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ENKAMMARHJARTA,
VUXENVISTELSE

Agrenska #r ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta diagnoser
och en unik métesplats for barn, ungdomar och vuxna med funktions-
nedsittningar, deras familjer och professionella. Agrenska ér beliget
pa Lilla Amundon séder om Goteborg och ér en idéburen organisation
som bedriver flera olika verksamheter som familje- och vuxenvistel-
ser, korttids- och sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser,
utbildningar och konferenser.

Agrenska arrangerar varje ar vistelser for vuxna, med sillsynta dia-
gnoser, fran hela Sverige. Varje gdng kommer ett antal personer som
har samma séllsynta diagnos, 1 det hir fallet enkammarhjérta.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, mgjlighet att utbyta erfaren-
heter och triffa andra i liknande situation.

Programmet innehaller foreldsningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, psykosociala aspekter samt det stod samhillet kan
erbjuda.

Faktainnehallet fran foreldsningarna pa Agrenska ir grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgédnglig for allminheten har varje forela-
sare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva
med enkammarhjarta ingér en kortare intervju med en av deltagarna
pa vistelsen. I sammanfattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv
och samhdllsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer generellt for grup-
pen. Deltagarna i intervjuerna har i verkligheten andra namn.
Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,
www.agrenska.se.
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Enkammarhjarta

Medicinsk bakgrund och behandling

Enkammarhjirtan ir ett samlingsbegrepp for flera medfodda
hjirtfel som innebiir att endast en av hjartats kammare har nor-
mal funktion. I Sverige finns cirka 189 vuxna med enkammar-
hjirta.

— 50 till 60 procent av alla problem vid enkammarhjirta gir att
atgirda med Kkatetrar eller Kirurgi, siger Mikael Dellborg, profes-
sor vid GUCH-centrum, vid Sahlgrenska universitetssjukhu-
set/Ostra i Goteborg.

GUCH-centrum (Grown Up Congenital Heart disease) ér ett center for
medfodda hjirtfel. Det startade pa forsok 2009 vid Sahlgrenska uni-
versitetssjukhuset/Ostra i Goteborg. Forsoket foll vil ut och 2011 blev
GUCH-centrum permanent. P4 mottagningen arbetar underskoterskor,
specialistsjukskoterskor, fysioterapeuter, psykologer och specialistla-
kare.

Enkammarhjérta &r ett medfott hjartfel som 1 Goteborg behandlas pa
GUCH-centrum. Orsakerna till enkammarhjérta ar flera. En vanlig
orsak dr infektioner i fosterlivet. Missbruk av mediciner kan paverka,
liksom kraftigt alkoholmissbruk under graviditeten.

— Det finns ocksé en arftlig faktor, sdger Mikael Dellborg.
Utvecklingen av hjértat &r oerhort kédnsligt. Hjértat borjar sla redan tre
veckor efter befruktningen och #r firdigbildat inom 4tta veckor. Aven
en infektion som modern knappt mérker av sjilv kan spela roll for
utvecklingen.

Hjartat

Hjértat ar ett muskuldrt organ hos médnniskan som pumpar blod genom
de kérl som é&r del av kroppens cirkulationssystem. Blodet forsorjer
kroppen med syre och ndring samtidigt som det deltar i kroppens bort-
forsel av metabola rester (metabol= d&mnesomsittning). Hjdrtat ar
uppdelat i fyra hjirtrum. Ovre vinster och hdgra hjirtrummen kallas
for formak och de bada lagre for kammare. I ett friskt hjdrta flodar
blodet &t ett héll genom hjirtat beroende pa hjértklaffarna som for-
hindrar backflode.

Hjartat pumpar blod genom kroppens bada kretslopp. Blod med lag
syresdttning kommer in i hoger formak och passerar till hoger kam-
mare. Fran hoger kammare pumpas blodet i lungkretsloppet for att
passera genom lungorna dér det syresétts samtidigt som koldioxid
frisdtts. Det syresatta blodet atervinder till hjartats vanstra formak,
passerar in i1 vénster kammare och pumpas ut genom kroppspulsadern
till systemkretsloppet dir syret anvéinds och omvandlas bland annat
till koldioxid.
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— Det ar fyra hjartrum och tva pumpar. Varje hjartrum pumpar fem
liter blod per minut. Under ménniskans livstid pumpas lika mycket
blod som skulle rymmas i en supertanker pa 250 000 ton, sdger Mi-
kael Dellborg.

Enkammarhjirta

Vid enkammarhjirta forekommer tva stora huvudgrupper av hjartfel.
De tva forsta kallas tricuspidalisatresi och det &r ndr ndgon av de tva
kamrarna dr underutvecklade. I en tredje grupp ar bada kamrarna ut-
vecklade, men andra orsaker, exempelvis felbildningar av klaffappara-
ten sé kallad pulmonalisatresi, gor att endast en kammare kan fungera
som pumpkammare.

— Det svéraste hjartfelet hypoplastiskt vansterkammarsyndrom,
HLHS, beror pa att vinsterkammaren inte har utvecklats. Man tror att
grundorsaken dr att det dr trdngt 1 aortaklaffen. Vinstra kammaren och
aortan utvecklas da daligt, sdger Mikael Dellborg.

Ett enkammarhjérta har, utan korrektion, en enda funktionell kam-
mare, som skoter bada kamrarnas arbete. Det syrefattiga blodet fran
kroppen och det syresatta blodet fran lungorna kommer tillbaka till
den enda kammaren dér icke syresatt och syresatt blod blandas och
pumpas ut i lungorna och kroppen.

I manga fall maste mer eller mindre komplicerade operationer goras
redan inom négra dagar efter fodseln for att sikerstilla och skilja
blodcirkulationen 1 kroppen och flodet ut i lungorna. Kommer det
inget blod till lungorna, utvecklas de inte.

— Sékerstédller man inte detta tidigt dr det svart att gora nagot at flodet
senare, sidger Mikael Dellborg.

I den allra forsta operationen anvénds oftast en BT-shunt, en Blalock-
Taussig- shunt. Blalock-Taussig-shunten dr uppkallad efter 1dkarna
Alfred Blalock och Helen Taussig vid Johns Hopkins sjukhuset 1
USA. Metoden att sitta en shunt utvecklades av dem1943. Artéren
som ska ga ut 1 hoger arm, klipps av och sitts fast i hoger lungartér,
for att sékra flodet. Hjartpulsen blir da inte kvar 1 armen och det gar
inte att ta blodtryck.

— Idag klipper man inte av artéren, utan anvander istéllet goretex och
dé finns pulsen kvar i armen, séger Mikael Dellborg.

Efter den fOrsta operationen krivs oftast ytterligare kirurgiska ingrepp,
vid cirka sex ménader och vid tva till tre &rs alder. Den tredje och av-
slutande operationen dr TCPC (total cavopulmonary connection), vid
vilken man lagger en shunt av konstgjort material for att leda blodet
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frdn nedre hdlvenen till lungartidren genom hoger formak. Efter denna
operation gar icke syresatt blod direkt till lungorna utan att passera
hjartat och darefter, syresatt, till den pumpande kammaren.

Forekomst

Det finns cirka 60 personer med enkammarhjérta i G6teborg och om-
kring 189 barn och vuxna i hela Sverige.

— Men det dr 14gt rdaknat och troligen finns det manga fler. Vardgivar-
na anméler inte alltid patienterna till olika register. Jag skulle upp-
skatta att det istdllet ror sig om cirka 250 personer som har enkam-
marhjérta 1 Sverige idag, sdger Mikael Dellborg.

Medelaldern pé personer med enkammarhjarta i Sverige idag ér 29 éar.
70 procent av dem har eget boende, resten bor hos fordldrarna. 40 pro-
cent arbetar, 30 procent studerar, 55 procent har gétt pd gymnasium
och 18 procent gar eller har gétt pa hogskola.

— De som har hjirtfel jobbar och studerar i ungefér lika hog grad som
normalpopulationen. Det skiljer véldigt lite 1 levnadsmonstret, sédger
Mikael Dellborg.

Arliga kontroller

Det &r viktigt att se Over hjartrytmen pé arliga kontroller.

— Hjértrytmen, det vill sdga hur férmaket och kammaren drar ihop sig,
visar hur hjirtat pumpar. Fordndringar i rytmen spelar stor roll for
hjértats funktion, sdger Mikael Dellborg.

Varje patient ska ockséd fundera 6ver hur kammaren fungerar och be
sin vardgivare kontrollera om det licker nagonstans i de kopplingar
som finns.

— Ibland ska det lacka lite grand for att latta pa blodtrycket, men det
ska vara lagom ldckage, sdger Mikael Dellborg.

Levervirdena bér kontrolleras, liksom syremittnaden. Aggvita i blo-
det och blodvérden ska rutinméssigt kontrolleras.

Datortomografi, magnetkamera och ultraljud behover ocksa goras da
och da, for att se om det dr for trangt 1 ndgon koppling.

— Personen maste gora det pa en mottagning dér likaren vet vad hen
ska leta efter, helst dir hen kdnner till patienten vil. Det man finner
behover inte vara ndgot som maste atgardas, men det kan vara bra att
hélla ett 6ga pd forloppet och undersdkningarna kan forklara olika
symtom patienten har, siger Mikael Dellborg.

Déaremot tycker Mikael Dellborg att man ska vara restriktiv med van-
lig rontgen.
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— Ibland remitteras lite slentrianmaissigt till rontgen. Dagens maskiner
ar battre dn forut vad géller stralning, men det ar viktigt att vara re-
striktiv anda. Magnetkamera ger ingen stralning och ér darfor att fore-
dra, men den som har pacemaker maste ha koll pa om pacemakern ar
MR -séker, rader han.

Alla med enkammarhjérta bor sérskilt undvika uttorkning.

— Alla ménniskor blir sjuka av uttorkning. En person med enkammar-
hjarta paverkas mera @n andra eftersom cirkulationen till lungorna ar
valdigt kénslig for om blodvolymen ér liten, sdger Mikael Dellborg.

CPAP, en mask med mottryck som anvinds vid lunginfektioner och
svér astma ska anvidndas med forsiktighet.

— Med CPAP blaser man upp lungorna. Det kan forsvara blodflodet,
sdger han.

Fortsatt uppfoljning och atgéirder av problem som kan uppsta:
Av de med enkammarhjérta som dr behandlade 1 Goteborg har 23 pro-
cent pacemaker. 15 procent tar betablockerare, 24 procent tar medicin
mot hjértsvikt, 15 procent far likemedel mot hogt blodtryck.

Hilften av de kvinnor som har ett enkammarhjérta lyckas bli gravida
och hilften av dem lyckas behélla barnet.

— Det hénder saker och barnets fods ibland lite tidigt, men flera patien-
ter 1 fertil alder lyckas fa barn, sdger Mikael Dellborg.

P& GUCH-centrum gors en sammanfattande hélsohistoria for varje
patient. I den star allt som dr gjort och vérdplaner infor framtiden. Vad
som ska héllas ett 6ga pa, hur ofta varden ska kontakta och f6lja indi-
viden och sa vidare.

— Med den gar det snabbt att bilda sig en uppfattning om patienten,
sdger han.

Ett problem é&r att patienten kanske inte alltid har med sig sin hélso-
historia, sérskilt inte om olyckan ar framme.

Det finns forsok att komma runt det. Tatueringar pa kroppen med me-
dicinsk information diskuteras till exempel och pa Chalmers tekniska
hogskola arbetar forskarna med att utveckla ett chip, som kan opereras
in och ddr sammanstéllningen av information av vikt for diagnostik
och patientvérd finns.

Tio procent av de med enkammarhjérta transplanteras. Det har inte
gatt samre for dem dn for andra hjérttransplanterade.
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— Det som &r svart med medfodda hjértfel ar att vi inte kan forutsdga
hur illa det ar och dérfor kan det vara en grannlaga uppgift att avgora
ratt tidpunkt for transplantation, sdger Mikael Dellborg.

Den medicinska utvecklingen gar framat och andra metoder provas.
Mycket gér att gora med katetrar och med stamceller idag.

— Det vi inte trodde var mojligt for cirka femton &r sedan dr mojligt

idag. Forhoppningsvis kan vi snart spruta in stamceller i kroppen, fa
dem att bilda hjartceller och fa delar av hjartat att vixa till, avslutar

Mikael Dellborg.

Fragor till Mikael Dellborg:

Finns det ett samband mellan dalig tandhygien och hjirtproblem?
— Bara om vi pratar om livsstilsrelaterade hjartproblem, som hjartin-
farkt. Diaremot ska man vara extra noga med tandhygienen for att
minska risken for infektioner i tdinder och ddrmed i hjartat. Det finns
en koppling dér. Det dr viktigt att g pa regelbundna kontroller hos
tandldkaren.

Hur fungerar det med blodfortunnande liikemedel och risk for blod-
ningar?

— Har man en cirkulation som &r lite annorlunda, ar det teoretiskt séitt
storre risk for blodproppar och da bor man ge blodfértunnande. Om
man som vi siktar pa en normal livsldngd for vara hjartpatienter, finns
det en halv procents risk for att fa en blodning per ar. Men det giller
att se till vinsten ocksé sé att balansen mellan risk-nytta blir bra.

Vad dir det for blodningar man riskerar?

— Mindre olycksfall. Man skér sig, ramlar och slar sig, vrickar till
knét. Det vi 4r mest rddda for dr att ndgon slar 1 huvudet och far en
hjarnblédning.

Blir magsar viirre av blodfortunnande likemedel?
— Ja det kan det bli. Det kan finnas polyper i tarmarna som bloder
mycket. Ju starkare blodfértunnande desto storre ar risken.

Finns det risker med att avsluta en behandling med varan?

— Om du avslutar blodfértunnande medicin har du kvar den risk som
gjorde att du fick medicinen. Men ingen annan risk.
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Hur ofta tycker du att man ska gora en magnetkameraundersok-
ning?

— Det beror pd vad man f6ljer. Magnetkamera eller datortomografiun-
dersokningar ska goras nir man ar fullvuxen som en utgédngspunkt.

Kan du berditta hur lymfan paverkar oss som har enkammarhjirta?
— Ofta har blodet ett for hogt tryck och dé tranger vitska frén blodet ut
ur blodkérlen. Den vétskan transporteras av lymfsystemet. Det finns
ett system som drénerar vétska, dggvita och dylikt frén kroppen. Det
systemet fungerar simre vid enkammarhjérta och formaér inte transpor-
tera bort till exempel dggvita. D4 far man forluster av dggvita. Aggvi-
tan héller fast vétskan 1 blodet sd det blir en ond cirkel. Man kan ga in
med en kateter och fa ordning pa blodkérlen sa att de inte dréneras pé
vétska och dggvita.

Hur vanligt dr det att man byter hjirta?

— Sammanlagt genom aren &r det ett trettiotal personer med enkam-
marhjérta som ar transplanterade. Det ar trettio av tre- till fyra hundra
personer.

Hur iir det med syresdttning och graviditet?
— Om du har for lag syresittning far du missfall. Nedre grinsen anses
vara nagonstans runt 85 procents syresittning av blodet.

Varfor blir man inte kontrollerad efter att man har fott barnet?

— Det mesta hinder under graviditeten eller forlossningen. Men det
finns en viss risk upp till sex veckor efterat. Tyvérr har dessa aterbe-
sOk ibland hamnat lite lagre 1 prioriteringen eftersom det ofta gar bra,
men det finns argument for att kontrollera mera.

Jag opererades sista gangen niir jag skulle fylla tretton dar och har
alltid kiint mig lite halvsomnig. Jag har haft behov av att sova mid-
dag, gd undan vara ensam for att det blir for mycket intryck, trots att
jag egentligen dr social. Vad beror det pa?

— Det finns inget enkelt svar pa det. For manga ar bekymret inte det
rent fysiska med hjértat utan det ar uttrottbarheten. Jag uppfattar att
det hdanger ithop med hjért-lungmaskinen under operationen. Ingreppet
ar ett stort trauma for kroppen och man vet att manniskor som varit
kopplade till en hjért-lung- maskin kan ha svérare att koncentrera sig
under en tid efter en operation.

Dokumentation nr 573 © Agrenska 2018 I



Enkammarhjarta

Finns det forskning om hur hjirnan paverkas vid lag syremiittnad
under lang tid?

— Vi tror att hjdrnan klarar det bra. Forskningen visar bland annat att
den som har kroniskt 1ag syreméttnad och enkammarhjérta klarar att
komma upp pé hog hojd béttre én hjartfriska med normal syremittnad.

Psykologiska aspekter

Hjartproblematiken vid enkammarhjérta kan vara en riskfaktor
for neurologiska och senare neuropsykologiska besvir liksom att
genomgi en eller flera hjirtoperationer. Det menar Magnus
Segerstrom, psykolog pa hjiartmottagningen vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg.

De neurologiska besvéren kan bero pa en hypoperfusion det vill sdga
att blodtillforseln ar for lag. Att ligga i en hjart-lungmaskin, kan ocksa
gora att det skickas ivdg mikroemboli, sma partiklar, som fastnar i
blodkérlen.

— Ju mer komplicerad operationen varit, ju langre man har varit
nedsovd desto storre &r risken att efterat drabbas av
neuropsykologiska besvér. Det &r alltsd inget som drabbar alla. Enligt
studier finns det inom gruppen de som har véldigt svara besvir och de
som inte har nagra besvir alls, sdger Magnus Segerstrom.

Personen med enkammarhjérta far ibland besvér med koncentration
och uppmirksamhet. Lis-, skriv- och radkneférméagan kan ocksa
drabbas. Minnesbesvér och exekutiva svarigheter dr annat som 1 vissa
fall uppkomma efter en hjértoperation.

— Det ger svarigheter att planera och att komma igdng med saker. En
del upplever sociala besvir. Samspelet med andra och formagan att
ldsa av andra rubbas till exempel ibland, sdger Magnus Segerstrom.

En liten 6kad risk for neuropsykiatriska besvér kan ocksa uppkomma.
Med det menas diagnoser som add, adhd och Aspergers syndrom.

— Vanligast i den hér gruppen ar add, det vill sdga adhd utan
hyperaktivitet, siger Magnus Segerstrom.

Depression

Symtom som angest och depression &r inte vanligt i den hir gruppen
med enkammarhjarta, men det forekommer.

— Depression ér betydligt vanligare bland vuxna som &r med om
hjartsymtom och hjértoperationer mitt i livet, vid forvérvade
hjartsjukdomar. Det dr inte riktigt pd samma séatt med medfott
enkammarhjérta, sdger Magnus Segerstrom.
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Graden av depression kan bero pa hur personen sjilv ser pa sin
sjukdom. Endera upplevs sjukdomen sta i vdgen och stélla till det,
eller sd har personen bearbetat det och kommit fram till att se
sjukdomen som nagon form av tillgdng och pa det séttet fatt 6kad
livskvalité.

— Hur en person ser pa sin hjirtsjukdom é&r individuellt och kan ha att
gora med hur livet har gestaltat sig under uppvéxten for den enskilde,
sidger Magnus Segerstrom.

Relationer och livskvalité

Det finns en otrygghet i att vixa upp med en kropp som brakar med
en. FOr att m4 bra har omgivningen stor betydelse men det maste
ocksa finnas en balans mellan omgivningens omsorg och individens
sjdlvbestimmande.

— Ménga med enkammarhjérta har upplevt att de inte fatt sta pa egna
ben. Foréldrar eller andra har ként sig for rddda att sldppa taget. Det
kan vara hdmmande, sdger Magnus Segerstrom.

Vardagsbesvir

Eftersom barnet véxer upp med enkammarhjérta dr det naturligt att
fordldrarna har héllit kontakten med sjukvarden under uppvixten.
Allteftersom man blir dldre &r det bra om barnet far veta mer om sin
sjukdom, ldra sig vad det handlar om och veta hur kontakter ska tas.
— Det &r inte alltid det &r pa det viset, siger Magnus Segerstrom.

Vid 6vergang fran barn- till vuxensjukvérd, forvéntas 18- 22-aringen
plotsligt ta allt ansvar sjélv och det kan stilla till problem.

— I studier har man sett att det ar bra att veta mycket om sin sjukdom.
Personer som har en klar bild av sin sjukdom brukar i skattningar ange
en subjektiv upplevelse av hog livskvalité, quality of life, QOL, som
ar en kénsla av sammanhang, sdger han.

Riskfaktorer

Hur var och en har det med sin sjukdom ar hogst individuellt, men det
ar bra om det kartldggs noggrant av vardgivaren, menar Magnus
Segerstrom.

— Det handlar om arbete och studier och att personen hamnar pé rétt
plats och fir de anpassningar hen har rétt att fa.

Eftersom enkammarhjérta &r en livsldng sjukdom é&r det viktigt att
patienten f6ljs under l4ng tid.
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Vardagspsykologiska besvar

Vid neurologiska problem som depression och &ngest dr det viktigt att
veta vart man ska vénda sig.

I forsta hand ar det vardcentralen. Psykologer ska finnas pé alla
vardcentraler. Det gar ocksa att vinda sig till psykosocial resurs,
psykolog eller kurator, pa hjdrtmottagningen. Vid relationssvarigheter
finns familjeradgivningen att tillga och det finns privata alternativ som
kostar mer, men som 6kar mdjligheten att forma kontakten som man
vill ha den. Den om har problem med att hitta ett anpassat arbete tar
kontakt med Arbetsférmedlingen och den som inte vet hur den ska
lagga upp sina studier kan véinda sig till kuratorn pa skolan eller
samordnaren for studenter med funktionsnedséttning pa Universitet
och hogskola.

Fragor till Magnus Segerstrom:

Jag opererade hjiirtat som trettondring och gick in i en djup depress-
ion efter det. I kontakt med hjiirtlikare har det bara handlat om
hjiirtat inte hur jag mdtt. Jag har aldrig blivit erbjuden att triiffa en
psykolog. Hur kan det komma sig att det inte finns ndgon naturlig
inslussning eftersom psyket drabbas av en svdr hjirtoperation?

— Nagon inom varden borde fangat upp att du méadde déligt. Jag tror
kanske att det 4r mer fokus pa det idag dn nidr du var tretton ar. Ofta ar
det sjukskoterskorna som ldgger marke till nedstdmdhet och kontaktar
mig som psykolog. Sakta men sdkert blir det da bittre, men sjukvar-
den vad det géller psyket ldamnar mycket i dvrigt att onska.

I mig finns operationen jag var med om som en fysisk stress. Jag
hade inte en begreppsviirld som litet barn som kunde forklara for
mig vad jag var med om. Finns det traumabehandlingar eller andra
sditt att komma tillritta med en sadan upplevelse?

— Det som ir fore spriket dr svért att ndrma sig, men inte omojligt. Det
giller att sétta ord pd det i en samtalsterapi. Att hitta ett sprak for de
tankar, kdnslor och kroppsliga upplevelser du brottas med. Om det &r
mdjligt vet jag inte, men vért att prova. Det dr s@ psykologiskt arbete
gar till att 1 samtal ndrma sig det man varit med om och gora det for-
staeligt.

Kost och halsa

Patienter med enkammarhjirta ir en bred grupp med olika sym-
tom.

— Hur man har det med kost och néring éir individuellt, beror pa
vilka symtom man har och hur man mar, siger Johanna Reims,
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dietist pa Klinisk nutrition vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset
i Goteborg.

Det finns ungefér 50 ndringsdmnen varav fyra dr energigivande. De
kallas makronutrienter och dr kolhydrater, fett, protein och alkohol.
Utover detta behover ménniskan vitaminer, mineraler, spardmnen,
antioxidanter och olika fettsyror.

— Vi maéste fa i oss allt detta, forutom alkohol, for att kroppen ska fun-
gera, sdger Johanna Reims.

Energi mits i kilokalorier, kcal. Kolhydrater och protein innehaller
fyra kilokalorier per gram. Fett innehéller nio kcal per gram och alko-
hol sju keal per gram.

Kolhydrater &r en stor grupp som innehéller stérkelse (olika mjolsor-
ter, majs, potatis), kostfibrer (froer, skal) och sockerarter (laktos, glu-
kos, fruktos). Kolhydrater &r allt frdn rent socker till frukt, gronsaker,
baljvéxter, mjo6l och brod.

— Det ger oss energi och r latt for kroppen att bryta ner. Darefter bil-
das glukos som anvidnds som energi av muskler och hjdrnan, sdger
Johanna Reims.

Kostfibrer, som ju ocksé finns i kolhydraterna, behdver vi for maghal-
sans skull. Vissa typer av kostfibrer kan dven sidnka LDL-kolesterolet,
det som anser vara det ddliga kolesterolet.

Protein behovs for uppbyggnaden av celler och finns frimst i anima-
liska produkter, men ocksa i baljvéxter, froer och notter. Proteinerna
ar uppbyggda av aminosyror.

— Vi behover nio olika aminosyror, som dr essentiella, nodvandiga,
for kroppen och som vi inte kan tillverka sjdlva. De maste vi fa i oss
genom kosten och éter vi normal kost far vi i oss dem. Det 4r den som
tranar valdigt hért, dr véldigt gammal och inte far i sig tillrdckligt med
mat som kan behova tillskott, sdger Johanna Reims.

Den som ér sjuk och dter ensidigt kan behova tillskott.

Fett ger ocksa energi och dr en langsammare energikilla &n kolhydra-
ter. Kroppen behdver fett for uppbyggnad av cellerna, sa att de blir
mjuka och mobila. Fett behovs ocksa for att vi ska tillgodogora oss
vitaminerna A, D, E och K.

— Fettet som inte forbrukas 14ggs i1 fettvdvnaden. Fettet anvénds av
hormoner och har betydelse for manga av kroppens funktioner, sdger
Johanna Reims.
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Fettet delas in 1 méttat, enkelomattat och fleromaéttat fett. Enkelomattat
och fleromdttat fett finns i oljor, fisk, notter och avokado. Mattat fett 1
animaliska produkter som smor och kott.

Bra matvanor

Tallriksmodellen ar ett bra verktyg for att se hur maten ska fordelas pa
tallriken. Pa Livsmedelsverkets hemsida, livsmedelsverket.se/kostrad
och matvanor, gér det att se proportionerna, det vill sdga hur mycket
man ska édta av gronsaker, proteiner och kolhydrater. Det finns en
normal tallriksmodell och en f6r den som inte ror pa sig s&@ mycket och
darfor har ett mindre behov av energi.

Allméinna kostrad

At mer:
e gronsaker och baljvixter i1 kosten
e frukt och bar
e fisk och skaldjur
e notter och fron

e spannmalsprodukter av vitt siktat mj6l mot fullkorn

e smorbaserade fetter mot vegetabiliska oljor och oljebaserade
matfetter

e feta mejeriprodukter mot magra

Begrinsa:

e charkprodukter och rott kott

e drycker och livsmedel med tillsatt socker

o salt

e alkohol
— Mejeriprodukter innehaller mycket mittat fett och man har sett sam-
band mellan maéttat fett och det déliga kolesterolet 1 blodet, sdger Jo-
hanna Reims.

Rekommendationerna dr att dta ett halvt kilo frukt och gronsaker om
dagen.

— Helst ska man dta sd fargglatt som mojligt och s manga olika sor-
ters frukt och gronsaker som det gar. Vad giller gronsaker, ju grovre
desto béttre. GIom inte heller att gna méltiden fullt fokus och att
njuta av maten, avslutar Johanna Reims.
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Fragor till Johanna Reims:

Hur far man i sig D-vitamin under vinterhalvdret?

— P4 vintern star solen for 14gt for att vi ska fa i oss D-vitamin av so-
lens stralar, som under sommarhalvaret ar den storsta killan. Med
maten fir vi i oss D-vitamin via feta fisksorter som lax och makrill.
Mjolk och véxtdrycker har tillsatt D-vitamin, det brukar sta pa for-
packningen. Méanga vuxna sérskilt dldre personer skulle behova till-
skott av D-vitamin pa vintern i form av vitamintabletter.

Vad gor man konstgjord D-vitamin av?
— Man framstéller det av farull och pé icke-animaliskt vis av svamp.

Vad ser du for risker med LCHF?

— Det kan bli en for stor del mattat fett och for mycket charkuterier
och rott kott. Mer &n 500 gram rott kott och charkuterier i veckan ger
storre risk for &ndtarms- och tjocktarmscancer.

Hur mditer man om man dter for mycket av daliga fetter, sd kallade
mdttade fetter?
— Man kan kolla sitt kolesterolvirde genom ett blodprov.

Trining kan vdl siinka kolesterolet?
—Ja.

Vad siiger du om kokosfett?

— Kokosfett innehéller maéttat fett och fettkedjorna ér kortare &n smor
som har langre fettkedjor. Man har trott att kokosfett darfor skulle
vara nyttigare, men det finns ingen forskning som stddjer den teorin.

Vad siger du om mandelmjolk?
— I mandeldryck finns de bra ométtade fetterna. Men de kan &ven fin-
nas en del tillsatt socker i mandeldryck.

Vet du om det iir nagon skillnad i néringsviirde mellan en ekologisk
paprika och en som inte dir det?

— Nej det ar det inte. Det dr lika mycket vitaminer 1 en ekologisk pap-
rika som 1 en som inte &r ekologisk. Hela dagsbehovet av C-vitamin
fir man med en liten bit r6d paprika.
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Bade muskelfunktion och kondition hos personer med enkam-
marhjirta dr nedsatt jimfort med hos friska personer.

— Flera med medfédda hjirtfel har paverkan pa konditionen, men
studier visar ocksi bra resultat av trining, siger fysioterapeut
Linda Ashman Kroonstrom vid GUCH-centrum pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/Ostra i Goteborg.

Linda Ashman Kro6nstrom har varit med sedan starten av ’fysioterapi
for patienter med GUCH’, vid GUCH-centrum i Géteborg. Forutom
att arbeta rent kliniskt med patienter forskar hon om trédning och med-
fodda hjartfel.

I funktionsbeddmningen av en patient ingar konditionstest (med bland
annat arbets-EK G, submaximalt konditionstest eller sex minuters
gangtest) muskeltest (axelflexion, tdhdvning, greppstyrka, uppres-
ningstest) och att fylla i ett frageformulédr om fysisk aktivitet och tré-
ning.

— En del kanske ér aktiva sedan innan, andra behover stottning 1 att
komma igadng med trining, sdger Linda Ashman Kroonstrom.

Vid gangtestet gar patienten sa 1dngt den kan i en lang korridor och
under sex minuter.

— Utfallet av géngtestet &r ett bra métt pa vilken fysisk kapacitet per-
sonen dr 1. Ganska ofta gor vi det ocksa nér patienten provar in en ny
medicin, for att se om det blir en bra effekt av medicinen, sdger Linda
Ashman Kroonstrom.

Vid perifer muskeltrining trénas en specifik muskel och det gor att
hjértat inte behdver pumpa sa mycket.

— Hjértat brukar vara den faktor som &r begransande vid trdning. Nér
det géller enkammarhjérta kan det vara bra att trina en muskel i taget.
Vi brukar kora det som uppstartsfas, sdger Linda Ashman
Kroonstrom.

Exempel pa perifer muskeltrining:

Stiende med enhands-hantel:

Sta med fotterna i hoftbredd med hantlarna hingandes ner 4t sidan och
handflatorna uppét. Boj ena armbégen och lyft hanteln mot axeln.
Sank l&ngsamt tillbaka samtidigt som du lyfter den andra hanteln pa
samma satt.
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Ett-bens tahév:
Sté pa ett ben. Lyft hdlen och ga upp pa té, sdnk langsamt tillbaka. Ha
blicken riktad framét.

Traning dr ett bra sétt att undvika livsstilsforvirvade sjukdomar som
diabetes och forvirvad hjért- kirlsjukdom. Tréningsraden dr individu-
ella och till hjélp finns *Borg-skalan’, dér patienten sjélv kan ange
graden av upplevd anstrangning. Frin ingen anstrdngning till maximal
anstrdngning och alla varianter ddremellan.

— Det finns inte ett recept pa hur trdningen ska utforas. Alla ér olika
och viljer det de sjélva trivs biast med, menar Linda Ashman
Kroonstrom.

Individuella faktorer som gor skillnad kan vara: vana vid trianing,
kroppskdnnedom, viljan/motivationen, egna dnskningar, drémmar och
egna mél.

En triningsperiod med en fysioterapeut bor inledas och avslutas med
samma tester for att utvirdera patientens fysiska kapacitet och effek-
ten av traningen.

— Annars glommer man vilken niva personen 1ag pa fran borjan. Det
ar motiverande fOr patienten att se att det har skett forbattringar, sager
Linda Ashman Kroonstrom.

Och glém inte att traning ocksa kan pdverka hjdrnan pé ett positivt
sétt, paminner hon.

Listips: Anders Hansen: "Hjédrnstark’. Om hur hjarnan péaverkas av
traning.

Fragor till Linda Ashman Kroonstrom:

I vilken mdngd och pa vilket sitt ska man trina kondition?

— Utfor man konditionstraning pa cykel behover det inte bli lika belas-
tande som jogging till exempel, for d4 ska du ocksa bdra din egen
kroppsvikt. Min kliniska erfarenhet &r att intervalltrdning dér man
cyklar pa en lite hogre intensitet for att sedan cykla pa en lagre inten-
sitet kan fungera bra. Man kan vélja att inte ha s hog intensitet. Di-
stanstrining det vill sdga langdragen traning med samma puls kan vara
tyngre.

Om man gdr riknas det som trining?

— Ja absolut, men det beror helt pa vad man har for syfte med det. By-
ter du om och gar en motionsrunda, lite snabbare &n du gar vanligtvis,
s visst dr det traning. Har man nedsatt fysisk kapacitet kan det vara
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valdigt anstringande att promenera. Det dr darfér man behover indi-
vidbaserade rdd, baserade pa resultat utifran funktionsbedémningen,
for att kunna ge rad som passar just den personen.

Kan man bérja trina en gang i veckan?

— Ja absolut det &r ju en 100 procentig 6kning fran noll. Varfor man
sdger tva eller tre ganger handlar om att man vill ha en snabbare ef-
fekt. Allt ar béttre dn inget.

Jag iir stel i kroppen frimst i brostkorgen kan det ha att gora med
hjirtoperationen?

— Ja ofta med TCPC- operationen har man fétt 6ppna brdostkorgen ett
par ganger och det kan paverka séklart. Man utfor operationen nar
man dr ung da tillvéxten dr stor och det paverkar muskulaturen.

Samhallets stod

— Personer med enkammarhjirta kan fa hjalp med samhillskon-
takter och stottas i sjukskrivningsprocessen men hen dger sjilv
sin sjukskrivningsprocess, siger Ellen Notini, rehabkoordinator
och Lovisa Gullmar, kurator pa Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set/Ostra.

En rehabkoordinator, som Ellen Notini, finns numera pé de flesta
sjukhus och vardcentraler. Rehabkoordinatorn stdttar bland annat pati-
enter och ldkare 1 och omkring sjukskrivningsprocessen.

— Jag traffar personerna och tar reda pa hur de mér och vad som beho-
ver goras fran samhillets sida for att de ska ma battre. Jag stottar dem
ocksa nér det giller sjukskrivningen, sédger Ellen Notini.

Rehabkoordinatorn végleder patienterna gentemot andra myndighets-
kontakter.

— Det kan handla om kontakt med Forsakringskassan nér det géller
ersattningen eller kontakter med Socialtjénsten. Jag dr en lank och
deras foretradare, sdger Ellen Notini.

Lovisa Gullmar &r som kurator personens psykosociala expert. Kura-
torn finns med for att linka ihop hela situationen.

— Patienten tréffar kuratorn ensam eller med sina nérstdende, siger
Lovisa Gullmar.

Kuratorn ger bade ett inre och ett yttre stod och arbetar med olika
former av samtal sasom kris- och stodsamtal, eller utredningssamtal.
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Stodsamtalen kan handla om hur en kronisk sjukdom paverkar livsut-
rymmet men ocksd om hur samhéllet dr uppbyggt och vilka kontakter
som behover tas. Kuratorn gor utredningar och bedomningar om hur
psykosociala problem paverkar livssituationen.

Sjukvéardens, det vill sidga ldkarens uppdrag, nér det giller sjukskriv-
ningar, ér att ge ett medicinskt underlag till Forsdkringskassan gél-
lande arbetsformaga.

— Det ar bra att bli medveten om att sjukskrivningen inte alltid leder
till en erséttning. Léakaren skriver ett lakarintyg sedan dr det Forsék-
ringskassan som beslutar om ersittning och reglerna ér hdrda sedan
nagra ar tillbaka. Fall som tidigare varit sjdlvklara &r inte det langre.

Det ér inte alla ldkare som vet vilken betydelse utlatandet har for pati-
enten. [ ett lakarintyg ska funktionsnedséttning, aktivitetsbegrénsning,
samt vérdering av behandling och sjukdomsforlopp beskrivas.

— Det dr viktigt att lamna en fyllig information om huvuddiagnosen
och hur den paverkar personen, sdger Ellen Notini.

Forsdkringskassans uppdrag dr att utreda och bedéma arbetsformagan,
men ocksa att starta samordning kring rehabilitering.

— Det ska finnas en rehabiliteringsplan som éar tydlig utifrén diagno-
sen, sdger Ellen Notini.

— Det dr viktigt att veta att Forsdkringskassan bedomer utifrén en ar-
betssituation. Fokus dr om du kan arbeta eller inte, sdger Lovisa
Gullmar.

Om en medicinsk behandling eller en rehabiliteringséatgard skulle
kunna forebygga, forkorta eller minska arbetsoférmégan kan personen
med enkammarhjérta ansdka om forebyggande sjukpenning.

— DA ska aktiviteten vara av sadan art att den ses som beprovad och
vetenskapligt forankrad. Den ska vara ordinerad av ldkare men plane-
rad av personen med annan vardgivare, till exempel fysioterapeut eller
arbetsterapeut och det ska ske pé arbetstid, sdger Ellen Notini.

Patienten och ldkaren ska 1 ansdkan kunna forklara vad aktiviteten kan
forbattra men framforallt vilket sjukdomsforlopp som kan forandras
eller forhindras om patienten deltar. Rehabiliteringsplan och lidkarutla-
tande skickas in till Forsdkringskassan som beviljar eller avslar.

— Det gér att ansoka flera génger, till exempel en gang i manaden.

Det gar ocksa att ansdka om psykesociala insatser, psykolog, kurator,
alkoholradgivning och behandling.
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Om patienten har manga vardkontakter kan det finnas behov av en
fast vardkontakt. Det vill sdga en ansvarig person som kan skota alla
kontakterna inom vérden. En fast vrdkontakt kan samordna vardens
insatser och formedla kontakter inom véarden och andra samhéllsakto-
rer.

Den fasta vardkontakten kan vara en lékare eller annan profession
inom vérden som sjukskoterska eller kurator.

Man har ocksa rétt att trdffa en och samma ldkare for sin grundsjuk-
dom inom primérvarden.

Arbetsformedlingens uppdrag ar att underlatta for arbetssokande och
arbetsgivare att hitta varandra och att prioritera stod till personer som
star langt fran arbetsmarknaden. Arbetsformedlingen har ocksd ansvar
for arbetslivsinriktad rehabilitering tillsammans med Forsikringskas-
san, for personer med nedsatt arbetsformaga. Detta kan ske genom
olika ingéngar till arbetsmarknaden, till exempel praktikplats, 16nebi-
dragsanstillning med mera.

Samordnad individuell plan, SIP, kommuner och landsting ar skyl-
diga att upprétta en samordnad individuell plan, SIP, enligt bade soci-
altjanstlagen och hélso- och sjukvérdslagen. En SIP gbrs ndr samord-
ning efterfrdgas och kompetens behdvs fran flera verksamheter och
dér ansvarsfordelningen behdver goras tydlig. Planen uppréttas vid
mdten dér de professionella dr skyldiga att delta. Den kan goras nér en
person upplever att det behovs en samordning mellan olika instanser.

Sdrskilt hogriskskydd kan trida in om patienten ar sjuk ofta.

— Det kan man anséka om och det innebér att man inte far nagon ka-
rensdag. I forlingningen 4r det arbetsgivaren som ersétter karensda-
gen, sdger Lovisa Gullmar.

Formadnsintyg gar ocksé att ans6ka om och innebir rabatter pd gym,
reseforetag, SJ eller lokaltrafiken till exempel, om personen dr anslu-
ten till Forsékringskassan.

Det finns 82 samordningsforbund 1 Sverige. De har en spridning fran
norr till sdder och finns bade i storstdder och pa mindre orter. Verk-
samheten syftar till att forhindra eller forkorta sjukskrivningar eller
arbetsloshet och vénder sig till personer som inte ar riktigt aktuella
som arbetssOkande via Arbetsformedlingen. Personen far en mdjlighet
att utforska sin funktionsnivé/arbetsformaga. Till Samordningsforbun-
den kan flera aktorer gora en ans6kan, men har man en erséttning fran
Forsédkringskassan bor man tala med sin handldggare i forsta hand.
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Egenremiss brukar fungera, men det ser olika ut fran forbund till {6r-
bund.

Fragor till Lovisa Gullmar och Ellen Notini:

Vad gor jag som har ett arbete, men vill ga ner i tid eftersom det dr
for mycket for mig?

— Da dr det arbetsgivaren du pratar med i forsta hand. Arbetsgivaren
har ett storre ansvar numera, om det finns en sjukdom i botten, att se
till att det finns en rehabiliteringsplan. Du kan ocksa vinda dig till
fackforbundet for att fa reda pa arbetsrittsliga regler eller kuratorn hos
din vérdkontakt.

Det kan vara svdrt att forstd vad de menar pa Forsdikringskassan,
ndr jag ringer dit. Vad gora?

— Lagg pa och ring upp igen och frdga en annan handldggare. Rehab-
koordinator eller kurator kan ocksé vara ett stod i kommunikationen
med Forsikringskassehandldggaren.

Tand- och munhalsa

— Vi rekommenderar att den som har enkammarhjirta har regel-
bunden kontakt med tandvéarden.

Det séiger tandhygienisten Annette Carlsson och tandskoterskan
Pia Dornérus fran Mun-H-Center i Hovas, som informerar om det
stod som finns att fa inom tandvarden.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén.
Det &r ett nationellt orofacialt kunskapscenter med syfte att samla,
dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard, munhélsa och
munmotorik hos barn och vuxna med séllsynta diagnoser. Kunskapen
sprids for att bidra till ett battre omhéndertagande och en hogre livs-
kvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. I Sverige
finns ytterligare tvd kompetenscentrum for sillsynta diagnoser som ror
munhdilsa, 1 Umea och 1 Jonkdping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med sdllsynta diagnoser och
har genom detta kunnat samla ihop en kunskapsdatabas om var och en
av diagnoserna. Deltagarna vid Agrenskas vuxenvistelser bidrar till
okade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
diagnoser. Kunskap om sillsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers
webbplats mun-h-center.se, via en app for smarta telefoner och via
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MHC:s Facebooksida och Youtubekanal. Det gar ocksé att kopa olika
munvardshjidlpmedel pd Mun-H-Centers hemsidan.

Forebyggande tandvérd

Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvéarden &r sa bra att
personen kan bevara en god munhélsa.

Det ér viktigt med forebyggande tandvard, bade hemma och pa tand-
vérdsklinik, for att undvika sjukdomar i tdnder och slemhinna. Det
finns ett flertal olika munvardpreparat att tillgd. Tandvardspersonalen
hjalper till att vdlja ut det som passar. For att motverka muntorrhet
finns munfuktgeler och munfuktspray. Aven rapsolja eller solrosolja
kan anvéindas. For att stimulera salivproduktion finns sugtabletter eller
fluortabletter/tuggummi pa apoteken. Alla bor anvinda fluortandkram
vid tandborstning morgon och kvéll. Sedan dr det bra att komplettera
med andra fluorprodukter, efter reckommendation av ansvarig tandlé-
kare eller tandhygienist.

Vi rekommenderar borstning morgon och kvill. Trotthet kan gora att
man inte orkar borsta tinderna pa kvéllen. Da dr det bittre att borsta
vid en annan tidpunkt. Huvudsaken dr att man gor rent tinderna noga
dvs. borstar och anvénder tandtrdd/tandsticka eller mellanrumsborste
en ggr/dag. Manga kviljs av tandborsten nér de borstar tdnderna. Det
finns sérskild tandborste som underléttar, Collis Curve dubbeltand-
borste som borstar alla tandytor samtidigt. Den finns att kdpa hos en
del tandvardskliniker, pa apotea.se eller att bestilla pA Mun-H-Center.
Det finns olika tandvardsstod att & vid funktionsnedséttning/langvarig
sjukdom. Landstinget eller regionen dir personen bor beddmer vem
som har rétt till detta.

For mer information sok 1 Vardguiden 1177 Tandvdrdsstod om du
har en funktionsnedsiittning.

Fragor till Annette Carlsson och Pia Dornérus:

Kan man sdga till sin tandliikare att de ringer Mun-H-Center for
information?
— Ja eller mejlar mun-h-center@vgregion.se

Karin, 37 ar, har enkammarhjarta

Niér Karin foddes gick det inte att operera hennes medfodda hjértfel,
dubbelt utflode i hoger kammare.

— Jag hade ingen vinsterkammare, sdger Karin.

Hennes ork har alltid paverkats av hjértfelet.

— Niér jag var liten blev jag buren mycket och fick &ka fardtjanst, sdger

hon.
Dokumentation nr 573 © Agrenska 2018 24


mailto:mun-h-center@vgregion.se
https://apotea.se

Enkammarhjarta

I skolan blev det tydligt att Karin var lite annorlunda men hon ville
vara precis som klasskamraterna. Det var inte helt 14tt, for Karin or-
kade verkligen inte som de andra. Ibland nér klassen skulle ivig na-
gonstans fick hon &ka bil med froken och det kunde kinnas lite pin-
samt. Springa pa rasterna var det heller inte tal om.
— Jag kommer fran ett samhille dér det dr friidrott som géller, alla
trdnade och det kunde inte jag. Dessutom blev jag befriad fran gym-
pan pa hogstadiet for att lirarna inte visste vad de skulle gora med
mig.
Enkammarhjértat har gjort att Karin dgnat sig &t lugnare sysselsétt-
ningar som att ldsa bocker. Karin hittade ocksa bra klasskompisar som
inte var intresserade av att springa runt pa skolgarden i tid och otid.
— Vi satt och pratade med varandra istdllet. Jag tycker att diskussion-
erna oss emellan gjorde mig mer mogen och eftertdanksam &n manga
andra i min alder.
Vid sju ars alder kom lidkarna pa hur de skulle kunna l6sa hennes
hjértfel.
— De hade sagt fran borjan att de skulle vénta med operation till jag
blev tretton- fjorton ar. Men de beslutade att operera mig tidigare ef-
tersom jag hade hjarnhinneinflammationer och det berodde pa hjart-
felet.
Operationen gick bra och vid hemkomsten fran sjukhuset kinde Karin
en sadan kraft att hon ville ut och &ka skidor. Tidigare hade hon inte
kunnat rora sig manga meter.
— Operationen gjorde en stor skillnad i orken for mig. Ett tag.
Niér Karin ser tillbaka pé sin skoltid tycker hon att mycket kunde
gjorts béttre av de vuxna i skolan.
— Det var faktiskt aldrig ndgon som underléttade det for mig. Jag var
extremt trott hela min skoltid och gick pa ren vilja. Trots det fick jag
bra betyg. Men ett barn med hjartfel behdver dterhdmtning och vila i
fem minuter d4 och da under skoltid. Barnet missar inte mycket med
det, men vinner en hel del i kraft och energi. P4 gymnasiet borde det
ha planerats annorlunda for mig. Jag borde fétt gd langre tid pa gym-
nasiet, fyra ar istéllet for tre. Jag fick inte reda pa att man kunde gora
det. Jag skulle ockséd behovt mer hjilp av SYO-konsulent och Arbets-
formedlingen, att vdlja yrkesutbildning.
Karin har tva éldre broder varav en av dem har en autismspektrum
diagnos. Forédldrarna behandlade syskonen lika och pa ett bra sétt
tycker Karin.
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— De var inte rddda att det skulle hinda oss nagot. Nar det géller mig
behovde de heller inte vara det, for jag undvek vildsamheter.

Nér Karin var tretton ar kom den stora tréttheten igen och hon fick en
pacemaker inopererad.

— Pacemakern holl uppe tempot pé hjértat och jag blev dterigen pig-
gare. Jag har bytt pacemaker sen dess ett par ganger, och har den kvar
fortfarande.

Som vuxen har Karin utmanat sig sjélv lite mera 4n som barn. Hon
utbildade sig inom véarden och har gillat att rora pé sig fysiskt, provat
gympa och aerobics. Men manga génger har hon varit for ivrig och
tagit 1 for mycket.

— Nér jag Overanstrangt mig kan jag behdva sova i flera dagar efterat.

Nu gor jag inte det for jag tycker inte att det &r vért det.

Hjartebarnsfondens lager har betydde mycket for Karin under uppviax-
ten. Dér fick hon triffa andra med medfodda hjartfel och det kdndes
bra.

— Jag behovde inte forklara nagot for dem och fick lov att bara vara.
Jag har ndgra kompisar, frén ldgren, jag fortfarande traffar regelbun-
det.

Niér hon tréffade sin nuvarande man pratade de om barn och att det
inte var sjdlvklart att det skulle gd. Hennes man tyckte det var helt
okey, de klarade sig bra &nd4, tyckte han, men hos Karin véxte en
stark ldngtan efter barn.
— Véra vinner fick barn och jag drev att vi ocksa skulle ha barn och
tog reda pd om det skulle fungera.
Svaret frén varden blev ’sé dar’.
— Jag tyckte att jag klarade det mesta, jobbade heltid och hade ett ak-
tivt socialt liv. Jag sag inte att hjértfelet skulle hindra mig, sdger hon.
De forsokte ett tag, men det gick inte sa bra. Efter en fertilitetsutred-
ning visade det sig att det inte fanns nagra fysiska hinder och strax
efter blev Karin gravid.
Hon hade forstatt att det inte skulle gé helt latt med graviditeten, men
framst var det vdrdens attityder som storde henne. ’Oj, sa de, det hér
kommer att bli en l&ng och besvarlig resa’.
— Jag fick byta ut mediciner, som Varan och gick igenom ménga fler
undersdkningar dn vanliga gravida. Jag blev ocksa sjukskriven tidigt,
sager hon.
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Karin var séngliggande i hemmet frén vecka 13 fram till vecka 32 da
hon blev inlagd pa sjukhus.

— Jag hade délig syresittning och behovde syrgas de tvé sista veckorna
av graviditeten.

Karins lilla dotter foddes pa vanligt sétt for fyra ar sedan p& Thorax-
klinikens operationsavdelning.

— Fodseln var sju veckor for tidigt och hon behdvde andningshjélp i
borjan. Hon fick ocksé en sond eftersom amningen inte fungerade.
Men i Ovrigt gick det bra och hon var frisk.

Efter forlossningen da Karin behdvde sina krafter som mest tog orken
slut. An virre blev det nir mannen var tvungen att borja jobba.

— Varje besok pa BVC var en mardrom. Jag var mycket trétt i upp till
ett dr, sdger hon.

Men forra forlossningen och det forsta aret ar inget som hindrar Karin
att vilja skaffa ett syskon till sin flicka.

— Det &r ju bade och med barn. Jobbigt men ocksa véldigt roligt, sdger

hon.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen for vuxna med enkammarhjérta deltar tvd kvinnor och
en man i ett erfarenhetsutbyte med specialpedagog AnnCatrin Rgjvik
fran Agrenska.

Foljande ir ett urval av de synpunkter som deltagarna ldmnar. Dis-
kussionerna handlar om upplevelsen av skola, utbildning, yrkesliv,
boende, vardagsrutiner, familj, vénner, fritid, egen tid och samhélls-
kontakter.

Skolan

I lagstadiet var en av deltagarna ofta sjuk och fick extraundervisning i
grupp med andra barn som ocksd hade problem. Rasterna var jobbiga
med klasskamrater som lekte springlekar.

— Jag hann inte med och kénde mig utanfor. S& sminingom rattade det
till sig och jag hittade kompisar som jag kunde vara med.

I hogstadiet var personen borta pa grund av hjédrtoperationer. Nér hon
kom tillbaka hann hon inte med i undervisningen.

— En kompis gjorde anteckningar &t mig och jag pluggade pa kvaillar-
na. Under en period ténkte jag att jag var dum, men det &dndrade sig
eftersom jag fick bra resultat.

Pé grund av trétthet och dalig somn hade hon koncentrationssvarig-
heter. Svart var ocksa det obligatoriska tdvlandet i skolan. Den som
blev klar fick gd och det stressade henne.
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— Vissa dagar gick det litt, andra dagar gick det inte alls. Jag vet inte
om de har tavlingar i skolan idag, men det hade de da. Den som blev
forst med att rdkna ut ett tal vann. Jag fick angest av det!

Hon var med pa gymnastiken @nda till hogstadiet.

— Jag hade inga problem fysiskt, var vig och sa. Problemet var att jag
inte hade orken och i hogstadiet blev jag befriad frdn gymnastiken. Dé
fick jag haltimmar istéllet och det var inte kul.

Forst i gymnasiet fick hon en bra gymnastiklérare.

— Han fragade mig vad som var svart och jag fick vilja vad jag skulle
gora pa gympan. Jag kunde styrketridna, dansa och gi promenader,
men jag behdvde inte vara med och spela fotboll eller annat som jag
hade svért for. Jag fick gora det jag kunde och var bra pa!

Niér en av de andra deltagarna skulle borja i trean pé lagstadiet flytta-
des klassrummet en trappa upp.

— Mamma var orolig for hur jag skulle orka. Och det var jobbigt att gd
upp och ner cirka tio gdnger varje dag. Mamma ville att vi skulle be
skolan flytta ner klassrummet igen, men det ville inte jag. Det var job-
bigt att hela klassen skulle byta sal for att jag inte orkade géa upp for
trapporna! Som ung vill man s& girna vara som vem som helst.

I varje ny arskurs 1 lag- och mellanstadiet brukade fordldrarna komma
till skolan och beritta for klassen om sonens enkammarhjarta.

— Jag upplevde inte det som svart. Tyckte till och med om den sér-
skilda uppmérksamheten jag fick dé av klasskamraterna

Pa rasterna orkade han inte spela fotboll som de andra killarna gjorde.
— Jag stod ofta for mig sjdlv. Lite senare borjade jag vara med tjejerna
istillet. Spelade kula och gungade.

Gymnastiklararen glomde for det mesta av enkammarhjértat och
trodde att han ville komma undan nér han sa att han inte orkade.

— Jag tycker att man skulle &ndra strategi i gymnastiken. Det borde
vara mer fokus pd delaktighet och att vi gor det tillsammans for att det
ar kul. Lararen ska inte bara se till den som éar starkast och bést, utan
se forsoken och anstrangningarna i gruppen. Gymnastiken borde ha ett
storre mal dn den individuella prestationen. Da stérks alla, sdger han.
Klassldrarna var missriktat vanliga, tycker han. De kunde frdga om
han ville gora nagot och nir han svarade nej, sa 1it de honom vara.

— Lérarna sa ofta *'men du orkar vil inte’ och d& gjorde jag forstés inte
det. Vuxna ldgger in s mycket felriktad empati i sitt agerande.
Fordldrarna tog ocksé for mycket hinsyn till hans hjirtfel, tycker han.
Han opererades i klass atta i grundskolan och madde mycket bittre
efter det.

En av kvinnorna gick i en klass pa lagstadiet, med tio elever som alla
hade speciella behov. I mellanstadiet splittrades klassen.
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Hon var en blyg flicka som blev isolerad fran resten av klassen. Hon
hade skolskjuts till och fran skolan och en assistent som alltid var med
henne. Hon fick vara inne pa rasterna och dkte fardtjanst till och fran
skolutflykter.

— Jag var aldrig mobbad men det var som att jag inte fanns, som att jag
var en separat del av klassen.

Pa vintrarna gjorde lérarna ett schema 6ver vilka som skulle fi vara
inne med henne pa rasten.

— En del ville inte vara inne med mig. De ville vara ute istillet.
Samma missriktade vdnlighet drabbade henne med fardtjénstresorna
till utflykter med skolan.

— Det skulle schemaldggas vilka som skulle dka taxi med mig. Tanken
var god men det blev inte bra,

Situationen pé rasten tror hon skulle 16st sig om det hade varit frivil-
ligt att vara inne pa rasten med henne.

— Det borde ocksé ha funnits rastaktiviteter anpassade efter mer stilla-
sittande personer, sdger hon.

Under skoltiden opererade hon hjértat och var ofta sjuk eftersom im-
munforsvaret var déligt. I skolan hade hon ingen ork kvar till nagot
annat @n att folja undervisningen och efter det gd hem och sova.

— Skolan tog all kraft.

Pa grund av det déliga immunforsvaret var hon befriad frdn gymnasti-
ken fram till hogstadiet. I sjuan fick hon spela badminton med en assi-
stent pd gympan.

— I hogstadiet i attan tvingades jag vara med och dé skolkade jag hela
dagar for att komma undan gympan. Jag till och med héllde hett te pa
benet for att slippa vara med! Da insdg jag sjdlv hur sjukt det borjade
bli. I nian blev jag befriad frdn gymnastiken och det var skont och da
steg min ndrvaro pad de andra lektionerna med 100 procent.

Gymnasiet

En av kvinnorna gick naturvetenskapsprogrammet pé gymnasiet.

— Jag var intresserad av matte och ville ha alla méjligheter att ldsa
vidare. Efter en livskris som handlade om min sjukdom, hoppade jag
av den linjen och borjade arbeta. Nagra ar senare var jag tillbaka igen
och gick en ndgot reducerad kurs och kompletterade studierna pa
Komvux.

Mannen som hallit pA med kultur sen han var barn och som hade van-
trivts i skolan kom in pa det program han sokte.

— Det blev en vindning i mitt liv. Det var forsta gangen jag kénde att
jag var bra pa nagot!

Den andra kvinnan sokte sig ocksa till ett gymnasieprogram inom kul-
tursfaren, till en borjan.
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— Det var ju intagningsprov och att komma in pa sddana meriter gjorde
mycket for sjalvfortroendet och for forsta gdngen blev jag saknad nir
jag var sjuk ndgra dagar.

Yrkesliv

En av deltagarna utbildade sig inom vérden.

— I mitt yrke har jag mdjlighet att lara nytt och att dela med mig av
mina kunskaper till andra, sdger hon.

En annan utbildade sig inom kultursektorn och arbetade heltid i manga
ar, men ar just nu arbetssokande.

— Det har gatt bra att arbeta heltid. Ibland kan jobbet vara fysiskt tungt
och da brukar jag sdga att jag gdrna dr med, men inte kan ta de tyngre
sakerna pé grund av mitt hjartfel. Det dr aldrig nagra problem med det.
En av deltagarna sokte in pd ett vrdprogram via en sdrskild kvot for
funktionsnedsatta.

— Jag hade inte tillrdckligt hoga betyg frdn gymnasiet. For forsta
gangen fick jag nytta av mitt hjértfel.

Hon har alltid beréttat pa sina arbetsplatser om sitt hjartfel.

— Samtidigt har jag ként att hjartfelet har gjort att jag inte kan vara
svag. De ska inte tro att de har anstillt fel person, sdger hon.

Vardagsrutiner

En av dem bodde tidigare i en ldgenhet med tre trappor.

— Det var jobbigt att komma hem sent och bdra barn och matvaror upp
for trapporna. Tidigare sov jag ocksa for lite. Det gor jag inte ldngre
det kostar pa for mycket.

Som ensamstaende far med barn varannan vecka har planering blivit
viktigt.

— I borjan fick vi vildigt stressigt pa morgnarna, men jag insag att jag
ar virdelds pa att hantera stress. Nu planerar jag battre och har till och
med tid att &dta frukost i lugn och ro med mitt barn, séger han.

Stddning ar lagt prioriterat i gruppen. En av kvinnorna siger att hon i
grunden dr ordentlig, men heltidsjobb och enkammarhjértat gor att
hon inte orkar mer &n att arbeta.

— Jag lagar inte mat, tvéttar inte, diskar eller stddar. Det & min man
som gor det. Nér jag &r lite piggare och mar béttre forsoker jag sitta in
en extra stot.

En av kvinnorna jobbar aktivt for att forhindra stress.

— Jag forsoker att alltid ha god tid pé mig och inte ta med mig jobb
hem. I stillet for att stdda gar jag ut med hunden och triffar ndgon
vén.
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Sliakt och vinner

Foréldrarnas oro kan vara svar att ta.

— Min mamma har alltid fragat hur det dr och det dr som att hon forut-
sétter att nagot dr pa tok. Da blir jag irriterad och svarar bara ’det ar
bra’. Som vuxen och med eget barn kan jag forsta hennes oro. Nér jag
foddes sa ldkaren att jag formodligen skulle d6 och mamma kdmpade
for att jag skulle leva och fa ett bra liv.

De dldre broderna upplevde att de fick sta lite vid sidan om nér lille-
bror foddes.

— Ett exempel ar att jag fick lask for att jag skulle dricka négot. Jag var
dalig pa det, men mina broder fick aldrig dricka ldsk. Jag var ganska
omhuldad som liten och sjukt barn. Jag har alltid fatt mycket av mina
fordldrar.

Hans vénner ér till hjdlp och stod. Han vigar numera dela med sig av
sina tankar med dem.

En av deltagarna ar ensamt barn och har ként ett stort stod av fordld-
rarna.

— Jag tar dem lite for mycket for givet.

Den andra kvinnans fordldrar har aldrig visat sin oro for sitt barn.

— De har heller inte begriansat mig. Jag fick prova att gora saker men
orkade jag inte s behdvde jag inte. Jag har haft det bra.

Fritid

Det finns ett stort fritidsintresse i gruppen. De gillar konst, musik,
teater och att skriva. Flera dlskar att 1dsa skonlitteratur och en person
lar sig spela saxofon, ’fast det dr jobbigt med andningen’.

En av deltagarna tycker om att vara pa sitt lantstélle med hunden och
vara ute i naturen.

Samhiillskontakter

GUCH-centrum (hjartlékare), kontaktsjukskoterska, ldkare pad Vard-
centralen, fysioterapeut, psykolog, Forsdkringskassan, Arbetsfor-
medlingen.

Foreningsinformation

Hjartebarnsfonden arbetar med en rad fordndringsfrigor, deltar i kon-
ferenser och kiimpar for att forbittra forutsittningarna att leva ett bra
liv med ett opererat hjarta. Webbsida: Hjartebarnsfonden.se

De senaste arens framsteg inom bland annat behandlings- och operat-

ionsmetoder har resulterat 1 att manga som f6ds med hjértfel kan na
vuxen alder. Det innebér en starkt vixande grupp av vuxna med med-
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fodda hjértfel. I denna grupp kan det finnas behov av att fa informat-
ion, stod och erfarenhetsutbyte.

Hjértebarnsforeningen GUCH har bildats for att tillvarata de intressen
och fragor som uppstar for den med hjartfel som uppnatt vuxen alder.
Det kan exempelvis innebéra fragor om réttigheter inom sjukvarden,
vilka forsékringar som finns att teckna, hur det blir att skaffa barn, och
hur framtiden kan se ut.

GUCH- foreningen arbetar for att anordna mdtesplatser och aktiviteter
och skapa kontaktnét.

GUCH styrelse eller valberedning gar att maila pa:
guch.swe@gmail.com. GUCH finns ocksa péd facebook: GUCH- Sve-
rige.

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska
Akademin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med Soci-
alstyrelsens kunskapsdatabas. Det ar en nationell resurs for alla
som soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar &r i stor utstrickning ocksa okinda
sjukdomar. Behovet av kunskap &r darfor stort. Informationscentrum
gor kontinuerligt uppdateringar av kunskapslédget tillsammans med
ledande specialister och handikapporganisationer och patientférening-
ar.

I databasen finns ndrmare 300 ovanliga diagnoser och nya tillkommer
hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs en
informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat dess
forekomst, behandling och forskning. Den som behover flera broschy-
rer, fOr att till exempel dela ut till forskole- eller skolpersonal kan be-
stélla det kostnadsfritt via ett mail till ovanligadiagnoser@gu.se

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att 6ka samordningen, samverkan och spridning av informat-
ion inom omréadet sillsynta diagnoser har Socialstyrelsen pa rege-
ringens uppdrag inrittat Nationella Funktionen Séllsynta Diagno-
ser, NFSD.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012 arbe-
tet i enlighet med uppdraget.

NFSDs uppgift ar att:
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bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med séllsynta sjukdomar lik-
som 6kad samordning med bland annat socialtjanst och frivil-
ligorganisationer.

bidra till spridning av kunskap och information till alla delar
av hilso- och sjukvarden och till andra berdrda samhillsinstan-
ser samt till patienter och anhdriga

bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mel-
lan de aktorer som bedriver verksamhet pa omradet

identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra ldnder och internationella organisation-
er.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med helhets-
perspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséttning,
deras familjer samt professionella som de mdéter.

Mer om NFSD verksamhet kan du l4sa pé nfsd.se
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En sammanfattning av dokumentation nr 573
Enkammarhjérta &r ett samlingsnamn for flera komplicerade
medfodda hjartfel som innebér att endast en av hjértats
kammare utvecklas normalt. Tva stora huvudgrupper finns,
en dar den hogra kammaren och en dér den vinstra
kammaren dr underutvecklad. I en tredje grupp finns bada
kamrarna vl utvecklade, men andra skél gor att endast en
kammare fungerar som pumpkammare.

Det fods cirka hundra barn per &r med enkammarhjérta i
Sverige varje ar. Uppskattningsvis lever idag drygt 500
patienter som opererats for enkammarhjérta.

I de flesta fall méste kirurgiska ingrepp utforas redan inom de

forsta veckorna efter fodseln. Déarefter foljer ytterligare
kirurgiska ingrepp, ett vid cirka sex manaders alder och ett
vid tva- tre ars alder. Eventuellt foljer ytterligare ingrepp
senare i barndomen och i tondren. Majoriteten av fallen som
gatt igenom kirurgiska ingrepp beskriver livskvalitén som
god dven om konditionen med endast en fungerande
hjartkammare inte ar lika bra som hos helt friska individer.
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