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Varme och styrka f
Hjartebarnsfond

S4 har forskningen
forbattrat varden f6r barn
med medfott hjartfel
s.12

Benedicte opererades
som barn for 50 ar sedan
— prognosen var osiker

s.16 w

Alexander, 11, hoppas
att han snart far genomga
sin tredje hjartoperation

s.20 L “WMf HI

Barnhjdrtvarden har forbdittrats kraftigt
tack vare forskningen. Men forskningen dr
beroende av anslag — bland annat genom
Hjdrtebarnsfondens givare.




— Bara 5 droppar per d

-

Nar magen behover
lite hjilp pa traven
100 miljoner anledningar —

100 miljoner mjolksyrabakterier

Produkterna fungerar bra vid graviditet och amning och finns att kopa receptfritt pa apotek

.
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Katarina Hanseus, Hjartebarnsfondens
nya ordférande: “Jag tar mig an uppdraget
med gladje, nyfikenhet och 6dmjukhet.”

Mathilda Heister ar en av Hjartebarns- Overlakare Mats Synnergren om

fondens volontérer som underlattar forskningens betydelse fér dagens
vardagen for familjerna pa sjukhuset. vard av barn med medfott hjartfel.

/

Benedicte Wahlin opererades
for medfott hjartfel for 50 ar
sedan. En da riskfylld operation

Forra hosten genomgick Victor e @Rl preie:

Johansson en stor hjartopera-
tion. Nyligen vann han tévlingen
Sveriges starkaste man.

/ /

| valgérenhetseventet Walk4Life samlar
fem team in pengar till Hjartebarnsfonden
innan de ger sig ut pa vandring i Spanien.

Alexander Ivarsson opererades tva dagar
gammal for medfoétt hjartfel. | dag ar han
elva ar och langtar efter sin tredje operation.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden



Erbjudandet galler endast nya kunder. Aldersgrans 18 ar, stodlinjen.se
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Vinn Upp till 25 miljoner)

Vinst pa var 4.6 lott

Tre lika ger yingt

Sitt inte lottlos
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) 25kr
Fér Sveriges foreningar .

Stod oss!
- prenumerera pd lotter

Just nu far du din forsta manad for halva priset nar du tecknar en
prenumeration pa Sverigelotter eller bingolotter - dessutom gar
500 kr oavkortat direkt till var organisation.

Teckna via Folkspel Kundcenter 0771 — 440 440, alternativ via
bingolotto.se/prenumeration eller sverigelotten.se/prenumeration.

Glom inte att ange din kampanjkod for att ta del av erbjudandet.
Kampanjkod BingoLotto: 5121
Kampanjkod Sverigelotten: 3268

@ fOIkSpel Allt dverskott till Sveriges foreningar!
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Allt hanger iho
Katarina Hanseus

. Chefredaktor

ACK FOR FORTROENDET att vara ordférande Carl Hjelm

i Hjartebarnsfonden. Jag tar mig an uppdraget . .

me]d 14dje, nyfikenhet c%ch t')drr%ukher;p‘]a l(l:‘;lir Redaktionsrad
gladje, nny ] -Jag Johan Bjorkman,

entusiastisk av att vi i styrelsen 4r olika och kom- Linda Sundberg
mer fran olika delar av landet och av barnhjartvérlden.

Vi ska gora vart bista for att gora Hjirtebarnsfondens Produktion
visioner till strategi, och strategin till verklighet. WWV?Z\QIN »
Till vardags arbetar jag som barnhjartldkare i Lund. -

Jag har privilegiet att fa uppleva hur barnhjirtsjukvarden LULCLE

i Sverige har utvecklats. Upptickt, diagnostik, behand- Elite Media Partner AB

ling och uppféljning forbittras kontinuerligt. Fér ett bra TS

liv med medf6tt hjartfel behovs att sjukvarden fungerar Tryck

pé alla nivaer. Det nationella samarbetet mellan barn- Stibo complete

hjartsjukvardens olika delar har fordjupats genom tétare Kontakt

kontakter (inte minst digitalt), gemensamma mdten, Hjartebarnsfonden,

forskningsprojekt och utvecklingsprojekt. Kungsgatan 84, 112 27 Stockholm,

08-442 46 50

HJARTEBARNSFONDEN HAR HAFT stor betydelse i svensk info@hjartebarnsfonden.se

barnhjirtsjukvards utveckling. Var rost dr fortsatt viktig www.hjartebarnsfonden.se

for att viicka angeldgna frdgor pa alla nivaer inom sjuk- Tidningen utkommer med fyra nummer per

vard och i samhéllet och inte minst som god samarbets- ar. Lésnummer kan képas i webbshopen.

partner med sjukvarden. Redaktionen ansvarar inte fér material

Det ir gladjande att se hur Hjdrtebarnsfondens aktivi- som ej bestallts.

teter har gett resultat i form av méjligheter till 6kad forsk-

ningsfinansiering. Utvecklingen av virden med hjilp av

god forskning behdver ske 6ver hela filtet, fran foster till !flja rtebarnsfonden

vuxen, fran intensivvard till skolan, fran laboratorieméis- stottar barn och vuxna

siga till direkt patientrelaterade studier och for hela indi- med medfédda hjartfel

videns bésta. Vart forskningsrad har hér en viktig uppgift. Varje ar far 2000 familjer i Sverige
beskedet att deras barn har fel pa sitt

DET AR ETT SPECIELLT UPPDRAG att vara ordférande i en hjarta, vilket kan vara livshotande och

ideell organisation. Var hela idé &r att gbra bra for vara kréver omedelbar operation. | dag lever

ungefar 78000 personer med medfott
hjartfel, varav néra hélften ar under 18 ar.
Hjartebarnsfonden finns for att ge rost

medlemmar. Darfor dr vir bas det stéd vi kan f& och ge
genom att samverka och i medlemmars delande av er-

farenheter av livet med hjértfel. Jag har en stor tilltro till at hjartebarnen och deras familjer,
vardet av gemensamma aktiviteter, inte minst 1agerverk- samt paverka beslutsfattare for att
samheten, dir jag har ett eget stort personligt engage- férbattra de drabbades livssituation.
mang, men czclfsa genom fgraldraaktmteter, stodgrupper, T AE e AeaTaTHIE
aktiviteter p4 sjukhusen - ja, allt det som presenteras Om du har ett barn med medftt hjrtfel,
pa var webbsida www.hjartebarnsfonden.se. Besok den eller om du sjalv har det, kan du bli
girna!l medlem. Du kan ocksa bli manadsgivare,
ge en direkt gava, en gratulationsgava,
VI BESTAR AV 0SS alla: medlemmar, en minnesgava eller starta en insamling.

styrelser och kommittéer, kansliet,
generalsekreterare Linda Sundberg
och styrelsen.

Allt hanger ihop.

Hjartebarnsfondens motto *Tillsam-
mans dr vi starkast” dr ritt och allas
engagemang och kommunikation
vilkomnas! @

Har kan du hjalpa
Hjartebarnsfonden
www.hjartebarnsfonden.se

HIARTE
BARNS

Katarina Hanseus FONDEN

Ordférande Hjdrtebarnsfonden




Forskning och givande: Vi som ger

Deras kliidbutik
sprider kunskap
om hjirtebarn

Nar Amandas lilla dotter Estrid
dog av medfétt hjartfel ville hon
och systern Therese gora nagot

for att hjélpa landets hjartebarn.

De startade barnkladesaffaren
Estrid & Moa, som sedan 2018
sprider kunskap om Hjarte-
barnsfonden och skanker en
del av intakterna.

Text Petra Olander
Foto Anna von Brémssen

EN MORGON | augusti 2016
hittade Amanda Bolinder
sin 18 manader gamla
dotter Estrid avliden i
sdngen. Hon hade medf6tt
hjartfel och gick bort trots
att 1akarna hade trott

sig kunna rddda henne
genom operationer.

- Det var fruktansvart
jobbigt. Sa tungt, sdger
Amanda, som bor i Fran-
defors i Dalsland, granne
med sin syster Therese
Bolinder. I samma veva
som Estrid gick bort hade
Thereses vininna en

dotter, Moa, som var sjuk
icancer men som i dag
ar frisk. Det ar efter de
tva flickorna varumaérket
Estrid & Moa har skapats.

- Vi ville gora négot,
bidra for att hjilpa svart
sjuka barn, sdger Therese.

Amanda berittar:

- Vart val f6ll pa
Hjartebarnsfonden. De
4r de enda som hjilper
familjer till hjartsjuka
barn. Nér vi fick Estrid var
vi unga och hade inte s&
mycket pengar. Forsik-
ringsbolagen ville inte
forsdakra henne eftersom
hon hade ett hjirtfel,
trots att hon var frisk for
Ovrigt. Hjdrtebarnsfonden
hjalpte till med resor for
sjukvard och sag till att
vi fick triffa stodgruppet.
De hjélper éven till och
betalar for begravningen
av hjartebarn. Stodet vi

fick dérifran fick vi ingen
annanstans. Hjdrtebarns-
fonden var sa viktiga for
oss och det betydde s&
mycket att kdnna att vi
inte var ensamma i var
situation, sdger hon.

AMANDA OCH THERESE
bestamde sig for att satsa
pé en butiksverksamhet
och sag att det fanns ett
stort intresse for begagnade
barnkléder, ddrav idén till
second hand-butiken.

— Med butiken vill vi
O0ka minniskors kun-
skap och medvetenhet
om Hjirtebarnsfondens
arbete for barn och vuxna
med medfddda hjartfel,
samtidigt som vi ocksa
vill samla in pengar till
fonden, sdger Therese.

I BORJAN AV 2019 slog
butik Estrid & Moa upp



Therese Bolinder, Amanda
Bolinder och Moa Fredriksson
driver barnkladesaffaren
Estrid & Moa i Alingsas som
skanker en del av intdkterna
till Hjartebarnsfonden.

portarna i Alingsas. I borjan
delade systrarna pa an-
svaret samtidigt som de
hade andra jobb, men nu ar
butiken i en expansiv fas:
Moa Fredriksson dr delég-
are sedan hésten 2020 och
driver foretaget samt arbetar
i butiken sedan arsskiftet
2020/2021.

Uppfinningsrikedomen
ar stor for att utdka bidra-
gen till Hjdrtebarnsfonden.
Exempelvis gar en del av
kostnaden for pasar till
Hjartebarnsfonden och de
har skédnkt en summa till
Hjartebarnsfonden som be-
talning nir kunder lamnar
in kldder. De séljer armband
med texten "Hjdrtebarn”
eller "Hjartevan”, at fonden
och samlar in bidrag fran
kunder.

- Vi uppmérksammar
ocksé exempelvis Hjérte-
barnsmanaden och Varlds-
hjartdagen, sdger Moa och
fortsatter:

- Det kénns jattebra att
jobba med det hir. Vi gor en
insats for bade hjartebarn
och klimatet.

Och - bara att vi kan fa
fler manniskor att veta att
Hjartebarnsfonden finns
och vad de gor ar jattevik-
tigt. @

Foto: Shutterstock

Over fyra miljoner
till forskningen

FOR TRETTIO AR sedan
hade man inte kunnat
genomféra operationer
som i dag ar standard och
livsavgdrande for ett barn
med medfott hjartfel. Tack
vare forskningen har kunska-
pen om barn med medfétt
hjartfel forbattrats och fler
liv kan raddas. Resultatet av
forskningen kan man bland
annat se i att riskerna med
en barnhjartoperation sjun-
kit drastiskt, sarskilt under

de senaste 15 aren, och
i forbattrade operations-
resultat pa lang sikt.

Under 2021 delade Hjarte-
barnsfonden ut 4 333 000
kronor i forskningsanslag.
Har &r forskarna som under
forra aret beviljades medel
fran Hjartebarnsfonden:

Petru Liuba, Malin Berg-
hammer, Linda Ashman
Krédnstrém, Anna Wikner,
Annika Bay, Wai Giang och
Petra Bostrém.

Drabbade familjer
fick ekonomiskt stod

Hjartebarnsfonden ger
ekonomiskt stéd till sarskilt
drabbade familjer. Féraldrar
till hjartebarn kan anséka om
ekonomiskt stéd for extra
kostnader i samband med
l&ngvariga sjukhusvistelser
eller for bidrag till habilite-
rande aktiviteter for hjarte-
barn och ungdomar.

Hjartebarnsfonden ger
ocksa bidrag till begravnings-
kostnader till familjer som
har forlorat sitt hjartebarn.
Under 2021 delade Hjarte-
barnsfonden ut 446 500
kronor i begravningsstéd
och merkostnadsstod.

Las mer pa www.hjarte-
barnsfonden.se.

Joakim Fagerberg
ar arets stipendiat

Hjartebarnsfonden delar
varje ar ut ett stipendium
pa 25 000 kronor till en
person, enhet eller fors-
kargrupp inom vérd, skola
eller forskning som pa ett
utomordentligt satt bidragit
till att gora livet lattare for
barn, ungdomar och vuxna
som lever med ett medfétt
hjartfel.

Arets stipendiat ar Joakim
Fagerberg, kontaktsjukskd-
terska pa barn- och ung-
domskliniken pé Blekinge-
sjukhuset. Han tilldelas sti-
pendiet for sitt extraordinéra
engagemang som involverar
hela familjen och for att han
&ven inkluderar syskonen sé
att de kanner sig sedda och
omhéndertagna.

Foto: Helén Karlsson

Just nu ...

Anmiil dig
till arets Liger

Hjartebarnsfonden anordnar
under 2022 flera lager for
barn, ungdomar och vuxna
med medfédda hjartfel.

Las mer och anmal dig pa
www.hjartebarnsfonden.se.

19-22 juli: Prova pa-lager
Ett lager for dig som vill
utforska nya sporter.
Alder: 6-10 4r.

Plats: Falun.

24-29 juli: Ridlager
Ridlager bade for dem
som har ridvana och
aldrig tidigare har ridit.
Alder: 10-17 ar.

Plats: Vansbro.

23-30 juli: Nordiskt lager
Lagret arrangeras av Hjarte-
barnsfonden tillsammans
med de nordiska Hjarte-
barnsférbunden.

Alder: 15-18 ar.

Plats: Danmark.

24-30 juli: Sjésportslager
For dem som é&r nyfikna pa
att prova pa segling.

Alder: 12-17 &r.

Plats: Asso.

31 oktober-4 november:
E-sportlager

Ett hostlovslager déar
e-sport blandas med fysisk
aktivitet. Intresseanmélan
Oppnar under varen.

Alder: 13-16 ar.

Hjartebarnet 7
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Forskning och givande: Vi som ger

Volontarerna har alltid sina
vastar pa sig som férvaras

i ett férrad pa avdelningen.
"Jag ser fram emot att
komma tillbaka. Det ger s&
mycket och man blir varm
och glad i hjartat av att vara
dar”, sager Mathilda.




Hjartebarnsfondens volontarer:

"For en stund far
barnen ha kul och
tanka pa annat”

De fyller avdelningen med doften av
hembakat, spelar spel med hjirtebarnen
och underlattar vardagen for familjerna

pa avdelning 67 i Lund.

— Man blir varm i hjirtat av att vara hér,

sager volontiren Mathilda Heister.

Text: Petra Olander Foto: Lars Jansson

et &r mandag efter-
middag och Mathilda
Heister, 21, har precis
avslutat sin skoldag
pa Malmo universitet
ndr hon beger sig mot
Lunds universitets-
sjukhus och avdelning 67.

Hon ar nybliven volontir for Hjirte-
barnsfonden och arbetar tillsammans
med de mer rutinerade Emma
Augustson och Kajsa Yngve.

- Jag fick tips om att Hjdrtebarns-
fonden sOkte volontérer. Jag tycker
att det finaste man kan gora som
mainniska ir att ge av sin tid och jag
ville girna gdra nagot for hjirtebarn
och deras familjer, siger Mathilda.

MATHILDAS BROR FODDES med hjartfel
och var tidvis mycket pa sjukhuset.
Det medforde att Mathilda ocksa
tillbringat mycket tid pa avdelningen,
liksom p& Ronald McDonald Hus intill.
— Min bror gick tyvérr bort 2014. Da
var jag bara 13 &r, men jag kinde redan
dé att jag vill gbra ndgonting for att
hjalpa drabbade familjer, sdger hon.

- P& den tiden fanns det inga vo-
lontérer, men jag minns hur mycket
det betydde att fa gbra ndgot som inte
handlade om sjukdom. Det beh&évde
inte vara ndgot stort och fantastiskt,
utan réckte med ndgot som var roligt
och som skingrade tankarna.

JUST DEN HAR dagen pa avdelning 67
ar det lugnare for volontérerna dn
vanligt. Nya covid 19-varningar har
gjort att manga familjer héaller sig
inne pa rummen, men tiodrige Patrick
Parijala och hans pappa dyker upp.

De véntar pa en ldkare och tiden har
segat sig fram under eftermiddagen.
Néar Mathilda, Emma och Kajsa plockar
fram pepparkaksdeg och brodkavlar
lyser Patrick upp. Det hir vill han vara
med pa.

- For en stund far han ha kul och
tinka pa annat. Jag tror det gor vil-
digt mycket. Jag dr sjdlv en médnniska
som inte kan sitta still, si jag forstar
hur barn kénner.

En skoterska susar forbi i korrido-
ren, ser volontirerna och séger:

- Vad kul att volontérerna ir héir.

Mathilda Heister, Emma Augustsson och Kajsa Yngve ar
volontarer for Hjartebarnsfonden.

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

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

Hjartebarnet 9



Forskning och givande: Vi som ger

"Att baka pepparkakor
ar enkelt men betyder

e

mycket. Nar vissa kommer
ut fran sina rum och
upptacker att det luktar
hembakat blir de sa glada.”

10 Hjartebarnet

Det betyder sa himla mycket for bar-
nen nir de kommer hit.

- Personalen brukar vara vildigt glada
och tacksamma. Det luktar ju gott
for dem ocksa. De far glada fordldrar
och en lite roligare arbetsmiljo, sdger
Mathilda och hjilper Patrick med nya
favoritsysslan - att ringla kristyr.

UNDER DELAR AV pandemin har avdel-
ningen inte tagit emot besodkare.

- Nér vi var hdar med min bror kom
min mormor och morfar pi bes6k och
det betydde mycket. Att inte fa ha
besokare alls méaste vara svart.

Mathilda testade att arbeta som
volontér innan hon bestidmde sig.

- Jag tinkte forst att det kanske
kunde bli jobbigt fé6r mig att vara
tillbaka pa avdelningen. Det blir inte

Nér fotografen fran Hjarte-
barnet bérjar fotografera lyser
tioarige Patrick upp annu mer.
Han vill gdrna vara med pa
bild, och lara sig hur kameran
funkar. “Fotograferandet var
ocksa en aktivitet”, sager
Mathilda.

Volontarerna sétter upp
en informationsaffisch fran
Hjartebarnsfonden om

att det finns majlighet for
hjartebarnen att soka till
sommarlager.

bra om man bdorjar och sedan slutar.
En del av barnen knyter man ju an till,
och de till en.

- Men, jag har ocksé vildigt fina
minnen hérifran. Jag traffade ju andra
syskon som var i min alder och som
jag lekte med, bade pé avdelningen
och pi Ronald McDonald Hus. En av
dem har jag kontakt med 4n i dag.

Volontéirerna besdker avdelningen
en gang i veckan vid halv femtiden.

- Vi brukar spela spel med barnen
eller baka. En ging monterade vi en
donerad elsparkscykel for att de skulle
kunna ta sig till Ronald McDonald
Hus enkelt.

De fyller ocksa upp i avdelningens
populéra frys med fardigrétter och
glass under sina besok.

- Det &r for att underlitta. Mina



"Personalen brukar
vara valdigt glada
och tacksamma.
Det luktar ju gott
for dem ocksa. ”

fordldrar tinkte inte pd mat i forsta
hand nér de var pa sjukhuset. De ville
ju gora allt s& bra som mojligt f6r min
bror och lade sitt fokus pé det, s&
manga fordldrar gldmmer bort att ita.
Vi fixar fardigratter som de bara kan
sdtta in i mikron.

Maten och glassen kommer fran
ménniskor som swishar till numret pa
frysens dorr.

PA FRAGAN OM volontdruppdraget ir
betungande nir man bade pluggar
och jobbar extra, tvekar inte Mathilda:

- Om jag har en tuff vecka kan det
kénnas lite stressigt att aka hit, men
nér jag val r hér ar det inte s4, for
man far si vildigt mycket tillbaka.
Hiromveckan spelade vi fia med
knuff med en sjuk tjej och nir jag
sdg glddjen hos henne blev jag varm
i hjartat. Man fér ju sjélv ett avbrott
fran sin stressiga vardag. Det tror jag
manga skulle ma bra av.

Snart dr volontargruppen klara for
dagen. Over hela avdelningen vilar en
doft av nybakta pepparkakor.

- Att baka pepparkakor dr enkelt
men betyder mycket. Nér vissa kom-
mer ut frdn sina rum och uppticker
att det luktar hembakat blir de s&
glada. Det 4r en annan doft dn medici-
ner och sjukhus. Det ger en kinsla av
att vara hemma fast man inte &r det,
sdger Mathilda.

De viker ihop sina vistar och 1dmnar
in dem i forradet, vinkar och tackar for
sig. Efter sig i koket 1amnar de ett fullt
fat med pepparkakor fran Hjdrtebarns-
fonden: ”Var sa god att ta en kaka!” @

Hjartebarnsfondens
volontarverksamhet

Volontérer &r en stor del av
Hjartebarnsfondens verksam-
het ute i landet. De finns med
och anordnar lager, bidrar
med sin tid och stottar for
drabbade hjartebarnsfamiljer.
Som volontar kan du vara
stédperson pé barnhjartav-
delningarna i Lund och Gote-
borg, lagerledare, stodja vara

fikagrupper pa sjukhusen, vara
kontaktfamilj at familjer som
behdver stéd - eller parla
Hjartebarnsfondens armband.

Las mer om Hjartebarns-
fondens olika uppdrag pa
www.hjartebarnsfonden.se

Har du fragor eller ar intresse-
rad av volontarverksamheten
kontakta:
info@hjartebarnsfonden.se
eller ring 08-442 46 56.

Hjartebarnet 11



Tack vare forskningen
har barnhjartvarden
utvecklats enormt genom
aren, berittar overlikaren
Mats Synnergren. Mot
Benedicte som operera-
des for 50 ar sedan, och
Alexander, 11, som snart
hoppas f& genomgé sin
tredje hjartoperation.

Battre vard — tack
vare forskningen

12 Hjartebarnet



Forskning och givande: Framstegen

Tack vare bidrag fran bland annat Hjirtebarns-
fonden har forskningen genom aren forbéttrat
varden av barn med medfddda hjirtfel. Mats
Synnergren, dverlidkare och verksamsamhetschef
pa Barnhjirtcentrum pa Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, berittar om utvecklingen.

Text Lars Ohman
Foto Per Wahlberg

ett till de senaste
tio &ren har ingrepp
med kateterteknik
gjort storst framsteg
for att forandra
behandlingen av
patienter. Nér jag
borjade hiar 2004
var det ganska f&
ingrepp som kunde
goOras med kateter,
sdger han.

Forskningen har
spelat en stor roll for
utvecklingen. Mats
Synnergren siger
att ratt diagnostik
ar ett viktigt skal till att patienter kan opereras
med gott resultat. Under 1ang tid har hjartsjuk-
varden anvint ultraljud, men nu kommer det sa
kallade 3D-ekot som ger en tredimensionell bild
av hjirtat.

- Vara angiografier, rontgenundersokningar
som utférs for att se om det finns férdndringar
eller sjukdomar i blodkérlen, kan vi ocksé fa som
3D-rekonstruktioner. Det blir allt virdefullare
for oss kirurger att kardiologerna och réntgen-
ldkaren gor rekonstruktioner infér avancerade
operationer. Da vet vi i f6rvig exakt hur hjirtat
ser ut fran alla vinklar.

HAN FRAMHALLER OCKSA att magnetréntgen 4r pa
stark frammarsch eftersom det inte kridver ndgon
strlning. Den kan upprepas flera gdnger utan
att 1ikarna behover tdnka pa den totala stral-
dosen som patienten utsitts for.

Utvecklingen gar alltsa mot battre diagnostik
och mindre invasiva ingrepp. I stillet for att
Oppna brostkorgen kan man i allt fler fall gora
kateteringrepp med en nal i ljumsken eller armen.
Nér barn kommer till sjukhuset utviarderar
lakarlaget vad som ska goras. For manga hjéirt-
fel &r det dock fortfarande operation som géller.

— Men det kan ocksa vara sa att vi gor ett
kateteringrepp forsta gangen och en operation
i nésta steg. Det blir ldttare bade fér barnet och
for oss som ska operera da reoperationer gor
operationen svarare.

Mats Synnergren beskriver en stor fordndring
i synsittet, dven internationellt. PA manga hjart-
centrum diskuterar kirurger och kardiologer var
for sig, medan man i Sverige sedan manga ar
tillbaka diskuterar vilken metod som &r bést for
patienten i ett gemensamt team.

— Utvecklingen stirker min dvertygelse om att
man bor driva den hir typen av verksamhet med
tillgang till bade kirurgi och kateterverksamhet.
Vi hjilper varandra. Utdver det har intensiv-
varden utvecklats mycket, vilket lett till kortare
vardtider pa intensivvardsavdelningen.

ATT SVERIGE LIGGER langt fram inom hjartsjuk-
vard rider ingen tvekan om. Resultaten héller
hog klass internationellt.

— Det finns hjirtcenter som opererar fem
ganger sa mycket som vi gor, och utfoér 1500
kateteringrepp i stillet fér 300, som leder ut-
vecklingen, men nagot vi varit véldigt bra pa
under en lang tid dr teamarbete. Opereras du for
ett avancerat hjirtfel i Goteborg eller Lund ar
dina chanser att 6verleva minst lika bra som pé
de bista hjirtcentren i vérlden.

Mats Synnergren konstaterar att Sverige ar ett
litet land, men att vi kompenserar fér det genom

"Ratt diagnostik
ar ett viktigt skal
till att patienter
kan opereras med
gott resultat.”
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Forskning och givande: Framstegen

att jobba i team. Aven om en enskild kirurg r ” ~
oerhort skicklig dr det ndstan omojligt att kom- O pe reras d u f?f
pensera for detta. ett avancerat hjartfel

— Just behovet av teamarbete mellan och 6ver

professionerna lyfts nu fram i flera andra lander. i G 6te bO rg el I er Lu n d
All avancerad barnhjartkirurgi hir i Sverige ut- 5 r d i nac h anser att

fors alltid av tva erfarna 6verldkare, och besluten

om all planerad kirurgi fattas i multidisciplinira overleva minst lika bra

team. Kommer en ny metod 4r vi snabba att o .o ooo
plocka upp den. Vi ligger inte ménga minader som Pa d e baSta h J a rt'
efter. Manga av oss har jobbat utomlands och de ce ntre n i Vl‘:i rl d en .”

kontakterna utnyttjar vi.

FRAMSTEG SKER PA flera omraden. Ett betydelse-
fullt sddant ar fosterdiagnostiken. Tack vare

den har man kunnat forbittra det omedelbara - Uppticks ett hjartfel pa fostret dar detta ar
omhéndertagandet av nyfodda barn med avan- aktuellt och du bor i Norrland far du foda ditt
cerade hjartfel. barn i Goteborg i stillet. Fosterdiagnostiken

ldmnar ocksa fordldrarna med ett val. D& &r det
viktigt att vi kan ge korrekt och neutral informa-
tion utifradn 1angtidsuppfdljningar.

Det bedrivs i stort mycket forskning kring
hjartsjukvard i Sverige. Han ndmner langtids-
uppfoéljningar av olika hjirtfel eller olika grupper
av hjirtfel. I ett gemensamt projekt mellan Gote-
borg, Lund och Stockholm har forskare f6ljt upp
alla sa kallade enkammarbarn.

— Sverige sticker ut i varlden vad géller tillf6r-
litliga data. Vildigt fa personer flyttar utomlands
och via personnummer kan vi i studier och kva-
litetsuppféljningar fa tillgdng till data. Tillforlit-
ligheten i vara langtidsuppfoljningar dr ddrmed
jamforelsevis extremt hog.

VID INTERVJUTILLFALLET SITTER Mats Synnergren
och laser ansdkningar om medel fran Hjirte-
barnfonden. Mdnga kommer frin forskare som
vill titta ndrmare pa livskvalitet, fysisk aktivitet,
mentalt mdende och omhéindertagande.

- Livskvalitet dr ett mjukare virde, men vad
vill man veta som patient? Naturligtvis hur man
mar rent fysiskt, men lika viktigt dr att ta reda

Svensk hjartsjukvard haller hog klass internationellt, berattar Mats Synnergren, dverlakare p& hur man mér pa andra séitt. Man har visat att
och verksamsamhetschef pa Barnhjértcentrum pa Sahlgrenska universitetssjukhuset. det inte alltid finns likhetstecken mellan det och
SA HAR —= Svenskarna Inge Edler och —=  Amerikanen Paul —= Vérldens forsta lyckade hjartoperation ge-
BARN HJART- Helmut Hertz upptéacker att Zoll utvecklar en nomférs med 6ppet hjarta dér en hjart-lung-
o ultraljud kan anvandas for att stationér pace- maskin anvands. Operationen genomfors i
SJUKVARDEN avbilda rorelser i hjartats vaggar. maker. Boston, USA, av thoraxkirurgen John Gibbon
UTVECKLATS Det drojer dock till slutet av som hade utvecklat maskinen under 20 &r.
1970-talet innan ultraljuds-
gENOM maskinerna bérjar anvéandas Svenskarna Inge Edler och Helmut Hertz ut-
AREN kliniskt for att diagnostisera for den forsta ekokardiografin pé en patient.
medfoédda hjartfel pa barn.

Q@ @ @
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upplevd livskvalitet. Det hir &r ett viktigt omrade,
om vilka rekommendationer vi ska ge, som vi
garna stottar.

Vidare har man genomfort - och genomfér -
manga studier bade i nationella samarbeten eller
i samarbete mellan opererande center i Sverige,
nigot som Air extra viktigt i ett litet land for att
kunna bedriva hogkvalitativ forskning.

Vilken betydelse har medel fran organisatio-

—= Den andra lyckade opera-
tionen med hjart-lung-
maskin genomférs. Denna
gjordes pa Karolinska
Institutet i Stockholm av
den svenske thoraxkirurgen
Clarence Crafoord.

ringsmetod.

—= Den skotske lékaren —u
lan Donald vidare-
utvecklar ultraljudet
som diagnostice-

Mats Synnergren.

Tyske lakaren (e
Werner Forssmann
far Nobelpriset

i medicin for sitt
arbete med hjart-
kateterisering.

ner som Hjirtebarnsfonden for framsteg inom
forskningen?

- Var professor i barnkardiologi, Jan Sunne-
gardh, framhaller att barn och vuxna med med-
fodda hjartfel &r en forhéllandevis liten grupp
i samhaéllet, vilket goOr att det dr svéarare att soka
pengar till det 4n till exempelvis astmaforsk-
ning. I sin tur leder det till att medel riktade
till var patientgrupp betyder vildigt mycket. ®

Vérldens forsta pace-
maker opereras in
helt i en ménniska av
svenske hjartkirurgen
Ake Senning. Pace-
makern tillverkades
av Rune Elmaqvist.

@ @

@

@ >
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Forskning och givande: Operationer {orr

Benedicte opererades for 50 ar sedan:

"Prognosen
var osaker”

I sommar ér det 50 ar sedan Benedicte Wahlin opererades
i Frankrike for sitt medfodda hjartfel. P& den tiden var det
betydligt mer riskfyllt och hon fick som sjudring ligga ensam
pa sjukhuset, periodvis fastspind.

— Jag brukar siga att jag foddes tva ganger: den 12 februari
1965 och den 23 juni 1972.

Text Lars Ohman
Foto Magnus Glans

edan efter fodseln i Strasbourg insag
Benedictes mamma att nagonting inte
stdimde, men det var forst efter ndgra i
manader som en pediatriker konstate-
rade att det handlade om ett hal mellan
kamrarna, fér 6vrigt det i dag vanligaste
medfédda hjartfelet.
Benedicte dr fodd och uppvuxen
i Frankrike, ddr hon levde med sina syskon och
en ensamstdende mor. Mamman var sjukskoter-
ska och hade gitt ner pa deltid nir Benedictes
Ingen ska lida av édldste bror féddes, men tvingades sluta arbeta

i I T et helt for att varda dottern i hemmet. Pappan var
bosatt och arbetade i Afrika. Kort efter Benedic-
Mottagare: 9005877 tes operation skiljdes fordldrarna.
Hjdrtebarns- Som liten flicka insig Benedicte sjélv att nigot

L) var fel utan att veta vad det rorde sig om.

- Alla andra barn kunde springa men inte jag.
Det var forst nér jag var i fyra-, femarsaldern
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“Nar mamma fragade
om mitt liv efterat och
om prognosen fér min
livslangd fick hon svaret:
50-60 ar. Darfor kanns
det sa stort for mig att
jag nu har varit opererad
i50 ar”, berattar
Benedicte Wahlin.

Hjartebarnet 17




Forskning och givande: Operationer forr

som jag uppfattade att det handlade om mitt
hjarta, eftersom jag svimmade sa ofta. Min familj
kallade mig grodan for att jag inte kunde g& som
tredring och var véldigt svag. Mina ldppar blev
bl och jag frés ofta.

HON TILLBRINGADE EN stor del av barndomen
isdngen och larde sig ldsa och skriva tidigt. Hon
sysselsatte sig ocksa med att rita och skriva brev
till sldktingar. Benedictes mamma ordnade en
ombonad sidng och forsadg Benedicte med skiss-
block och fargpennor.

Nér mamman laste om ett sjukhus i Paris som
hade borjat utféra hjartoperationer tog hon

SA HAR BARNHJARTSJUKVARDEN UTVECKLATS GENOM AREN (FORTS.)

—=  Fran hjart-lungmaski- —= Varldens forsta hjarttrans- —=  Forsta langtids- —= Forsta lyckade
nen utvecklas ECMO, plantation genomférs av den behandlingen av behandlingen
genom att lagga till ett sydafrikanske kirurgen Christian en vuxen patient av ett spadbarn
membran som skiljer Banards. Patienten &verlever, i hjart-lung- i hjart-lung-
blod frén gas. men dor senare i dubbelsidig maskin. maskin.

lunginflammation. Medicinerna
han tog hade foérsvagat hans
immunforsvar.

® © @ ©
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kontakt. Beskedet blev att om Benedicte skulle
klara ett s& stort ingrepp behévde hon viga
minst 20 kilo, men nir Benedicte vigde 19 kilo
ansag lakaren att det var dags.

Sju &r gammal opererades hon och kirurgen
atgdrdade halet mellan kamrarna. Vid den tiden
hade bara ett tjugotal barn genomgatt samma
ingrepp i Frankrike.

- Jag horde att prognosen for operationen var
osdker. Nar mamma fragade om mitt liv efterét
och om prognosen for min livsldngd fick hon
svaret: 50-60 ar. Darfor kénns det sé stort for
mig att jag nu har varit opererad i 50 ar.

SAMTIDIGT SOM BENEDICTE var en handfull andra
barn inlagda fér operation. Savitt hon kénner till
var det bara hon och en annan flicka, Caroline,
som 6verlevde ingreppen. Benedicte tillbringade
tva veckor pa sjukhuset. Ett starkt minne fran
vistelsen ar den period d& hon 1&g fastbunden

i en metallsing. Hon hade ror och slangar fista
vid anklarna, handlederna, brdstkorgen och
halsen.

- Sedan dess har jag aldrig kunnat sova i en
jarnsadng. Jag minns nir min moster kom och
hilsade p4 mig och gav mig en stor rosa kanin.
Annars var jag ensam pa sjukhuset och mamma
kunde bara hilsa pd mig under besokstid.

Som tur var hade hon till och fran séllskap
av Caroline. Till en bérjan 1ag flickorna i singar
intill varandra och Caroline ldrde Benedicte att
sticka klader till dockorna. I 6vrigt 4gnade hon
sig &t att teckna och skriva. Efter sjukhusvistel-
sen flyttades Benedicte till ett konvalescenthem
dér hon bodde i sex mé&nader. Hon vantrivdes
med de strdnga rutinerna och forsokte rymma
vid tva tillfallen.

HON BLEV DOCK vartefter allt starkare och kunde
springa och hoppa twist utan att svimma.

- Jag larde mig si sminingom att kdnna igen
varningssignalerna och att inte pressa mig for
hart, men skolan ville inte ta ansvar fér mig
i gymnastiken och tyckte inte att jag skulle delta
pé lektionerna.

Vid 15 ars alder var Benedicte fortfarande
ganska smal och liten, hon métte 150 centime-
ter, men i puberteten vixte hon blixtsnabbt. P4

férfinas och
Okar automa-
tiskt hjart-
frekvensen vid
anstréangning.

—= Varldens forsta —= Den forsta —= Pacemakern
ballongutvidg- ballong-
ning pa ett utvidgningen
kranskérl utfors. genomfors
i Sverige.

tva &r blev hon 17 centimeter
langre.

Benedicte friskférklarades
vid 22 ars alder. Nigra ar senare
flyttade hon till Sverige och
tréffade sin man som hon har
tva tvillingdottrar med.

- Graviditeten var en
underbar period av mitt liv.
Jag madde bra och var sa glad
Over att vara gravid. Livet lekte
och jag hade fatt en jéttefin
familj. Jag var inte heller sir-
skilt orolig att flickorna skulle
fodas med samma hjéartfel
som jag, for risken var bara
en pa en miljon, osannolik.

Benedicte Wahlins

sjukdomshistoria
@ Foéddes med normalvikt, 3,2 kilo. Van-

ligtvis sjunker vikten darefter nagot
for att sedan stiga. Nar kurvan inte
gick upp insag Benedictes mamma
att ndgot inte stdmde och kontaktade
flera pediatriker utan resultat.

@ Till sist fick Benedicte traffa pedi-

atrikern Marianne Klein i Strasbourg
som vid en undersdkning hérde ett
blasljud fran hjartat. Hon misstankte
att Benedicte kunde vara en sa kallad
“"bl& baby”, att hon hade ett hél
mellan hjartats kammare. Utladtandet
stamde.

® Som sjudring var Benedicte tillrackligt

stor for att klara en operation. Hon
opererades, med framgang, i fem
timmar pa Hopital Broussais i Paris.

BENEDICTE AR SEDAN ménga &r arkitekt och
foreldsare. P4 fritiden kldttrar hon tv4, tre
ganger i veckan och tar i genomsnitt 10 000

promenadsteg om dagen.

- Om jag jaAmfor mig med véltrdnade perso-
ner i min alder orkar jag inte lika mycket.
En mer intensiv och dynamisk kléttring
Kklarar jag inte, men ddremot kan jag kléttra

hogt och smidigt, sdger hon. @

—= En18-aring far
som forste svensk
ett nytt hjarta.
Operationen gors
i Stanford, USA.
Patienten avlider

efter nagra veckor.

— Den férsta svenska
hjarttransplantationen
genomfors i Géteborg.

Férgdoppler borjar
anvéandas vid ultra-
ljudsundersdkningar for
att avbilda blodflédet.

o ©
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Forskning och givande: Operationer i dag



Alexander Ivarsson, 11, foddes med ett hjartfel och
genomgick sin forsta operation tva dagar gammal.

Nu héller han p4 att himta sig frin sin andra operation
och langtar till den tredje — och forhoppningsvis sista.

Text: Catarina Gisby Foto: David Einar

till sin tredje operation

arin och Fredrik Ivarsson vantade
sitt andra barn 2010. Kontrollerna
var tita under slutet av gravidi-
teten, for Karin hade ndgot ar
tidigare drabbats av diabetes typ
ett, men allt sig bra ut. Varen
gick 6ver i férsommar och
magen viaxte som den skulle.

Forlossningen var ocksa normal. En rejil liten
kille kom till virlden med samma hérligt réda
farg pa haret som sin treérige storebror John,
och det var inte nigra konstigheter med nagon-
ting.

- Forst pa standardkontrollen, den som &dger
rum precis innan man aker hem, uppticktes ett
blésljud pa Alexanders hjirta, men &ven det kunde
vara normalt, si vi var inte det minsta oroliga,
siger Karin néir vi triffas i familjens villa i Mjolby
en dagiborjan avjanuari.

HALVA VARDAGSRUMSGOLVET AR téckt av skidpry-
lar. Kvéllen fore kom hela ginget hem fran Vem-
dalen och en efterldngtad traff med kusinerna.

I dag &r det studiedag si bade Alexander och
John &r hemma frén skolan. Sa sként med en
extra sovmorgon, tycker de bada tva.

Tillbaka till férlossningsavdelningen pa
universitetssjukhuset i Linkdping i juni 2010:

Innan familjen Ivarsson fick 4ka hem skulle en
hjartldkare, som i vanliga fall hade vuxna patien-
ter, understka Alexander.

- Jag kommer bara ihag att han sa *0j, 0j, 0j”,
nagonting med Klaff-fel pa hjartat och att det
inte sag sa bra ut. Sedan nop de Alexander direkt
och tog honom till neonatalavdelningen déar han
kopplades upp mot en vildig massa slangar.

Omstéllningen var total.

- Vi gick frin att ha ett fullt friskt barn, trodde
vi, till ett barn som akut behdvde opereras av
en barnhjirtkirurg. Alexander flogs i helikopter
till Lund, och Fredrik, John och jag tog taget
ner. Jag var omtumlad, minst sagt. Jag kan inte
sdga att jag kommer ihag jittemycket. Det som
var skont var att Alexander inte sag sjuk ut. Han
lag dér och var glad och nojd. Det gjorde det lite

lattare.
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Forskning och givande: Operationer i dag

Kompisarna forstar ganska bra hur Alexander har det, tycker han.
”Jag brukar gora det jag orkar gora nar vi har typ idrott. Nar jag inte
kan vara med satter jag mig och vilar lite.”

Alexander Ivarssons aortaklaff var missbildad
och blodet kunde inte komma igenom som
det skulle. Tva dagar gammal opererades han.
Operationen gick bra och efter en dryg vecka var
familjen tillbaka i Mjolby.

NAR ALEXANDER VAR ett och ett halvt ar borjade
han gradvis bli simre. Han orkade inte lika
mycket som sina jimnéariga. S& smaningom, nir
han var ungefir fyra, blev det nddvéndigt med
en rullstol.

-S4 dr det nu ocksa, men jag anvinder den
bara ibland, sidger han.

Nar Alexander var fem ar fick han till riga p&
allt diabetes typ ett, precis som mamma.

- Det ir jobbigt, sdger Alexander.

- Det blev en aspekt till att halla reda pa, sdger
Karin.

Den 26 november forra aret var det meningen

SA HAR BARNHJARTSJUKVARDEN UTVECKLATS GENOM AREN (FORTS.)

—= Den forsta

—= Begreppet — Dansken Henning

att Alexander skulle gora ett klaffbyte i Lund,
men ldkarna bestimde sig i stéllet for att laga den
befintliga och vinta med att séitta in en mekanisk
Klaff tills Alexander har vuxit sig 4&nnu lite storre,
om nigra ar. Den operationen, den tredje, ar
forhoppningsvis den sista i sitt slag. Den klaff
Alexander da fir ska han kunna leva med livet ut.

KARIN SAGER ATT familjens erfarenheter av barn-
hjartsjukvarden ar positiva.

- Jag tycker att den dr jéttejittebra. Jag tror att
det gbr mycket att den &dr koncentrerad till Lund
och Goteborg, att man dér har kunnat specialisera
sig inte bara p4 att hand om barnen utan ocks&
blivit experter pa det totala omhéndertagandet av
hela familjen. I Lund informeras vi hela tiden, om
vilka kontroller som ska goras, vilka mediciner
Alexander far och varfor, och s& vidare. Man gar
som in i en sjukhusbubbla, och jag maste siga att
jag kdnner mig trygg i den fastin anledningen till
att jag dr dir 4r ndgonting jobbigt.

Specialiseringen kan & andra sidan ocksé stélla
till det:

- Den sjukvardspersonal som Alexander moter
kan allt om hjdrtan men ingenting om diabetes.
Ett av de vdrden som uppmattes i Lund nyligen
hade varit jattebra for ett annat barn, men det
var katastrofalt for honom. Vi hade koll och det
ordnade sig, och totalt sett vill jag understryka
att jag har ett stort fortroende for sjukvarden.

ALEXANDER SAGER UNGEFAR detsamma som
mamma Karin, men med andra ord:

- Jag brukar fi min favoritmat, pannkakor
med gridde och jordgubbssylt pa sjukhuset,
och en gang nér jag var pa kontroll i Linkdping
var det en ldkare som forklarade allt hon sig pé&
ultraljudet. Det var coolt. Hon var bra.

stenten satts
in med hjalp
av ballong.

hjarnddd inférs

i Sverige. Dérmed
Okar tillgéngen till
hjartan for trans-
plantation.

Ruud i Arhus
planterar in en
biologisk klaff i
en gris med hjalp
av kateter. Grisen
Sverlever.

svikt kan over-
leva i vantan pa
transplantation.

—= Hjartpumpar —a Den forsta
utvecklas som stenten
gor att patienter satts in i ett
med svar hjart- kranskarl.

@

22 Hjartebarnet

1988

1989

1990 1994



Det &r tre ar mellan bréderna Alexander
och John. De spelar Minecraft och andra
dataspel ihop och vill bada jobba med
datorer, precis som mamma och pappa gor.

"En rejal liten kille kom till varlden med samma harligt
roda farg pa haret som sin trearige storebror John,
och det var inte nagra konstigheter med nagonting.”

—=  Svensk barn-
hjartkirurgi
centraliseras
och utférs
vid universi-
tetssjukhusen
i Lund och
Goteborg.

—= GUCH-regist-
ret startar i
Sverige. Senare
inkluderas

dven barn med
medfott hjartfel
i registret.

—= Framsteg
inom dator-
tekniken gor
det mojligt
att se hjartat
i 4D.

—= Fransmannen Alain Cribier genomfér den forsta
lyckade implantationen av hjartklaff pa en manniska.

Forskaren och sjukskéterskan Anne DeWahl Granelli
presenterar sin POX-studie 2009 och visar att man
pa ett enkelt sett kan se om ett barn ar fott med
hjartfel. POX-studien leder till att nyfédda varlden
over négra ar senare far mangden syre i blodet métt.

@

1998 2000
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Forskning och givande: Operationer i dag

Alexander plockar fram elektroder och klam-
mor och annat som han har burit ndr han varit pa
olika sjukhusbesok. Han vill ha med sig allt hem.
Varfor vill du det?

- For att jag ska komma ih&g hur det var nir
jag blir dldre.

Karin visar bilder som hon tagit frdn det
senaste besoket i Lund.

- Alexander 4r noga med att jag dokumenterar
allt.

Operationerna dr nagot Alexander Ivarsson
néstan langtar till eftersom han vet att de far
honom att ma béttre. Redan nu siger han att han
maérker en liten positiv skillnad efter den andra
operationen. Efter den tredje ska han kunna leva
som alla andra. ®

Karin Ivarsson ar ordférande i Hjarte-
barnsfonden Ost. “Hela familjens liv har
naturligtvis paverkats av det som har
med Alexanders hjarta att géra, men
ofta tycker jag att diabetesen stéller

till med mer i vardagen an vad hjart-
felet gor”, sager hon.

"Alexander ar
noga med att
jag dokumen-
terar allt.”

—= Forsta implanta- —= Pacemakern anpassar sig till patientens indivi- —= Forsta implantationen av en klaff mellan héger
tionen av en klaff duella hjartrytm, synkroniserar héger och véan- kammare och lungkérlen som kan ga att placera
mellan vanster ster kammare vid hjartsvikt och kommunicerar utan féregdende operation med ett conduit med
kammare och tradlost med sjukvardspersonal dygnet runt. kateterteknik gors i Sverige.
kroppspulsadern
med kateterteknik Hjérttransplantationer i Sverige genomfors nu Nytt barnsjukhus 6ppnas i Géteborg med hybridsal
gors i Sverige. enbart pé universitetssjukhusen i Lund och for barnhjartkirurgi, kateterlab, vardavdelning och

Goteborg. intensivvardsavdelning.

@ ®
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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/B:
INTRESSERAD AV ATT Bl
JOUR-/FAMILJE HE M K@
VERKSAMMA OVER B

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

Ombkostnadsersdttning samt arvode tilldmpas




Forskning och givande: Vi som ger
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Walk4Life &r ett nytt valgérenhetsprojekt som
samlar in'medel fér barn med medfédda hjartfel.
Lokala team har bildats med malet att fa in totalt
1250 000 kronor. Nasta host vandrar lagen
pilgrimsleden Camino de Santiago i Spanien.

- Jag ar vardagsmotionéar, men det var sjalva
insamlingen till hjartebarn som lockade mig,
sager Lunds teamledare Ingela Andersson.

Text: Lars Ohman Foto: Shutterstock

arje ar fods 2 000 barn med hjartfel

~ i Sverige. For att hjalpa barnen och

deras familjer har Hjiartebarnsfonden

startat insamlingseventet Walk4Life,

dir fem team arbetar for att fa foretag

att sponsra lagen. For Ingela Anders-

son i Team Lund var det en sjdlvklar-
het att stilla upp. Sedan manga ir arbetar hon pa
barnsjukhuset i Lund och har tréffat hjartebarn och
deras familjer sedan 1993.

— Min man har cyklat f6r Team Rynkeby och jag
har hért hur mycket de har samlat in till Barncancer-
fonden. Jag vill inte stilla barn mot varandra, men
tanker att Hjartebarnsfonden ocksa behover pengar.
Isamband med att Hjdrtebarnsfondens Team Scapa
cyklade frdn Haparanda med mal i Ystad trdffade
jag projektledaren Billy Ydefjill som berdttade om
Walk4Life, sdger hon.

Team Lund omfattar 17 deltagare, manga sjuk-
vardsanstillda. Malet dr att alla ska fa in minst en
guldsponsor, som bidrar med 12 S00 kronor, vardera.
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= Alla‘ar valdigt flitiga pa att “jaga” sponsorer och
« i har'fatt ifi sju stycken i skrivande stund. Om man
lyfter blicken inser man hur méanga féretagare som

finns i ndrheten av ddr man bor och arbetar.

NU SER INGELA Andersson och hennes team fram
emot upplevelsen i Spanien, men forst vintar
tréning. Vid sidan av att halla i gdng individuellt
ska laget med start i mars vandra tillsammans varje
sondag iférda lagtrojor. S& smaningom planerar de
for att anordna nagra mindre event ocksa.

I Stenungsund vittnar teamledare Benny Dahl om
en god och forvantansfull stimning i hans 21 perso-
ner starka grupp.

— Nagra ir lite nervosa for vandringen och nagra for
insamlingen. Fran mars ska vi vandra tillsammans
en gang i veckan. Ju ndrmare vi kommer september,
desto langre strackor ska vi gé for att bygga upp oss.

Teamet har nyligen paborjat sin insamling och har
pa kort tid salt fem sponsorpaket. Laget planerar ocksa
for att arrangera en vandring och en tivling i bangolf.

Benny beréttar att hans fru avled i cancer 2012.
Familjen fick mycket hjilp sista aret och han kidnde
att han ville ge nagot tillbaka.

- Jag tycker om vandring och sig tillfallet att vara
med och bidra. Det forsta aret fungerade som en del
av min sorgeprocess. Jag kinner Billy Ydefjall genom
cyklingen och nir han frdgade om jag ville delta
i Walk4Life kdndes det sjalvklart.

Benny har en kusin vars barn féddes med hjartfel
och han har sjalv triffat familjer med sjuka barn pa
Ostra Sjukhuset.

— Har man vél sett det med egna 6égon férstar man
verkligen vilken hjilp organisationer som Hjarte-
barnsfonden kan ge, sdger han.




| valgorenhetsprojektet Walk4Life
samlar lokala team.in pengar till
férman for Hjartebarnsfonden:
Projektet avslutas.med att teamen
vandrar pilgrimsleden-€amino
de‘Santiago i Spanien.

Detta ar Walk4Life

Ett dterkommande friskvardsevent som samlar in pengar till
Hjartebarnsfonden. Lokala team bildas med malsattning att
samla in minst 2560 000 kronor vardera. Deltagarna trénar och
genomfor olika aktiviteter tillsammans. Féretag och andra
frivilliga som sponsrar lagen exponeras pa teammedlemmarnas
tréjor. Just nu finns fem team: Stockholm, Linképing, Lund,
Véxjé och Stenungsund.

Las mer pé webben: www.walk4life.se
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Swedbank

Swedbank Humanfond

- for dig som vill spara med bade hjarna och hjarta.

Fonden placerar i féretag som aktivt arbetar med miljo, manskliga rattigheter och goda
arbetsvillkor. Humanfondens samarbetsorganisationer arbetar varlden 6ver med bland annat
bistand, hjalpverksamhet, manskliga rattigheter, miljd, natur och forskning. Nar du placerar i
fonden valjer du vilken ideell organisation du vill stodja. Fonden ar Svanenmarkt.

} Las mer pa swedbank.se/humanfond

Vi vill pdminna om att historisk avkastning inte garanterar avkastning i framtiden. Vardet pa fonder kan bade minska och
tka och det ar inte sakert att du far tillbaka alla pengar som du har satt in. En fond med riskklass 6-7 kan pa grund av sin
sammansattning och anvanda forvaltningsmetoder minska och Oka kraftigt i varde. Du hittar faktablad, informations-
broschyr och fondbestammelser under respektive fond pa swedbankrobur.se/fondlista eller hos din aterforsaljare.



Victor Johansson, 29, har opererat hjartat tva
ganger. Trots det maktar han med att dgna sig
at kraftsport pa hog niva. | september vann han
tavlingen Sveriges starkaste man.

- Att vinna var det ultimata mélet och bésta
sattet att bevisa for mig sjalv att jag inte later
hjartfelet stoppa mig, séger han.

Text: Lars Ohman
Foto: Jonas Ljungdahl
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Starkast - trots.
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medfott hjirtfel

e - e
. ¥

Hjartebarnet 29




GUCH

30 Hjartebarnet

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

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

BORJAN AV FORRA hdsten genomgick
Victor en stor operation i Lund d&
brostkorgen 6ppnades upp. Kirurgen
vill komma till ritta med hans aorta-
klaffstenos och bromsa blodlickaget
bakat. Vid operationen byttes klaffarna
ut mot artificiella. Till en borjan sag
allt bra ut, men under tiden som
inskriven fick han en hjartrusning
som néstan ledde till hjartstopp.

- En fantastisk insats av persona-
len pa plats gjorde att pulsen stabili-
serades, men jag fick ligga inlagd
i tva veckor extra fér utredning. Det
visade sig att drinaget i hjirtsdcken
hade "petat” pa hjartat och orsakat
rusningen.

SEX VECKOR EFTER operationen hade
Victor tappat 15 kilo, men det var
ingenting som stoppade honom. Han
boérjade trina en manad efter utskriv-
ningen for att successivt bygga upp
kroppen - och fort gick det. Bara ett ar
efter operationen vann han Sveriges
starkaste man i klassen under 90 kilo,
en enorm prestation i en tdvling som
bland annat omfattade marklyft.

- Att jag lyckades komma tillbaka
sd snabbt och dessutom vinna kinns
helt overkligt. Jag har alltid gett allt
jag har i trdningen och det har varit en
vinst fér mig att kunna halla p4 med
det jag gOr. Att sedan vinna dr bortom
mina férvantningar.

VICTOR FODDES MED sitt hjartfel.
Iskolan fick han avsta fran delar

av idrottslektionerna och ldkarna
avradde honom fran fysisk aktivitet.
Som tolvaring opererades han forsta
gangen med syfte att 6ka blodflodet

framat. Allt gick bra och han blev pig-
gare, men det var forst i 15-arsaldern
som han vagade tréna och ta i. Aret
efter kom rebellen i honom fram och
han borjade kora stenhért. Hjartfelet
till trots kinde han inte nigon storre
radsla, ndgot han tror beror pi att han
aldrig upplevde smérta.

- Jag byggde bort kdnslan med
aren. Det skulle inte g att halla pa
med den hir sporten — dér dven Ovriga
aktiva ibland kénner oro 6ver pafrest-
ningen — om man inte klarar av att
mota bort radsla, sdger han.

Att han fastnade for just kraftsport
tillskriver han uppvéxten pé en gard.

- Styrka dr nigot positivt i de kret-
sarna si det var en sporre for mig. Jag
fick tidigt bilden att jag skulle bli stark
och att det p& ndgot sitt ar viktigt.

Victor dter i dag blodfértunnande
medicin, men &r friskforklarad. Som
nybliven pappa har han bestamt sig fér
att dra ner pa tempot under minst ett
halvar framat. Han vill gérna fortsétta,
men om han atervander till tivlandet
ska han ta sig en funderare pa. ®




Victor Johansson

Aider: 29 &r.
Familj: Sambo och
en son.

Bor: Vaxjo.

Gor: Verksamhets-
ansvarig pa en

tréningsanlaggning.
Fritidsintressen:
Tréning och att
renovera radhuset.
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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.

LAGER

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

POSTTIDNING B

DELAKTIGHET
Genom den lokala
Hjartebarns-
fonden dar du
bor ar du med pa
olika traffar och

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

HJARTEBARNSFONDEN %%
KUNGSGATAN 84 g

112 27 STOCKHOLM

HJARTEBARNET
Tidningen dar 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: Catarina Gisby Foto: David Einar

Mitt hjirta

och arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

Alexander langtar
efter ny hjartklaff

Alexander

ALEXANDER IVARSSON RITAR sin hjart-
klaff. Den dr i centrum. Sedan fyller
han pa med resten av hjirtat runt-
omkring. Det dr varmt rott.

- Jag langtar till att jag ska fa en
helt ny klaff, men jag méste vinta ett
tag, sdger han. Jag maste bli lite &ldre.

Den forsta operationen kommer
han forstés inte ihdg ndgonting av.
Den andra 4gde rum den 26 novem-
ber forra aret. Det var jobbigt direkt
efterat, sdger Alexander.

—Jag hade svirt att stilla mig upp,
men redan pa férsta promenaden

%Z'::ﬂ? ar tyckte jag att det kindes lite bittre.
Bor: Mjolby

Familj: Mamma ALEXANDER LEVER ETT ganska vanligt
Karin, pappa liv, hjartfelet till trots. Han 4r med
Fredrik och i scouterna, precis som sin bror John,

storebror John.
Framtidsplaner:

Vill bli spelutveck-

lare.

och de spelar en massa dataspel, som
Minecraft och Roblox, ihop. John vill
bli spelutvecklare, och det vill Alexan-
der ocksa.

- Eller sa vill jag bli ndgot med
Youtube.

Alexander har precis kommit hem
fran en semester i Vemdalen. Han fick
ta det valdigt forsiktigt for han ska
helst inte falla omkull och sl4 sig sa
snart inpa operationen.

— Men det var skont att komma till
fjillen 4nda. @

Hjartklaffen ar i centrum
nar Alexander ritar sitt hjarta.
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