att bidra till en forskartjanst. Eller
ett eget hus dit familjer kan komma
for rekreation och dterhdmtning efter
tuffa perioder i livet.

- Det dr ocksd en stor utmaning
att axla rollen efter Peter som varit har
i 30 ar. Alla vet vem han dr men ingen
vet vem jag ar, sdger hon och ler. @

~ koncentrationen till

Lindas tre lardomar
fran Peter

1. Att bygga relationer.
2. Att jobba langsiktigt.
Rom byggdes inte pa
en dag.

3. Att det gér att
féréndral Vivar ju
med och férandrade

tva sjukhus.




Peter

Peters tre rad
till Linda

1. Ta tag i habilite-
ringen for barn och
unga.

med professionen
inom sjukvarden.
3. Ta vara pé nya
personer du méter
som har manga
idéer, aven tokiga
s&dana, s& att det
sker en utveckling.

2. Varda relationerna

Nordqvist:

levnadschanserna.

- Jag ville gora négot for
att det skulle bli béttre for
barnen, men ocksa for for-

dldrarna.

Sé svarar Peter pi fragan
varfor han i bérjan av
1990-talet gick med i
foreningen som styrelse-

medlem. Han hade da fatt
en liten dotter med hjartfel
och hans engagemang skulle
komma att gbra ett stort av-
tryck pa barnhjartvarden
iSverige.

- Pa den tiden opererade

man pa minst fyra stéllen

i Sverige. Vi hade en morta-
litet pa 1dngt 6ver 10 procent
pé enheterna. Jag kidnde
starkt att vi maste dndra pa
detta.

- Idag 4r mortaliteten
vasentligt under 2 procent.

Det har varit en oerhdrd ut-

veckling. Dessutom opererar
vi barn med betydligt svarare
hjartfel 4n vi gjorde dA.

1990-TALETS DYSTRA siffror be-
rodde mycket pa att varden var
utspridd. Genom att koncentrera
barnhjartkirurgin till Lund och G6-
teborg 6kade kunskapen och vanan
betydligt vid att operera hjartebarn.
- Vi framstéllde saken f6r Social-
styrelsen som lyssnade och tog till
sig av vad vi sa. Jag ar stolt 6ver att vi
hade en avgérande roll i detta, sdger
Peter.
Peters dotter avled av sitt hjartfel

Jag ar stolt over att vi
hade en avgorande roll

Efter flera &r pé posten avgar Peter Nordqvist

som generalsekreterare for Hjartebarnsfonden.
Han kan se tillbaka pa en tid som i grunden har
forandrat varden for hjartebarn - liksom dver-

vid 23 ars &lder. Men hans engage-
mang fortsatte.

- Det finns saker kvar att gora for
hjértebarn, som habilitering. I princip
alla barn som dr opererade har behov
av hjélp, inte minst mentalt. Och det
behovs insatser tidigt. I dag ser den
hjilpen vildigt olika ut och dessutom
skiljer den sig 4t i landet. Det dr en
fraga som vi ar 6verens med profes-
sionen om, men det tycks saknas
pengar. Att lyckas med habiliteringen
ar viktigt for livskvaliteten och att ge
barnen battre férutsittningar i skola
och med kamrater.

EN ANNAN SAK som har hint under
Peters tid som generalsekreterare ir
att barn numera organtransplanteras
i Sverige. Tidigare skickades de till
Storbritannien.

- Det har gett vildigt goda resultat.
Vibor dock se till att eftervard vid
transplantation inte gors pa tva stall-
en utan koncentrera det till ett stélle.

Under méinga ar hade fonden ocksa
konferenser pa Sétra Bruk, bland
annat en pa temat etik.

- Den behandlade ett hjértfel som
maénga tyckte att vi inte skulle bdrja
behandla. Till att borja med hette det
experimentell kirurgi men 1994 blev
det ordinarie kirurgi.

Ett annat framsteg, som skedde
bland annat tack vare donationer fran
Allménna arvsfonden, &r att Hjirte-
barnsfonden startade aktiviteter som
”Sétt hjartbarn i rérelse”.

- Alla de hir barnen klarade till
exempel av att vindsurfa! @
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Har bakar
e muffins

pa distans

Hjartebarn dver hela landet bakade pa hostlovet
halloweenmuffins tillsammans med konditorn
Axel Roth som instruerade via video. En av

deltagarna var David Nygren, 17 r,

- Det var kul och lite annorlunda, sager han.

Text: Carl Hjelm
Foto: Mikael Sjoberg

JARTEBARNSFONDENS

planerade barn- och

ungdomslédger p4 host-

lovet fick i ar stillas in

pé grund av coronapan-

demin. Darfor klicktes
istédllet idén om att baka halloween-
muffins - pa distans.

Sa klockan 15.00 den 1 november,
pé& hostlovets forsta dag, stod 18 barn
och ungdomar fran hela landet redo
i hemma sina respektive Kok for att
baka och dekorera mer eller mindre
spoklika muffins. Och i kdket pa NK
Art Bakery i Stockholm stod kondi-
torn Axel Roth, som férra aret vann
EM-silver med svenska konditor-
landslaget, framfor en kamera for att
instruera och hjélpa till.

- Det var annorlunda. Jag har tidi-
gare bakat framfér manga minniskor
och pa olika event. Men aldrig sa har.

Det var kul att se hur bra alla lyckades

med sina muffins, sdger Axel.

HAN HAR SJALV medfétt hjirtfel och
brukar bland annat vara ledare pa
Hjartebarnsfondens ldger. I héstas

"Det var kul att se
hur bra alla lyckades
med sina muffins.”

18 Hjartebarnet

blev han invald i Hjartebarnsfondens
styrelse.

- Det 4r mitt hjartfel som har gjort
att jag engagerar mig. Allt borjade
med att jag som liten deltog i Hjrte-
barnsfondens lidger, sédger Axel.

DAVID NYGREN, 17, var ett av de hjirte-
barn som deltog i halloweenbaket.
Medhjilpare i kdket i Tdby, norr om
Stockholm, var bréderna Erik, 15, och
Olle, 12.

- Det gick bra. Det var ganska enkla
instruktioner. Och om man behovde
hjéalp med négot sa kunde man fraga,
siger David.

Infdr det digitala muffinsbaket
hade barnen och ungdomarna fatt
ett dekorationskit och en inkopslista
pa ingredienser tillsammans med ett
presentkort hemskickat.

- Jag brukar inte baka, det adr det
mest min lillebror Olle som gér. Men
det var kul, speciellt att se alla andras
bakverk, sdger David. @

Konditorn Axel
Roth, som tidigare
har ingatt i det
svenska konditor-
landslaget, ledde
muffinsbaket pa
distans fran koket
pa NK Art Bakery
i Stockholm.



Hjartebarnet David Nygren, 17,
(till h6ger) bakade halloween-
muffins tillsammans med sina
broder Erik, 15, och Olle, 12,
hemma i koket i Taby.

L

David Nygren
brukar inte baka
men beréttar att
han och hans
bréder blev néjda
med resultatet.
“Det var ganska
enkla instruktio-
ner”, sager han.
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Stamningsfulla jusmanschetter med jul- \/

halsning, séljs parvis i vacker tygpase. Perfekt ‘
julklapp eller gava infor julens bjudningar, ‘> @
kostar 200 kronor och 80 kronor gar direkt ‘(C. f '
till Hjartebarnsfondens arbete.

Gavor som far
hjartan att sla

Hjartebarnsfondens julbutik pa natet ar fylld av gavor som

Handsprit i lagom storlek far fler sma hjartan att klappa. | var webbshop handlar du
for att enkelt kunna bara alltid med hjartat och alla produkter ger ett bra éverskott till
med sig i vaskan. Nagot Hjartebarnsfonden, sa att du kan ge med dubbel gladje.
som hela familjen har www. hjartebarnsfonden.se/ge-en-gava/webshop
W anvandning for. Hand-
g % spriten kostar 80 kronor,

och 40 kronor gar till
s Hidrtebarnsfondens arbete.

Tygkassar med fint tryck
av var logga. Rymmer

det mesta du behover

— oavsett om det &r pd
skolan, jobbet, gymmet
eller i matbutiken. Tyg-
vaskan kostar 150 kronor
och 50 kronor gar till
Hjartebarnsfondens arbete.

Traditionella julkort for att skicka en julhalsning till alla néra
och kara. Saljs i paket om fem med olika motiv. Julkorten kostar
150 kronor, dar 95 kronor gér till kampen mot medfodda hjartfel.

Hjartformat doftljus, med harlig
doft av vanilj. Perfekt for den som
Julen 2021 . . . .
stoder vi gillar att gora det extra mysigt vid
arbetet som far fler juletid. Doftljuset kostar 100 kronor
barnhjértan ) dar 60 kronor gar till kampen mot
: medfodda hjartfel.

Dekorativt hjarta, handmalat
av hjartebarnsfamiljer. Valdigt
vackra att hanga i julgranen.
Julhjartat kostar 100 kronor, dar
75 kronor gar till Hjartebarns-
fondens arbete.

For foretagare som vill visa kunder
och medarbetare att hjartefragor far
ta plats i juletider. En fin gest som far
fler sma hjartan att sla. Hjartebarns-
fonden julbanner kostar 3500 kronor.
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AUGUSTI | AR arrangerade Hjértebarns-
fonden sitt férsta GUCH sommar-
lager. Under fyra dagar fick elva
guchare och tre ledare njuta av vackra
vandringsleder pa fjéllet i Edsasdalen
i JAmtland med gemenskap, yoga och
foreldsningar. Tidigare ar har lagret
arrangerats vintertid i ndrbeldgna
Trillevallen, men pa grund av corona-
pandemin fick lagertillfillet flyttas.

- Nar vi insag att vi inte skulle kun-
na genomfdra vinterlagret behdvdes
inte sd mycket extra planering da vi
kan platsen, siger Elina Bergstrom,
lageransvarig pa Hjirtebarnsfonden.

Hon séger att det finns tva huvud-
sakliga anledningar till varfor lagret
ar sa uppskattat.

— For det forsta handlar det om att
tréffa andra, att bli sedd och att man
tillhor en grupp. Det andra dr fysisk
aktivitet i kombination med bra fore-
lasningar,

DAVID LING FRAN Halmstad var med
pa vinterlagret 2020. Han tyckte det
var sa kul att han ansOkte om att vara
med dven nésta gang, som alltsd blev
pa sommaren i stillet.

- Pa vintern var det kallt och myck-
et kKlader att ta pa sig sa fort man var
utanfor doérren. Det var ldttare att pa
sommaren bara finnas till om man
ville g& ut och titta sig omKkring, sdger
han.

Forutom upplevelserna av naturen
uppskattade han att dela erfarenheter
med andra.

- Det var kul att tridffa andra med
hjartfel fran hela Sverige, men ocksa
att lagret inte bara hade fokus pa
vandring. Det ger mycket att triffa
folk som man inte annars triffar. Det
ar valdigt nyttigt att prata med andra
som har liknande erfarenheter som
en sjélv. Fragor som 'hur 16ste ni skol-
idrotten?' och 'hur 16ser ni i vuxen
alder samtal med chefer om arbets-

gt att prata med
nde erfarenheter
David Ling frén

~Det ar valdigt nytti
andra som har likna
som en sjalv”, sager
Halmstad.

jag inte trodde j
] El
att orka att 8a upp p3 fjé”ét”,

sager Kristjn Eliasson frén Mé&inda)
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tider?' 4r svara for nagon att svara pa
som inte har samma erfarenhet.

LAGERDELTAGAREN KRISTIN ELIASSON
frdn Mdlndal ir inne p4 samma spar —
hur viktigt det ir att triffa ménniskor
som har varit med om samma sak.

—Under lagret blir man liksom en
gemenskap. De andra forstar mig och
vet vad jag pratar om. Vi talar samma
sprak. Man blir starkt som person i
och med att man kénner att man inte
ar ensam, sdger hon.

Kristin ndmner kérlek, gladje och

_,ﬁEgretpnr i s
I|ksom eh gerieliskap. ™ -;-;"f"--g?
De andra forstar mig i
och vet vad jag pratar om.
Vi talar samma sprak.”*

forstaelse nir hon pratar om dagarna
pé fjéllet. Hon sédger att hon eftert var
béde trott och stirkt, att lagret fyllde
pé energin bade psykiskt och fysiskt.

— Det 4r som en energikick att kom-
ma dit. En annan sak ir att man ocksa
vidgar sina grénser. Jag gjorde saker
som jag inte trodde att jag kunde, som
att orka att ga upp pa fjillet.

MATILDA LINDSTEN FRAN Karlstad har
tidigare varit pé vinterlager med
GUCH. Néagra av hennes lagerkom-
pisar fran forr brukar hon triffa en

Hjartebarnsfonden har tidigare
arrangerat vinterlager i Trillevallen
i Jamtland. | &r var det premiar for
ett lager sommartid.

Hjéartebarnet 23
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P lagret ardetskontatt -
man inte behover forklara. -
varfor-man blir-trott ellerinte =
orkar hanga med. Alla-haren- .-
grundfdrstaelse for-att livet
inte.dr sa himla latt.” = |
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Ingen ska lida av ett
medfott hjartfel

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

gang om aret, men pandemin satte
hinder f6r det i &r. S& ndr Matilda nu
var lite sugen pa att ha kontakt med
medlemmar igen 1ag sommarléagret
réttitiden.

- Efter allt med pandemin hade jag
ett uppdamt behov av att trédffa andra.
P4 lagret dr det skont att man inte
behover forklara varfor man blir trott
eller inte orkar hdnga med. Alla har
en grundforstaelse for att livet inte dr
sd himla l4tt, sdger hon.

MATILDA UPPSKATTADE att fa vara ute
i naturen och att prata och hdnga med
andra deltagare pa kvéllarna.

- Jag har ju varit pa vinterlager
tidigare, men det 4r minga som har
svart med kyla i var grupp. Nu var det
inte lika anstrdngande. Alla kanske
inte orkar eller kan &ka skidor. P&
sommaren kan man &nda hinga med
eftersom ménga aktiviteter inte ar si
anstrdngande. Det dr héftigt och kul
att utmana sig sjilv. Nu har jag fjall-
vandrat, det skulle jag inte ha vagat
med nagra andra &n GUCH.

Enligt Elina Bergstrom pa Hjarte-
barnsfonden uppskattar manga av
deltagarna foreldsningarna med
samtalsterapeuten Helén Lindmark
och att det finns tid for diskussion
och samtal d& manga bér pa oro.

- Vildigt ménga sédger i utvirde-
ringar att det hér dr bésta veckan
pé aret, siger Elina.

Hon rekommenderar den som &r
intresserad av att delta i ligret men &r
orolig att kontakta GUCH.

- Vi har alltid med medicinsk
personal pa plats under lagren for att
deltagarna ska kdnna sig trygga.

Elina Bergstrém séger att finan-
sieringen dr en utmaning eftersom
det oftast inte gar att soka medel

Elva guchare och tre ledare deltog i sommarlagret i Jamtland
som arrangerades av Hjartebarnsfonden GUCH.

fran stiftelser och fonder for ldger for
vuxna - nadgot som annars till stor del
finansierar Hjdrtebarnsfondens barn-
och ungdomsléger.

- En drém och vision framdver ar
adnda att vi &ven i framtiden ska kunna
fortsitta arrangera bAdde sommar- och
vinterliger, sdger Elina.

KRISTIN REKOMMENDERAR fler guchare
att anméla sig till kommande som-
mar- och vinterléger.

- Jag hoppas att fler ska viga vara
med. Man &r inte tvungen att géra
saker om man inte vill. Om man inte
har fysisk méjlighet sa far man hjalp.
Alla kan vara med, bade vinter och
sommar. Det vore kul om fler dldre
sokte, aldern &r inte viktig i samman-
hanget. Att vara med ger sa himla
mycKet, sdger hon.

Lis mer om lagerverksamheten
pé& Hjartebarnsfondens webbsida. ®
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Forskning

Malet:
Ratt sto
till gravic

Aldrig har det funnits s manga érdcellfl w ba;rn mfeiih

- medfédda hjirtfel har
vuxna meod meflfgdda h]a}.rtfel som giort enorma framsteg
nu och manga ar i barnafédande de senaste 20 aren.
alder. Forskaren Malin Berghammer get gor att det numera

o o oo nns manga vuxna

har fatt anslag fran Hjartebarns- med medfddda hjartel.
fonden for att fordjupa sig i deras — Enstor del av dem &r nu i barna-

behov av stod och kring syrntom fodande alder och det ar helt fan-

" S d o tastiskt att det dr sa. Men vi behdver
1samband med gravi 1tet. veta mer om hur kvinnorna sjilva

uppfattar sin graviditet fér att ge dem
Text: Petra Olander ritt stdd, sdger Malin Berghammer,
Foto: Shutterstock universitetslektor, docent i vard-
vetenskap vid Hogskolan Vist, och
specialistsjukskoterska vid Sahlgren-
ska universitetssjukhuset och Drott-
ning Silvias barnsjukhus.

TIDIGARE STUDIER HAR visat att med-
fott hjartfel kan innebéra en 6kad



”"Vi kommer utveckla
egenvardsstodet utifran
kunskaperna vi far fram.

(4

risk i samband med graviditet bide
for kvinnan och barnet, till exempel
genom forsdmring av hjartfunktionen
eller att barnet fods for tidigt.

- Darfor ar det jatteviktigt att gra-
vida kvinnor med medfédda hjartfel
sjilva far mer kunskap om symtom pa
forsdmring av hjartsjukdomen, séger
hon.

- Ett problem under graviditeten
kan vara att kvinnor med medféd-
da hjartfel 4r vana vid symtom och
besvir av olika slag och kanske inte
reflekterar 6ver dem, de inser inte att
diffusa symtom kan vara tecken pa né-
gonting som har med hjirtat att géra
i samband med graviditet. Samtidigt
kan vissa symtom fran hjirtat uttrycka
sig ganska likt normala graviditets-
symtom, vilket gor att det kan férsvara
tolkningen av vad som é&r vad.

Malin Berghammer.

MALIN BERGHAMMER BERATTAR om ett
systerprojekt i Sydafrika som ock-

sa syftar till att stotta kvinnor med
medfodda hjirtfel - och reumatiska
hjartfel under graviditeten.

- Ett reumatiskt hjartfel &r mycket
vanligt i Sydafrika till skillnad fran i
Sverige. Men just nu dr detta projekt
dessvirre pausat pa grund av pande-
min.

Men det var delvis genom samarbe-
tet med Sydafrika som den hér idén
vaxte fram.

- Vi inség att gravida kvinnor med
hjartfel 4r en stor grupp som behodver
mycket stdd. Samtidigt 4r symtom
som gravida med medfédda hjartfel
upplever ett omrade vi inte vet sa
mycket om. Det behdver utforskas
ytterligare, darfor kdnns det sa bra att
vi nu kan gora det.

Véaren 2021 fick Malin Berghammer
anslag frdn Hjartebarnsfonden for att
starta forskning inom omradet kvin-
nor med medfédda hjirtfel i samband
med graviditet. Projektet har titeln
”Kvinnor med medfédda hjartfel
- intervention for 6kat stdd, 6kad
kunskap och forbattrad egenvard i
samband med graviditet”.

- Det var fantastiskt och jitteroligt
att fa finansiering. Jag hoppades —
men man vet ju aldrig.

Projektet har precis startat i liten
skala i Goteborgsomradet men kom-
mer dven att starta pa flera andra
stillen i Sverige. Malin hoppas att
de forsta resultaten kan presenteras
under 2023.

Forskningsprojektet féljer kvinnor-
na 6ver tid och i kvalitativa intervjuer
samt enkiter kartliggs hur de upp-
lever sina symtom, sin sjukdom, hur
det paverkar dem och hur de hanterar
det. Kunskapen kommer inte bara
att komma kvinnorna till gagn, utan
ocksa olika virdinstanser.
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Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjértebarns-
fonden

- Resultatet kan bli en hjalp for vard-
givarna nér de moter de hédr kvinnorna,
ett stdd sa att de lattare kan stélla mer
riktade frdgor och &ven fir mer kunskap
utifrdn kvinnornas eget perspektiv om
hur graviditeten upplevs och om hur de
uppfattar sina symtom.

FORSKNINGSPROJEKTET SKA OCKSA
leda till ett webbutvecklat egenvards-
stod som ger kvinnorna 6kad kunskap
om symtom vid graviditet men ocksa
Okat stod och trygghet — och darmed
mindre stress och oro under graviditet
och forlossning.

- Vi kommer utveckla egenvards-
stodet utifrdn kunskaperna vi far
fram; identifiera vad som &r proble-
matiskt, vad kvinnorna vill ha svar pa
fran sjukvardens sida och vad de har
for behov.

Kvinnorna ska ocksa kunna ta del
av information om olika symtom som
4r viktiga att kdnna till.

— Men de ska ocksa kunna rap-
portera symtom och eventuellt &ven

28 Hjartebarnet

”Resultatet kan bli en hjalp fér vardgivarna
nar de moter de har kvinnorna, ett stod sa
att de lattare kan stalla mer riktade fragor.”

kunna kontakta viarden via egen-
vardsstodet.

Malin Berghammer har forskat sedan
2012, mestadels inom omradet vuxna
med medfédda hjartfel.

- Jag har sjilv medfott hjartfel och
kénner kanske darfér extra mycket
for den hér gruppen. Jag dr ockséa
sjukskoterska och i bérjan av mina yr-
kesverksamma ar som sjukskoterska,
for runt 20 ar sedan, jobbade jag pa
en avdelning fér barn med medfédda
hjartfel. Da visste man inte sa mycket
om hur det gick fér barnen senare i
livet. Det var nigot jag sjilv fundera-
de 6ver och jag kidnde att vi behovde

veta mer om hur livet blir som vuxen
med medf6tt hjartfel. Vad far de for
livskvalitet? Vad har de fér behov som
vuxna och hur kan vi géra det bittre
for dem? Det fanns ménga frigor som
behodvde belysas. Och nu kommer nya
grupper — snart dr 4ven vuxna med
medfédda hjirtfel en grupp inom
geriatriken, sdger hon och tilldgger:

— Det har skett en stor omstill-
ning inom forskningen. Tidigare var
néstan all forskning fokuserad pa
barnens o6verlevnad. Nu dverlever
de i vildigt hog grad. Over tid s& har
forskningen pa vuxna med medfédda
hjartfel formligen exploderat. ®
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Programmet Stepstones

Fran och med arsskiftet kommer alla personer som fyller 16 ar och som
har uppfdljningsbesdk via barnhjartmottagningarna vid universitetssjuk-
husen i Stockholm, Géteborg, Lund, Uppsala och Linkdping att erbjudas

att delta i programmet Stepstones.

Artikelforfattarna Markus Saarijarvi och Ewa-Lena Bratt, som har varit
med om att utforma Stepstones, berattar har om hur programmet ska

forbattra dvergangen fran barn- till vuxenvard.

vergangen fran barn- till vuxen-

sjukvard har uppméarksammats

de senaste decennierna di allt

fler ungdomar med langvariga

sjukdomstillstand &r i behov av

fortsatt vard och uppfdljning i
vuxenlivet. Det rddande kunskapslédget i Sverige
och internationellt visar att 6verforingsprogram
har positiva effekter pA ungdomars kunskap om
sitt tillstand och vard, 6kad tilltro till sin egen
forméiga samt kinsla av kontroll. Dessutom
innebir en strukturerad overféring minskad risk
for att unga vuxna tappas bort i varden.

Forutom att forebygga negativa konsekvenser

for unga personers vilbefinnande och vuxeneta-
blering kan 6verforingsprogram dven bidra med
samhéllsekonomiska vinster. I Sverige har dver-
foringsprogrammet Stepstones utvecklats och
testats i samarbete med barnhjértmottagning-
arna vid de sju universitetssjukhusen. Program-
met har utvecklats i samrad med patient- och
fordldrarepresentanter samt representant fran
Hjartebarnsfonden.

PROGRAMMET BESTAR AV tre méten tillsammans
med en 6verforingskoordinator, som ar sjuk-
skoterska, vid 16, 17 och 18 ars alder. Innehallet i
besoken anpassas utifrdn ungdomens situation
och behov, vilket kan innehalla information
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Ewa-Lena Bratt
docent och universitets-
lektor vid institutionen
for vardvetenskap och
halsa vid Géteborgs
universitet samt spe-
cialistsjukskoterska vid
Barnhjartcentrum pa
Drottning Silvias barn-
sjukhus i Géteborg.

: 5 *
Markus Saarijarvi
doktorand, specia-
listsjukskoterska och
forskare vid institu-
tionen for vardvetenskap
och hélsa vid
Goteborgs universitet

samt universitetet
i Leuven i Belgien.

om hjirtfelet, levnadsvanor samt 6verforingen
till vuxensjukvarden. Vidare ges ungdomar och
fordldrar i programmet mojlighet att triaffa andra
ungdomar med hjértfel och deras fordldrar

samt personal fran vuxensjukvarden under en
informationskvéll. Programmet avslutas med

en gemensam Overforing till vuxensjukvarden
genom ett besok tillsammans med personal fran
barn- och vuxensjukvarden.

VID ARSSKIFTET BORJAR inforandet av dverfo-
ringsprogrammet vid barnhjartmottagningarna
vid universitetssjukhusen i Stockholm, Gote-
borg, Lund, Uppsala, Umea och Linkdping. Alla
ungdomar som fyller 16 ar och som har uppfolj-
ningsbesok via barnhjartmottagningarna vid
dessa sjukhus kommer att erbjudas programmet.
Malet med programmet &r att stirka ungdo-
marna si att de kénner sig férberedda och redo
infor overforingen till vuxensjukvarden, att de
kéanner att de har tillrdckligt med kunskap for
att ta 6ver ansvaret for sitt tillstand och upp-
foljning. Vidare syftar programmet till att bidra
till en mer personcentrerad och jamlik vard
utifrdn ungdomens unika behov. Dessutom
kan programmet bidra till 6kad tillgdnglighet
av likvardig vard oavsett bostadsort eftersom
det langsiktiga malet ir att inféra programmet
dven pa andra sjukhus och for andra langvariga



sjukdomstillstand. Detta anses inte minst vara
betydelsefullt for etableringen av program-
met vid mindre sjukhus dir ungdomar
med olika diagnoser ofta foljs vid samma
mottagning.

Inférandet av 6verforingsprogrammet
gors i samarbete mellan universitets-
sjukhusen samt en forskargrupp vid
Goteborgs universitet som dessutom
kommer att studera inféringsproces-
sen. Att dndra arbetssitt och rutiner
i varden kriver god planering och
uppfoljning for att kunna bli hall-
bart. Av det skilet ar det viktigt
att stoédja och f6lja omstallning-
en till detta nya arbetssétt. @
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SA KAN NI
FA HJALP

Tillsammans ar
vi starkare. Som

medlem i Hjarte-
barnsfonden far
du bland annat
detta.

S Tehai it

Néar Albin Gustafsson féddes

vagde han bara 600 gram
och hade flera medfédda
hjartfel, s kallat Fallots
Tetrad.

32 Hjartebarnet

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

aktiviteter.

Text: Anders Dahlbom Teckning: Albin Gustafsson

Mitt hjirta

och arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

Albin och
uppfinningarna

Albin Gustafsson
Alder: 6 ar.

Bor: Kristinehamn.
Familj: Mamma,
pappa, storasyster
Meja och katterna
Lasse och Svea.
Framtidsplaner:
Ska bli uppfinnare.

HAR DU HORT talas om ubétsbilen
eller eldmotorbilen? Albin som har
uppfunnit bada kan beritta.

- Ubatsbilen ar ritt seg och kan
sjunka ner i havet. Eldmotorbilen kan
ga jattesnabbt! Jag tinker med hjir-
nan och sé hittar jag snabbt pé vad jag
ska bygga, sdger Albin.

Naér Albin foddes vigde han bara
600 gram. Fordldrarna Emilie och
Anders fick beskedet att deras for
tidigt fodda barn hade flera medfodda
hjartfel, sa kallat Fallots Tetrad. Efter
att lille Albin hade gitt upp i vikt och
kunde opereras, lever han i dag som
vilken lego-dlskande sexaring som
helst.

Helt n6jd r han inte med hjartat
han har malat till Hjartebarnet.

- Jag kom pa att jag ville ha en annan
farg. Det skulle vara blatt, sdger han.
Nir du tinker pa ditt hjéirta, vad
tinker du da?

- Nér jag blir ledsen s 4r det som
att hjartat gr sénder.

DA &r det roligare att prata om upp-
finningar. Albin planerar att uppfin-
na och bygga upp en hel stad. Forst
maéste han bara bestimma hur staden
ska se ut.

- Da far pappa ocksé vara med. Han
far bygga en trddkoja till staden, sdger
Albin. @



