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— Bara 5 droppar per d
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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

.



Innehall

Katarina Hanseus, Hjartebarnsfondens Mats Lind tog intitiativ till Hjartebarns- Ménga barn och vuxna med

ordférande: “Vi bidrar med kunskap.” slaget, en golfturnering som samlade medfétt hjartfel moter stora
in 30000 kronor till Hjartebarnsfonden. utmaningar i skolan och arbetslivet.

/ g /

De flesta barn och unga tycker
att det ar skrammande att s6vas.
Men enligt ny forskning kan /
situationen goras tryggare.

Skollagen efterlevs inte vad géller
barn med funktionsnedsattningar.
Det menar organisationen
Funktionsratt Sverige.

Vandring, cykling, golf och padel
- Hjartebarnsfonden har flera
1 valgérenhetsevent pa gang.

Folj oss i vara
sociala kanaler @hjartebarnsfond @hjartebarnsfonden @hjartebarnsfonden
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Min son
somnar
alltid i
min
famn innan
operation.

Ett trasigt barnhjarta forandrar livet for alla runt omkring.
Vi arbetar for att skapa en vardag for sma svaga hjartan
och deras anhoriga. Stod oss i arbetet med att f& alla
barnhjartan att slé ett slag till.

Swisha ett bidrag till 9005877.
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Ledare

Vi bidrar med kunskap

AR DETTA SKRIVS ir det sent i augusti och vi har
sommaren bakom oss, och valdagen framfoér oss.
For oss i Hjartebarnsfonden finns viktiga fragor
inom néstan alla omraden, fran fragor om skola,
och barnomsorg via tillginglighet till habilitering och
uppfoéljning och till den specialiserade och hégspecialise-
rade sjukvérden.

Jamlik sjukvard 6ver landet spinner dver ett brett
spektrum och omfattar allt fran tillgdng till tidig upptéckt
av hjirtfel till tillgdng till habilitering och uppféljning och
hjartsjukvard i vuxenlivet. Den viktigaste faktorn for den
jaimlika varden #r sjukvardens kunskap. Aven om antalet
barn med hjirtsjukdom &r stort, ar variationsrikedomen
véldigt stor och den enskilda barnmorskan, sjukskéter-
skan eller ldkaren traffar kanske bara enstaka patienter.

BREDVID DE ORDINARIE utbildningsvégarna blir utbyte av
kunskap inom Barnhjért Sverige och riktade utbildnings-
insatser viktiga. Hjdrtebarnsfonden &dr nirvarande vid
manga av de evenemangen, till exempel vid de nationella
regiondagarna och vid barnkardiologikurserna i Falun
och i Tylésand. Vi dr med som sponsor, men framfor allt
bidrar vi med vara medlemmars perspektiv och kunskap pa
tillvaron med hjartfel under barn-, ungdoms- och vuxenliv.
Att delge de erfarenheterna till oss som arbetar yrkesmés-
sigt inom barnhjértsjukvard och Guch ir en mycket viktig
uppgift, dir spelar ocksa Hjirtebarnsfondens medlemmars
nérvaro pa barnhjirtavdelningar och mottagningar stor roll.
Grunden for kunskapen och for att vi ska kunna fortsitta
att forbéttra resultat och framtidsutsikter for vira med-
lemmar ar den kunskap som kommer frén i forskning,
inom méanga omriden. Vi behdver veta mer om vilka
tidiga faktorer som péverkar langtidsresultat liksom vilka
behandlingar och uppfdljningsmetoder som allra mest
gynnar individen. Darfor dr det gladjande att Hjirtebarns-
fonden nu blir en allt viktigare forskningsfinansiéar.

MED MINNET AV sommaren farskt vill jag tacka alla som
har varit engagerade i var lagerverksamhet: funktionérer,
ledare och inte minst deltagare. Som en av sommarens
ledare har jag ater fatt forménen att vara med i det lag
som bestar av ledare och deltagare en
fantastisk sommarvecka i skdrgérden.

Hjéartebarnsfonden bestér av med-
lemmarna. Stéd till enskilda individer
ar lika viktigt som de 6vergripande
péaverkansfragorna, forskningen och
gruppaktiviteterna.

Med hopp om en bra host for alla och
ett vilkomnande till kontakter med oss
pé kansliet och i styrelsen. ®

Katarina Hanseus
Ordférande 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

Mats Lind, pappa till hjartebarnet Millie
och styrelseordférande i S6lvesborgs
golfklubb, var initiativtagare till val-
gorenhetstavlingen Hjartebarnsslaget.

Golfciavling
300001

Den 12 juni slog 80 lag inte bara ett utan flera slag for
Hjartebarnsfonden. Hjértebarnsslaget pa Sélvesborgs
golfklubb samlade in hela 30 000 kronor.

- Man blir 6dmijuk infor varden, stédet fran Hjarte-
barnsfonden och gemenskapen bland alla hjartebarns-
foraldrar. Man vet att det vi har samlat in gér nytta, sager
Mats Lind, styrelseledamot i golfklubben och pappa till
Millie som fodddes med ett hjartfel.

Text: Jessica Josefsson
Foto: Andreas Hillergren

6 Hjartebarnet

MATS LIND HAR spelat golf
sedan han var tondring och
gladjen var stor nér dottern
Millie som feméaring bor-
jade intressera sig for
sporten. Nu hoppas han att
fler hjartebarn ska fa upp
Ogonen for just golf.

- Det dr ju en sport som dr
Oppen for alla, oavsett fysisk
begrénsning, sdger han.

i1

gav
Sronor

Det var dock inte det som
var malet med golftdvlingen
isomras. Mats Lind och
hans fru Jonna har lange
ként att de ville ge nigot
tillbaka till Hjartebarnsfon-
den och sjukvarden for all
hjélp de sjilva har fatt.

FOR $JU AR sedan fick de
nimligen sitt forsta barn,
Millie, men de var helt of6r-
beredda pa vad som vintade.
De nyblivna fordldrarna
hann knappt landa i den
nyarollen innan de férstod
att nagot var fel.

- Millie blev bla i ansiktet
och nagra timmar senare
satt vi i en bil som f6ljde
efter ambulansen med
Millie till Lund.

Mats Lind beskriver den
dér krocken mellan lycklig
nybliven forilder till att

inte ens veta om deras
barn skulle overleva.

- Det var tufft. En berg-
ochdalbana av kénslor.

Det har blivit flera ope-
rationer fér Millie som nu
ar sju ar. Hon dr fodd med
diagnosen pulmonalisa-
tresi med intakt kammar-
septum och hypoplastisk
hogerkammare (PA/IVS),
som inte ir sa vanlig.

- Menidagirhoni
princip obegrinsad i det
hon gor, och dir hade hon
inte varit om vi inte hade
haft den specialistsjukvard
vi har i Sverige.

MATS LIND SOM till vardags
arbetar som advokat sitter
dven i styrelsen for Solves-
borgs golfklubb. Forra aret
lyfte han frdgan om att
arrangera en golftavling



"Jag var
forvisso
initiativtagare,
men alla var
jattepositiva.”

dér intdkterna skulle ga till
Hjartebarnsfonden. Sam-
tidigt kunde han genom
sin advokatbyra sponsra
tavlingen.

- Jag var forvisso ini-
tiativtagare, men alla var
jattepositiva och det ir flera
i golfklubben som ska ha en
stor eloge for sitt bidrag och
engagemang, sdger han.

Den 12 juni klockan atta
stod drygt 80 lag redo till
att tévla i Hjirtebarnsslaget
- en tvAmannascramble.
Som extra inslag fanns det
ocksi en tivling i tdvlingen
som alla valde att delta i.

- Och sa startade jag
en sidoinsamling, sa till
slut landade vi p4 30 000
kronor som nu kan ga till
forskning med hjélp av
Hjartebarnsfonden.

MED PA PLATS for att ta emot
en symbolisk check var
Katarina Hanseus, barn-
kardiolog och Hjértebarns-
fondens ordférande, men
ocksa just den ldkare som
tog emot Millie den dar
dagen for sju ar sedan.

- Det var speciellt att
det var hon som tog emot
checken. Det var en vildigt
rolig dag. Jag hoppas att
det hér &r starten for en
arlig tavling och att den
kan inspirera andra, sdger
Mats Lind. @

Foto: Shutterstock
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Forildrar delar
sina ber:attelser

NU FINNS BERATTELSER
som delas av hjartebarns-
foraldrar samlade pé Hjarte-
barnsfondens hemsida. S6k
bara pa #hjartebarnsberat-
telser. Dar delar foraldrar till
barn med medfédda hjartfel
sin beréttelse och du som
|&sare kanske kanner igen
dig, eller lar dig mer om vilka
turer det kan ta.

- Vi &r s& tacksamma for
att alla hjértebarnsféraldrar
vill dela med sig av sina
berattelser, och hos oss just.
Det ar s& gripande historier
som kommer in, och vi tror
verkligen att det tryggar
och kanske inspirerar andra
foréldrar att lasa de hér
beréattelserna, séger kommu-
nikationschef Mattias Barsk
och efterlyser samtidigt
pappornas berattelser:

- Det &r valdigt manga
mammor som skriver och
det &r ofta sa det ser ut, men
vi vill ocksé hora pappornas
upplevelser av det hela. Hur
maér de? Vad har de upplevt
pa vagen?

HAN BETONAR SAMTIDIGT
att de inte vill ersatta
mammornas berattelse pa
nagot vis, men for att utdka
nyanserna vore det fint att fa
i gdng papporna och kanske
lyfta pa locket lite.

- Det &r ju for ménga en
oerhért utmanande resa
och att dela med sig av den
kan vara skont och ldkande.
Skicka in din berattelse till
#hjartebarnsberattelser,
mejla till inffo@hjartebarns-
fonden.se. Bifoga ocksa
bilder du vill ska anvéndas.

Fira varldshjartdagen
den 29 september

DEN INTERNATIONELLA
VARLDSHJARTDAGEN firas
den 29 september varije ar.
Det &r en dag for att upp-
maérksamma hjart- och karl-
sjukdomar och férebygga dem
globalt. Det var World Heart
Foundation som tillsammans
med WHO (World Health
Organization) lyckades fa till

en internationell dag for detta.
Frén borjan var det bestamt
att dagen skulle infalla den sista
sondagen i september (som
manga i Sverige &nnu anser att

det &r) men detta andrades
2011 da dagen blev ett fast
datum - den 29 september.

Varje dag fods sex barn
med hjértfel. Forskningen har
gjort att 95 procent avdem
som féds med missbildat
hjarta i Sverige nar vuxen
alder. | &r kan du uppmark-
samma dagen genom att
bara nagot rott och lagga upp
pa sociala medier, dar du
taggar @hjartebarnsfonden.
Du kan ocksa swisha en gava
till 900 58 77.

Just nu...

En manad med
fokus pa vuxna

| dag lever mer én 40 000
vuxna med ett medfétt
hjartfel i Sverige och inom
den gruppen finns en mangd
olika hjartfel representerade.
Det medfér att det skiljer sig
mycket i hur hjértfelet paver-
kar individen. Tack vare fram-
gangar inom barnhjartkirurgin
nar mer an 95 procent av de
som fods med ett hjartfel i
dag vuxen alder. Det betyder
att en ny patientgrupp har
vuxit fram - Grown up Con-
gential Heart Disease (GUCH)
vilket betyder vuxna med
medfédda hjartfel.
Hjartebarnsfonden GUCH
uppmarksammar under
september denna nya och
véxande patientgrupp och
de utmaningar som de
moter i sjukvarden och
vardagen. | &r belyser de
sarskilt psykisk halsa och
hur det paverkar livet som
vuxen med medfétt hjartfel.
Du kan lasa mer om detta
om du foljer @hjartebarns-
fondenguch pa Instagram.

Foto: Lars Jansson

Volontarer sokes till
Goteborg och Lund

Hjartebarnsfonden soker
volontérer till Géteborg och
Lund. Ar du intresserad av
att stddja barn pé klinikerna
med meningsfulla och bra
samtal och kanske myskval-
lare Volontarerna &r en viktig
del av Hjartebarnsfondens
arbete med att stétta barn
med medfédda hjartfel.

Ett enkelt samtal eller kanske
en mysig kvall med pizza kan
betyda sa mycket de dagar
de ar pé sjukhus. Hor av

dig till Hjartebarnsfonden
pa info@hjartebarns-
fonden.se. Berétta om dig
sjalv och varfér du vill ta dig
an uppdraget.
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Tema: Skola och arbetsliv

"Varje dag
var en kamp

for att orka”

Skolan &r tuff for manga unga. Men vissa har storre
utmaningar dn andra. En av dem &r Julia, 20, som
foddes med tva hjartfel. Sedan dess har sjukhus-
vistelserna och diagnoserna blivit mnga — och
bristen pa stdd i skolan en stindig foljeslagare.

Text: Sofia Zetterman
Foto: Unsplash, Shutterstock

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden

edan 19 dagar gammal
hjartopererades hon for
forsta gangen. Julia, som
egentligen heter nagot
annat, foddes med tva
hjartfel - transposition
av de stora kirlen och
commune - och har fler kompli
sjukdomar dn hon kan m
att kunna rabbla upp di
hon ta fram listan i ir




Julia, 20, fdddes med tva hjartfel. For
Hjértebarnet berattar hon om sin svara
tid i skolan och att hon inte fick det stod
hon har ratt till for att kunna ga i skolan
pa samma villkor som hennes klasskam-
rater. Julia heter egentligen nagot annat
och personen pa bilden har inget med
texten att gora.



Tema: Skola och arbetsliv

Sedan sista hjirtoperationen vid
tva &rs alder har Julia levt med ett
enkammarsystem, vilket gor att hon
ar trottare &n andra. Hennes puls
pendlar mellan 40 och 120. I vilolage.

— Bara att gd upp ur séngen kan fa
mig att flasa, och sedan kan pulsen
plotsligt sjunka till 45 p& fem minu-
ter, sdger Julia och kastar ett 6ga pa
sin pulsklocka som hjélper henne att
hélla koll.

KLOCKAN AR INSTALLD pé att varna om
pulsen ar for hog eller for 14g utan
fysisk anstrdngning. Nir hon bytte
lakan i séngen registrerade klockan

10 Hjartebarnet

sju minuters trdning pa grund av
pulshéjningen.

Andra konsekvenser av hjartfelet ar
att hon inte kan vara ute om det ar for
kallt eller for varmt, for d& fungerar
inte blodcirkulationen. Hon méste
ocksa ta mikropauser ofta for att orka
med en vanlig dag. Att triffa kompisar
efter skolan har varit uteslutet. Den
lilla energi som fanns kvar har gatt till
laxorna.

Redan i férskoleklass borjade pro-
blemen i skolan. Kommunen behovde
spara pengat, sa trots behov fick Julia
ingen egen assistent. Hon gickien
liten skola p& en mindre ort, dir alla

"Det star klart och
tydligt i skollagen
att man ska delta pa
sina villkor oavsett
vad det kraver for
undervisningsform.”



kinde till hennes hjirtfel. Anda an-
passades inte skolgangen efter hennes
behov. Det dr ocksé darfor Julia véljer
att vara anonym. Genom skoltiden
har hon haft nagra stéttande mento-
rer, och hon vill inte att ndgon skugga
ska falla p&4 dem, men helt Klart &r att
det stdd och den anpassning av skol-
gangen som Julia fick under sina tolv
ar i skolan var under all kritik.

— Hade de bara anpassat mitt schema
lite skulle det ha underlittat hela
livet. I stdllet fick jag frinvaro om jag
inte orkade. Det var manga sjukhus-
besok, och vissa dagar tog min energi
slut redan nir jag kom till skolan och
jag satt bara ddr, men jag overlevde pa
négot sitt.

Skoltiden var tuff pa flera sitt.

- Barn har inget filter for vad de sé-
ger till folk. Det var mycket "Varfor dr
inte du med p4 gympan? Varfor gér du
nér vi andra springer?”. Min sjuksko-
terska kom till skolan och férklarade
och di blev det lite béttre, men sedan
glomde de igen.

Da - fére coronapandemin - var
distansundervisning inte ett alterna-
tiv. For Julia hade livet sett annor-
lunda ut om hon hade kunnat delta
i undervisningen pa sina villkor,
utifrdn sin egen ork, hemifran.

- Det stér klart och tydligt i skol-
lagen att man ska delta pa sina villkor
oavsett vad det kréver fér undervis-
ningsform.

Trots stottande mentorer och prat
om sirskilda anpassningar hinde
dock inget.

I SJUAN BORJADE skolproblemen pa
allvar.

- Redan nir jag sdg schemat forsta
gangen kénde jag att det hér inte
kommer att g&. Mandagar slutade jag
klockan fyra, och di har jag ingen
energi kvar. Min mentor och larare pra-
tade om att ta bort sista lektionen, men
inget hinde. For mig férstordes hela
veckan nir orken tog slut pa mandagen.

Idrotten var virst.

- Min idrottslédrare var hemsk.

Han vigrade forsta. Nar ingen annan
behdvde ta mikropauser skulle inte
jag heller fa gora det. Antingen var
man "duktig” eller sa var man "lat”.

”Hade de bara anpassat mitt schema
lite skulle det ha underlattat hela
livet. | stillet fick jag franvaro om jag

inte orkade.”

Trots att min sjukskéterska hade mote
p& mote pad mote med honom végrade
han fatta.

Liraren jamforde i stéllet Julia med
hennes helt friska lillasyster som hade
Aiidrott. Sjilv fick hon kimpa for ett E.

I attan blev Julia svart sjuk och i
viantan pa operation fick hon starka
morfintabletter for att klara dagen.

- Jag var som ett vrak: trétt och
illam&ende med angest. Sedan var
attan varst med prov och ldxor och
inldmningar.

PA GRUND AV manga och langa turer
inom varden, med remisser till nya
specialistmottagningar, fick Julia
vanta i fem ar pa operation - fem &r av
konstant sméirta, huvudvérk och trétt-
het, men trots alla vindor pa IVA, alla
uppskjutna operationer och tillkomna
komplikationer har Julia aldrig givit
upp. P4 armen har hon tatuerat texten
“warrior”. Hon &r en krigare. En kri-
gare som gick ut hogstadiet med 200

i meritvirde trots sin sjukdom och
omgivningens oforstielse och ovilja
att anpassa hennes skolgangen. Julia
borjade pa gymnasieprogrammet
Vard och omsorg.

- Jag ville vara personal i stillet for
patient, sdger hon.

En av alla ldkare Julia har traffat
genom aren ifragasatte hennes gym-
nasieval med anledning av hennes
sjukdomar.

- Men nér folk ifrdgasitter vad jag
kan Kklara far jag bara mer motivation,
sdger hon.

Pa grund av covid-19 skedde en stor
del av gymnasieundervisningen pa
distans.

— Det dr det bista som hint min
skolgang. Jag vagar inte tinka pa hur
mycket jag hade missat annars. Mina
nacksmaértor blev bara vérre och virre
och jag var singliggande.

—
—

%
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Tema: Skola och arbetsliv

Julia fick godként i alla amnen -
och mer 4n godként i vissa. Hon kdm-
pade med skolarbetet d&ven nér hon
l4g pé sjukhus. Att ge upp var aldrig
ett alternativ. Manga ganger under
skoltiden har Julia mott total ofor-
stéelse fran omgivningen angéende
sina sjukdomar - ocksa fradn dem som
skulle var hennes stdd. En sjuksko-
terska pa Vardlinjen bad henne “att
skirpa sig”.

- Enligt henne var 16sningen att
sova mer. Jag vet inte hur manga
ganger jag sa att oavsett om jag sover
tva eller tolv timmar sa ar jag lika
trétt. Hon lyssnade inte.

Nér nackoperationen till sist blev
av 2020, sista aret pa gymnasiet, fick
Julia ett nytt liv — utan smartstillande.
Forra iret tog hon studenten och bara
tre dagar senare boérjade hon sommar-
jobba pé ett sjukhus.

| DAG JOBBAR Julia som underskoter-
ska pa ett trygghetsboende.

- Jag har accepterat ldget. Jag
struntar i vad folk tycker och tdnker
och gdr min egen vég i livet. Jag méaste
sjilv ta ansvar och hela tiden vilja vad
jag orkar gbra s& mitt batteri inte blir
urladdat, férklarar hon.

Drommen ér att plugga till sjuksko-
terska, men fortsatta studier kriver
att hon laser upp sig i matte och
engelska. Efter tolv irs daliga erfaren-
heter fran skolvérlden ar det svart att
hitta motivationen.

Skolgangen kunde ha sett annor-
lunda ut f6r Julia om hon fatt den
hjélp och de anpassningar hon dr
berattigad till enligt skollagen.

-S4 hér far det bara inte ga till,
sdger hon om skoldren. @
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"Jag har accepterat laget.
Jag struntar i vad folk
tycker och tanker och gar
min egen vag i livet.”



"Skollagen
efterlevs inte”

Den svenska skolan &r inte till for alla. Barn med en funk-
tionsnedséattning gar inte i skolan p& samma villkor som
sina klasskompisar. Det menar Funktionsréatt Sverige.

- Dessa elever gar standigt under radarn trots att vi
har en skollag som ska sakerstélla ratten till sarskilt stod.
Det strider mot grundlaggande rattigheter att s& manga
elever inte far chans att lyckas i skolan, séger Agneta
Soder, utredare pé organisationen.

Text: Jessica Josefsson

anga av de barn som fods med ett hjartfel
far under resten av sitt liv en dold funk-
tionsnedsittning i form av till exempel
mindre energi 4n sina klasskamrater.
Det hér dr en sak som inte alla skolor

i dag har resurser eller kunskap att finga upp.

Det menar organisationen Funktionsritt Sverige.

- Den grundlidggande kompetensen for just dold
funktionsnedséttning 4r 14g och nir de inte har den
kunskapen med sig kan de inte heller alltid identifiera
att ett barn har svarigheter, sdger Agneta Séder.

Enligt Funktionsrétt Sverige klarar generellt
farre elever med funktionsnedséttning att fullgéra
sin skolgang i jaimforelse med andra. De gar under
radarn trots att vi har en skollag som ska sikerstélla
rétten till sirskilt stdd, och som ocksa anger att
sadant stod ska séttas in tidigt.

— Men skollagen efterlevs inte 6verallt, sdger
Agneta Soder.

EN RAPPORT FRAN Skolverket visar i stéllet att stodet
ofta sétts in for sent.

- Vi vet att det drabbar de hir barnen pa flera sitt.
De riskerar redan i skolan att komma in i ett utanfor-
skap och vi vet att mobbning dr vanligt i de hir grup-
perna. Det &r oerhort tragiskt, sdger Agneta Sdder.

En del av 16sningen &r att tala med barnet sjélvt
eller barnets fordldrar, men Agneta S6der menar att
det sdllan sker.

— Man utgdr ibland fran de insatser som skolan be-
hérskar, utan att ta reda pa eller kartlagga vad eleven
verkligen behover, sdger Agneta Soder och fortsitter:

- Det dr ju sa sjilvklart att prata med barnen, for de
kan ofta sjilva forklara vad de behover.

Det dr en rad férdndringar som maste till for att
barn med en funktionsnedséttning ska f& en likvar-
dig skolging som sina skolkamrater. Agneta Soder
pekar bland annat p&d huvudménnens ansvar.

Agneta Soder

De maste se till att tillrdckligt med resurser ges och
varje rektor maste fordela dem s& att de nér eleverna.

- Vissa skolor klarar faktiskt det hér, s& det 4r ock-
sd en frdga om hur man organiserar verksamheten
och fordelar resurserna, siger Agneta Soder.

Hon pekar ocksé pa att elevhélsan borde forind-
ras.

- Dér dr det stora brister i dag. Nu arbetar de reak-
tivt och inte proaktivt som en elevhilsa ska vara.

For elever med medfott hjartfel hade skolan ocksa
behovt samverka med sjukvarden.

- Den generella bristen pa fungerande samverkan
mellan olika aktdrer drabbar sirskilt barn som har
manga olika kontakter med till exempel med hilso-
och sjukvarden, sdger hon.

BRISTERNA INOM SKOLAN f6r barn med funktions-
nedséttning berdr oss alla eftersom det kan fé stora
konsekvenser pa sikt. Barn som inte fir ritt stod far
svarare att lara sig och delta i skolarbetet. Det kan
leda till frAnvaro, sémre betyg och utebliven gymna-
siebehorighet.

- I dag har gymnasiet storre betydelse an tidi-
gare eftersom det inte gr att komma ut pé arbets-
marknaden utan den utbildningen, sdger Agneta
Soder.

Det ir ett dystert scenario som Funktionsritt
Sverige malar upp, men det finns undantag och hu-
vudmaén, rektorer och skolor som gor ett bra arbete.

- Vi ser sjidlvklart skolor som med samma resurser
som andra klarar att se de hir eleverna och hjilpa
dem. Dér finns det forstéelse, ritt ingdng och ratt
bemotande och stod.

Det finns ocksa hopp om férdndring. Under som-
maren tillsatte regeringen en sirskild utredare som
ska analysera och féreslad hur kunskapen kan 6ka om
barn och elever med funktionsnedsattning i skol-
vasendet.

- Det dr ett steg i ritt riktning. Det 16ser inte alla
problem vi pratar om, men en del pé sikt, sdger
Agneta Soder. @

Detta ar Funktionsratt Sverige
Funktionsréatt Sverige &r en samarbetsorganisation som

bestar av 50 rikstackande funktionsrattsforbund. Uppdraget
ar att vara funktionsréattsrorelsens enade rést mot regering,
riksdag och centrala myndigheter.
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Elin Aberg foddes med hjartfel.

Det var narmast sjalvklart for henne
att hon skulle jobba pa forskola -
trots att det ar fysiskt anstrangande
och att orken ibland tar slut. "Jag
har hittat mina egna knep och
|16sningar for att klara vardagen”,
sager hon.




"Jag sa attjag
hade migran”

Elin Aberg, 37, foddes med hjirtfel och lirde sig tidigt
att kimpa for sin 6verlevnad. Hennes yrkesval —
forskoleldrare — har inte gjort vardagen enklare.

—Jag har inte valt det lattaste yrket, men lirt mig
knep for att klara vardagen, att alltid tinka pa mig
sjalv och vara arlig, sdger hon.

Text Jessica Josefsson
Foto Susanne Kronholm

et var mer eller mindre sjalvklart att
Elin skulle arbeta pa férskola. Hon
har alltid tyckt om att leka med barn
och upplevt att det dr en dmsesidig
gladje.

- Jag brukar hamna vid barnbordet
nir det ir fest, och jag hdnger néstan
mer med mina vénners barn &n med
dem ibland, séger hon och skrattar.

Forskoleldrare dr inget enkelt
yrkesval for ndgon som har fotts med
hjartfel.

- Nej, med runt 20 barn blir det fort
véaldigt fysiskt. De ar alltid i rOrelse
sé jag har hittat mina egna knep och
16sningar for att klara vardagen.

EFTER GYMNASIET ARBETADE Elin
ienreception pé ett foretag, men en
kollega tipsade henne om att bérja

som vikarie pa hennes barns férskola
istéllet da hon sag Elin tillsammans
med hennes dotter. Tva ar som vikarie
pa forskolan ledde vidare till utbild-
ning och jobb som foérskoleldrare.

- I bérjan pratade jag inte om mitt
hjartfel. Jag har vil aldrig velat bli
sedd som en som &r sjuk och har kdm-
pat pa i tysthet, sdgen hon.

DET VAR KAMPIGT frin borjan. Elin
minns bland annat promenader déar
hon drog vagnar i upp- och nedfors-
backar med tva barn sittande och tva
barn gdende bredvid.

- Det var helt sjukt; jag jobbade
heltid pa en smabarnsavdelning och
pratade inte om min hélsa.

For fyra ar sedan upptéckte ldkare
av en slump att Elin hade haft en
blodpropp i magen och hennes lungor
borjade svikta. Hon fick syrgas dygnet
runt. D& dvervigde ldkarna en lung-
transplantation, men kom fram till att
Elins kropp aldrig skulle orka.

- Det var jobbigt. Ett tag trodde jag
inte att jag skulle klara det.

Hon ir dock inte den som ger upp
s latt. Elin ir sedan barnsben van att
kriga for sin 6verlevnad.

Hon féddes med ett enkammar-
hjirta, som i princip fungerar som ett
halvt hjédrta. Detta upptécktes forst
efter fodseln och det har blivit en rad
operationer som startade néir hon
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var tre manader gammal. Den sista
operationen gjordes nir hon var nio ar
och det tog ett halvir innan hon fick
komma hem fran sjukhuset.

- Nér jag var liten féorknippade
jag mig aldrig med mitt hjirtfel, att
jag var sjuk, men jag fick en lang tid
efterat panikingest Over att ha legat
sa ldnge pa sjukhus.

OPERATIONEN HADE GATT bra, men
Elins kropp samlade pa sig vétska s&
ldkningsprocessen drog ut pa tiden.
Den langa perioden pé sjukhuset har
i vuxen lder lett till drommen att f&
jobba med lekterapi.

- Férutom min mamma var det fyra
skoterskor och lekterapin som gjorde
att jag mentalt 6verlevde den dér
langa tiden pa sjukhuset, s mélet ar
att soka en sadan tjinst, sdger hon.

Det dr en glad och néjd Elin som
berittar att hon i dag méar bittre 4n
nagonsin tidigare.

16 Hjartebarnet

Elin undvek lange att
berétta for sina kollegor
om sitt hjartfel, men nér
hon bérjade pé en ny
forskola bestamde hon
sig for att vara 6ppen
med det. “Tidigare har
jag inte vagat séga att det
ar min ork som har tagit
slut, utan sagt att jag
har haft migréan, fér det
har kollegor och chefer
lattare att forsta.”

- Men det vigar jag nistan inte
siga, sdger hon och skrattar.

Efter det harda bakslaget for fyra ar
sedan tog det lang tid att komma till-
baka. Just nér hon skulle bérja jobba
75 procent kom coronapandemin och
Elin tvingades hélla sig hemma i ett
och ett halvt ar till.

- Det var nog bra, for da fick jag
aterhdmta mig ordentligt.

Elin kom tillbaka till jobb pa en ny
forskola ddr hon borjade med att vara
Oppen med sin hélsa.

- Jag har alltid haft vissa dagar d&
jag inte kommer ur sdngen, forst kort
pai180 och sedan tar det stopp, sdger
Elin och fortsitter:

- Tidigare har jag inte vagat sdga
att det 4r min ork som har tagit slut
utan sagt att jag har haft migrén, for
det har kollegor och chefer lattare att
forsta.

Det ir dock inget hon rekommende-
rar till andra.

Ingen ska lida av
ett medfétt hjartfel

Mottagare: 9005877
Hjdrtebarns-
fonden




- Nej, var sa adrlig som mdjligt fran
borjan och beritta om dina svarighe-
ter, men gor det inte till en stor grej.

Att fédas med ett hjartfel kan vara
svart att forsté for kollegor och chefer.
Det dr ofta en dold funktionsnedsétt-
ning. Elin upplever att hon till storsta
delen mott forstaende chefer, men
minns en som inte var det.

- Hon sa att jag inte kunde vara
sjukskriven langre, att jag borde tdnka
pé kollegorna. Da blev jag s& paff och
kidnde mig bade krankt och férban-
nad.

DET HAR VARIT svart med kollegor som
bara ser vad hon inte klarar. Nér for-
skolebarnen gir pa promenad stannar
Elin kvar och gor andra saker efter-
som hon inte har energi att folja med.

n
§

Hon kan inte heller lyfta upp och béra
barnen.

— Men det har lett till att jag i stéllet
sdtter mig ner och kommer pa samma
nivi som barnen, vilket ju egentligen
ar bittre.

Nér det till exempel ar dags for bloj-
byte far barnen sjilva kldttra upp pa
stegen till skdtbordet.

- Det dr ju det som den ér till for,
men for kollegor som har mer energi
blir det ju latt att de lyfter och bar -
mer dn vad som kanske egentligen &r
bra, fér det sliter ju pa kroppen.

Lénge ville hon girna jobba 100
procent, men insag efter allt for
manga bakslag att det inte fungerade.
I dag jobbar hon 75 procent.

- Det ir verkligen nagot som jag
tycker man ska tinka pa: att jobba sa

"Hon sa att jag
inte kunde vara
sjukskriven langre,
att jag borde tanka
pa kollegorna.”

Elin Aberg har alltid tyckt.om att leka
med barn. “Jag brukar hamna vid barn-
bordet nar det ar fest, och jag hanger
nastan mer med mina vénners barn an
med dem ibland”, sager hon. Signe och
Inez pé bilden &r Elins brorsbarn.
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Elin ville lange tatuera

in ett hjarta, men pa

grund av sitt hjartfel kan i
hon inte det. "Men sa

insag jag att jag ju redan \
har ett méarke, arret, pa

kroppen som visar pa l

.‘l"

mitt speciella hjarta.” 'L

"Det ar viktigt att barnen
lar sig att vi alla ar olika
och att det ar okej.”

mycKet, eller lite, sa att du fortfarande
orkar ha ett liv efter jobbet. Att man
inte bara kommer hem och sa har
man inte energi till ndgot mer.

NAR ELIN BERATTAR om sina motgingar
gOr hon det med bade humor och med
en livsgnista som bara den som hallit
dbéden i handen kan ha. Med ett skratt
berittar hon om de tre saker hon vet
att hon aldrig kan gora pé grund av
sitt hjartfel. Elin far inte skaffa egna
barn, inte hoppa fallskdrm och inte
heller tatuera sig.

- Det jag har haft svarast att accep-
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tera pa senare &r dr att jag inte kunde
fa tatuera in ett hjdrta, men sé insag
jag att jag ju redan har ett mérke,
arret, p kroppen som visar p& mitt
speciella hjarta.

Hon bir det med stolthet, ocksa pa
jobbet.

- Det dr viktigt att barnen 14r sig att
vi alla 4r olika och att det &r okej. Jag
berittar om mitt hjdrta och nér de ef-
ter femtielfte gdngen fragar om jag ska
vara med och jaga och jag ir pa vig att
nidmna mitt hjirta s kommer de fore
mig och séger "Ja, just det, ditt hjirta,
bla, bla”, berittar Elin och skrattar.

Bara for att det medfddda hjartfelet
inte syns utanpa tror Elin att det blir
extra viktigt att vara ppen om sin
héilsa pa arbetsplatsen.

- FOr dven om jag inte kan goéra allt
alla andra gor s har jag en viktig roll
att fylla och kan gora annat, sager
hon. e

Elin Aberg

Alder: 37 ar.

Bor: Stockholm.
Familj: Hunden Vilja.
Hjartfel: Tricuspida-
lisatresi (avsaknad av
klaffen mellan hoger
férmak och héger kam-
mare) och pulmonaris-
stenos (fortrangning

i lungpulsadern).



"Samhallet
maste bli mer

accepterande

Hjartebarnsfonden vill belysa de utmaningar som
manniskor med medfétt hjartfel moéter i arbetslivet
- och pa sa vis forbattra deras situation.

- Hur féraldrar och barnet beméts i ett tidigt skede
lagger grunden till hur det hér barnet senare klarar av
att hantera sin dolda funktionsnedséattning, sager
Katarina Hanseus, ordférande for Hjartebarnsfonden.

Text: Jessica Josefsson

e flesta som fods med ett hjartfel moter

inga stora svarigheter i arbetslivet, men

nagra lider av en funktionsnedséittning

som ofta dr dold och stéter pad utmaning-

ar dverallt - i skolan, i det sociala och i
arbetslivet.

- Det finns en grupp som péverkas och som ar-
betsgivare riskerar att g4 miste om, sdger Katarina
Hanseus, barnhjartldkare i Lund och ordférande for
Hjartebarnsfonden.

Hjértebarnet har pratat med henne och Linda
Sundberg, Hjdrtebarnsfondens generalsekreterare,
om vilka fordndringar och forbattringar som skulle
underlétta for just den hir gruppen i arbetslivet.

DE HAR OLIKA infallsvinkel. Katarina arbetar som
barnhjartldkare i Lund och har f6ljt manga barn
genom uppvéixten, Linda Sundberg &r mamma till
17-ariga Hedda som foddes med ett hjéartfel. Men de
betonar bada att gruppen méanniskor dir hjartfelet
har blivit ett dolt funktionshinder méaste synliggdras
i samhallet.

— Och det hir &r en av Hjdrtebarnsfondens uppgif-
ter, sdger Katarina Hanseus och far medhAll av Linda
Sundberg.

De tror bada att det bista dr att vara 6ppen om sin
funktionsnedséttning infér arbetsgivare och Kolle-
gor, men har ocksa forstaelse for att ménga inte vill
sticka ut och férséker vara som alla andra.

- De héller ihop i skolan och pé arbetet, men nér
kvéllen eller helgen kommer sa dr de helt slutkorda,
men det dr det ju ingen som ser. Det héller inte i
lingden, sidger Linda Sundberg.
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Katarina Hanseus Linda Sundberg

Katarina Hanseus pekar pa att det ar flera faktorer
som ligger bakom valet att dolja eller vara 6ppen
med sitt hjirtfel.

- Det ligger otroligt mycket ansvar pa sjukvarden
for att bistd med support och réitt bemétande, séger
hon och forklarar att bemd&tandet av fordldrar och
barn nir barnen dr sma lagger grunden.

- Viser att det inte alltid 4r den som har det sva-
raste hjértfelet som har det svarast pa utsidan, séger
hon.

DE MENAR BADA att samhéllet maste bli mer dppet
och accepterande. Gruppen med medfott hjirtfel
som har svarigheter i arbetslivet dr en del av en stérre
grupp.

- Det handlar till exempel om barn som har fotts
for tidigt, barn som har Gverlevt cancer och barn med
medfott hjartfel - de r de “nya 6verlevarna” och dr
en grupp som har priglats av det hir. Da handlar det
om en stor grupp som riskerar att stéllas utanfoér med
negativa konsekvenser for arbetslivet, samhéllet och
individen, siger Katarina Hanseus.

Hon menar att det behdvs en liten justering for att
de inte ska hamna dér. Lyfts barnens svarigheter upp
i skolan, under utbildning och yrkeslivet finns det
ofta hjilp de kan fa for att klara arbetsuppgifterna
som sina kollegor.

Linda Sundberg lagger till att det l4tt blir ordttvist
eftersom inte alla kdnner till vilken hjilp de kan
soka.

- Och hér kan vi p& Hjartebarnsfonden vigleda
till vilket stéd och vilka mojligheter som finns for att
komma ut i arbetslivet.

- Det ska inte vara sé att de bara for att de fyllt 18
ska klara sig sjdlva. Uppfoljning och support for vara
guchare &r oerhort viktigt, sdger Katarina Hanseus.

GENOM ATT HJARTEBARNSFONDEN syns och hors tror
de bada att det kan foérdndra samhéllets instillning -
och darmed arbetssituationen for personer som fotts
med hjartfel.

- Genom att vi syns mer kan vi kanske oka forsté-
elsen for att &ven om vi dr olika sa har vi alla ngot
att bidra med. Att se alla minniskors lika virde ar sa
viktigt, sdger Linda Sundberg. ®
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Bast att
stalla min
dotter
i ko till
forskolan ifall
det blir
aktuellt.

Ett trasigt barnhjarta forandrar livet for alla runt omkring.

Vi arbetar for att skapa en vardag for sma svaga hjartan
och deras anhoriga. Stod oss i arbetet med att fa alla
barnhjartan att sla ett slag till.

Swisha ett bidrag till 9005877.
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Ménga deltagare samlar redan
in pengar till Hjartebarnsfonden
genom att vandra och cykla.
Tack vare tva nya valgdrenhetsevent
ar det nu dven majligt att spela
golf och padel for valgérenhet.
Nu hoppas insamlingschef Billy
Ydefjall pd manga anmalningar till
hdstens och varens evenemang.

Text: Jessica Josefsson
= Foto: Mattias Barsk
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Billy Ydefjall

illy Ydefjall har varit in-
samlingschef pa Hjarte-
barnsfonden sedan férra
&ret och sprudlar av idéer
och entusiasm fér kom-
mande vélgorenhetsevent.
— Min idé dr att vi ska samla in

pengar via friskvard dér bade privat-
personer och foretag kan engagera
sig, sdger han.

Det som &r i fokus for vilgérenhets-
eventen ir att manniskor samlas for
att motionera, far nya upplevelser och
kan umgas - samtidigt som de bidrar
till nagot viktigt.

BILLY YDEFJALL HAR en lang historik av
valgOrenhetsarbete bakom sig. Sedan
han forlorade sin elvaariga dotter
Linn i cancer 2006 har han arbetat for
Barncancerfonden, Ronald McDonald
Barnfond och som projektledare pa
Hjartebarnsfonden. Forra aret fick
han fortroendet som organisationens
insamlingschef.

- Sex barn om dagen f6ds med ett
hjartfel. Vi ger dem mojlighet att traf-

Fyra svenska team gick

i september olika delar
av pilgrimsleden Camino
de Santiago i samband
med valgdérenhetseven-
tet Walk4Life. Nu pagar
férberedelserna for
nasta ars event.

fas pa lager, stodjer forskningen och
ger dessa barn sma ljusglimtar. Det dr
sa viktigt, sdger han.

2008 startade han en cykelklubb
med vélgérenhet i fokus och har nu
tagit med en del av det, Bike4Life, till
Hjartebarnsfonden.

— CK Bike4Life ir en cykelklubb
med hjirtat pa ritt stille som gor
skillnad pa végen, sdger han.

Arets stora vilgdrenhetsevent ir
annars Walk4Life.

- Héir kan alla vara med. Det dr en
bra fysisk aktivitet men lagintensiv,
siger Billy Ydefjall.

| SEPTEMBER GICK Sveriges fyra lokala
team olika delar av pilgrimsleden
Camino de Santiago. Teamet fran
Lund gick en medeltida vig som skan-
dinaver och engelsméin da anviande for
att vandra till Santiago de Compostela.
Det ar totalt 119 kilometer ldngs kust,
genom pittoreska sma byar och stéder.
Walk4Life i Vaxjo gick den lite lug-
nare och mindre vélbestkta Camina
Portuges, en portugisisk vig pa totalt
100 kilometer. Badde teamet fran Sten-
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”Min idé ar att vi ’
samla in pengar

via friskvard dar

bade privatpersoner

och foretag kan

engagera sig.”

4

WALKALIFE

Anmil dig till \F=/
Walk4Life redan nu

Glém inte att skicka in din intresseanmalan
till nasta ars upplaga av Walk4Life! Redan i
dag kan du anmala ditt intresse till nasta ars
Walk4Life. Lads mer om aktiviteten har i tid-
ningen (sidorna 21-24).

- Vi hade premiar i ar och intresset var
verkligen annu storre &n vi kunde ana sa nu
férsdker vi bereda plats for annu fler team
och deltagare till nasta ar, sager Billy Ydefjall,
insamlingschef Hjartebarnsfonden.
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Yellow Hearts &r en
av cykelklubbarna
som samlar in pengar
till forman for Hjarte-
barnsfonden.

Foto: Linn Sandgren

Golf4Life ar ett nytt
valgérenhetsevent

som Hjértebarnsfonden
startade under aret.

ungsund och Linképing vandrade den
franska vigen, Camino Francés. Det
ar den mest kdnda leden och finns
numera pa Unescos varldsarvslista.

Den som &r intresserad att delta i
nista ars Walk4Life kan redan nu gora
en intresseanmaélan. Mer information
finns p4 www.walk4life.se. Det finns
dven mojlighet for fler sponsorer att
engagera sig.

Pengarna som deltagarna i Walk4-
Life samlar in kommer framst fran de
foretag som sponsrar eventet och far
sitt varumarke pa till exempel delta-
garnas tréjor.

BADE BIKE4LIFE OCH Walk4Life 4r
delar av ett nytt friskvardskoncept
som Hjértebarnsfonden har tagit
fram.

— Det dr tva av fyra hjartan i var
fyrkldver, séger Billy Ydefjall.

De tva andra representeras av tva
nyare evenemang: Golf4Life och
Padel4Life.

- Det hdr med padel har blivit sa
otroligt populirt sa det ville vi haka pa.
Padel4Life startades i &r av Hjérte-

barnsfonden och Charity Padel med
syfte att skapa Sveriges storsta padel-
turnering for vilgdrenhet.

Golf4Life startade i &r med Hjarte-
barnsslaget hos S6lvesborgs golfklubb
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(I&s mer pa sidan 6 i detta nummer)
efterfoljt av en tavling pa Bredareds
GKijuli.

— Malet hér 4r att skapa ett nationellt
golflager med syfte att erbjuda barn
och ungdomar att ta gront kort eller
utveckla sin golf, siger Billy Ydefjill.

Har finns mojlighet for fler golfklub-
bar att anmaéla sig och delta. ®

Sa anmaler du dig

» Om du vill delta i nagot
av Hjartebarnsfondens
kommande valgérenhets-
event kan du anméla sig
pa www.hjartebarnsfon-
den.se.

« Den som vill delta i
arets event ar valkom-
men att kontakta Billy

Ydefjall pa 0702-99 4103
for att se om det fort-
farande finns plats.



KOsl

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 dr det
fullt blas i hyttorna — aret om! Som besoks-
destination dr Kosta rena himmelriket. Kosta
ligger vackert inbaddat i de smaldndska
skogarna mellan Kalmar och Véxj6. Utbudet
av aktiviteter, sevardheter och upplevelser dr
stort och manga av verksamheterna haller
Oppet alla dagar, aret om. Hit aker ver 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 besokare 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 tillkommer och har tillverkas
fortfarande bade bruksglas och konstglas i
absolut varldsklass.

Aventyret Kosta

| Kosta finns manga kringaktiviteter, dventyr,
sevardheter och upplevelser, daribland
shopping och outletbutiker — vilket passar
bra in pa semestern. Utover 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 ar 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 ldckerheter
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. Fér den
som vill vara mer aktiv pa semestern finns
det mangder av vandringsleder runt sjdarna
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
vérldskand 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 &r ett naturndra boende med 26
rum, 13 parstugor, viltinspirerad restaurang,
glassbar, pool, jacuzzi, bastu & aventyrsgolf.
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



Forskning

Sa blir
sovning
mindre
otackt
for barn

Att sovas infor en operation dr skrim-
mande, men smé forindringar kan
gora stor skillnad. Det menar Lisbet
Andersson, doktor i virdvetenskap

pé Linnéuniversitetet, som forskar for tt sovas dr forknippat med
att skapa en tryggare operationsmiljo g\r]"mfj‘lfggasﬁg?firr‘ ﬁfﬁa
for de minsta patienterna. joriteten av de omkring

— Lat barnet sjilv hilla andnings- 10? 000 barn som s6vs

a 9 o infdr operation varje ar.

rr}-asken, lat dem ha ba_da f_0r _aldrar na Operationssalen ér en hogteknolo-
nira och ta med gosedjur in i opera- gisk, okand miljé som kan upplevas
tionssalen, séiger hon. som skrdmmande, och personalen

arbetar ofta snabbt och effektivt med

olika forberedelser parallellt. For lite
tid ges at sjdlva motet med barnet,
konstaterar Lisbet Andersson, filoso-
fie doktor i vardvetenskap med over
20 ars erfarenhet som anestesi-
sjukskoterska, som forskar om det

Text: Sofia Zetterman
Foto: Shutterstock




vardande motets betydelse nir barn
genomgar anestesi.

BARN KAN SOVAS genom att andas in
syrgas frin en andningsmask, eller ge-
nom intravendst narkosmedel. Ibland
ges avslappnande medel fére sévning.
Fordelen med det &r att barnet blir
trott och mindre oroligt, men det kan
ocksa ge minnesforlust och en kénsla
av att barnet férlorar kontrollen av att
bli sa trott.

I snitt tar det omKkring atta minu-
ter fran det att barnet kommer in i
operationssalen till det 4r nedsovt.
Under de minuterna arbetar perso-

Lisbet Andersson

nalen parallellt med att koppla upp
teknisk utrustning och informera om
operationen. Att pa bara pd nagra
fa minuter f& barn och féréldrar att
kédnna sig lugna och trygga, samtidigt
som man sdkrar upp det medicinska
och patientsikerheten, &r en utma-
ning.

Lisbet Anderssons avhandling
”Vid din sida” ir baserad pa intervjuer
med barn och forildrar, en enkit-
studie med anestesiskoterskor, samt
videoobservationer av samspelet mel-
lan foraldrar, barn och sjukhusperso-
nal i operationssalen. Studien visar
att alla barn dr oroliga eller rddda
indgon grad innan de ska sdvas.

EN OVANTAD UPPTACKT var att 13-aringar
ar lika rddda som fyradringar — &ven
om de férmedlade sin radsla pé olika
sdtt. Smé barn visar mer fysiskt att de
inte ville vara med, de grater, spar-
kar och protesterar kroppsligt. Aldre
barn distanserar sig och visar inte
riadslan utat pa4 samma sétt; de vill
grata men haller igen. Enligt tidigare
internationell forskning upplever
50-80 procent av alla barn en radsla
for sitt livi samband med s6vning-
en. I princip alla de barn som Lisbet
Andersson motte var mer eller mindre
ridda. Ofta borjar oron redan hemma
fore operationen, med magont och att
barnet kanske inte vill ga till skolan.

- Barn dr vdldigt sarbara pé ope-
ration. De upplever rddsla 6ver den
obekanta miljén, okidnd personal och
teknisk apparatur.

De flesta barn ville ha bada forild-
rarna hos sig i operationssalen, helst
sd néra det bara gar.

RAD TILL
FORALDRAR
INFOR BARNS
OPERATION

BESOK SJUKHUSET INNAN.

Finns mojlighet sa ta chansen och ga
pa preoperativt besok pa sjukhuset
for att barnet ska fa titta pa ope-
rationsmiljon i forvag. Da kénns det
tryggare for barnet nér det ar dags
fér operation.

TA DEL AV ALL INFORMATION
TILLSAMMANS.

Las och gé igenom all information
fran sjukhuset och titta tillsammans
med barnet pé filmer (till exempel
narkoswebben.se) dar man far se
och far forklarat hur en sévning gar
till. Prata mycket med ditt barn innan
operationen om hur det kédnner och
lova att du kommer att finnas dar.
Det gor att barnet kanner sig lugnare
infor operationen.

HJALP BARNET ATT SATTA ORD

PA KANSLORNA.

Ménga barn far ont i magen eller har
svart att ga till skolan infor att de ska
sovas. Lyssna in och stéll fragor om
vad just ditt barn ar oroligt for.

TA MED FAVORITNALLEN.

Ett gosedjur, en filt, eller ndgot annat
vélbekant som ger barnen trygghet

i den otrygga situationen &r bra att ta
med in pa operation. Kanske ocksa
ett spel som barnen tycker ar roligt
att halla pa med?

LAT BADA FORALDRARNA

FOLJA MED.

Nar sjukhuset tillater - lat bada
féréldrarna folja med barnet in i ope-
rationssalen. Dels uttryckte barnen i
studien att det ger "“maximal kansla av
skydd”, dels ar det en stor férdel att
féréldrarna kan stédja varandra.

VAR FYSISKT NARA.

Forsok att hélla barnet i handen, var
sa fysiskt néra det bara gér och tala
lugnande. Féraldrar &r barnets storsta
trygghet i den hér ovana situationen.
Kanske kan barnet sitta i en foralders
kna nér det soévs?
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Barns roster
om att sovas

”Oron eller radslan finns alltid
dér nér du ska sovas. Jag tror
att man alltid kommer att vara
orolig eftersom det alltid finns
en chans att man dor.”
13-dring

”Maskinen kommer att ta
nagonting. Den kommer
att ta mig.”

Fyradring

”Om nagot gar fel med and-
ningsmaskinen skulle jag
inte kunna andas mer.”
Tiodring

“Det gick s& snabbt. Jag ville
att de skulle berdtta mer om
vad de skulle gora. De kunde
ha gjort en sak i taget. Det gick

sa fort; det blev for mycket.”
Tolvaring

— Man behdver frigora plats i
operationssalen och skapa en frizon
for fysisk kontakt mellan barn och
fordldrar si de kan hélla handen och
vara nira.

FOR INTE BARA barn dr oroliga. Studien
visar att fordldrarna &r precis lika
oroliga, &ven om de ocksi upplever
lattnad 6ver att barnet ska fa hjilp.
Aven forildrarna dr obekanta med
operationsmiljon och alla apparater

28 Hjartebarnet

som piper. Enligt Lisbet Andersson
finns mycket att vinna pi att géra
béde barn och forildrar mer delaktiga
i vad som syns och sker i operations-
salen. Ju mer delaktiga de kinner sig,
desto tryggare ar de.

- Fraga barnet om deras upplevelse,
om de har tidigare erfarenhet av att
sovas eller om de undrar éver négot.
Sma konkreta forindringar kan gora
stor skillnad for barn och forildrar,
utan att utmana patientsékerheten.

Lisbet Andersson efterfrigar ett
mer individualiserat bemd&tande av
barnen. En del vill ha mer informa-
tion &n andra och ménga barn har
ocksé med sig tidigare erfarenheter
som paverkar hur de upplever situa-
tionen. Videoobservationerna visar
att personalen ofta jobbar snabbt och
parallellt med olika forberedelser
kring barnet, men fa fragar barnet vad
det skulle vilja veta och hur det mér.

— Mitt r&d ar att bjuda in barnet

"Mitt rad ar att
bjuda in barnet
mer. Lat barnet
vara delaktigt,
lyssna pa barnet
och var flexibel.”

mer. Lat barnet vara delaktigt, lyssna
pa barnet och var flexibel. En del
kanske vill sitta i mammas kné nér

de blir sévda, en del vill sitta upp

och halla andningsmasken sjélva.
Barnet kan ocksé fa vara med och
bestimma vilket finger klimman som
méter syrehalten ska sitta pa, allt fér
att minska barnens utsatta kinsla av
maktloshet i en frimmande - och ofta
skrimmande - situation, sdger Lisbet
Andersson. ®



"ldeellt

‘engagemang
ger kraft .
och energi” 1

Hon ar en alskad férelasare, en av vara mest
kédnda coacher i ledarskap och sjalvledarskap,
och framgangsrik forfattare till elva bocker.

Men Mia Térnblom har ocksa varit nere pa livets
potten och véant. En av hennes viktigaste varde-
ringar ar att vara generdés. Darfér brinner hon
for att hjalpa andra - nu som ambassador for
Hjartebarnsfonden. .
Text: Sofia Zetterman i /ﬁ‘

Foto: Peter Knutson
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Profilen: Mid‘rnblom

1 .'~‘

Mia Térnblom

Alder: 55 ar.

Familj: Maken Michael
Térnblom.

Gor: Driver tva foretag,
MT ledarskap och talar-

férmedlingen Talking
minds, tillsammans
med sin man och ett
tiotal medarbetare.
Aktuell: Ambassador
for Hjartebarnsfonden.



tt prata med Mia Térnblom dr som att f4 en
energiinjektion. Precis som nér hon stir
pa scenen och féreldser om sjdlvkinsla
och sjdlvledarskap talar hon fort och
véixlar traffsdkert mellan allvar och
skratt. Hon bjuder pa sig sjilv, bade
framgangar och motgangar, och hon
har haft sin beskérda del av bada.
Som 19-aring fastnade hon i
drogmissbruk. Inkdrsporten var
bantningstabletter som inne-
holl amfetamin, och under tio
&r var Mia fast i missbruk.
Smaértan 6ver den hon hade
blivit blev vindningen.
—Jag hade gatt emot fér
manga av mina egna normer och virderingar
och stod inte ut med den jag hade blivit. Sméir-
tan blev motivatorn till férdndring. Jag domdes
till kontraktsvéard pa ett behandlingshem och
det blev ett smértsamt uppvaknande, men utan
smadrta dr det svart att né sin botten, kapitulera
och soka hjalp.
Processen att bli nykter blev ocksi borjan pa
en ny karriér.
] - Jag har alltid varit intresserad av mén-
N o niskor och relationer, psykologi och kommu-
= nikation. Nir jag blev nykter forstod jag att jag
alltid hade haft ett starkt sjalvfértroende, men
saknat egenvérde och inre trygghet. Jag hade
hela tiden behov av att bli validerad utifran,
och blev besatt av att forstd mer om det.

MIA TORNBLOM LASTE allt hon kom &ver om
personlig utveckling, sjilvkénsla och sjélv-
ledarskap. Hobbyn tog allt mer tid. Ar 2000
sa hon upp sig fran jobbet och startade eget.
I dag driver hon féretaget MT ledarskap med
fokus péa ledarskapscoaching, teamutveckling
och processledning tillsammans med maken
Michael.

- Sjélvledarskapet dr grunden - det dr var
storsta styrka, eller storsta svaghet. Sjdlvledar-

"Det kanns som en viktig
organisation som inte far
tillrackligt med uppmarksamhet;
jag hoppas kunna lyfta hjarte-

barnen i mina kanaler.”

‘7

skap innebér att vara grundad i sig sjalv, kinna
till och ta ansvar f6r behov som sémn och ater-
himtning och sin egen del i olika situationer
och relationer. Om jag har fér mycket att géra
blir jag tyvérr intolerant och stdr mig pa saker
som jag inte stor mig p& nér jag dr i balans.
Darfor har jag metoder for att leda mig sjélv.

Sjalvledarskap &r, precis som fysisk kondi-
tion, en farskvara som man maste jobba med
dagligen. For livet suger regelbundet, som Mia
Toérnblom séger. En av livets stora sorger ir att
hon inte fatt ndgra biologiska barn.

- Vi kdmpade for att bli gravida med IVF i
fem &r, genom manga missfall och stindiga
kast mellan hopp och fortvivlan.

Till slut rackte det.

- Jag hade girna velat ha ett eget barn med
min man, men jag kdnner mig hel utan att vara
mamma. Det handlar om att hitta en kénsla av
mening, och mitt jobb dr enormt meningsfullt.

Barn saknas knappast i hennes liv:

- En del har jag tagit till mig sjélv, andra jag
blivit ombedd att ta hand om. Jag &r gudmor
till nio barn och har en bonusson. Det dr en
enorm giva.

MIA TORNBLOMS ENGAGEMANG f6r barn dr
starkt. Bland annat har hon varit ambassadoér
for Unicef, hon skdnker pengar till flertalet
organisationer och ir sedan arsskiftet ambas-
sador for Hjartebarnsfonden.

- Det var ett sjilvklart val. Det kénns som
en viktig organisation som inte far tillrdckligt
med uppmarksamhet; jag hoppas kunna lyfta
hjartebarnen i mina kanaler. Jag vill inspirera
andra till att bidra. Vi behdver samla in mer
pengar, for hjirtat ska vara fyllt med gladje
och kérlek - inte oro och sorg.

Ideellt arbete dr inget nytt f6r Mia. Hon 14g-
ger en tredjedel av sin tid pa att arbeta ideellt
for olika foretag och organisationer, foreldser
i skolor, ideella organisationer och pa behand-
lingshem, men 4r ocksé personlig mentor till
ett flertal personer.

- Att engagera sig ideellt ger kraft och energi
och en kdnsla av mening. Vi mar bra av att
ge till andra. Det kan vara sma saker, som att
ringa en vén och friga hur de mar.

Ien virld med krig, pandemi, klimatforidnd-
ringar, cancer och barn som féds med hjartfel
4r mycket bortom var kontroll.

- Vi har det hér livet - det finns ingenstans
att Overklaga. Jag tillater mig att ha negativa
kénslor, men inte att fastna i dem. Tillat dig att
kdnna det du kinner dér och di, men lagg tiden
pa det du har makt och méjlighet att paverka.
Om du inte kan paverka situationen - l1igg
tiden pé acceptans, sdger Mia Térnblom. ®
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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
for barn och
ungdomar med
hjértfel.

POSTTIDNING B

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

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

HJARTEBARNSFONDEN EJ

KUNGSGATAN 84
112 27 STOCKHOLM

HJARTEBARNET
Tidningen dér du
kan lasa om olika
fragor som Hjarte-
barnsfonden
driver.

Kronika:

Det var nara att
jag inte fick leva

AG FODDES DEN 1juli 1979 pa
Rigshospitalet i Képenhamn.
Min nedkomst hade varit berdknad
till den 15 september, sé jag var tio
veckor for tidig. Mina foraldrar
var bara p& genomresa pa vag till
semester i England. Jag vigde 1660
gram vid fédseln och 1475 gram som
lagst.
Efter nagra dagar i kuvds kunde
jag flygas med ambulanshelikopter till
Akademiska sjukhuset i Uppsala, och livet
kunde snart borja pa allvar.

Med ett undantag: en av hjartats Klaffar
var inte fardigutvecklad, och jag hade en
sa kallad 6ppetstaende ductus arteriosus.
Vid tva ars alder kunde den till slut opere-
ras, och resultatet blev bland annat ett 25
stygn langt arr frAn vinster sida av brost-
korgen och hela vigen bak pa ryggen.

I min ungdom brukade jag siga att jag
blivit biten av en haj.

NAR JAG 30 ar senare dock skulle inter-
vjua en Overldkare i barnkardiologi fér en
tidningsartikel tycktes han sméirtsamt
oimponerad 6ver min isbrytande berét-
telse. Han visade den minimala plastklaff
som numera sitts in med en odramatisk
titth&lsoperation. Nagot blixtlas ver

PAVERKAN
Hjartebarns-
fonden finns pa

flera viktiga arenor

for att paverka
sjukvard, skola
och arbetsliv.

Las mer pa: www.hjartebarnsfonden.se

halva kroppen var verkligen inte lingre
noddvandigt.

Det dr 14tt att sucka &t en stundtals
haltande virdapparat, men det kan ibland
vara vért att pAminna oss om vilka fantas-
tiska framsteg som gors varje dag inom
forskning, medicinteknik och férstéelsen
for kroppens mysterier. I dag intervjuar
jag kontinuerligt skarpa hjirnor om
framtidsfragor och hdpnas bland annat
over utvecklingen av artificiella hjéartan,
nanorobotar och 3D-printade organ, och
det ir bara borjan.

AR 2015 TOG livet en ny vindning d4 jag
och min fru férlorade var son i gravidi-
tetens vecka 39. Vi har aldrig fatt klarhet
i vad som exakt hdnde, men ett faktum
kvarstar: hans hjirta hade vid en viss
tidpunkt slutat sla.

Mitt undermedvetna ville ofrdnkomli-
gen dra paralleller i nattens morker. Fanns
det ett langsokt samband med min egen
tidiga historia? Varfor orkade mitt hjarta
fortsdtta medan hans tystnade?

Det far vi aldrig veta.

Kanske kan vi dock i framtiden se
tillbaka pa den tragiska hdndelsen som en
historisk parentes, en mork tid innan arti-
ficiell intelligens och avancerad diagnostik
lyckas avsldja — och atgédrda — alla tinkbara
hjartfel pa ett betydligt tidigare stadium?

Néagot vi i alla fall kan anta med hyfsat
sikerhet &r att framtiden kommer att
innebira medicinska framsteg som vi
tidigare inte kunnat drémma om.

Lat oss vara tacksamma for varje hjart-
slag fram till dess. ®

CHRISTIAN

VON ESSEN

Gr frilansskri-
bent och driver
podcasten Heja
Framtiden.




