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Linda Sundberg, Hjartebarnsfondens Tomas och Annies son Isak dog av Hur vill vara politiker forbattra
generalsekreterare: “XXX XXX XXX medfétt hjartfel. Sedan dess samlar situationen fér barn och vuxna med
XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX." de in pengar till Hjartebarnsfonden. medfott hjartfel? Lar deras svar har.

Fotbollslegendaren Thomas Hjartebarnet Hedda far det stod

Ravelli &r nybliven ambassador hon behéver for att klara skolan.
for Hjartebarnsfonden. / Nagot som dock inte alla far.

Specialistsjukskoterskan Anna
ser till att ungdomar far en trygg
1 overgéng till vuxensjukvarden.

Folj oss pa
sociala medier @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden



Min

dotter

vill bli
larare om hon
blir stor.

Ett trasigt barnhjarta férandrar livet for alla runt omkring.

Vi arbetar for att skapa en vardag for sméa svaga hjartan
och deras anhériga. Stod oss i arbetet med att fa alla
barnhjértan att sla ett slag till.

Swisha ett bidrag till 9005877.
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Ledare

FOr en mer rattvis

och god vard,

omsorg och skola

SKRIVANDE STUND NARMAR sig det svenska riks-
dagsvalet med stormsteg. Just nu finns det
manga politiska utspel om hur olika partier vill
gora varden bittre och mer rittvis. Manga ar
ockséa forslagen om hur skolan ska bli bittre. Fré-
gorna har dock forstas kommit att hamna i skuggan
av varldspolitiska hdndelser. Det dr fullt forstaeligt.
Det ar stora akuta fragor som maste fa utrymme,
men politiken behover ju bade hantera akuta fra-
gor, som till exempel Nato-fragan och samtidigt
sdkra och forbéttra de langsiktiga fragorna om
vara barns uppvixt, skolgdng, omsorg och vard.

EGENTLIGEN SKULLE INTE stora, fina visioner och
16ften géra mig lugn och tillfreds med l4get som
talesperson for hjartebarn och ungdomar. Vi vet
att manga hjartebarn har det tufft i skolan. Vi vet
ocksé att manga, alldeles for manga, hjartebarn
inte far vard och stod i den utstrickning som de
behover. Det jag framfor allt vill 4r att dialogen
och fortroendet gar framét sé att vi tillsammans
kan finna de basta 16sningarna och resurserna for
de svarigheter och hinder som hjértebarn har i sin
vardag. Det méste fungera for alla barn i alla delar
av landet, hela véigen frin tidig barndom till vuxen
alder. De politiska 16sningarna maste ge svar pa de
verkliga problem som familjer, barn- och ungdomar
upplever. De politiskt valda beh6ver ha forstielse
for vad ett medfott hjirtfel har fér konsekvenser,
for hela ens vardag, hela livet, alla dagar.

Hjértebarnsfonden
arbetar strategiskt pa
politiska arenor for att
férbéttra villkoren och
stérka resurserna till
hjartebarn och
ungdomar.

Det brister bland
ansvariga i kunskaper
och forstéelse for barn
och unga med dolda
funktionsnedsattningar
och deras situation pa
manga hall i landet.

DARFOR AR DET s4 viktigt att vi alla _

engagerar oss for att informera,
samtala och paverka de politiskt
valda ansvariga for vird, omsorg
och skola, 4&ven om vi inte ser de
omedelbara atgdrderna och effek-
terna. Hjdrtebarnsfonden har har
en oerhort viktig rost i inte bara
det kommande valet utan dven det
langsiktiga arbetet for en réttvis
och god vérd, omsorg och skola.
Tillsammans &r vi starka! @

Linda Sundberg
Generalsekreterare
Hjdrtebarnsfonden
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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
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Hjirteviannen

”Kan vi bidra
till att hjilpa
ar det vart allt”

Tomas och Annie Anderssons son Isak dog i magen av
ett medfott hjartfel. Insamlingen till hans minne véxer
for varje ar som gar. Hittills har gardsforsaljningen till
férman for Hjartebarnsfonden dragit in ndrmare 40 000
kronor.

- Kan vi bidra till att hjalpa ett barn
att bli friskt sa &r det vart allt, sager
Annie.

Text: Sofia Zetterman
Foto: Anna Hallams

Pa sin Gverarm har Tomas
tatuerat in Isaks hand- och fot-
avtryck sa att de formar ett hjarta.
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Tomas och
Annie Andersson
Alder: 36 och 33 &r.
Familj: Barnen Elise,
Isak, Livia och Marta.
Bor: Fagerhults gard

i Jonkoping.

PA FORSTA ULTRALJUDS-
UNDERSOKNINGEN kom
forsta chockbeskedet:
ldkaren upptéckte cystor
pa Annies dggstockar
som behdévdes tas bort
omedelbart. Vid andra
ultraljudsundersdkningen
fick familjen beskedet att
nagot var fel med barnets
hjarta.

Annie opererades i
november och vid jul fick
familjen veta att det fanns
en tredjedels chans att
Isak skulle bli frisk, en
tredjedels chans att han
skulle 6verleva men vara
sjuk — och en tredjedels
risk att han skulle do.

- Hans hjirta kunde
inte pumpa runt blodet
ordentligt, han hade
mycket vitska i kroppen
och lungorna blev tillba-
katryckta. Det fanns dnda
tva tredjedelars hopp om

att han skulle klara sig,
sager Tomas.

Sedan uppticktes fler
fel med hjirtat. I februari
fick Tomas och Annie be-
skedet ingen fordlder ska
behova fa: Isak skulle inte
Overleva. I vecka 32 sattes
forlossningen i gang.

- Normalt innebéir det
gladje och forvintan att
&ka till BB. Det var en
konstig kinsla att veta
att vi inte skulle komma
dérifran med nagot barn,
beréttar Tomas.

- Isak var sé fin nir han
kom ut; jag h6ll honom
och kdnde hans viarme.
Han kunde ju bara ha
sovit... Hjdrnan visste att
han inte fanns, men alla
forédldrainstinkter kickade
in. Det ir konstigt hur ont
det kan gora kidnslomé&s-
sigt. Smértan var fysisk,
sdger Tomas.

- Vi hade honom hela
kvillen och sedan tog vi
avsked, berdttar Annie.

— Manga sag det som att
vi fatt ett missfall, men fér
oss var det inget missfall
- vi férlorade Isak. Vi har
fott och begravt honom,
sdger Annie.

NAR DE BLEV gravida med
Livia f6ljde nio manaders
konstant oro.

- PsyKkiskt var det vil-
digt jobbigt och svart att
glddjas, sdger Annie.

Nyligen har familjen
dven utdkats med lilla
Marta. Ocksa hon ska fa
hoéra om storebror Isak en
dag.

- Vihade honom en
extremt Kort stund, men
det finns verkligen ett fore
och ett efter Isak, vad gil-
ler hur man mér och hur
man ser pa saker i livet.
Jag vill att hans minne
ska finnas kvar, si det
blev naturligt att starta
en insamling via Hjdrte-



barnsfondens webbsida,
forklarar Tomas.

Malet var att samla in
5000 kronor. I dag har
de redan fatt in omKkring
40 000 kronor.

SEDAN 2013 BOR familjen

pé Fagerhults gadrd med
hons, kaniner, bikupor

och grisar. Sedan avelsgal-
ten Olle kom har ett gédng
kultingar fotts pa garden.
Tomas och Annie drdommer
om att leva pa girdsforsilj-
ningen av grénsaker, kott,
honung och dgg, och 2019
boérjade de sélja sneda och
flickiga gronsaker i en Hjér-
tebarnspase for 50 kronor.

- Pengarna gar till var in-
samling, och Hjirtebarns-
pasarna séljs alltid forst.
Méinga med hjartebarn
kommer fram och pratar.

Under Hjartebarnsmana-
den 2020 salde de honung
till minne av Isak for 200
kronor per burk, med
Hjirtebarnsfondens logo-
typ pa etiketten. I ar saldes
aven trojor och tio kronor
per dggkartong skianktes
till minnesfonden.

- Vi gbr smasaker, men
varje krona rdknas. Det
kéanns extra fint med Hjirte-
barnsménaden i februari,
dé Isak fyller ar. Kan vi bidra
till att hjilpa ett barn bli
friskt eller till att ndgon
slipper ga igenom det vi gar
igenom, sa &r det virt allt,
sidger Annie.

Minnet av Isak halls
levande. Syskonen tander
Isaks minnesljus och pa
hans fodelsedag firar de
med tarta och besoker gra-
ven. I sommar blir Annie
slutligen friskforklarad.

- Om inte Isak hade blivit
till hade jag inte upptackt
cystorna; de hade hogst
troligt blivit elakartade.

Sa hans liv rdddade mitt liv
ocksa —jag ar for evigt tack-
sam till Isak, sdger Annie. ®

Foto: Shutterstock

Sa spelar du padel
for hjiirtebarnen

I AR AR DET premiar for ett
nytt event som handlar om
att spela padel till formén for
Hjartebarnsfonden. Turne-
ringen Padel4Life hade sin
forsta deltavling i Linkdping
den 14 maj och fortsatter
under hosten till Vaxjo, Eslév
och Kungalv. Turneringen
avslutas med en masters

i Lidkdping den 8 oktober.
Dér ska de slutgiltiga vinnarna
alltsa koras.

- Att spela padel har blivit
en folksport och vi vill inte
vara sémre &n att haka pa
det och gora det mojligt att

samtidigt stédja barn och
familjer som har drabbats

av medfoétt hjartfel. Vi vill

bli stérst i Sverige vad géller
vélgdrenhetsevent av det
har slaget, sager Billy Ydefjall,
insamlingschef pé Hjarte-
barnsfonden.

Genom samarbete med
WeArePadel och Charity-
padel har Hjartebarnsfonden
fatt tillgdng till hallar och
arrangemang som haller hog
klass. Det finns ocksad maojlig-
heter att utveckla konceptet
till kommande ar. Las mer
pa www.padel4life.se.

Leah och Mattias - nya
pa Hjartebarnsfonden

LEAH PERSSON HAR tagit
sig an rollen som projekt-
ledare och ansvarig for
Hjartebarnsfondens lager-
verksamheten. Hon kommer
narmast fran rollen som
kommunika-
tionschef inom
Forsvarsmakten.
Leah Persson
kommer ocksa
att arbeta som
kommunikator.
Som ny kom-
munikationschef har Hjarte-
barnsfonden rekryterat
Mattias Barsk. Han kommer
nérmast frén SOS Barnbyar

Leah
Persson

dér han var ansvarig for kom-
munikation, opinion och press.
- Att s& manga barn fods
med missbildningar i hjartat,
och hur det
paverkar familjer
och enskilda
individer genom
hela livet, det . 3
ska fler f3 veta. :
Vi har en viktig
uppgift dar, men
ocksa att fortsatta den tata
dialogen med véra foreningar
och medlemmar. Det &r s
vi blir starkare, sager Mattias
Barsk som borjade pa Hjarte-
barnsfonden i april.

Mattias
Barsk

Just nu ...

Billigare och mer
anpassade lokaler

Hjartebarnsfondens kansli
har fatt nya och mer anpas-
sade lokaler. Sedan en tid
tillbaka har adressen varit
Kungsgatan 84 i Stockholm.
Nu har kansliet flyttat - om
an inte sa langt. P4 samma
gatuadress men rakt dver
innergarden pé& markplan
finns nu kansliet i mer han-
dikappanpassade lokaler.
Kansliet som rymmer fyra
personer &r mindre och
billigare, vilket ocksa Iag till
grund for beslutet om flytt.

Medverkade

pa Regiondagarna
Hittills i &r har Hjartebarns-
fonden medverkat i flera
evenemang, daribland
Regiondagarna i Géteborg
dér generalsekreterare
Linda Sundberg beréttade
om foraldrars och barns
upplevelser av pandemin.
Hon har dven medverkat
pé en kurs i barnkardiologi
och presenterade dar
Hjartebarnsfondens arbete.

Nytt bildsamarbete

Hjartebarnsfonden har
inlett ett samarbete med
bildbyran Mostphotos for
att ha tillgang till bilder i
sjukhusmiljé utan att behdva
gora intréng pa integriteten.
Sa har skriver Mostphotos
om samarbetet:

“Mostphotos tror pa
socialt ansvar och att dven
det minsta kan vara mycket
fér andra - en peng for
forskning eller en bild for
att férmedla budskap.”

Ny plattform
for insamlingar

Adoveo ar en plattform
som manga av Sveriges
insamlingsorganisationer
anvéander sig av for sarskilda
andamal och partnersam-
arbeten. Adoveo har éver
70 partnerféretag som
anvénder plattformen.
Aven Hjartebarnsfonden
har tillgang till verktyget
och har nu bdrjat utveckla
projekt inom det. De digi-
tala insamlingar som har en
webbadress med “adoveo”
i sig ar kopplade dit.
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HJARTAT AY GLASRIKET
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Det finns stallen som man vill atervanda till

Upplev Kosta

Glasbruk, outlet-butiker och en drink i
glasbaren. | de smalandska skogarna ar det
fulle blas i hyttorna — aret om! Som besoks-
destination dr Kosta rena himmelriket. Kosta
ligger vackert inbaddat i de smaldndska
skogarna mellan Kalmar och Véxjé. Utbudet
av aktiviteter, sevardheter och upplevelser dr
stort och manga av verksamheterna haller
Oppet alla dagar, aret om. Hit aker 6ver en
miljon manniskor varje ar for att se hur
handblasta glas tillverkas och konstglas tar
form vid de heta ugnarna, och inte minst for
att handla glas. En del bes6kare provar dven
pa att blasa glas sjélva.

Hjartat av Glasriket

Giganterna Kosta, Boda och Orrefors samsas
idag i samma glasbruk, Kosta glasbruk
(grundat 1742). Kosta Glasbruk tillsammans
med Pukeberg, Maleras, Bergdalahyttan och
Skruf ar de enda av de klassiska glasbruken
som finns kvar fran storhetstiden. Men
konst- och hantverkstraditionen i bygden
lever vidare, unga glasblasare med hoga
ambitioner tilkommer och har tillverkas
fortfarande bade bruksglas och konstglas i
absolut varldsklass.

Aventyret Kosta

| Kosta finns manga kringaktiviteter, aventyr,
sevardheter och upplevelser, daribland
shopping och outletbutiker - vilket passar
bra in pa semestern. Utdver besok i glas-
hyttor och shopping finns en spannande
varldsunik Safaripark med bade lg, visent
och kronhjort, Europas tre storsta landdjur i
samma hagn! Safariparken blev tilldelad
priset "Arets Turismforetag i Kronoberg”
2021! Nér du dr i Kosta maste du ga pa
hyttsill, en gammal tradition som gar
tillbaka till tiden nar hyttan var bygdens
samlingspunkt. Genuin smalandsk mat
tillagad i kylugnarna, dryck, underhallning
och glasblasning pa mastarniva. Missa inte
heller Kosta Delikatess som innehaller bade
en butik och en restaurang med liackerheter
fran skog, mark och hav, samt en unik ginbar
med Gver 240 sorters gin.

Vandringsleder

Har finns ocksa det vilsamma lugnet och
vackra naturen med avkoppling, fiske, bad,
kanot- och cykeluthyrning m.m. For den
som vill vara mer aktiv pa semestern finns
det mangder av vandringsleder runt sjéarna
och naturskyddsomraden runt om Kosta.

Shopping och drink i baren

Vill man shoppa glas har man kommit helt
ratt. | Kosta finns flera outletbutiker dar man
kan fynda glas, sport- och friluftsartiklar,
skor och klader fran kinda marken till
smaldndska priser. Besok garna Kosta Boda
Art Hotel ett unikt 4-stjarnigt glashotel

med vacker glaskonst, prisbelont spa och en
vérldskdnd undervattensinspirerad glasbar.
Varfor inte prova en 6l fran Kosta Bryggeri
eller en drink med var egna Gin fran Kosta
Destilleri. Hotellet dr utsmyckat av Kosta
Bodas kanda glaskonstnarer och matkonsten
pa restaurang Linnea ar i en klass for sig.

Med naturen som granne

Kosta Lodge ar ett naturndra boende med 26
rum, 13 parstugor, viltinspirerad restaurang,
glassbar, pool, jacuzzi, bastu & dventyrsgolf.
Utdver hotellrummen och stugorna finns
manga fina stéllplatser for husbil och efter
pagaende utbyggnad kan vi erbjuda totalt
90 platser till husbilsresendrerna — samtliga
med tradack, el och fullservice.

WWW.DESTINATIONKOSTA.SE

n facebook.com/destinationkosta

#destinationkosta_anno_1742



@ Att barn och vuxna med medfott hjartfel ska fa ga i skolan
och fa vard pa samma villkor som andra &r en sjalvklarhet.
Likasa att ungdomar med medfétt hjartfel ska vara tillrackligt
forberedda pa 6vergangen fran barn- till vuxensjukvarden.

@ Sa ser dock verkligheten inte alltid ut.

@ | host ar det riksdagsval. Vad vill egentligen vara

politiker géra for att forbéattra situationen for
barn och vuxna med medfétt hjartfel?

@ Mot gymnasieeleven Hedda som beréttar
om sin skolgang, barnkardiologen Jan
som berattar om utmaningar i varden,

och forskaren Markus som vill férbattra
overgangen till vuxenvarden
fér ungdomar.




”Jag kanske vill ga
pa folkhogskola med
filminriktning. Jag
tror att jag vill gora
dokumentarfilm.”




TEMA: Valets hjartefragor

"Det kan vara

lite

Hedda Sundberg har
klarat sig bra i skolan.
Men sa dr det inte for alla
hjartebarn. Det ir inte
alltid skolpersonalen
forstar att det behovs
sarskilt stod.

Text: Charlie Olofsson
Foto: Susanne Kronholm

EDDA SUNDBERGS HJARTA pumpar som
att hon ir ute pé ett konstant jogging-
pass. Inte si konstigt da att det ibland
blir svart att orka med. Hon féddes
med ett allvarligt hjirtfel och vissa
saker som andra inte ens tinker pa
kan vara avgorande for hur skoldagen
ska bli. Just nu &r till exempel avstan-
det till idrottshallen ett problem.

- Det ar véldigt l1angt att g4 dit.
Sedan ska vi idrotta dér, och sedan
gd tillbaka hela végen till skolan.

Det blir jobbigt, sdger hon.

Nér hon var mindre fick hon ibland
skjuts i rullstol nér det var langa
avstand, men nu pa gymnasiet vill
hon klara sig sjilv. Aven om skolan i
perioder har varit tuff har det gitt bra.

- Du har alltid varit intresserad av
att lara dig saker. Det tror jag har varit
en viktig faktor. Du kan vara valdigt
koncentrerad nir du ir intresserad av

Hjartebarnet 11



Daniel Sundberg, Heddas pappa, séger att det har varit viktigt att ha en néra relation till
Heddas skola, “Man kan vara héardare an vi har varit och saga 'vi har ratt till detta’, men
for oss har det varit viktigt att ha en god relation”, sédger han.

négot, men du har ocksa latt for att
bli distraherad, sdger pappa Daniel
Sundberg.

Han och Heddas mamma, Linda
Sundberg, har forsokt att gora skol-
gangen si bra som mojligt. Vid ett
tillfalle sokte de sig medvetet till en
skola dir de visste att det hade gatt en
elev med hjartfel tidigare, i hopp om
att personalen skulle ha lite forkun-
skap. De har ocksa aktivt valt sméa
skolor dér avstanden inte 4r sé stora.

- Det 4r onodigt att l4gga energin
pé att ta sig mellan olika platser. Nar
orken dr begriansad vill man hellre
spara den till lektionen, sdger Daniel.

HAN AR FORSKARE i pedagogik och
Linda ar generalsekreterare for
Hjartebarnsfonden. De flesta for-
aldrar till barn med hjértfel har inte
specialkunskap om hur man skapar
bra forutsittningar for 1arande, och
manga blir kanske inte heller i samma
utstrickning lyssnade pa av skolan.

Som generalsekreterare for Hjérte-
barnsfonden pratar Linda ofta med
foradldrar som upplever att skolan inte
forstar deras barns utmaningar, som
det dir med tréttheten.

- Skolan viftar ofta bort det. De
sdger “han behover bara ga och lagga
sig tidigare” eller "hon beh&ver bara
dta mer frukost”, men sa enkelt dr det
inte alls.

For att skolan ska fungera for barn
med hjartfel tror hon att det 4r viktigt
att 0ka kunskapen. Annars ar det 1att
att hjirtfelet antingen tas for lattvin-

12 Hjartebarnet

digt eller att det tippar 6ver at andra
héllet:

- Vissa blir jatterddda och tror att
man inte kan gora nigonting ndr man
har hjartfel och sa ir det ju inte heller,
sdger Daniel.

GENOM AREN HAR familjen haft en nira
kontakt med Heddas skolor, sirskilt
i samband med att hon har borjat pa
en ny skola. DA har de varit dir och
berittat om hjartfelet for rektor och
larare. Ibland har Heddas kontakt-
sjukskoterska varit med pad motena.

- Det har varit bra. Det ger lite extra |
tyngd, sdger Daniel, men tilldgger att |
de har valt att ha en mjuk ton i relation
till skolan.

- Vi har velat ha en tidig, bra kon-
takt. Man kan vara hardare &n vi har
varit och séga “vi har rétt till detta”

men for oss har det varit viktigt att ha Hedda laser nu estetisk linje med
en god relation. inriktning péa grafisk form. “Férut ville
o " jag bli jurist, men jag fick ge upp det.

Nagot som Hedda och hennes for- Det &r sa lang utbildning och man

aldrar tror har bidragit till att skol- méste ha valdigt bra betyg”, sager hon.

"Det kan vara lite fyrkantigt ibland.
De vill till exempel alltid att alla ska
vara med pa allt, men ibland ar det
svart pa utflykter och friluftsdagar.”



gangen har fungerat sa bra ar resurs-
personerna som hjélper till i klass-
rummet. Hedda har haft ett sidant
stod dnda fran forskolan upp till gym-
nasiet. Ibland har familjen fatt vara
delaktig i rekryteringen eftersom rela-
tionen mellan Hedda och resursen ar
sa viktig.

Nagot annat som har varit betydelse-
fullt 4r hjdlpmedlen som gor det 14t-
tare att koncentrera sig. Hedda har
till exempel hérlurar som stinger ute
ljud och ibland har hon haft skirmar
pé banken for att slippa storas av stok
i klassrummet. Hon har ocksa haft
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mojlighet att gé i vig och sitta avskilt,
iett annat rum.

Linda upplever att Hedda har fatt
mer stdd &n manga andra barn med
hjartfel, men ibland har familjen &nda
onskat att det hade funnits lite storre
flexibilitet fran skolan.

- Det kan vara lite fyrkantigt ibland.
De vill till exempel alltid att alla ska
vara med pa allt, men ibland 4r det
svart pa utflykter och friluftsdagar,
sdger Daniel.

Han upplever att det inte alltid
finns forstaelse for vilken anstrang-
ning den typen av aktiviteter kan
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Heddas familj har vid nagra tillfallen under grundskolan hélsat pa i klassen och berattat om hennes hjartfel
fér kompisarna. Pappa Daniel tror att det har varit bra fér att barnen ska férsté vad det handlar om.

innebdra for barn med hjartfel. Hans
erfarenhet dr ocksa att kunskapen
om hjirtfel ofta &r 14gre bland l4rare i
praktiska &mnen som idrott, hemkun-
skap och sl6jd. Det tror han kan bero
pa att de ldrarna ofta jobbar pa flera
olika skolor och inte dr del i l1drarlaget.
- De séger ofta bara att allt fung-
erar sd bra, men man méirker att de
inte forstar ndr nagot blir for fysiskt
kravande.

UTOVER ATT INFORMERA och halla kon-
takt med lararna har familjen ocksa
vid négra tillfdllen under grundskolan
hélsat pa i Heddas klass och beréttat
om hjirtfelet fér klasskompisarna.
Daniel tror att det 4r kan vara bra, s
att de andra barnen forstar vad det
handlar om.

- Jag tror att det dr bra att informera
for da blir det inte lika mycket spe-
kulationer. Sedan nér du blev éldre
berittade du ju sjalv i skolan, séger
han och vénder sig till Hedda.

Nu pa gymnasiet har hon inte

14 Hjartebarnet

berittat for sin klass om hjartfelet.
Hon tycker inte att det har behdvts,
utan det har rickt att berétta for den
nirmaste vinnen. Nir hon borjade
hogstadiet hade hon diremot en liten
dragning for klassen och hon ser att
det hade sina férdelar.

- Nér jag skulle opereras, i nian,
skickade Kklassen en bild dér de gjorde
tumme upp. Det var trevligt, sdger hon.

Aven om skolan gér bra kiinner hon
att hjartfelet begransar henne ibland.

- Forut ville jag bli jurist, men jag
fick ge upp det. Det r si lang utbild-
ning och man maste ha valdigt bra
betyg.

Istéllet for att sla in pé juristbanan
laser hon nu estetisk linje med inrikt-
ning mot grafisk form.

- Det 4r ocksa bra.

Vad hon ska gora i framtiden vet
hon inte riktigt &n, men en tanke har
borjat gro:

- Jag kanske vill ga pa folkhogskola
med filminriktning. Jag tror att jag vill
gora dokumentérfilm. @

Sa har
tycker
partierna

Barn och ungdomar med
medfédda hjartfel har
i ménga fall sarskilda behov
i skolmiljén, men pa grund
av brist pa kunskap och
resurser far manga inte
det stéd de har ratt till.
Hjartebarnet har fragat
representanter for riksdags-
partierna: Vad boér goras
for att 6ka kunskapen och
stédet inom skolan fér att
férbattra skolsituationen
fér barn och ungdomar
med medfddda hjartfele

Gunilla
Svantorp, S:
Det behovs tydliga
riktlinjer fér hur man
ska mota och folja
upp barn med hjartfel bade

i varden och i skolan. Ibland kan
det handla om saker som kan
forefalla vara ganska sma, till
exempel hur schemaléggning
ser ut for att barnen ska ha ork
att klara av en hel skoldag eller
till exempel att man slipper béra
med sig skolbdcker och dator
mellan skola och hem och i
stéllet kan ha dubbla uppsatt-
ningar. En forsta viktig sak att
bodrja med ar att tillse att det
nationella uppféljningsprogram
for hjartbarn som tagits fram
ocksa efterfoljs. Viktigt ar att
forsta att det handlar om indi-
vider som sinsemellan kan ha
olika behov och dérfér behover
stodet se olika ut.




Lars
Hjalmered, M:
Vi forstar att det
krévs sarskilda
anpassningar for
barn med hjartfel och menar att
skolan och skolans personal ska
kunna mota dessa barn pa basta
satt. For att kunna gora det be-
hévs utbildning och kompetens-
utveckling fér skolans personal
vad géller barn med sarskilda
behov. Moderaterna anser vidare
att det kravs lugn och ro i klass-
rummet, nagot som alla barn
behover, men sarskilt barn med
hjartfel som behover lugn tillvaro
for att klara av skolan. Darfor vill
vi starka larare och rektorers be-
fogenheter vad géller att skapa
ordning och reda i skolan sa att
alla klassrum praglas av studiero.

Patrick
Reslow, SD:
=3 Sverigedemokraterna
t d ar angelagna om att
§ alla barn ska kanna
sig trygga i skolan och kunna
tilldgna sig kunskap. Det géller
naturligtvis &ven barn som har
drabbats av hjartfel. Vi valkomnar
forslag pa atgarder for att astad-
komma en forbattrad skolgéang
fér dessa barn och lovar att
hérsamma dessa rad.

Fredrik
Christensson,
C:

Centerpartiet vill
starka det nationella
stodet for barn med sérskilda
behov. Skollagen ar tydlig: alla
elever i behov av sarskilt stod
ska fa det och huvudmannen
ska fordela resurser efter behov.
Att skolor anpassar verksam-
heten efter barn med sérskilda
behov é&r viktigt bade for att
barnet ska kénna sig tryggt, men
ocksa for att barnet ska kunna
tillgodogora sig sin utbildning pa
basta satt, utifran sina forutsatt-
ningar. Vi tycker att staten ska ta
ett stérre ansvar for att stddja
skolor for att forbattra skolgéngen
och 6ka likvardigheten runt om

i landet for elever med sérskilda
behov. Vi arbetar ocksa for en
stérkt och utbyggd elevhalsa.

For att elevhélsan ska kunna
erbjuda ratt stéd kravs ibland
mer kunskap om vilka behov
barn med exempelvis medfédda
hjartfel kan ténkas ha. Den som
behdver extra anpassning eller
sarskilt stod ska fa det.

Daniel

= Riazat, V:

2 Vénsterpartiet vill

'w se en skola dér elev-

ernas mangfald och

olikheter ses som en tillgdng och
inte som nagot negativt, oavsett
om det handlar om funktions-
nedséttningar, personlighetsdrag
eller medicinska besvar sdsom
medfédda hjartfel. Skolan ska
vara tillgénglig i bade fysiskt och
kognitivt hdnseende. Elever som
behover stdd i skolan utanfor
ramarna for den ordinarie
undervisningen, antingen i form
av extra anpassningar eller i
form av sarskilt stod, ska fa det.
Vénsterpartiet anser att det
darfor behovs fler speciallérare
och specialpedagoger i hela
skolsystemet och att mojlighe-
terna till sarskilt stéd behéver
starkas. Det méste finnas tillrack-
liga ekonomiska och personella
resurser i skolan sa att larare och
rektorer kan besluta om stéd och
anpassningar, bade for elever och
fér personal. Dessutom behoévs
det fortbildningsinsatser for
skolans olika yrkesgrupper for
att kunna hantera den hér typen
av situationer, vilket det inte alltid
finns utrymme for pa grund av
nedskarningar och for kortsiktiga
budgetramar.

Christian
Carlsson, KD:
- Kristdemokraterna
“ menar att alla barn
. ska fa det stod de
behover for att klara sin skol-
gang. Det maste finnas goda och
vél fungerande alternativ for
elever som behover ett annat
stdéd i sin kunskapsutveckling,
exempelvis stédundervisning
i mindre grupper och extra
anpassningar till exempel som
i “resursskolor”. Kristdemokra-
terna vill ge resursskolorna en
egen definition i skollagen och
en finansieringslésning som ar

béattre anpassad efter resurs-
skolornas sarskilda forutsatt-
ningar och som sarskilt tar han-
syn till elevernas behov. Vi vill
déarfor tillsatta en utredning for
att se dver det sérskilda stodet
och tillaggsbeloppen for elever
i behov av sarskilt stéd. Vidare
har det under lang tid varit brist
pa specialpedagoger och spe-
ciallarare, en trend som véntas
fortsatta, och ménga som jobbar
som speciallérare har inte exa-
men. Vi anslar 130 miljoner kro-
nor per ar utover regeringens
budget fér denna kompetens-
utveckling under 2022-2024.

Fredrik

Malm, L:
Liberalerna vill att
alla barn och unga
ska fa de forutsatt-
ningar som kravs for att lyckas

i skolan. Larare kan géra mycket,
men de kan inte gora allt. For att
eleverna ska klara av skolan och
upptécka gladjen i kunskap ar det
helt avgérande att de mar bra,
kénner sig trygga och far det stod
de behdver i skolarbetet. For att
barn och ungdomar med med-
fodda hjartfel ska fa det stéd och
den hjélp de behéver ser Libera-
lerna det som sérskilt prioriterat
att skolan i sin tur kan fa bade
stéd och kunskap genom sam-
arbete med allt ifran sjukvarden
till socialtjansten. | den lanken ar
inte minst elevhalsan avgérande.
For att larare ska kunna hjélpa alla
elever finns det ibland behov av
att elevhalsan finns déar som stéd
och fér att bidra med réd och
rekommendationer. Samtidigt
kan vissa medfédda sjukdomar
kréva mer specialiserad kun-
skap, som i sin tur finns pa
sjukhus eller vardcentra-

ler. For elevernas skull

ar det darfor av stor

vikt att det, om behov

finns, finns mojlighet

och resurser att intensifiera
kontakt och utbyte mellan
skolan och sjukvarden. For att
det ska bli mgjligt vill Libera-
lerna tillféra mer resurser till
skolvasendet, sa att skolor

far battre mojlighet att

anstalla personal, satsa pa
speciallérare och sarskilda

undervisningsgrupper eller bygga
ut elevhélsan. | dag varierar forut-
sattningarna mycket mellan olika
kommuner, vilket vi tycker &r helt
oacceptabelt. For att alla barn,
oavsett deras medicinska eller
pedagogiska behov, ska fa den
hjalp de behover vill vi att staten
ska Gverta ansvaret for skolan och
dérmed aven ansvaret for finan-
sieringen av skolvésendet.

Annika

Hirvonen, MP:

Skolan ska framja alla

elevers larande och

mojlighet att na sin
fulla potential, och alla elever
ska sjalvklart ges det stéd och
den hjalp som de behdver. Det
ska inte bero pa vilken skola man
gar i om man far ratt stod eller
inte. Miljopartiet drev under den
férra mandatperioden igenom
en lasa-skriva-rakna-garanti som
innebér en starkt ratt for alla
elever att fa de stodinsatser de
har behov av redan tidigt i sin
skolgang. Vi vill bygga ut elev-
hélsan sa att den blir bade mer
tillganglig for eleverna och ett
tydligare stod for lararna. Aven
samverkan mellan elevhalsan,
socialtjansten och den allmanna
hélso- och sjukvarden behover
utvecklas. Ingen elev ska falla
mellan stolarna - aven elever
som har omfattande behov av
stod maste ges en langsiktig och
trygg skolgang.
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tt lyckas med den béasta
mojliga virden for barn
och vuxna med medfott
hjartfel handlar om att
lyckas i hela vardkedjan,
fran fosterstadium till
pensiondr. Utmaning-
arna pa vigen dr manga, konstaterar
Jan Bergils, kardiolog i Kristianstad.
Hur kan vi jimna ut skillnaderna

i virden for hjartebarn?

- P4 initiativ av Hjirtebarnsfonden
har det tagits fram ett nationellt upp-
foljningsprogram i virden som &r vél-
digt bra, men som &nnu inte imple-
menterats. Vi i Svensk barnkardiolo-
gisk forening slipar nu pa det och var
absolut viktigaste uppgift nu &r att se
till att det infors.

Vad innebiir det nya nationella
uppfoljningsprogrammet?
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— Att det blir lattare for varden att
prioritera rétt, vad som behovs for
att lyckas, helt enkelt. En del av det
Ar att screena alla hjirtebarn for att
identifiera dem som behdver mer
insatser. Den andra dr att ge insat-
serna vid vissa nyckeldldrar. Vi har
ocksa rdknat pa bland annat hur
maénga andra resurser, som psykolo-
ger, dietister, kontaktsjukskoterskor,
kuratorer, med flera, som krivs, men
det behdvs ocksé fungerande it, for
screeningen maéste ske automatiserat.
Foraldrarna ska kunna fylla i uppgifter
sjdlva hemma som gir automatiskt in
ijournalsystemen och presenteras for
kontaktsjukskoterskan pa ett sétt som
gOr det till ett anvdndbart verktyg.
Hur kan politikerna bidra?

- Detta handlar om att f6lja upp
de barn som har 6verlevt och hir kan

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden



Jan Bergils, ordférande i Svensk
barnkardiologisk férening, anser
att man inom varden bor lagga
mer fokus pa hjartat redan vid
barnmorskeutbildningen. Har
undersoks Ellion som ar i sallskap
med mamma Frida Martensson.

politikerna gora storst nytta, genom
att forsti problematiken, lIigga resur-
ser pa det och implementera vard-
programmet. D& kan vardpersonal

ta vardprogrammet till sin ledning
och siga att ”sa hir ska det fungera

i Sverige”. Detta dr var och politiker-
nas stérsta utmaning, och det kréavs
ganska sma resurser som gor att man
kommer att vinna oerhért mycket
islutdnden.

Ar det skillnader mellan regionerna
nir det giiller att uppticka hjartfel
redan i fosterstadiet?

— Absolut. Om ens foster har hjart-
problem ska man ha lite tur att det
upptécks. Nér barnet vil ar fott finns
det ocksé skillnader i olika delar av
landet, men de ir ritt bra kompense-
rade med telemedicin och konsult-
mottagningar. Nar hjartfelet val ar

"Detta ar var och
politikernas storsta
utmaning, och det
kravs ganska sma
resurser som gor
att man kommer
att vinna oerhort
mycket i slutan-
den.”

upptéckt, dr svensk barnkardiologi
valdigt bra, en forebild i virlden.

Jan Bergils anser att man bor lagga
mer fokus pa hjirtat redan pa barn-
morskeutbildningen.

- Dar har det skett en stor férédnd-
ring de senaste fem, sex aren.

Aven nir barnmorskan har hittat
ett hjartfel maste dock resten av vard-
kedjan fungera.

- D& méste barnmorskan ha nigon-
stans att 1dmna drendet, oftast till den
lokala gynekologen, och i nésta steg
maste den lokala gynekologen ldmna
det ifrn sig nagonstans déar det finns
ett samarbete mellan obstetriken och
barnkardiologin.

Skillnaderna &r bland andra mdéjlig-
heten att hjartutbilda barnmorskor,
att se till att barnmorskorna féar till-
rackligt manga patienter for att hélla
kunskapsnivan uppe, att de har ndgon
att radfraga, liksom mojligheterna for
de lokala gynekologerna att utbilda
sig, skaffa sig erfarenhet och hitta
mojligheter att prata med varandra
- och dven antalet tillgdngliga barn-
kardiologer skiljer sig at i landet.

- Det beror lite pa var man lokalt har
valt att satsa. I vissa delar av landet har
barnmorskor pA modravarden hundra-
tals mammor pa ett &r och manga
kollegor att rAdfradga, men pé vissa
stillen dr det svart att fa till volymen.
D4 behdver man &nnu mer utbildning
och kommunikationsverktyg.

Vad skulle minska risken for att
hjéirtebarn inte fir den vard de
behdver som vuxna?

- Det ar ett jattebekymmer natio-
nellt. I dag finns det fler vuxna med

TEMA: Valets hjartefragor

hjirtfel 4n det finns hjdrtebarn och
medan vi har en stor organisation fér
hjirtebarnen, finns det inte motsva-
rande for vuxna med medfott hjartfel.
Det skots i bésta fall av en intresserad
vuxenkardiolog. Det maste finnas
dedikerade vuxenkardiologer som

vi kan 1dmna Over hjartebarnen till.
De behdver ocksa utbildning i barn-
kardiologi, en organisation som ar
forberedd for vuxna hjartebarn,
gemensamma forum och tréffytor.
Dair kan politikerna bidra med resur-
ser for den omstillningen.

Finns det nidgot annat som skulle
Kkunna forbéittra virden for hjérte-
barn?

- Att foréldrar utesluts fran 1177
nér barnet fyller 13 ar dr ett problem.
Vi anser att barnen har ritt till sin
integritet, men det méste ju ocksa
fungera i varden. Vi ser att l1akemedel
inte fornyas som de ska, att kallelser
gdr elektroniskt till 13-aringens 1177-
inloggning, som sedan ingen hor-
sammar. Om man som ungdom inte
vill att fordldrarna tar del av vird-
information, behéver man se till att
de dtminstone forstar att de méste
ta det ansvaret sjilva. Till exempel
kanske man inte s& enkelt ska kunna
vélja bort brevkallelser hem, for detta
kan bli riktigt, riktigt farligt. @
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Sa har tycker partierna

Hjartebarnet har stéllt féljande fragor till representanterna fér Sveriges riksdagspartier:

1 Att tidigt upptacka hjartfel kan vara avgérande for att svart sjuka barns ska kunna raddas.
| dag upptéacks allt fler hjértfel redan i fosterstadiet. Men enligt ny statistik finns stora skillnader
mellan olika delar av Sverige. Vad bor goras for att minska dessa skillnader?

2 Som ett resultat av forbattringar inom varden okar antalet vuxna som lever med medfétt
hjartfel i Sverige. Uppfdljning och eftervard av dessa nya patienter har dock inte hangt med,
vilket betyder att méanga riskerar att missa nédvandiga vardtillfallen och lakarkonsultationer.
Vad bor goras for att forbattra varden av vuxna med medfétt hjartfel?

Kristina
Nilsson, S:

1 Skillnaderna kan
bero pa att man inom
vissa delar av modra-
varden har kommit langre och

i stérre utstrackning anvander
sig av utvidgad screening vid
ultraljudsenheterna. Regionerna
bér se dver behovet av mer
kvalificerad personal for att bli
battre pa att upptacka hjartfel

i fosterstadiet. For att minska
skillnaderna bér man utvidga
samarbete mellan olika enheter
och hitta séatt att sprida ny kun-
skap mellan olika enheter samt
férstérka samarbeten mellan
maodravarden och de specialist-
enheter som finns pa lans- och
universitetssjukhusen.

2 Varje region bor ha en
ordning fér hur den regelbundna
uppféljiningen av hjartpatienter ska
ske. Mycket sker pa detta omrade
med ny teknik som &ven hjartsjuk-
varden borde kunna dra nytta av
nar man kommunicerar med sina
patienter. Regionerna bor ocksa se
over om varden behover byggas
ut for att kunna tillgodose det
Okade behovet nar antalet vuxna
med medfédda hjartfel successivt
Okar. Det ar ett kérnuppdrag for
regionernas sjukvard.

Camilla
Waltersson
Gronvall, M:

1 Moderaterna
anser, pa liknande
satt som nar den
férra borgerliga regeringen
fattade beslut om att tillsatta en
statlig utredning i syfte att ta fram
analys och forslag till en nationell
cancerstrategi, att regeringen nu
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ska ge i uppdrag att [&mna férslag
till en nationell handlingsplan
gallande hjart-karlsjukvarden som
kan svara upp mot de omfattande
behov som finns av tydligt natio-
nellt ansvarstagande, uppfdljning
av nationella riktlinjer och en me-
todisk handlingsplan for att kunna
forbattra jamlikheten och effek-
tivisera saval hjart-karlsjukvarden
som det férebyggande halsoarbe-
tet avseende hjart-kérlsjukdomar
till exempel att upptécka hjartfel
tidigare i Sverige.

2 Moderaterna foreslar
bland annat att regeringen ger
i uppdrag till Socialstyrelsen
att uppdatera de nationella
riktlinjerna for hjartsjukvarden
respektive diabetesvarden nar
det géller forutsattningar for att
kunna férdjupa samarbetet pa
ett jamlikt sett dver hela landet
och férbattra efterlevnaden av
redan fastlagda riktlinjer rérande
hjart-karlvarden respektive
diabetesvarden. Vi foéreslar vidare
att det tas fram en nationell
standardisering géllande anvéan-
dande av kvalitetsregister. Detta
dels for att registren ska kunna
kopplas till varandra, dels att data
enkelt ska kunna anvéndas och
jamféras mellan olika register.
Registren underlattar utvarde-
ring av vardinsatser, processer,
behandlingar och medicinering.

Linda
Lindberg, SD:

1 Likvardigheten
har lange varit ett
problem inom svensk
halso- och sjukvard, dar kvali-
teten och tillgéngligheten kan
variera beroende pa vilken del av
landet man soker vard inom. Vi

menar att det krévs en 6kad na-
tionell styrning och samordning
av regionerna, vilket skulle bidra
med att skapa likvéardighet i hela
landet och dven mojliggdra for
battre flexibilitet, exempelvis

i form av en enklare remitte-
ringsprocess mellan regioner.

2 Vi ser positivt pa fler regi-
onala specialistcenter dar man
fokuserar pa just diagnosticering
och behandling av olika former
av hjartfel. Utdver ett intensifie-
rat arbete med att 6ka kunskaps-
spridningen inom vérden ser vi
aven positivt pa 6kade satsningar
pa forskning pa omradet. Vi ser
ocksa ett behov av att fler fysio-
terapeuter utbildas for att méta
gruppen vuxna med hjartfel, da
vi dels vet att det réader brist pa
fysioterapeuter, dels att dessa
bidrar avsevart for en battre
livskvalitet.

Anders W
Jonsson, C:

1 Staten maste ta
ett dvergripande
ansvar for att Sverige
har tillrackligt ménga med rele-
vant specialistkompetens ver
hela landet, ocksa pa foster-
diagnostik. Viktigt att prenatal
diagnostik dven av missbildningar
tydligt inkluderas i de nationella
styrdokumenten.

2 Aven for dessa patienter
ar en fast lakare i primarvarden
av avgdrande betydelse for att
uppfoljningen sker. Det betyder
inte att all uppfdljning ska ske i
priméarvarden, men det maste
vara en lékare som ar ansvarig
for att uppfoljning sker. Nya
digitala mojligheter gor ocksa
att kontakten med kardiolog

fér uppfoljning forenkla. Det
finns god erfarenhet av att en
specialutbildad sjukskoéterska
utfér en ultraljudsundersékning
av hjartat som i realtid granskas
av specialistlakare.

Karin
1= Ragsjo, V:
=y 1 Vérden i Sverige

ska vara jamlik éver
hela landet. Inom en
rad omraden behovs i dag 6kad
nationell styrning for att uppna
det. Ar malsattningen att ha en
jamlik vard maste det foreslas
atgarder som leder till 6kad
jamlikhet, inte minskad jamlikhet
och 6kade klassklyftor. For att
vard ska ges pa lika villkor for
hela befolkningen och vara jamlik
innebar det att personalen inom
hélso- och sjukvarden behéver
fé den kompetensutveckling
som kravs for att tidigt kunna
upptéacka hjartfel, helst redan
i fosterstadiet. Mojligheten till
kompetensutveckling ska finnas
oavsett var den anstéllde verkar.
Ingen vardgivare ska kunna
avsaga sig sitt ansvar. Det &r
aven viktigt att den kompetens
som finns inom sjukvarden tas
tillvara pa. Dagens personalbrist
och daliga arbetsvillkor innebéar
att sjukvardspersonal inte alltid
hinner radfraga och ta hjalp av
varandra i énskvard utstrackning.
Vansterpartiet vill se forbattrade
arbetsvillkor for vardpersonal ge-
nom till exempel hogre I6ner, fler
anstéllda och béttre arbetstider.
2 En vard som satter patien-
ten i centrum ar viktig inom alla
delar av sjukvarden. Sarskilt viktig
ar den for patienter som har med-
fodda eller langvariga sjukdomar,

=g



sdsom medfott hjartfel. For att
uppna bra kvalitet och finna véagar
till battre livsbetingelser kréavs

en lang relation dar fortroende
byggs upp mellan vardpersonal
och patient. Patienter med lang-
varig sjukdom har samlat pa sig
stor erfarenhet av sin sjukdom
och hur man svarat upp emot
tidigare behandlingsmetoder
och mediciner. Den erfarenhe-
ten behover tas till vara, vilket
kan ske i ett néra, langvarigt och
fértroendefullt samarbete mellan
vardféretradare och patient.

- Acko
¥ '] Ankarberg
.~ W Johansson, KD:

l\"’ " 1 Uppdelningen

"M i de 21 regionerna

fungerar daligt. For att kunna
ge patienter 6ver hela landet
en jamlik och god vard krévs
ett statligt ansvar for varden.
Férutom ett statligt huvudansvar
maste reformen fér en god och
néra vard genomfdras samman-
hallet och langsiktigt. Forst da far
vi en patientséker och effektiv
hélso- och sjukvard.

2 Det gors stora och fantas-
tiska insatser i den akuta fasen
men det livslanga perspektivet
saknas ofta. Vi vill darfér se nati-
onella riktlinjer fér rehabilitering,
habilitering och hjalpmedel.
Tillsammans med dversynen av
vardkedjan kan detta medverka
till en fungerande vard hela livet.

Lina
s Nordquist, L:
= 1 Sverige kan ge

m _ varldens bésta vard

och darfér maste vi
gora just det. Nationella riktlinjer
ska inte vara fritt val, utan maste
bli obligatoriska att folja i hela
Sverige. Sjukvarden behéver ock-
sa bli skyldig att ge fortbildning
till anstallda under hela deras

arbetsliv. Staten behdver strate-
giskt planera for att minska brist
pa kollegor och stress i sjukvarden.
2 Perspektivet i varden
maste bli livslangt och innefatta
alla n6dvandiga yrkesgrupper.
Det behovs en nationell satsning
pa digital infrastruktur, sa att
patienter med langvariga behov
kan fa regelbundna kallelser med
mojlighet att boka om sin tid
digitalt, och sa att manniskor kan
kontakta sin sjukvérd digitalt med
enklare fragor. Liberalerna vill
ocksa genomféra en fastlakar-
reform i specialistvarden, s&
att méanniskor med langvariga
lakarkontakter kan vélja att tréffa
en och samma specialistlakare.

Margareta
Fransson, MP:
1 Det behdvs en
kunskapshoéjande
"% insats s& att det blir
mer jamlikt dver landet. Att
skillnaderna har upptackts
ar viktigt for att ge draghjalp
i detta arbete.

2 En nyckel ar forbatt-
rad arbetsmilj, lugnare
tempo och fler kollegor
i varden, tid fér kom-
petensutveckling
och att ta till sig
ny kunskap och
utveckla arbetssatt.
Digitala hjélpmedel
kan bidra. Miljdpartiet
har infort vad vi kallar
Aterhamtningsbonu-
sen - medel som
arbetsgrupper i
véarden kan soka for
att préva nya meto-
der for att forbattra
arbetsmiljon pa det vis
de sjalva vill testa, aven
arbetstidsmodeller. Primar-
vardsreformen behover ta fart
for att férebygga mer och avlasta
varden i ovrigt.

QA
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TEMA: Valets hjartefragor

SJUKSKOTERSKA

son, sp

uset i Uppsala,
2t Stepstones son
an barn- till vuxel
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Sa ska forbattrad overgang
till vuxensjukvarden ge

Manga barn som f6ds med medfott hjartfel behover fortsatt
vard och uppfoljning i vuxenlivet. Men dverforingen fran
barn- till vuxensjukvard har i manga fall fungerat daligt.

Detta vill man nu fordndra i och med forskningsprojektet
Stepstones.

— Nir jag moter ungdomar med medfott hjartfel mérker jag
att de inte alltid 4r sa vélinformerade om sin sjukdom, sager
Anna Jakobsson, specialistsjukskoterska i Uppsala.

Text: Carl Hjelm Foto: Magnus Glans

LLT FLER BARN som fods med kompli-
cerade hjirtfel 6verlever i dag. Det
innebir dven att antalet vuxna som
behover fortsatt vard och uppféljning
dkar. Overfdringen fran barn- till vuxen-
sjukvard kan dock vara svar, vilket
kan innebira att ungdomar inte far
den vard och uppf6ljning som de
behdver.
Markus Saarijirvi disputerade
nyligen med en doktorsavhand-
ling om 6verféringsprogrammet
Stepstones.
- Vivet sedan tidigare att
overforingen fungerar daligt
for ungdomar som har ett
langvarigt sjukdomstillstand.

Markus Saarijarvi.
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TEMA: Valets hjartefragor

Problemen kan se olika ut, men tidi-
gare studier har visat att ménga inte
ar tillrackligt forberedda pa de krav
som stélls pa dem i vuxensjukvirden.
Maénga vet till exempel inte tillrackligt
om sin sjukdom, var de kan fi vard
eller hur man bokar en tid. De ir vana
vid att férdldrarna och barnsjukvarden
tar hand om dem. Som vuxen maste
de dock sjilva ta ansvar fér och hantera
sin sjukdom, séger han.

Detta kan enligt Markus Saarijarvi
fa allvarliga konsekvenser. Det finns
risk for att ungdomar slutar att gé pa
kontroller, vilket kan leda till kom-
plikationer, felaktig vard eller i varsta
fall 6kad dodlighet.

- Det finns en stor konsensus att det
beh6vs mer kunskap om detta i den
kliniska vérlden.

| FORSKNINGSPROJEKTET STEPSTONES
har ett 6verforingsprogram utvecklats
som nu héller pé att implementeras
pa sex svenska universitetssjukhus.
Forhoppningen pé lingre sikt dr att
programmet ska implementeras pa
bred front i den svenska sjukvirden
och bidra till att skapa en jaimlik och
hogkvalitativ vard féor ungdomar med
hjartsjukdomar i hela landet, men
dven andra unga med langvariga sjuk-
domstillstand.

- Vart langsiktiga mal ar att fa till
nationella riktlinjer for 6verférings-
vard, sédger Markus Saarijirvi.

Hjartebarnsfonden har haft stor
betydelse for projektet, bland annat

— o —

Enligt Anna
Jakobsson finns
det ett tydligt
behov av ett
strukturerat
overférings-
program for
unga med
medfétt hjartfel.

genom finansiering. Peter Nordqvist,
Hjartebarnsfondens tidigare general-
sekreterare, har deltagit i en referens-
grupp och representanter fér unga
vuxna med medfétt hjirtfel och
hjartebarnsférildrar har i projektet
bidragit med sina erfarenheter.

- Vi hoppas kunna jobba dnnu
tatare tillsammans med Hjirtebarns-
fonden framover, sdger Markus
Saarijarvi.

”Vart langsiktiga
mal ar att fa
till nationella
riktlinjer for

overforingsvard.”

I PROJEKTET HAR nio sjukskdterskor
fatt en specialutbildning i bland
annat personcentrerad vard och
ungdomsmedicin. Tanken ar att dessa
sa kallade 6verforingskoordinatorer
ska rusta ungdomarna infér vuxen-
sjukvarden. Koordinatorerna triffar
ungdomarna vid tre tillfdllen - vid
aldrarna 16, 17 och 18 ar — och hjilper
dem att sdtta upp egna mal, exem-
pelvis att 1dra sig mer om sitt hjértfel
eller hur det gér till pa4 vuxenmottag-
ningen. Overféringskoordinatorerna
héaller d4ven kontakt med ungdomar-
nas foréldrar.
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- Ungdomar har specifika behov.
Nér de traffar sjukskoterskan kan
de prata om vad de gr igenom, om
skolan och vardagen. Ungdomarna,
overforingskoordinatorn och ansva-
rig likare gOr dven ett gemensamt
Overforingsbesok i vuxensjukvarden
dir de far triffa sin nya ldkare och
sjukskoterska.

Erfarenheterna av 6verforingspro-
grammet har hittills varit positiva.

- Ungdomarna upplever generellt
att traffarna med 6verforingskoordi-
natorerna dr viardefulla. Minga siger
att de har blivit mer sedda som indivi-
der och att fokus har satts pi de as-
pekter som har varit viktiga fér unga
manniskor, sdger Markus Saarijirvi.

ANNA JAKOBSSON, specialistsjuk-
skoterska pa hjartmottagningen pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala,
dr en av de nya overféringskoordi-
natorerna. Hon séger att det finns
ett tydligt behov av ett strukturerat
overforingsprogram for unga med
medfott hjartfel.

— Néir jag moter ungdomar med
medfott hjartfel méirker jag att de
inte alltid ar s védlinformerade om
sin sjukdom. De kan tycka att det dr
lite skrimmande att limna barnsjuk-
varden eftersom de ofta har gatt hir
lange och nu ska till en helt ny miljo.
Vuxensjukvarden har fler patienter
och dér finns inte samma tid f6r om-
hindertagande som inom barnsjuk-
varden. Dessutom férvintas ungdo-
marna hantera den nya situationen
utan att ha férdldrarna med sig.

Anna Jakobsson berittar att man
pa sjukhuset tidigare har jobbat pa
att forbéattra 6verforingen till vuxen-
sjukvarden, men att det arbetet inte
har varit lika systematiskt som inom
programmet Stepstones, som kan
anpassas efter sjukhusets forutsitt-
ningar.

Hon séger att utbildningen som
hon har fatt ar viktig.

- Vi vill naturligtvis ge en s bra
vard som mdjligt, och all utbildning
som bidrar till det 4r sa klart positivt.
Nir ungdomarna kommer pa sjuk-
skoterskebesdk kan olika saker komma
upp till ytan som de inte har talat om
tidigare. Tidigare har fokus mest legat
pé det medicinska. Nu dyker ménga
tankar om vuxenlivet upp och vi kan
fanga upp dem pa ett bittre sétt,
sdger hon. @



Overforings-
koordinatorn Anna
Jakobsson sager
att ungdomar kan
tycka att det ar
skrammande att
lamna barnsjuk-
varden for att
komma till vuxen-
sjukvarden, som
ar en helt ny miljo.

“Nar ungdomarna kommer
pa sjukskoterskebesok kan
olika saker komma upp till
ytan som de inte har talat
om tidigare.”
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Sa har tycker partierna

Allt fler ungdomar med medfétt hjartfel &r i behov av fortsatt vard och uppfdljning i vuxenlivet.
Men ménga ungdomar riskerar i dag att tappas bort i varden i samband med évergangen fran
barnhjartvard till vuxenhjartvard.
Hjartebarnet har fragat representanter for riksdagspartierna: Vad bér goras for att minska
risken for att barn och ungdomar med medfétt hjartfel inte far den vard de behdver som vuxna?

Kristina
Nilsson, S:
: Inom varje region bor
<% det ﬁnnﬁs utar?etade
—= = planer for hur éver-
gangen till vuxenhjartvarden ska
ga till. Vi tycker att det bor ske
inom ramen fér inférande av pa-
tientkontrakt i sjukvarden. Har ska
till exempel en ung patient tydligt
f& information om vad man kan
forvanta sig av hjartsjukvarden for
vuxna. Varje ung patient ska kénna
sig trygg i omhéndertagandet
i varden for vuxna. Ingen patient
ska tilldtas “tappas” bort bara
for att varden har otillrackliga
uppfoljningssystem.

Camilla
Waltersson
Gronvall, M:
Moderaterna foreslar
att en nationell
handlingsplan tas fram och
genomfors for att stérka den
svenska hjart-karlsjukvarden,
detta i syfte att sékra hog kvalitet
och se till att alla patienter far en
likvardig vard. Till exempel hand-
lar det om att dar det sa kravs
och behdvs nationellt samla

och koncentrera avancerad hég-
specialiserad hjart-karlsjukvard.

Linda
Lindberg, SD:
1 Det ar inte rimligt
att patienter med
en historik av hjart-
problematik inte far adekvat
uppféljining vid byte av vard-
givare. Aven detta ar ett feno-
men som vi menar belyser beho-
vet av en 6kad nationell styrning
och samordning av regionerna,
for att pa sa satt bidra till en
effektivare och béattre vardkedja.
Vi foresprakar ocksa ett natio-
nellt system foér datadverforing
sd att vardgivare kan fa tillgang
till relevant information om
patienten pa ett sakert satt.

Anders W
Jonsson, C:

Det &r viktigt med
nationella styr-
dokument dar det
blir tydligt att barnsjukvarden
har ansvaret for att remittera
patienterna till specialistsjuk-
vard/primarvard for uppfoljning.
Genom att 6ka kontinuiteten

i primarvarden dar pa sikt alla
ska ha en fast lakarkontakt blir
ocksa primarvarden en viktig del
i att inte patienter med tidigt
upptéackta hjartfel faller mellan
stolarna. Vi vill ocksa ha en sam-
manhallen journalféring for att fa
en helhetsbild av barnets
situation och pa sa satt

ocksa minska risken att

tappas bort i dver-

féringen mellan och

inom olika vardnivaer,

eller regioner.

] Karin

a Réagsjo, V:

%"l Grundenihalso- och
=y

sjukvard ska vara ett

natverk runt patien-
ten, vilket kréver en samman-
hallen helhet genom livets olika
skeden och mellan véardens olika
instanser. Darfor ar det viktigt
att Sverige lamnar vardvals- och
privatiseringsvagen. Den leder till
en uppsplittrad verksamhet dar
ingen tar ansvar for helheten och
darmed inte heller fér patienten
over tid. Vansterpartiet vill avskaffa
kdp- och séljsystemet inom sjuk-
varden, eftersom det bland annat
inte tar ett langsiktigt ansvar for
patienten.

Acko
Ankarberg
Johansson, KD:
Det brister i 6ver-
gangen fran barn till
vuxen, saval inom hjartvarden
som andra specialiteter. Darfér
behover hela vardkedjan ses
over. Det krévs nationella riktlinjer
och att dessa foljs upp sé att det
fungerar pa riktigt, sa att varden
fungerar sémldst hela livet.

Lina
s Nordquist, L:
- Vi vill att dldersgran-

'1' . sernablir tanjbara

i sjukvarden, sa
att ett barn kan flyttas éver
till vuxensjukvarden i sin egen
takt. Patientjournaler behéver
kunna delas éver hela landet
om patienten godkénner det.
Anstéllda ska regelbundet kunna
uppdatera sin kunskap, ha gott
om tid for sina patienter och for
kunskapsoverféring fran tidigare
vardgivare.

Margareta
Fransson, MP:
En s6mlds dvergang
krévs; unga méanniskor
ska inte slappas
férrén de kénner sig trygga med
nasta mottagning. En kontakt-
skoterska kan ha en viktig roll.
Miljépartiet vill se mer av brukar-
revision, det vill saga ta emot
erfarenheter fran patienter som
ofta kan peka exakt pa luckor
och problem dar férbattringar
behovs. Vi vill ocksad namna vikten
av samverkan med organisationer
inom till exempel idrott for att
minska risken for plétsliga dods-
fall vid traning. Det &r s& extremt
sorgligt varje gang det sker.



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
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Profilen: Thomas Ravelli

"For mig ar det
viktigt att hjalpa
barnen. Nar man
ser barn lida och
vet att det finns
kapacitet att radda
ett barn med hjart-
fel, maste man
ju gora nagot.”

30 Hjartebarnet

ET VAR UNDER en rutinundersdkning
infor tv-programmet “Let’s dance”
2019, som ldkarna forstod att allt inte
stod ritt till med Thomas Ravellis
hjirta. Felet bestod av tvi lickande
klaffar — och ledde till en fyra timmar
lang operation.

- For 50-60 ar sedan hade man inte
ens upptickt det, siger Thomas.

Han 4r tacksam for att forskningen
har gitt framat, men 6dmjuk infor
att pengar fortfarande behovs for att
radda fler liv. Allra mest 6mmar hans
lagade hjérta for de minsta patienterna:
hjartebarnen.

-S4 sma barn drabbas. Att under-
latta och gbra nigot bra for dem ligger
mig valdigt varmt om hjartat. Det dr
fantastiskt att de sedan kan fa leva
ett normalt liv och trdna och spela
fotboll.

Sjidlv hade Thomas inga kdnningar
alls av sitt trasiga hjérta.

- Tre dagar fore operationen var jag
ute och joggade. Manga gar omkring
med ett litet lickage p4 ndgon klaff
och felet blir successivt vérre. Jag
hade tur att de hittade felet i tid.

Operationen gick bra, nagot ldkarna
firade med att dansa till den gamla
VM-laten "Nar vi graver guld i USA”.
Sedan f6ljde sex minaders rehabili-
tering for den forne landslagsméalvak-
ten.

- Som idrottsman vill man ju till-
baka snabbt, men jag har inte samma
kondition langre och det &r okej.

THOMAS VAXTE UPP i Vimmerby med
fem syskon. Savil tvillingbrodern
Andreas som storebror Stefan var duk-
tiga fotbollsspelare. Han sticker inte
under stol med att han var en délig
utespelare. Han beréittar att han oftast
fick vara back eller sitta pa bianken,
men en dag dok inte malvakten upp.

- D4 stéllde jag mig i malet och
hittade min position.

Karridren inleddes i Osters IF

dér han, tillsammans med tvilling-
brorsan, vann tvd SM-guld. Varen
1989 blev han proffs pa heltid i IFK
Goteborg.

Det var dock forst mot slutet av
sina 16 ar som landslagsmalvakt som
Thomas fick en plats i det svenska
folkets hjiartan: hans legendariska
rdddning i straffsparksavgorandet
i kvartsfinalen mot Ruménien i VM
1994 valdes till "Tidernas svenska
idrottsdgonblick” under Idrottsgalan
2001.

Sjélv séger han blygsamt:

- Jag kastade mig at rétt hall
en gang i mitt liv. Det lever jag pa
fortfarande. Just da var jag valdigt
nedskriven och ingen trodde pa mig.
Sedan vénde allt. Jag 4r oerhort tack-
sam for det. Det kunde lika girna ha
gatt at pipan.

Raddningen ledde till att Sverige
tog VM-brons och Ravelli blev invald
i svensk fotbolls Hall of Fame.



EN MALVAKT FAR inte gdra nagra miss-
tag. Thomas jamfor det med att vara
hjartkirurg:

— Man ar ganska ensam och utlam-
nad. En kirurg som opererar ett hjarta
maste prestera maximalt under press.

Aven om Ravelli dr bist nir det
géller blev pressen till slut for stor.
For 23 ar sedan snorade han av sig
fotbollsskorna.

- Jag saknar inget. Som fotbolls-
spelare 4r man borta mycket fysiskt,
och mentalt 4r man aldrig hemma.
Hjarnan dr p4 fotbollsplanen jimt och
standigt.

Thomas missade bland annat bar-
nens forsta tio ar — déribland dottern
Josefines fodelse. Nu dr hans viktigaste
position den som pappa, och han
hoppas pé barnbarn snart.

Som pappa vet han hur svart det ar
som fordlder se ett barn lida. Darfor
brinner han fér Hjartebarnsfonden.

- For mig &r det viktigt att hjdlpa

| kvartsfinalen mot Ruménien
1994 tog landslagsmalvakten

Thomas Ravelli en plats i saval
den svenska fotbollshistorien
som alla fotbollsfantasters
hjértan med sin oférgléomliga
straffraddning.

" Jag kastade mig
at ratt hall en gang
i mitt liv. Det lever

jag pa fortfarande.”

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden

Ravellis karriar

Thomas Ravellis allsvenska
karriar inleddes som malvakt i
Osters IF dar han var med och
vann SM-guld 1980 och 1981.
Ar 1989 blev han proffs pa
heltid i IFK Géteborg och vann
ytterligare sex SM-titlar innan
han tog steget till USA fér en
sasong i Tampa Bay Mutiny.

| landskampen mot Rumanien
i VM 1994 tog Thomas Ravelli
en plats i svenska fotbollshis-
torien med sin straffrdddning
- som 2001 valdes till “Tider-
nas svenska idrottségonblick”
pa |drottsgalan.

Efter fotbollskarriaren har
Thomas férelast, varit med
i “Fangarna pa fortet”, tagit
hem titeln “Mé&starnas méas-
tare” och vunnit “Superstars”
2018. Nu satsar han pa familje-
foretaget Ravelli som hjalper
idrottsforeningar att salja
klader s de kan samla in
pengar, for att alla barn ska

fa chansen att idrotta.

barnen. Nir man ser barn lida och vet
att det finns kapacitet att rddda ett
barn med hjértfel, miste man ju géra
nagot. For det fods runt 2000 barn
med hjértfel i Sverige varje ar.

I dag fungerar Thomas eget hjirta
fint. Han dr dock vil medveten om att
alla inte har samma tur.

- Over 40000 minniskor lever med
medfott hjartfel i dag — hilften ar
under 18 4r. Man kan inte ens sétta
sig in i hur det skulle vara om nagot
skulle hdnda ens egna barn. Det ar
en tagg i hjirtat hela livet. @
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SA KAN NI
FA HJALP

Tillsammans ar
vi starkare. Som
medlem i Hjarte-

barnsfonden far
du bland annat
detta.

S& har ser Emmys hjarta
ut nér hon sjalv tecknar
det. For tva &r sedan
behdvde hon operera
in en pacemaker.

NATVERK

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

LAGER

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

POSTTIDNING B

HJARTEBARNSFONDEN  ANY
KUNGSGATAN 84 g
112 27 STOCKHOLM

DELAKTIGHET
Genom den lokala
Hjartebarns-
fonden dar 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: Jessica Josefsson Foto: Maria Brannhult

Mitt hjirta

och arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

"Med pacemakern
orkar jag mer”

EMMY
BRANNHULT

Alder: 10 r.

Bor: Jonkoping.
Familj: Mamma
Maria, pappa
Danny, storebror
Elliot och katterna
Kjell och Gullan.
Hjartfel:
AV-block 3 - ett
signalfel i hjartat.

EMMYS HJARTA BANKAR lite extra for
drama. Det dr utan tvekan det bista
hon vet, &ven om hon stér redo att kasta
sig ut pa fotbollsplanen nér Hjirtebar-
net far en pratstund med henne.

- Det dr roligt att springa och sta
i mal, sdger hon.

EMMY HAR ETT medfott hjartfel, men
det var forst for tva &r sedan som hon
behdvde operera in en pacemaker.
Hennes hjirta hade skapat en ersitt-
ningsrytm sa att hon till dess hade
klarat sig utan operation.

— Med pacemakern orkar jag springa
mer, berdttar Emmy.

Mamma Maria fortsitter:

- Efter operationen var det forsta
gangen som Emmy orkade fortsétta
springa trots att hon blev trott och
fick kdnna mjolksyra i benen.

I dag mérker inte Emmy av sitt
hjartfel. Tankarna kretsar i stdllet
runt varens teateruppvisning.

- Jag ska vara bade dvirg och
prinsessa i Snovit, beréttar hon.

Det ir dock inte bara drama och
fotboll som star hogt pa hennes
intresselista. Nir hon blir stor ska
hon bli fotograf, precis som mamma
Maria.

- Ja, det ar roligt att fotografera,
siger hon. @



