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P4 de naeste sider kan du blandt andet laese om, hvordan det er at veere
den raske soster eller bror til et hjertebarn — det er langt fra altid, vi
som foraldre er opmearksomme pa, hvad de raske seskende kan ga
og keempe med i det skjulte, og hvordan det er med til at sette preg
pé deres liv og personlighed, sidan som de to sgstre i hjertebarns-
portreettet pd side 8 har oplevet: Josephine pa 24 ar og hendes raske
storespster Sisse pd 27 ar, der forteller om, hvordan hjertesygdom-
men skabte stor afstand mellem dem, da de var smd, og liste dem
i bestemte roller i familien. Jeg kan kun opfordre til, at alle jer med
raske sgskende benytter Hjerteforeningens tilbud om hjelp til se-
skende. Blandt andet soskendeweekenderne, som en del born allerede
har veret pa.

Du kan ogsa lwese rigtig godt nyt fra forskningsfronten — de danske
hjerteborn lever generelt et meget bedre liv i dag end for 30-40 ar
siden, viser ny forskning fra Aarhus Universitet: Takket veeret den tek-
nologiske udvikling er det nu muligt at operere eller behandle de fle-
ste hjertebern meget tidligt, sa de kommer langt bedre fra start og far
mulighed for et mere normalt liv med en bedre livskvalitet. Samtidig
far den danske behandling af hjertebern stor ros af de internationale
forskere, sa det er noget, vi som foraldre kan gleede os over og samti-
dig troste os med. I de kommende &r bliver udfordringen sa at finde
frem til, hvordan vi kan sikre, at ogsa hjertebernene med de alvorlige
diagnoser fér et godt og langt liv som voksne.

Der er desveerre ogsd en dérlig nyhed, nemlig at Rigshospitalet nu
foreslar at spare de socialrddgivere og psykologer vaek, som blandt
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andet har hjulpet rigtig mange hjertebarnsforaldre med at fa livet til
at haenge okonomisk og praktisk sammen, da katastrofen ramte og alt
virkede som kaos. Timing er desuden helt skeev nu, hvor bernehjerte-
specialerne er blevet lagt sammen pa Riget, og et stort antal foraldre
derfor kommer langvejs fra med et tilsvarende storre behov for at fa
hjelp med at fa deekket transport, ophold, tabt arbejdsfortjeneste osv.
Det virker noget grotesk, at Riget i sin spareplan taler om, at gevinster
i forbindelse med implementeringen af sundhedsplatformen nu skal
realiseres i form af den slags besparelser, som rammer os patienter
hérdt, og som fér store konsekvenser og menneskelige omkostninger
for de mange, der ikke selv har krefter til pd egen hand at keempe
med kommunen om at fa den hjalp, de ifolge loven er berettigede til.
Hjerteforeningen har nu sendt brev til bdde Rigshospitalets ledelse
og regionspolitikkerne, hvor de advarer mod konsekvenserne af spa-
reforslaget.

Til sidst en praktisk information: I den kommende tid vil alle Borne-
klubbens emailadresser blive udskiftet. Emails til de gamle adresser
vil i en overgangsperiode blive videresendt, indtil de gamle adresser
lukker helt.

NB: Hvis du sidder med en lille smule tid i overskud, s& mangler vi
nye krefter i Borneklubben i alle regionerne, og du vil blive modtaget
med &bne arme: Jo flere, vi er, des mere kan vi udrette!

De hjerteligste hilsner,
Bladudvalget.

En af Hjertebarnets faste lesere:
Ingrid pa 3 ar fra Frederikshavn er fgdt med
AVSD og stortrives i dag.
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TEMA: DE RASKE S@SKENDES SKJULTE PROBLEMER

Hvordan stetter de raske soskende f.eks. op
om at fa familien til at fungere?

- Typisk ved at de ikke selv er besvarlige, eller
ved at de skjuler deres egne problemer, fordi
de ikke vil belaste foraldrene yderligere: De
raske spskende er generelt rigtig gode til at
vaere spde, nemme, hjelpsomme og klare
sig godt i skolen — faktisk er de sd gode til
at passe pd deres foraldre og deres syge so-
ster eller bror, at de tit har rigtig sveert ved at
mearke deres egne behov og fa oje pd, hvad
der er vigtigt for dem selv. De er simpelthen
ikke vant til at vende blikket indad og maerke
efter: Al deres opmarksomhed er rettet mod
de behov, som de ovrige familiemedlemmer
har.

Derfor er de raske sgskende heller ikke be-
vidste om, hvordan det pavirker dem at have
en alvorligt syg sester eller bror. Hvis de er
anderledes end deres kammerater, teenker de

ikke, at det skyldes deres serlige livsvilkdr, at

Sgskendegrupper hjlper: de f.eks. er mere modne, at de har et lavere
selvvaerd og ikke foler, at de er gode nok, eller

D E R AS KE S s KE N D Es at de har sverere ved at frigere sig fra deres
foreldre, eller at de hele tiden gir rundt med

store bekymringer i baghovedet.
S KJ U LT E P R 0 B L E M E R Nogle raske sgskende kan ogsd i perioder
have negative folelser overfor deres syge so-

ster eller bror, som de ikke tor tale med andre

Angst, usikkerhed, fglelsen af at blive overset og en tendens til at holde sine
problemer for sig selv for at skane far og mor — det er nogle af de typiske problema-
tikker, som mange raske sgskende til hjertebgrn slas med.

Derfor er det for mange sgskende en stor hjzlp at komme pa sgskendeweekend og
mgde andre med en hjertesyg sgster eller bror. At saette ord pa de svere fglelser
og udveksle erfaringer med andre bgrn i samme situation, ggr det meget lettere at
tackle de szrlige udfordringer, der kan fglge med at vaere hjertebarnsgskende.

Det viser erfaringerne fra de tre weekender, som Hjerteforeningen holdt i
2015-16, bl.a. sammen med radgiver og specialkonsulent Susanne Svane fra
Bgrn, Unge & Sorg.

landet i samtalegrupper med jevnald- erfaring med forlgb for bern og unge med HANNAH, 10 ar, har en hjertesyg lillebror:
rende, hvor de udveksler erfaringer og  alvorligt syge foreldre eller som har mistet
oplevelser med at vere soskende til en hjer-  en seskende eller forelder.
tesyg soster eller bror.
- Det er meget vigtigt at fi sat ord pa, hvor-  Hvad har gjort sterst indtryk pa dig, nar du
dan man har det — og at fa mulighed for at  har talt med de raske soskende?

Pé weekenderne modes sgskende frahele  eningens radgivere. Hun har i forvejen stor

- Nogle gange synes jeg, at al mine forzldres
opmarksomhed gér til ham. Det er ligesom om,
de tenker meget mere pa ham og er mere sam-
men med ham og passer mere pa ham, end de
ggr med mig. Sa bliver jeg lidt trist. Jeg siger det
ikke til mine foraeldre, for de vil méaske ikke kunne
forsta det, men det er godt at snakke med andre
om det, for jeg ved jo godt, at de holder lige sa
meget af mig.

spejle sig i andre soskendes oplevelser, siger - At de raske bern med hjertesyge soskende
Susanne Svane, som er rddgiver og special-  er utroligt gode til at samarbejde med deres
konsulent i Born, Unge & Sorg. foraldre om at fa familien til at fungere — de
Hun har varet med til at satte spskende-  er meget bevidste om at stotte op om, at alle
grupperne i gang sammen med Hjertefor-  ifamilien har det godt.



om. Det er f.eks. ikke unormalt, at man kan
blive jaloux, fordi foraldrene giver den syge
soster eller bror meget mere opmarksomhed
— det kan fa de raske bern til at onske, at det
var dem, der var syge, eller at den syge so-
ster eller bror ikke eksisterede, sd de kunne
veere en normal familie. Tanker, som tit giver
voldsom skyldfelelse, og som det er meget
belastende for et barn at g rundt med alene.

Hvordan kan man hjalpe sine raske born?

- Husk at give de raske born lov til indimellem

at leve helt almindeligt, uden at skulle tage
hensyn til hjertesygdommen: Lav hyggeting
alene med de raske born eller send dem alene
pé ferie hos bedsteforeeldrene, s& de far et fri-
rum, hvor hensynet til det syge barn ikke sat-
ter dagsordenen.
Husk ogsa at give plads til, at det er i orden
at have negative folelser indimellem: En del
forzeldre gor alt, hvad de kan, for at fokusere
positivt: Vi klarer os godt, her hos os — her er
ingen problemer!”, er deres budskab til borne-
ne. Det er prisveerdigt, at de gor en indsats for
at skabe en optimistisk og positiv stemning i
familien, men det kan gore det ekstra svert for
de raske sgskende at fa plads til de negative fo-
lelser, ndr de indimellem synes, at det er trals
og oV, at spster eller bror er syg.

REBECCA, 14 ar, har to sgstre med hjertefejl:
- Det er helt sikkert en stor hjelp at vare med pa sg-
skendeweekend, for vi far mulighed for at snakke helt
abent med hinanden om, hvordan det er at have en
sgskende med hjertefejl. Derhjemme snakker jeg ogséa
med min mor og min far og min storesgster om det,
men nogle gange har jeg mere lyst il traekke mig lidt
tilbage og teenker over det. Og selvom mine klasse-
kammerater prgver pa at veere der for mig, kan de ikke
hjalpe 100 procent, for de ved jo ikke, hvordan det er.

TEMA: DE RASKE S@SKENDES SKJULTE PROBLEMER

NATALIE, 15 ar, har en lillebror med hjertefejl:
- | spskendegruppen kommer der ro pa mine tanker.
Jeg har veeret med i et 8 ugers-sgskendegruppefor-
Igb. Det er bade en stor hjelp og meget hyggeligt
at mgde mennesker, der er i samme situation som
en selv. Sa ved man, at man ikke er den eneste, nar
man gar alene derhjemme i hverdagen og spekulerer
over tingene. Det er ikke noget, man kan snakke med
hvem som helst om, for det er ikke alle der kan forstd,
hvordan det er. Det bedste er at snakke med nogen,
der ogsa selv har en hjertesyg sgskende.

Hvordan kan man som foraldre skabe
plads til de negative folelser, som de raske
bern kan have i forhold til hjertesygdom-
men?

- Nar jeg taler med bernene, er det tydeligt,
at det har afgerende betydning, at deres for-
eldre er med til at legitimere, at man kan
have forskellige folelser i relation til hjerte-
sygdommen — at der kan veere ting, som er
sveert. Derfor er det vigtigt, at man som far
eller mor er rollemodel for sine born og viser
dem, at det er ok at have den slags folelser.
Helt konkret ved at man selv indimellem gi-
ver udtryk for sveere folelser, sd det ikke bliver
et tabu. Dvs. at man —i situationer, hvor man
ikke selv er under pres, men er afbalanceret

— forteller bernene om sine egne tanker og
folelser. Italesatter og legaliserer man folel-
serne overfor bornene, mindsker man risi-
koen for, at de bliver kilde til yderligere en
bekymring for bernene. P4 samme made kan
man i sine handlinger vise bornene, hvordan
man kan tackle de svere folelser pd en kon-
struktiv méde.

En god strategi er ogsd engang imellem at tage
de raske bern pa tomandshind og sporge:

”Hvordan er det egentlig for dig, at lillebror tit
er indlagt, og at mor eller far skal vaere pa ho-
spitalet hele tiden?”. Har barnet sveert ved at
svare, kan man fortsette: “Altsd hvis det var
mig, ville jeg nok blive lidt traet af det indimel-
lem ... — er det ogsd sadan for dig?”.

Er der nogle bestemte symptomer, man skal
vaere opmerksom p4, hos sit raske barn?

- Hold gje med, hvordan barnet trives socialt:

Har det legekammerater? Er det motiveret
for at gd i skole? Kan det koncentrere sig pd
lige fod med andre bern? Sover det godt om
natten? Har det normal appetit?

Ver ogsd opmarksom pd, at den raske
soskende ikke bliver for god til at hjalpe
til eller kompensere for det, det syge barn
ikke kan. Det kan vere utroligt befriende
for foraldre i en presset hverdag, men det
skal veere pd et passende niveau i forhold
til barnets alder. F.eks. synes barnet maske,
at det er rart at f lov at hjlpe til og kan
lide at tage ansvar — det er helt fint, men giv
ogsd barnet lov til ikke at veere fornuftig:
Bed i stedet netveerket om hjelp, hvis du
har behov for aflastning. Méske vil du gerne,
at I klarer tingene selv i jeres familie, men
betyder det, at du har mindre overskud til
at veere sammen med dit raske barn, er det
bedre tjent med, at du en gang imellem far
nogen til at passe lillebror og tager pa solo-
tur med storesoster.

EMMA, 13 ar, har en hjertesyg lillebror:

- Jeg har snakket meget med mine foraldre om at
min lillebror har en hjertefejl, og at det kan vare
farligt — da jeg var 6-7 ar gik tanken pludselig en
dag igennem mig: "Han har en hjertefejl, han kan
dg af!”. De har sagt, at han har det virkelig godt nu,
og at han skal nok skal komme til at leve et langt liv.
At han er ligesom alle andre, han bliver bare hurtigt
traet. Sa jeg skal bare veere glad for, at han er her, og
bruge meget tid sammen med ham. Pa den ene side
forstar jeg det, og pa den anden side fgler jeg al-
ligevel ikke, at jeg helt forstar det endnu. Det er ogsa
stadig lidt svart for mig at snakke om, hvordan jeg
har det med det, men jeg er blevet bedre til det ved
at vaere med pa spskendeweekend.



TEMA: DE RASKE S@SKENDES SKJULTE PROBLEMER

MAYA MY, 12 ar, har en hjertesyg lillebror:

- | nogle perioder er jeg meget bange for, hvad der
skal ske med min lillebror. Han var indlagt lang tid,
da han var fem ar, og jeg blev rigtig nervgs og ked af
det. Men jeg holdt mine fglelser for mig selv — der-
hjemme havde jeg sadan, at nar jeg var blevet lagt
i seng og lyset var slukket, skulle jeg lige liste op og
tjekke, hvad far og mor lavede. Og nér jeg sa kik-
kede igennem ngglehullet, kunne jeg se, at de sad og
graed og var nervgse. Jeg matte jo ikke vaere oppe, og
jeg vidste ikke, hvad jeg skal skulle stille op med det,
for det var ikke normalt, at min mor og far gred. Sa
jeg listede bare tilbage i min seng og 13 og taenkte:

"Hvad nu hvis han dgr?

Hvordan hjalper man bedst sit raske barn,

bern om tingene. Selvom det kan vare svert,
hvis barnet er meget bekymret for den hjer-  sé forklar dem f.eks., at du ogsé selv er bange
tesyge soster eller bror? ind i mellem, men at sandsynligheden er me-
- Hvis hjertesygdommen er sa alvorlig, at den  get lille for, at det, du er bange for, reelt er
sadan. Har du sveert ved at fa taget hul pa de
sveere snakke, kan du gé til en psykolog og
fa hjaelp og vejledning til, hvordan du bedst

griber det an.

er livstruende, er det vigtigt, at man tor tale
med sit barn om det, selvfolgelig tilpasset
barnets alder. Det er meget forstdeligt, at du
gerne vil skane dit barn mest muligt, men de
fleste born er rigtig gode til at fornemme alt
det usagte, ligesom de samler informationer =~ Hvordan hjalper I de raske sgskende pa so-
op mange forskellige steder. Men de tor md-  skendeweekenderne?
ske ikke sporge til det, fordi mor og far jo tier - Forst og fremmest er det en kempe hjelp
for alle born at finde ud af, at deres tanker og

folelser omkring hjertesygdommen og deres

om det. Derfor gar de alene med frygten for,
hvad der kan ske. Og fér de ikke italesat og
bearbejdet frygten, kan den komme til ud-

en meget stor lettelse at opdage, at alle omkring
bordet har de samme tanker — ”nér alle har det
pé samme made, er det jo nok ikke mig, men
min situation, der er noget galt med!”.

Derfor har vi rigtig meget fokus pé at hjelpe
bernene med at satte ord pd, hvordan de har
det, og gd i dialog med dem om gode strategier.

syge soster eller bror er helt normale. Det er
tryk pa uhensigtsmaessige mader. F.eks. som
et oget behov for at have kontrol med tin-
gene — det kan veere som OCD-symptomer,
hvor man f.eks. vasker haender tre gange, nar
man har veeret pa toilettet, eller er angst for at
traede pa stregerne, ndr man gér pa fortovet.

Derfor er det bedre, at du taler med dine

Hvorfor er det generelt sadan en stor hjelp
for bade born og voksne, alene det at hore,
at der er andre, der har det pa samme made
som en selv?

- Nok fordi folelser ikke altid er forbundet
med ord, men nogle gange registreres i krop-

LAURA, 15 ar, har en hjertesyg storesgster pen pd mange forskellige mader: Du kan

og lillebror:

- Jeg har altid haft sgskende med hjertefejl, men jeg
vanner mig nok aldrig helt til det: Jeg kan stadigvaek
blive bange og bekymret for dem i perioder, fx for et
par ar siden, da min storesgster skulle have indope-
reret en pacemaker. Og sidste ar, da jeg gik pa efter-

f.eks. maerke, at du bliver tung i kroppen,
bliver usikker pd dig selv osv. Du er maske
ikke mentalt bevidst om det, men din krop
registrerer det. Derfor er det en hjelp, nér der
bliver sat ord pd, hvor det, du maerker i krop-
pen, stammer fra — at det ikke er indeni dig,
der er noget galt, men at det er noget uden

KRISTIAN, 11 ar, har en hjertesyg lillebror:

- Det hjalper rigtig meget at snakke med nogen om
det, hvis man bange. Jeg kan klart anbefale, at man
tager med pa sgskendeweekend og de andre mega-
fede ture, Hjerteforeningen arrangerer, hvor man kan
fa snakket med andre sgskende om det — det er en
stor lettelse ikke bare at ga og holde det for sig selv.

skole, var jeg meget bekymret for, at der skulle ske
noget med dem, mens jeg var vak: Det kgrer faktisk
hele tiden i mit baghoved.

Men jeg har varet til tre sgskendegrupper, og det er
meget rart at hgre de andres historier, og snakke om,
hvordan vi hver is&r oplever, at det pavirker vores
hverdag, og hvordan vi handterer det.

for dig, du bliver udsat for.

Samtidig er det serlige ved at dele sine ople-
velser med en gruppe, at man bidrager med
hver sin brik til et samlet puslespil — man far
hver iser sat ord pa noget, der tilsammen gi-
ver et meget tydeligt billede af den situation,
man befinder sig i.



TEMA: DE RASKE S@SKENDES SKJULTE PROBLEMER

Derfor kan det at komme i en se@skende-

gruppe vere med til at forebygge, at man

vokser op med en folelse af at veere ander-

ledes end sine kammerater, af ikke at kun- a s e S ¢ s e n e ra m m e s
ne sla til, at ikke at kunne vere helt som de

andre osv.: For selvom de raske saskende (]

tit er meget ansvarlige og har veludviklede a f St r e s s 0 d e r e S S I 0 n
sociale kompetencer, er bagsiden af me-

daljen som sagt, at de ofte tager sa mange

hensyn, at de har svaert ved at satte deres

egne behov igennem. Nér de kommer i

puberteten, er det f.eks. vigtigt for deres Stress, angst og depression rammer mange raske sgskende, nar en sgster
“d‘;ﬂding’ at de;‘z’r gd op imod de voksne eller bror bliver alvorligt syg. Og langt fra alle sgskende far den hjalp,

og frigere sig ved at vaere meget egocentre-

regde igen periode. Den udviklingsfase kan de har brug for.

vaere meget sveer at gennemleve, hvis man Det viser en undersggelse, som Danske Patienter star bag.

er vant til at tage store hensyn for at i alt
til at glide derhjemme.

skende kan det have store konsekvenser, oftere tilbudt hjelp, men generelt har begge
ndr der er et alvorligt sygt barn i familien: ~ grupper behov for langt mere stotte, end de
Hver 2. raske soskende har symptomer pd  fir i dag.

Ikke kun for foraldre, men ogsd for s¢- pé andre mader. Born med syge foreldre far

stress, hver 3. raske soskende mistrives, og
mere end hver 6. raske soskende udvikler - Det er bekymrende tal, siger formand Ca-
angst eller depression. milla Hersom fra Danske Patienter, som ef-
Sa barske er tallene i undersogelsen «Born terlyser bedre stotte- og behandlingstilbud:
som pérgrende», som Danske Patienter stdr - Vived, at born, der vokser op i familier med
bag. Den bygger pa en rundsperge blandt  sygdom, er sdrbare og risikerer mistrivsel,
foreldre, der er medlemmer af Hjertefor- stress og mentale udfordringer, og vi ved, at
eningen og andre patientforeninger. de har brug for stette og hjelp for at undgd,
at situationen far vidtrekkende konsekven-
I undersogelsen medvirker bade familier ser for deres fremtid. Derfor skal sundheds-
med syge foreldre og med syge soskende:  vasenet blive langt bedre til at huske, at bor-
150.000 raske bern rammes hvert ar af al- nene ogsé er parerende, der har behov for
vorlig sygdom i hjemmet — i 33.000 af til- stotte. At born ligesom alle andre pargrende
feeldene fordi en bror eller soster bliver syg.  skal inddrages systematisk, og det skal ske
Og netop born med syge sgskende rammes  med respekt for bernenes alder og ressour-
ekstra hardt. cer, forklarer hun.
Samtidig oplever halvdelen af alle forael- Danske Patienter har nulavet et online-tema
drene i undersogelsen ikke, at hverken om bern som parerende pa deres hjemme-

MARIA, 11 ar, har en hjertesyg storebror:

- Jeg har indimellem vret meget, meget bange og
ked af det, fordi jeg er bekymret for min brors hjer-
tesygdom. F.eks. de gange, hvor han er blevet hentet
i ambulance, har jeg haft det sadan: "Ah nej! Hvad
sker der nu med ham?” ... mine foraeldre farer rundt,
og jeg bliver bange, stresset og vildt ked af det og
star bare og graeder — jeg vil ikke forstyrre dem, for
jeg kan godt marke, at de ikke kan overskue det.
Men han er blevet opereret tre gange, og hver gang
har det vaeret hammer skremmende og meget meget
hardt for mig. Og bekymringen er altid i mig, selvom
han har det godt nu. Nar han gar hen til min mor og
siger: «Gider du lige lytte pa mit hjerte, jeg synes,
der er et eller andet», sa far jeg det med det samme
sadan lidt «Ah hjzlp! Sker det nuigen???» ... det er
slet ikke behageligt!

Den bedste hjalp for mig er at f4 snakket med andre SIERLIG HJEMMESIDE T". HJERTES“SKENDE

sgskende om det, nar jeg er bange eller ked af det

hospitalet, legen, skolen eller kommunen  side, hvor man kan fi mere viden om emnet:
sporger ind til det raske barns trivsel og be-  https://danskepatienter.dk/politik/temaer/
hov, ndr sygdommen opstdr. 6 ud af 10 raske  paaroerende/naar-boern-er-paaroerende.
soskende har heller ikke fiet tilbudt stotte

... sé risikerer man ikke lige pludselig at eksplodere, Hierteforeningen har faet en hjemmeside for sgskende til til hjertebgm, hjerteforeningen.dk/soeskende.
fordi man ikke lzngere kan tznke klart. De voksne Hjemmesiden er et mgdested, hvor hjertesgskende kan fa gode réd, se video hvor andre sgskende fortzl-
vil jo gerne have, at man forteller dem alt, men de ler om livet med en syg s@ster eller bror, lzse andre sgskendes historier og fa overblik over aktiviteter for
tenker pa en anden made end bgrn og forstar ikke spskende til hjertebgrn.

altid helt, hvad man mener.




Josephine, 24 ar, og Sisse, 27 ar:

L)

_eleunt

Sisse (lys bluse) og Josephine (mork bluse) har som voksne fdet et meget neert forhold til hinanden.

JOSEPHINES SYGDOM HAR SKABT
ET HELT SARLIG BAND MELLEM 0S

Da Sisse Hundevad Andersen fra Kolding er 3 ar, bliver hun storesgster til Josephine Hundevad Andersen. Josephine far
kort efter konstateret fem forskellige hjertefejl — en praemis, der vender op og ned pa hegge pigers liv, og som har
varet med til at sette dagsordenen for, hvem de er i dag.

Josephine:

- Ingen ved, at jeg har fem hjertefejl, da jeg
bliver fodt i maj 1993. Men jeg tager ikke nok
pd, sa da jeg er to maneder gammel, sender
sundhedsplejersken mig til leegen, og sa gar
det steerkt: Lagen sender os direkte videre
til Alborg Sygehus, hvor de kan here, at der
er en mislyd ved hjertet, sd vi ryger videre
til Skejby. Og klokken 2 om natten fir mine
foreldre beskeden om, at jeg har et under-
udviklet hjerte med fem forskellige hjertefejl:
Jeg mangler et hjertekammer, har hul mel-
lem hjertehalvdelene, utaette hjerteklapper
og ombyttede arer til lunge og krop.

Det er alvorligt, forklarer laegerne: Det er nok

en god idé at fa mig debt med det samme og
tage nogle fotos af mig. S4 til min barnedab er
kun min mor, far og Sisse tilstede.

Sisse:
- Jeg har vaeret med pa sidelinjen i Josephines
liv i mange ar, uden rigtig at veere der.
Jeg er 3 ar, da Josephine bliver fodt, og jeg
kan helt erligt ikke huske, hverken da hun
bliver fodt, eller de forste gange hun bliver
opereret ... jeg har ingen erindring om det —
jeg har fuldstendigt fortrengt det meste af
det, jeg oplevede som lille i forbindelse med
Josephines sygdom.

Josephine:

- Sisse og mine forzldre siger godnat til mig
klokken 8 den morgen, hvor jeg 1 uge gam-
mel skal opereres. Og sd gar operationen i
gang: Hjertekirurgerne laver i forste omgang
en omkorsel fra hjertet, men da de tager mig
ud af hjertelungemaskinen, gir det ned ad
bakke med mig. De forseger at stabilisere
mig med medicin, men det hjelper ikke. S&
md jeg i hjertelungemaskinen igen, sd de kan
operere mig tilbage til udgangspunktet og i
stedet lave en banding, dvs. en indsnevring
af min lungepulsdre. Og forst ved 17-tiden
om eftermiddagen fir mine foraldre besked



om, at det er gdet godt, og at de ma se mig
igen. Jeg bliver pé intensiv i fire dage og er to
uger senere hjemme igen. Jeg ma ikke blive
passet sammen med andre bern, for jeg er 1
dr, s min mor far foraeldreorlov fra sit ar-
bejde.

Da jeg bliver 4 &r, vil leegerne igen forsege
at lave den omkersel, som de ikke lykkedes
med forste gang, sa jeg skal gennem min an-
den dbne hjerteoperation — denne gang gar
det godt, men da jeg efter den 6 timer lange
operation vdgner i min seng, er jeg vildt sur
pé min far: ”G3 og kom aldrig igen!”, udbry-
der jeg, da han kommer ind ad deren. Sddan
reagerer jeg ellers aldrig overfor mine forzl-
dre, men laegerne forklarer dem, at det er en
normal reaktion pa det, jeg har veret igen-
nem — jeg har oplevelsen af, at nogen har
gjort noget imod mig, der gjorde ondt, uden
at min far har passet pa mig. Jeg kan ogsa hu-
ske, at jeg md spise alt det is, jeg kan, mens
jeg er indlagt.

Sisse:

- Jeg har faet at vide, at jeg som 8 drig er med

pé hospitalet, da Josephine er 4 ar og bliver
lagt i narkose til sin anden abne hjerteopera-
tion, men at jeg simpelthen forlader rummet
og gir udenfor, mens det sker. Jeg vil bare
ikke vere derinde.
Hvorndr i min barndom det gér op mig, hvad
det egentlig betyder at have en soster med
hjertefejl, kan jeg heller ikke huske. Et eller
andet sted har jeg maske altid veret bevidst
om risikoen ved det, men jeg har ignoreret
det — det er faktisk forst nu som voksen, jeg
100 % er istand til at se i @jnene, hvor alvor-
ligt det har veret og stadig er, at Josephine
er hjertesyg.

Josephine:

- Sisse har aldrig veret med pé hospitalet i
min barndom, i hvert fald kan jeg ikke huske
en eneste situation, hvor hun er tilstede. Min
far har det ogsd rigtig svaert med at veere pa et
hospital, sd det er altid min mor, der er ind-
lagt sammen med mig. Derfor er der ikke no-
get underligt i, at det med hospitalet er noget
min mor star for: I vores familie har vi ikke
tradition for, at hele familien helst skal vare
med til alt det, der sker pa hospitalet.

Sisse:
- ”Uh hvor mé det vaere hardt for dig!”, ud-
bryder folk nogle gange, ndr de horer, at min

soster har en alvorlig sygdom. Andre er mere
nogterne: “Det er jo ikke dig, der er syg, sd
hvor meget kan det pavirke dig?”. Begge faser
har jeg selv veret igennem.

Som lille husker jeg ikke, at Josephines syg-
dom pavirker mig. Jeg bor i lange perioder pa
skift hos forskellige familiemedlemmer, fordi
Josephine er igennem en del operationer og
indlaggelser. S& mine bedsteforaeldre, moster,
faster og onkler sorger for, at min hverdag
hanger sammen, og at jeg fir passet min
skole og mine fritidsinteresser, mens min
mor er indlagt med lillesgster pa sygehuset,
og far passer sit arbejde.

At jeg aldrig bliver en del af sygehustrum-
merummen, skyldes mdske dels, at mine
foraldre har ville skdne mig, dels at det rent
praktisk har veeret lettest at tackle situatio-
nen sddan: Min far bryder sig som sagt ikke
om at komme pé sygehus, og det gor jeg hel-
ler ikke, s& det har veret helt naturligt, at jeg
ikke nedvendigvis skulle vaere en del af det

— det er sddan, vi har hdndteret det i min fa-
milie, og det har jeg det fint med. Jeg har fx
kun en enkelt gang varet med Josephine til
kontrol, ud af alle de mange, mange gange
hun har veret af sted.

Josephine:

- Etar forsinket er jeg klar til at starte i bor-
nehaven, tre maneder efter min anden ope-
ration.

Jeg far en serlig klapvogn derovre, som jeg
kan sidde i, ndr vi er pd tur, men det er kun
de andre born, der gider at sidde i den — ikke
mig! Jeg ser aldrig pd mig selv som syg, og jeg
foler aldrig, at jeg ikke kan det samme som
de andre. S4 da jeg starter i skole, informerer
min foreldre bare skolen om, at jeg har en
hjertesygdom, uden at gore meget mere ud
af det: Jeg foler hele vejen op gennem folke-
skolen, at jeg er pracis som de andre bern
i klassen — i mine gjne er den eneste forskel
pd mig og mine klassekammerater, at jeg skal
pd sygehuset til kontrol to gange om aret
og til en kateterundersogelse engang imel-
lem. Jeg spiller fodbold, som de andre — jeg
star pd mdl, for det kan jeg holde til. Nér jeg
har idraet i skolen, satter jeg mig bare ned to
minutter, hvis jeg bliver for forpustet, og sa
rejser jeg mig og lober videre, s snart jeg har
faet vejret igen.

Nar jeg kommer til behandling pa hospitalet
hos nye lager, der ikke kender mig i forve-
jen, far jeg flere gange at vide, at jeg kan langt
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mere, end hvad jeg burde kunne i forhold til
min komplekse hjertefejl. De tror simpelthen
ikke pa, at jeg er den pige, der er beskrevet
i min keempe store journal, som fylder to
tykke ringbind.

Men en dag i SFO’en i fordret 2003, hvor jeg
hopper pa madrasser med min veninde og
har det rigtig sjovt, falder jeg pludselig ned
pa gulvet og kan hverken komme op at std
igen eller sige noget. Indtil da har det veeret
en helt almindelig dag, hvor jeg efter skole er
skyndt mig ned i SFO’en for at lege los.
Padagogerne ringer til min far og forklarer,
at jeg har faet det darligt — han star i en ki-
osk sammen med sin kollega og keber en
lottokupon, da mobilen ringer, og da han
kommer hen i SFO’en med kollegaen, ser
han mig ligge ned uden at kunne bevage
hele min venstre side. Kollegaen kerer os til
sygehuset — det er midt i myldretiden, sd det
tager lang tid, og jeg fryser og vil bare gerne
sove, men min far siger igen og igen, at jeg
ikke ma sove, og putter sin frakke omkring
mig. Da vi endelig ndr frem til skadestuen,
lgber han ind med mig i armene og sparker
doren op: "Hun er hjertesyg, og der er noget
helt galt!”, forklarer han, og alle de leeger og
sygeplejersker, jeg moder, sporger mig, hvad
dag det er, hvad mit navn er, og om jeg kan
skrive det i luften. Det er vildt irriterende, at
jeg hele tiden skal svare pa det. S& kommer
min mor, og jeg bliver kort til skanning. Da
det er overstaet, og jeg kommer ned til min
far, udbryder jeg: ”Se far, jeg kan bevage mit
ben og mine arme igen!”.

Det viser sig, at jeg har haft en blodprop i
hjernen —heldigvis er jeg allerede en uge efter
tilbage i skolen.

Sisse:

- Jeg kan faktisk ikke huske dengang, Jose-
phine fir den blodprop og bliver lam i be-
nene, selvom jeg er 11 dr pa det tidspunkt. Jeg
ved det kun, fordi jeg har fiet det fortalt. Jeg
er nu sd stor, at mine foraldre har forklaret
mig, at Josephine er fodt med hjertefejl, men
det er ikke rigtig en information, der siver
ind og rerer mig. Méske fordi mine foreldre
skdner mig for deres bekymringer, eller ma-
ske fordi jeg fortranger de tanker, jeg har om
det, fordi de er for svere at rumme ... jeg for-
star ikke konsekvenserne, og hvad udfaldet
faktisk kan ende med at blive. Og at jeg bliver
skanet for den viden eller selv formdr at for-
treenge det, er jeg faktisk meget taknemmelig

>
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for i dag: Jeg er glad for, at jeg ikke i 24 &r
har skullet veere bange pa den made, jeg nu
er hver eneste dag.

Helt modsat mig har vores lillespster Mathil-
de pé nu 11 ar imidlertid et stort behov for
at komme med pé hospitalet til Josephines
kontroller — hun vil enormt gerne vide alt og
vaere en del af alt det, der foregar der. S be-
hovet hos de raske soskende kan veare totalt
forskelligt, selv inden for samme familie.

Josephine:

- Vi tre soster er vidt forskellige personlig-
heder: Selvom om Sisse og jeg i dag har et
seskendeband, der er staerkere end de flestes,
skaendtes vi om alt, da vi var sma. Vi kunne
ikke vaere alene hjemme under samme tag,
og vi havde verelse i hver vores ende af huset.
I virkeligheden sa jeg rigtig meget op til Sisse,
fordi hun var s sej og spillede béde fodbold
og handbold og kom pa efterskole, hvad jeg
fik at vide, at jeg ikke kunne holde til. Det
var rigtig snyd, at hun kunne alt det, jeg ikke
kunne, syntes jeg. Men s3 fandt jeg nogle an-
dre omréder, hvor jeg kunne noget serligt. Fx
i forhold til det skolemaessige, som aldrig har
interesseret Sisse.

Sisse:

- Jeg lever jo i en taske i de lange perioder,
hvor jeg bor hos forskellige familiemedlem-
mer, og selvom jeg bliver ekstra forkelet af
vores bedsteforaldre, sa foler jeg, at jeg i ho-
jere grad end Josephine skal kunne klare mig
selv pa egen hand. Det er nok med til at gore
mig mere egoistisk: Da jeg bliver teenager,
udvikler jeg mig til den harde drengepige,
som konstant skal preve granser af, som al-
tid bliver sendt udenfor deren, og som altid
provokerer og bliver skaldt ud. Maske er det
et rdb efter den opmerksomhed, jeg savner
i familien: Selvom jeg godt ved, at det ikke
er nemt for Josephine, far jeg folelsen af, at
hun er mere elsket end mig, for alle i familien
er altid kun optaget af, hvordan hun har det,
mens jeg sidder der og tenker: ”Jeg er her
altsd ogsa, jeg eksisterer ogsd!”. Det kunne
have veaeret rart, hvis der bare indimellem var
nogen, der havde spurgt: "Hvordan har du
det Sisse?”.

Falder jeg og slar mig, er det ogsa altid bare

”op med dig og videre”, mens Josephine bliver
pakket ind i vat. Og jeg har utroligt svert ved
at forstd, hvorfor mor og far troligt er nodt
til at tage med Josephine til bowling uge efter

uge, ndr jeg kan finde ud af at tage alene til
héndbold og fodbold: ”Aj, hvor er hun kikset,
nu mé hun tage sig sammen!”, tenker jeg for
mig selv. For det er sveert for mig at forst, at
hun er sé syg, som de siger — man kan jo ikke
se det pa hende. I mine ojne er hun ligesom
alle andre. Sa jeg ser hende mest som den ir-
riterende, uselvsteendige lillesoster, der ikke
kan finde ud af en skid pé egen hénd, og som
altid kreever noget ekstra fra os andre. Sddan
er det ikke laengere: I dag, hvor vi er blevet
voksne, ser jeg helt anderledes pa hende:
Hun er en benhérd pige, som kan, hvad hun
vil, og som ger det, hun setter sig for.

Jeg startede heldigvis hos en psykolog, da jeg
var 13-14 ér. Jeg kan ikke huske, praecist hvad
vi talte om, men hun hjalp mig med at tackle
min folelse af at veere overset. For selvom jeg
var totalt selvkerende, havde jeg jo faktisk
behov for, at der ogsé blev pylret lidt om mig
indimellem.

Josephine:

- Min hjertelage foreslar, at jeg starter til
Styrkeproven, da jeg bliver 15 &r — Hjertefor-
eningens cykelhold for unge mennesker med
hjertefejl. Og jeg bliver meget overrasket over,
hvad jeg rent fysisk kan holde — det viser sig at
veere langt mere, end jeg tror. Pa holdet moder
jeg ogsd for forste gang andre med medfodt
hjertefejl: Pludselig har jeg venner, som forstar
min sygdom meget bedre end nogen andre,
jeg kender. Det giver mig nogle helt andre
venskaber, end dem jeg indtil da har haft med
mine skolekammerater.

I efterdret 2011 sker der imidlertid noget,
der forandrer mit liv: Jeg far pludselig ondt
i brystkassen. Smerten vil ikke forsvinde, og
jeg ender med at tilbringe mange dage pa
sygehuset det naeste halve ar. Nogle dage gor
det sa ondt i brystet, at jeg naesten ikke kan
gd, og leegerne er bange for, at mine kroniske
smerter er et tegn pa, at der er noget galt med
hjertet. Men alle hjerteundersogelser viser sig
at veere normale, sd jeg bliver sendt videre og
tjekket for alt fra gigt til mavesyreproblemer,
blodpropper og slimhindebetendelse i lun-
gerne.

Jeg kan ikke sidde foroverbejet pé en cykel i
leengere tid, og nér jeg bliver forpustet og har
behov for at traekke vejret dybt, gor det end-
nu mere ondt. Derfor er jeg desveerre nedt til
at stoppe til Styrkeproven, selvom jeg ellers
plejer at cykle de lengste distancer sammen
med de hurtige drenge.

Efter et ar fir jeg heldigvis bedre styr pd
smerterne, og sa vender jeg tilbage og snup-
per to runder mere pd cykelholdet, for jeg
savner bade sammenholdet og cykelturene. I
alt seks sesoner cykler jeg med Styrkepraven.
Selvom jeg kun er i skole halvdelen af tiden i
2.0g3. g, far jeg trods smerterne afleveret alle
opgaver og lavet alle lektier, og i sommeren
2013 far jeg huen pa hovedet. Efter et sab-
batar pd en chokoladefabrik, starter jeg med
at lese kinesisk pd Kebenhavns Universitet.
1. semester pendler jeg frem og tilbage mel-
lem Kolding og Kebenhavn, og i 2. semester
flytter jeg sammen med min keereste. Men
tre maneder efter kollapser jeg pludselig
en aften pad keokkengulvet med voldsomme
kramper i hele kroppen pd grund af smer-
terne i brystet. Jeg kan ikke trackke vejret saer-
ligt godt, og jeg ryger pa Bispebjerg med fuld
udrykning.

Sisse:

- Jeg koncentrerer mig udelukkende om min
karriere, da jeg flytter hjemmefra: Jeg bruger
al min energi pd at arbejde ambitigst, malret-
tet og hardt, koste hvad det vil, og jeg far et
job, hvor jeg de fleste dage i dret rejser rundt
i hele Norden som szlger.

Jeg deltager derfor nesten ikke i nogen fa-
milieting, og jeg kommer fx heller ikke til
Styrkeprovelobene og ser Josephine cykle

— pa den mdde kan jeg holde alt det med syg-
dommen fra livet. For jeg har slet ikke lyst
til at veere en del af det. Eller rettere: Jeg kan
faktisk ikke rumme min frygt for konsekven-
sen af sygdommen. Frygten for at miste, som
nager mig og gor mig rigtig bange. S bange,
at jeg treekker mig s langt vaek som muligt.
Men en dag for to dr siden, hvor jeg sidder i
mede i Arhus, sker der noget, som vender op
og ned pd det hele. Da jeg tjekker min tele-
fon i pausen, er der to ubesvarede opkald fra
mor og to ubesvarede opkald fra far — s ved
man, at der er noget galt. Jeg ringer tilbage,
og beskeden, jeg fér, er: "Sisse, din sgster er
indlagt pa Bispebjerg Hospital i Kebenhavn,
og hun vil ikke veere sammen med andre
end sin storesgster!” ... jeg smider alt, hvad
jeg har i henderne, og kerer som en gal til
Kgbenhavn.

Jeg har jo ellers altid holdt mig veek fra syge-
huse, og siden jeg var teenager har jeg ikke
haft behov for at besoge min sgster, nir hun
har veret indlagt. Simpelthen fordi jeg far
det fysisk skidt, i det gjeblik jeg treeder ind



ad deren. Men nar Josephine beder mig om
at komme, s& gor jeg det selvfolgelig. Selvom
det er en keempe udfordring for mig: Jeg for-
spger pa alle mulige médder at undga at se Jo-
sephine i gjnene og at tale om, hvorfor hun
ligger der i sengen. I stedet finder jeg pa alt
muligt andet, korer sengen op og ned, vejer
mig, méler min hejde — nogle helt menings-
lose og meerkelige ting. Fordi jeg gor alt, hvad
jeg kan, for at flygte fra erkendelsen af, hvor-
for jeg faktisk er her.

Da jeg traeder ind pa stuen pa Bispebjerg,
bliver jeg imidlertid medt af synet af en ung
pige i sengen, der ligner en gammel dame, li-
gesom alle de andre patienter pd hjerteafde-
lingen. Gra i huden, svaekket, blanke gjne og
med iltmaske. Det billede har sat sig fast pa
min nethinde — frygten for at Josephine skal
do flytter ind i mig den dag for to &r siden, og
jeg bliver for forste gang i mit liv i stand til at
se alvoren i gjnene.

Josephine:

- Mit liv begynder at @ndre sig efter min
indleggelse pa Bispebjerg. Jeg bliver sendt to
uger hjem til mine foreldre i Kolding, hvor
jeg kan vere under overvdgning, og det lyk-
kes mig at gé op til eksamen i mundtlig kine-
sisk og score et 12-tal! Men jeg er ikke rigtig
rask, s& i lobet af sommeren mé jeg melde
fra til det semester i Kina, jeg skal pa. I stedet
flytter jeg hjem til Kolding og pendler et ar
mere frem og tilbage til studiet, for jeg erken-
der, at jeg ikke kan holde til det og mé droppe
ud af mit drommestudie.

I efterdret 2016 begynder jeg istedet at lase
tysk i Odense. En dag sidst i september far
jeg sd voldsomme smerter i brystet pd vej
hjem fra studiet, at jeg bliver indlagt et par
dage. Og to maneder senere besvimer jeg
derhjemme og bliver kort pa Kolding Syge-
hus. Efter fire dage med en hvilepuls p& 30
og lange pauser mellem nogle af mine hjerte-
slag, vaelger laegerne at udskrive mig. 12 timer
efter vagner jeg op derhjemme med sé vold-
somme smerter i brystkassen, at jeg nasten
ikke kan gé og har svert ved at traekke vejret.
Tilbage pa sygehuset, mens leegerne akutun-
dersoger mig, fir jeg et smerteanfald, hvor
jeg halvt mister bevidstheden. Laegerne ender
med at konkludere, at jeg ikke kan holde til
at gd pa universitetet, og jeg ma droppe ud
endnu engang.

I dag laeser jeg til leerer i Haderslev, delvist
som fjernstuderende. Det er et perfekt stu-

die i forhold til min sygdom, fordi jeg kun
er i skole hver 6. uge. De andre uger studerer
jeg hjemme og afleverer opgaver via nettet.
I min fritid underviser jeg bern og unge i
gymnastik og spring. Og sd trener jeg i fit-
ness og gér ture med venner og familie: Jeg
gider ikke sidde stille. Jeg er ikke typen, der
har tdlmodighed til at satte mig ned og se
en film.

Jeg har stadig kroniske smerter i min bryst-
kasse. Lagerne har endnu ikke fundet ud
af, hvor de stammer fra, men de har en mis-
tanke om, at mine lunger sidder fast pa mit
brystben pd grund af arvevet fra mine hjer-
teoperationer. Om det er korrekt, finder de
muligvis forst ud af, nér der bliver udviklet
teknologi til at skanne arvaev. Indtil da ma
jeg leve med uvisheden.

Sisse
- I dag meerker jeg hver dag bekymringen for
Josephine rore pa sig. Da vi var smé, skabte
sygdommen distance mellem os — nu bin-
der den os tet sammen. Iser den uforklar-
lige smerte, der plager hende hver dag, nager
mig meget ... det ville vaere nemmere, hvis
vi vidste praecist, hvad smerten stammer fra.
Uvisheden gor det endnu sveerere for mig at
rumme den. Vi aner ikke, om det bliver bedre
eller veerre. Nogle dage gor det sd ondt, at Jo-
sephine intet kan, andre dage kan hun stort
set alt — det er lidt, som vinden blaser.
Min storste udfordring i dag er, at jeg ikke
leengere kan flygte fra frygten. Selvom det
langt fra er sandsynligt, at der sker noget
forfeerdeligt, sd lurer angsten konstant i bag-
hovedet, og alene en uventet opringning kan
vakke den.
Den gamle rollefordeling med mig som den
hirde og Josephine som den blgde er der
ogsa blevet rokket ved: Umiddelbart er Jose-
phine og jeg jo uden tvivl hinandens mod-
saetninger. Jeg er rappenskralden, der keefter
op og virker som om, at jeg tager let pa alt.
Josephine er mere tilbageholden og gor alt til
perfektion. Ved forste ojekast er jeg ogsé den
hirde og kontante, hvor Josephine er den
blede. Men nar Josephine nu er indlagt eller
har ondt, bliver jeg bange af helvede til. Og
jeg graeder og frygter, hvad der kan ske. Mens
Josephine er benhard og sej. Og langt mere
kold: Den eneste grund til at hun begyndte
at graede, sidst hun var indlagt, var fordi vo-
res far havde fortalt hende, hvor ked af det,
jeg var blevet. Havde han holdt sin mund, sa

HJERTEBARNSPORTRATTET

havde hun ikke feldet en eneste tre ... med
andre ord: Jeg har verdens sejeste lillesoster.
Hun holder béde hjertefejl, blodpropper og
voldsomme kroniske smerter ud, uden at
brokke sig. Jeg beundrer hende meget for, at
hun kan vere s sej hele tiden. Jeg beundrer
hendes indstilling til livet. Og jeg beundrer
hendes ga pa-mod, hendes viljestyrke og
hendes overskud: Hun er et keempe forbil-
lede for mig!

Josephine:

-Jeg synes nu selv, at jeg er blevet meget mere
folsom de senere &r. Jeg har altid vist mig fra
min sterke side og brugt mange krafter pa
at have kontrol med alle mulige andre ting,
som en kompensation for, at jeg ingen kon-
trol har haft med min sygdom. Men jeg har
med tiden og med mit lange sygdomsforleb
leert, at det er ok at graede indimellem og
slippe kontrollen. Jeg er ogsa meget bevidst
om, at det kun er takket vaeret min familie, at
jeg har kunnet vere sd viljesteerk og ga efter
mine mal og dremme.

Jeg har valgt at have den tilgang til mit liv, at
mine smerter ikke skal stoppe mig i at gere
det, jeg har lyst til og kan holde til, selvom
det hver dag er en kamp at tackle dem: Hver
gang jeg treekker vejret, er det som om der
stdr en og traeder sin hal ned i min bryst-
kasse. Det har veret sddan i 6 ar, og det sidste
ars tid er jeg heldigvis blevet bedre til at be-
arbejde dem. Min storste udfordring er nu at
erkende, at jeg ikke laengere kan holde til alt
det, jeg gerne vil. Jeg har jo aldrig rigtig folt
mig som et hjertebarn — det er forste nu, jeg
er blevet nedt til at stoppe mig selv og sige

”Josephine, du kan jo ikke holde til det!”. For
har jeg bare kort derudad. Og det gor virkelig
ondt, ndr jeg fx som for et par mdneder siden
er nedt til at springe fra den minitriatlon, jeg
har meldt mig til, og give Sisse min billet.
Heldigyvis far jeg professionel hjelp af en psy-
kolog til at bearbejde det. Det kan jeg virkelig
anbefale, selvom jeg i forste omgang syntes,
at det var lidt underligt at skulle til psykolog:
Om man er 12, 20 eller 30, er psykologen er
rigtig god hjeelp til at taenke over tingene pa
nye mdder og se pé sig selv udefra. Og med
familiens stotte nar jeg endnu leengere — jeg
seetter mig fortsat nye mal, og jeg har fortsat
forventninger til mig selv, men jeg accepterer
ogsd, at jeg ikke kan nd alle mal: Det vigtigste
for mig er at kunne vere i processen, ikke at
nd alle resultaterne.
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Nye forskningsresultater:

Fantastiske fremskridt |
hehandlingen af medfgdte

hjertefejl

| dag overlever nasten alle bgrn i Danmark, som fgdes med hjertefejl.
Det viser ny forskning, hvor man har undersggt, hvordan det er gaet de
danske hjertebgrn, som er blevet behandlet i perioden 1977-2015.

ehandlingen af medfodte hjertefejl er

B markant forbedret gennem de sidste 40 ar,

forklarer hjerteleege og ph.d. Signe Holm

Larsen fra Aarhus Universitetshospital, som le-
der forskningsprojektet:

- Stort set ingen bern der i dag pé operations-
bordet. Takket veeret fosterskanninger, ny ope-
rationsteknologi, bedre aneestesi og mere spe-
cialiserede leeger, lykkes det at redde neesten alle
bern med medfedt hjertesygdom: Hvor det for
20 &r var meget almindeligt, at man forst under
operationen fik indblik i, hvad der var galt, er
vi i dag helt anderledes pa forkant — og vi har
samtidig det teknologiske udstyr til at kunne
udbedre fejlene.

11.968 hjerteoperationer pa 39 ar

Signe Holm Larsen og hendes kollegaer fra

Aarhus Universitetshospital og Aarhus Univer-
sitet har veeret i de offentlige patientregistre for
at undersoge, hvordan det er gdet alle de bern

under 18 &r med medfedt hjertefejl, som er ble-
vet registreret siden 1977 og frem til 2015.

I lobet af de 39 ar er i alt 9.372 bern blevet be-

handlet for medfedt hjertefejl ved 11.968 hjer-
teoperationer og 1912 kateterbehandlinger.

De forste kateterbehandlinger fandt sted i 1990

og er siden blevet brugt i stigende grad: I 2003-
15 fik mere end hvert 4. barn kateterbehandling.

Teet pa 100 % overlever

- Der er sket flere markante sendringer i lobet af
de 39 ar, forklarer Signe Holm Larsen:

+ Forst og fremmest overlever tet pd 100 %
af alle born i dag deres hjerteoperationen, og
10 &r senere lever 93 % fortsat. For 30-40 ar
siden overlevede kun 80 % 10 &r efter deres
operation.

* De fleste bern er i dag yngre, nar de bliver be-
handlet — for var de typisk 3,4 ar, hvor de nu
kun er 0,6 &r.

« Feerre born har i dag brug for gentagne opera-
tioner, og et stot stigende antal barn behandles
med kateterbehandling, som er mere skdnsom
end operation. Faktisk er antallet af bern, der
slet ikke opereres, steget markant: Fra 4,8 % i
1990-2002 til 24 % i 2003-2015.

« I forhold til de for tidligt fodte born med hjer-

tefejl, blev neesten 3 gange s& mange behandlet
i 2003-2015 som i 1977-89 — nemlig 18,5 %
mod dengang 6,7 %.

Flere far en normal barndom

Selvom vi ikke har undersogt, hvordan ber-
nenes livskvalitet har udviklet sig, betyder den
tidligere og bedre behandling, at flere og flere
bern i dag overlever til et bedre og mere nor-
malt liv. Det vil sige et liv, hvor fokus i langt
hojere grad er rettet mod at vere barn som
alle andre, gé i skole, dyrke sport og veere sam-
men med vennerne, frem for at veere patient,
opholde sig meget pa sygehuset og skulle be-
kymre sig om flere store hjerteoperationer. Det
vil jeg forvente giver bedre livskvalitet — bade
for born og foraldre, siger Signe Holm Larsen.

Fremtidens udfordringer

P4 sporgsmalet om, hvilke udfordringer, de
nye generationer af hjerteborn kommer til
at std overfor, peger hun pd, at hjerteborne-
nes langtidsoverlevelse som voksne fortsat er
nedsat i forhold til gennemsnitslevealderen i
Danmark.

En anden central udfordring er at sikre, at s&
mange som muligt ogsd som voksne kan leve
et s& normalt liv som muligt. - Udfordringen
i de kommende ér vil veere at sikre en bedre
langtidsoverlevelse for den lille gruppe af hjer-
tebern, som fortsat klarer sig dérligt. Desuden
skal vi blive klogere pd, hvordan vi kan sikre at
flere hjerteborn forbliver sunde og raske som
voksne: I dag forventer vi, at langt de fleste
hjertebern tager en uddannelse, kommer ud
pé arbejdsmarkedet og stifter familie. Men vi
mangler fortsat viden om, hvordan de preecist
Klarer sig i voksenlivet, og hvilke udfordringer
de oplever som ”gamle” med medfedt hjerte-
sygdom, siger Signe Holm Larsen.




Foto: Signe Fiig

Hjerteforeningens direkter Kim Hegh:

FAKTA

Milepzle i behandlingen
af medfgdte hjertefejl

1938: Det lykkes kirurgen Robert Gross at
lukke en &bentstiende fosterdre — ogsé kaldet
persisterende ductus arteriosus (PDA).

1944: Kirurgen Alfred Blalock og kardiolo-
gen Helen Taussig udvikler Blalock-Taussig
shunten — en midlertidig operation pa hjer-
teborn med dérlig iltning og blé laber, som
sikrer blodgennemstremningen til lungerne
ved komplekse hjertefejl.

- Det er en fantastisk flot udvikling, som studiet fra

Aarhus dokumenterer, og det giver gladelige perspek-
tiver for hjertebgrn og det liv, de kan leve, siger Kim
Hggh, Hjerteforeningens administrerende direktgr.

— Nar vi ser pa overlevelsen efter operation, viser stu-

diet imponerende tal. Naeste skridt ma derfor vere,

1953: Hjertelungemaskine opfindes og gor
det muligt at operere direkte i hjertet.

1966: De forste kateterbehandlinger foreta-
ges med ballon atrial septostomy, som for-
bedrer iltforsyningen til kroppen.

1974: Prostaglandin introduceres som medi-
cin, der kan holde ductus aben og stabilisere
bern med komplekse hjertefejl for operatio-
nen.

1976 til i dag: De sidste 40 ar har en lang rek-
ke landevindinger forbedret behandlingsmu-
lighederne ved medfedt hjertefejl yderligere.
At s& mange hjerteborn i dag overlever til et
langt bedre liv end tidligere, skyldes blandt
andet udviklingen af ultralydsskanninger
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at hjertebgrnene kan leve sa normalt som muligt
med deres medfgdte hjertesygdom. Flere og flere kan
se frem til et bedre og bedre liv, i takt med at mulig-
hederne for skansomme behandlinger stiger. Det en
meget positiv udvikling, som det virkelig er vaerd at
gledes over, siger Kim Hggh.

i farver, nye operationsteknikker, kateter-
behandling med ballonudvidelse af forsnaev-
ringer, indsettelse af stents, devices og hjer-
teklapper osv.

Hjerteforeningens bog, Medfadte hjertefejl, er
netop udkommet i 3. udgave. Den giver et grun-
digt indblik i de forskellige medfgdte hjertefejl

og behandlingen af bgrn med medfgdt hjertefejl.
Du kan downloade hogen gratis pa https://shop.
hjerteforeningen.dk/bolig-og-livsstil?product_
id=79431.
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Forslag om at spare Rigets
socialradgivere og psykologer vak

| en ny spareplan foreslar Rigshospitalets ledelse, at man nedlagger Klinik for
Psykologi, Pedagogik og Socialradgivning — et forslag, der vaekker stor hekymring

i Hjerteforeningen. Klinikken er nemlig det sted, hvor mange hjertebarnsfamilier far
hjlp af socialradgivere og psykologer til at bevare fodf@stet, nar det hele ramler
pa grund af lange sygemeldinger fra arbejdet, store ekstraudgifter i forbindelse med
sygdommen, angst for hvad fremtiden vil bringe, sorg over at miste osv.

Af journalist Monica C. Madsen

ersonalet og ledelsen pa Rigshospitalets
PB@rneUngeKlinik vil ikke udtale sig om
spareforslaget, for det er afgjort, om det
bliver vedtaget. Men at det er en dérlig forret-
ning for alle — bade foreldrene, hospitalet og
samfundet — at skeere i uvildig socialrddgiver-
og psykologhjelp til familier med alvorligt
syge born, mente bornehjertelager fra Skejby,
forskere og socialrddgivere, da vi i 2014 her i
Hjertebarnet omtalte et lignende forslag pa
Aarhus Universitetshospital.

Dyrt for hospitalet at afskaffe
socialradgiverne
Overlage Jesper Vandborg sagde dengang:

- Det er meget vigtigt for familierne, at det so-

ciale sikkerhedsnet folder sig ud under dem
med det samme, ndr de stédr i en i forvejen me-
get presset situation. Og det vil give os laeger
en kaempe ekstra opgave, hvis vi skal overtage
socialradgivernes arbejde med at dokumen-
tere barnets sygdom korrekt i tht. sociallovgiv-
ningens krav: Socialrddgiverne derimod ved
precist, hvad der skal dokumenteres i statu-
sattesterne til kommunen, og de kan klare det
pé ganske kort tid. Derfor er det ikke hensigts-
maessigt at bruge hospitalets ressourcer til at
lade andre overtage den opgave.
Forsker, lege og ph.d. Anette Grauengaard
har desuden i sin forskning dokumenteret, at
mangel pé hjelp til at fi okonomi og rammer
til at haenge sammen, kan forleenge og dermed
fordyre indleeggelserne.

Mangel pa hjalp kan udigse langvarige,
dyre sygemeldinger

Videre viser Anette Grauengaards forskning,
at foreldrenes kamp med kommunen om at

fa den gkonomiske hjelp, de rent faktisk er
berettigede til, men ikke automatisk fér, ogsa
pé sigt er sd voldsom en ekstra belastning for
mange foraldre, at deres risiko for fa depres-
sion, posttraumatisk stress og andre psykiske
lidelser stiger: Den sparsomme fritid, for-
eldrene burde bruge pa at fi familien til at
heenge sammen, gir til at skaffe dokumen-
tation, keempe med kommunen og far afslag,
der skaber store ekstra bekymringer om, hvor-
dan man fir gkonomien til at heenge sam-
men — oveni bekymringerne for, hvordan det
vil gd det syge barn. Derfor er kampen med
kommunen om at fa den socialhjelp, man er
berettiget til, tit draben, der far bageret til at
flyde over, og som udleser langvarige sygemel-
dinger pé sygedagpenge, storre risiko for split-
telse af familien og dérligere trivsel for bade
bern og voksne, viser Anette Grauengaards
forskning.

Sammenlagning af Skejhy

og Riget skarper behovet for
socialradgiverhjalp

Hjerteforeningens socialrddgiver Lene Elise
Nielsen er bekymret over forslaget om at
spare Rigets socialrddgivere og psykologer
vaek. Ogsé hun oplever i sin kontakt med hjer-
tebarnsfamilierne, at problemerne med at fa
den hjelp, de er berettigede til, pger foreeldre-
nes risiko for stress, depression og langtidssy-
gemelding til foreldrene, flere indlaggelses-
dage til hjertebernene, og flere raske sgskende
i risiko for mistrivsel:

- Det er simpelthen s vigtigt for familierne, at
de kan fd hjelp til at styr pa ekonomi, s de
ikke skal bekymre sig om, om de nu kan betale
deres udgifter eller mé gé fra hus og hjem, og
s& de praktiske rammer for deres nye liv som
hjertebarnsfamilier kommer nogenlunde pa

Spareplanen pa Riget
kaldes en gevinst

Rigshospitalet skal spare 37,1 mio kr. i 2018
i falge den nye spareplan, som har faet titlen
Forslag til realisering af gevinster som fglge
af implementeringen af Sundhedsplatformen.
Pt. er det dog svart for mange foreldre at fa
gie pa gevinster ved implementeringen af Sund-
hedsplatformen, som forelgbig bl.a. betyder, at
mange hjertebgrn er blevet indkaldt med store
forsinkelser til kontrol, fordi l&gerne méa bruge
mange arbejdstimer pa at implementere Sund-
hedsplatformen og pa at overtage en del af de
nu fyrede legesekretarers opgaver. Mange leger
skgnner, at det vil tage en del ar, fgr gevinsterne
ved Sundhedsplatformen bliver en realitet, men
strategerne bag spareplanen mener, at de
besvarligheder, man pt. oplever pa grund af
platformen, vil veere aftaget, nar besparelserne
treder i kraft.

plads, mens de er indlagt: Mange foraldre
stdr 1 deres livs krise og kan ikke gennemskue,
hvad de kan f3 stotte til. Uden den hjelp, de
i dag kan f& pd hospitalet, vil de blive presset
leengere ud, end rimeligt er, da mange ikke
automatisk far, hvad de er berettigede til, nar
de henvender sig til deres kommune. Efter
sammenlaegningen af Skejby og Riget kom-
mer endnu flere hjertebarnsforeeldre pa Riget
desuden langvejsfra, hvorfor endnu flere ind-
lagte hjertebarnsforaldre fremover far behov
for hjeelp med at fa stotte til transport og op-
hold, tabt arbejdsfortjeneste osv., pointerer
Hjerteforeningens socialradgiver.

Hjerteforeningen er gaet ind i sagen
Hjerteforeningen har nu sendt et brev til
Rigshospitalets ledelse og til alle medlemmer
af Hovedstadens Regionsrdd, som skal treffe
den endelige beslutning om, hvordan Rigsho-
spitalet skal spare.

I brevet skriver Hjerteforeningens direktor
Kim Hogh:

”Vi ved, at mange hjertebarnsfamilier benytter
centeret til at fd hjeelp til at handtere psykiske
reaktioner og fa vejledning om sociale forhold
i forbindelse med sygdommen og indleggel-
ser. Centerets bidrag har stor betydning, og



derfor skaber en eventuel lukning umiddel-
bart usikkerhed, frygt og frustration”.
Hjerteforeningen beder ogsd om at fi svar p4,
hvordan Rigshospitalet og Region Hovedsta-
den i fremtiden vil lofte opgaven med at stotte
familier, behandle psykiske reaktioner og vej-
lede om sociale forhold, hvis Klinikken for Psy-
kologi, Paedagogik og Socialrddgivning lukkes.

Alle Rigets klinikledelser udtrykker
generel bekymring

I august sendte alle 49 klinikledelser pa Rigs-
hospitalet desuden et felles abent brev til
Region Hovedstaden, hvor de udtrykte deres
frustration over de mange drs besparelser pa
hospitalsomrédet, der betyder, at der nu—som
de formulerer det — "er er &bent misforhold"
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mellem de ressourcer, hospitalet far stillet til
ridighed, og forventningerne til hospitalets
service, aktivitet og kvalitet.

Videre oplister de faretegn pd, at situationen
er alvorlig: Leengere ventelister, oget risiko for
fejl, for lidt tid til patienterne, for lille mulig-
hed for at vise empati og et generelt presset
arbejdsmilje.

Spgrgeskema pa vej til familier med VSD, TGA eller TOF

Ny forskning i opererede
hjertebgrns livskvalitet

Lage Line Marie Holst fra Rigshospitalet forsker i opererede hjertebgrns livskvali-
tet og leder derfor efter foreldre, som vil deltage i en spgrgeskemaundersggelse.

Af lzge Line Marie Holst, Center for Medfgdte Hjertefejl pa Rigshospitalet

rfaringer fra udlandet viser, at 1-2 ud af 3
Eopererede hjerteborn fér senfolger af deres

hjerteoperation: Nogle fir kun fa og sma
symptomer, nogle fir koncentrationsforstyr-
relser, indleeringsvanskeligheder og adferdsfor-
styrrelser, og nogle far meget nedsat motorisk
funktion.
Vi vil gerne undersoge, om danske hjertebern
fir samme symptomer og i hvilket omfang.
Derfor laver vi nu en national spergeskemaun-
dersogelse om livskvalitet og adferd hos dan-
ske hjertebgrn pa 10-16 ar, som er blevet opere-
ret for VSD (Ventrikel Septum Defekt), Fallots
tetralogi (TOF) eller Transposition af de store
kar (TGA).
Vi sender derfor i den kommende tid et spor-
geskema med posten til alle familier med born
opereret for disse hjertefejl. Du og din familie
kan besvare skemaet i fred og ro derhjemme,
og derefter sende til os i den frankerede svar-
kuvert, som vi ogsé sender til dig. Vi tilstreeber
at sende skemaet til alle familier i hele landet,
men hvis I — mod forventning — ikke modtager
et brev med sporgeskemaet indenfor de naste
maneder, og hvis I gnsker at deltage i underso-
gelsen, er I velkomne til at kontakte mig pd line.
marie.broksoe.holst.01@regionh.dk.
For at deltage i undersegelsen, skal dit barn
vaere opereret pa Skejby eller Riget i 2001-2007

for VSD, TGA eller TOF og nu vaere mellem 10-
16 ar. Spergeskemaundersegelsen er frivillig, og
du fér ikke honorar for at deltage.
Undersogelsen udgér fra Center for Medfodte
Hjertefejl pa Rigshospitalet, men omhandler
alle danske hjertebern, som er opereret pa en-
ten Skejby Universitetshospital eller Rigshospi-
talet i perioden 2001-2007.

Nar vi kender resultaterne fra sporgeskemaun-
dersogelsen, vurderer vi, om der er grundlag for
at gd videre med et storre nationalt forsknings-
projekt, hvor vi indkalder bern i alderen 10-16
ar opereret for VSD/TOF eller TGA til en ud-
dybende undersogelse.

P4 forhdnd tak for jeres bidrag til undersogel-
sen, som kommer bade jeres eget barn og frem-
tidige hjertebern til gavn.

Med venlig hilsen

Laege Line Marie Holst,

Center for Medfodte Hjertefejl pa
Rigshospitalet.

PS: Der er desveerre en lille slifejl i den email-
adresse, som vi opgiver i det brev, vi sender ud: Der

mangler et punktum mellem holst og 01. Den kor-
rekte emailadresse, hvis du vil i kontakt med os, er:

Line.marie.broksoe.holst.01 @regionh.dk

Hjerteforeningens patientstgtte:

Ny ansggnings-
procedure

Af projektleder Mettine Due, Hjerteforeningen

Som medlem af Hjerteforeningen og som
patient med en hjertekar-sygdom, kan
man sege om gkonomisk stotte. Stotten
kan fx bruges til rekreation, ferie, anskaf-
felser med relation til sygdommen, psy-
kologhjelp eller andre forhold, som kan
veere til opmuntring i en svaer situation.
Du kan sege okonomisk stotte til bade
bern og voksne. Endvidere kan du speci-
fikt til hjertebgrn sgge om stotte til Nor-
disk Ungdomslejr.
Ansegningsproceduren til patientstot-
ten er blevet eendret 19. juni 2017. For at
lette administrationen og sikre, at anse-
gerne fir alle de nedvendige dokumenter
med i ansegningen, kan du fremover kun
soge elektronisk pé folgende link: https://
hjerteforeningen.dk/det-goer-vi/legat-
patientstoette-2/

Har du sporgsmadl til legatet, er du vel-
kommen til at ringe pa tlf. 21309748. Te-
lefonen er dben tirsdage kl. 13-15 og tors-
dage kl. 10-12. Du kan ogsa fortsat stille
sporgsmdl pr. email, hvis du skriver til
legat-info@hjerteforeningen.dk

NB: Patientstotten har nu modtaget 50
ansegninger til Arvid Nilssons Fond, og
der vil i 2017 ikke blive udbetalt flere le-
gater 4 10.000 kr.
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Foreldreteamet pa Riget:

Helle Meinhardt giver stafetten videre

Hjertebarnsmor Helle Meinhardt stopper
efter 13 ar som frivillig i foraldreteamet pa
Rigshospitalet, der hver onsdag kl. 19 hjalper

nye hjertebarnsfamilier.

Af journalist Monica C. Madsen

hjerteborn en god idé: Nye hjertebarns-
familier indlagt pa bernehjerteafdelin-
gen skulle have mulighed for snakke med
garvede hjertebarnsfamilier om den nye og

For 13 &r siden fik en gruppe medre til

overvaldende situation, de pludselig var
havnet i.
En af dem var Helle Meinhardt, og ligesom
de ovrige modre, var hun i forvejen frivillig
i Borneklubben, s& det faldt helt naturligt at
kaste ideen op pd Berneklubbens landsmede:
- Vi havde alle sammen selv savnet nogle at
snakke med, da vi var indlagt med vores smé
nye hjerteborn pd Rigshospitalet — derfor
ville vi gerne hjalpe nye familier.
Der var stor tilslutning til ideen, og det blev
besluttet, at ordningen béde skulle kore pé
Riget og pa Skejby: Klokken 19 p4 helt faste
dage sad 2-3 garvede hjertebarnsforaldre
Klar pé de to hospitalers bernehjerteafdelin-
ger — pa Rigshospitalet med Helle Meinhardt
som koordinator siden 2011.
I starten fandt foreldregruppen selv midler
til at uddanne sig: De sogte og fik midler fra
statens satspuljemidler til et weekendkursus,
som Helle Meinhardt arrangerede. Efter et
par ar besluttede Hjerteforeningen at stotte
ordningen gkonomisk som led i en ny pa-
tientstotteindsats, og i dag sidder der nu pé
13. ar frivillige, erfarne hjertebarnsforaeldre
Klar til at hjelpe nye familier hver onsdag kl.
19, bade pé Rigshospitalet og pa Skejby.
Mange hundrede indlagte hjertebarnsfor-
eldre har indtil nu haft gleede af ordningen,
der ofte er en meget stor stotte i den sveere
situation, de fleste foraldre kastes ud i, nir
deres barn far diagnosen og taeppet rives vack
under familien.
- Det har ogsa personligt vaeret meget givende
for mig at veere med i ordningen, siger Helle
Meinhardt:

- Du foler virkelig, at du ger en forskel, nar
du taler situationen igennem med nye hjerte-
barnsfamilier, for de eneste, der forstar, hvad
foreeldre med et indlagt barn gar igennem,
og hvordan det pavirker dem bade nu og pé
lang sigt, det er os, der selv har provet turen
pé vores egen krop.

Det har ikke veeret nemt for Helle Meinhardt
at treeffe beslutningen om at treekke sig ud af
ordningen:

- Det er et par ar siden, jeg besluttede mig for

at ville stoppe, og der er nu oplert s§ mange
nye frivillige foreeldre, at jeg med sindsro kan
give ansvaret videre — med stolthed over, at vi
foreeldre selv har taget initiativ til og virkelig-
gjort vores idé om, at ville gore en forskel for
andre foreeldre i samme situation.
Helle Meinhardt har — siden hun for 23 &r
siden fik sennen Kevin, der er fodt med et
halvt hjerte — vaeret frivillig i Barneklubben.
Béde som landsformand for Bgrneklubben,
som regionsformand i Region Hovedstaden,
og som koordinator for de frivillige foraeldre
pé Rigshospitalet.

- Helle Meinhardt og de gvrige forzldre, der
gennem drene har deltaget i foraeldreteamet
pé Riget og Skejby, har gjort en keempestor
indsats for andre hjertebarnsfamilier, som
har stdet i meget svare situationer. En ind-
sats, som vi i Hjerteforeningen ogsa takker
dem for, siger projektleder Mettine Due fra
Hjerteforeningen.

Du kan mgde de frivillige foreldre hver onsdag k.
19-21 pa afdeling 4144's kgkken pa Rigshospita-

let, og pa Skejby i Trygfondens Familiehus.

HEART TEENS ARHUS:

Kom til vores
mgder i efteraret

Af sygeplejerske Anita Lykke Christiansen

Er du hjertesyg mellem 15 og 19 ar, og har du
lyst til at veere en del af et fallesskab med an-
dre unge hjertesyge, er du meget velkommen i
Heart Teens.
Vi medes her i efterdret i Hjerteforeningens
Radgivning i Aarhus 5. oktober, 1. november
og 7. december kl. 17.30-21.30.
Med til moderne er altid en hjertesygeplejeske,
og som regel en anden fagperson. Vores psyko-
log deltager 5.0ktober og 7. december.
Hver gang starter vi med at sige velkommen til
nye deltagere, og sé tager vi en runde, hvor vi
snakker om, hvad der er sket siden sidst.
Herefter bruger vi en times tid pd et emne. Vo-
res psykolog Anne Mose har f.eks. talt om eksa-
mensstress, og hvordan man kan tackle forskel-
lige former for stress, og vi har talt om emner
som mindfulness, og hvad der er godt at spise,
hvis man gerne vil holde sig rask.
Nér det passer ind, bruger vi ogsa tid pa at lave
en film, der viser andre hjerteunge, hvad vi la-
ver, ndr vi medes i Heart Teens.
Efter modet laver vi mad, hygger og spiser sam-
men, og til sidst rydder vi op.
Det er gratis at deltage: Du skal blot melde dig
til pa facebook i gruppen Heart Teens. Vi har
béde en lukket og en dben gruppe. Du skal til-
melde dig i den dbne gruppe, hvor vi opretter
begivenheden.
Vil du vide mere, kan du kontakte Hjertefor-
eningens radgivning i Arhus pa tlf. 70250000
—tryk forst 3 for centret, og derefter 3 for Arhus.
Du kan ogsd sende en mail til alykke@hjerte-
foreningen.dk. Husk at oplyse dit telefonnum-
mer og tidspunkt, s vil hun ringe dig op. Er
du med i den lukkede facebookgruppe, kan du
ogsa lave et opslag, hvor du sperger de andre.

Hvorfor vaere med i HEART TEENS?

FORDI, siger nuvaerende og tidligere deltagere:
Vi finder flere som os selv

Du far svar pa dine spgrgsmal
Du far venner — maske for livet
Det gir’ overskud i hverdagen
Vi har det altid sjovt.




GUCH er blevet selvstandige

I mange ar har det vaeret et stort gnske for os i GUCH at blive selvstendige. Her i
2017 er gnsket hlevet opfyldt, og GUCH er ikke lzngere en del af Bgrneklubben,
som det ellers altid har heddet sig. Nu er vi i stedet et selvstendigt netvaerk

indenfor Hjerteforeningen.

Af formand Katja Jensen, GUCH

or vores medlemmer betyder det blot, at
FI skal sikre jer, at I er medlem af GUCH.
S& vil I nemlig fa vores nyhedsbrev, I kan
komme med i vores Facebook-gruppe, og I
kan deltage i de arrangementer, vi atholder,
som kun er for GUCH-medlemmer.
Prisen for at veere medlem er den samme
som nu.
For os i bestyrelsen betyder det, at vi fra nu
af henvender os direkte til Hjerteforeningen,
nar vi skal lave et arrangement, leegge bud-
get og have udbetalt penge. Tidligere skulle
vi henvende os til Borneklubbens bestyrelse
ved gkonomiske sporgsmal.
Indtil videre har vi faet et taettere samarbejde

til Hjerteforeningen, og nogle af vores ar-
rangementer er blevet nemmere at planlagge,
fordi vi far hjelp fra moderorganisationen.
Vi samarbejder stadig med Borneklubben og
informerer hinanden om kommende arran-
gementer.

GO-CARDS og tshirt-kampagner

Allerede nu har vi ogsé sat tre kampagner i
gang sammen med Hjerteforeningen, s& vi
kan fé skabt storre opmarksomhed omkring
GUCH ude i landet.

Konkret via en GO-CARD-kampagne og to
t-shirt-kampagner, bl.a. i samarbejde med
tojmeerket Just Female, hvor overskuddet ved
salg af t-shirts’ene gdr direkte til GUCH.

Vi ved endnu ikke, hvor mange penge vi har

NYT FRA BARNEKLUBBEN

faet ind, men gleeder os til at se resultatet i
slutningen af &ret.

I bestyrelsen gleeder vi os derfor over vores
nye selvsteendighed, og vi ser frem til et teet-
tere samarbejde med Hjerteforeningen og til
at byde vores medlemmer velkomne til flere
arrangementer i fremtiden.

Begge stotte-tshirts kan kebes her for 150 kr.
stk: https://shop.hjerteforeningen.dk/toej-og-
tilbehoer/t-shirts .

De fine GO-CARDS blev desveerre lynhurtigt
revet vk, sa de er allerede spredt over det
ganske land.

Mindeord:
Kirsten V. Hansen.

Af Kim Paulsen, GUCH

Det er med stor sorg, jeg her forst i september
modtog meddelelsen om, at GUCH's tidligere
formand, Kirsten V. Hansen er sovet ind.

Jeg har kendt Kirsten siden 1993, hvor jeg
forste gang medte hende til den stiftende
generalforsamling i det, der i dag hedder
Hjerteforeningen GUCH. Det var dog forst
10 ar senere, jeg for alvor lerte Kirsten at
kende. Der tog hun styringen i GUCH som

formand. En post hun beholdt i over 10 &r:
GUCH blev Kirstens hjertebarn, sé at sige.
Jeg var sd heldig at komme til at arbejde teet
sammen med Kirsten, fra den dag hun over-
tog formandsposten. Det viste sig hurtigt, at
vi havde et rigtig godt arbejdsfeellesskab. Og
det blev ikke kun ved det. Kirsten og jeg ud-
viklede ogsé et nert venskab — et venskab
som rakte ud over vores felles arbejde for
GUCH.

I den tid Kirsten stod i spidsen for GUCH,
arbejdede hun utreetteligt for GUCH’s sag,
béde udadtil og ikke mindst internt i Hjer-
teforeningen. Langsomt, men stot voksede
GUCH béde i medlemstal, frivillige og delta-
gere ved diverse arrangementer.

Kirsten fik ret hurtigt en drem om at fi den
europaiske GUCH konference til Danmark.
I forhold til hvor lille GUCH i Danmark var
pa det tidspunkt, ville det veere en kempe
opgave.

Men i 2012 lykkedes det at fa konferencen til
Danmark, ikke mindst takket veere Kirsten, et
lille team af frivillige og to &rs intenst arbejde.
Konferencen blev en stor succes.

Efter konferencen var der efterhanden kom-
met sd mange frivillige kraefter i GUCH, at

Kirsten og jeg begyndte at tenke i et ge-
nerationsskifte i GUCH’s bestyrelse. Og
heldigvis stod en ny yngre generation af
GUCH ere Klar til at overtage styringen. I
arene efter at Kirsten slap tgjlerne i GUCH,
gav hun flere gange udtryk overfor mig for
hvor glad, stolt og lykkelig, hun var over at
se, at GUCH vokser og vokser og fortsat
er en velfungerende forening, med mange
aktive medlemmer. Det er Kirstens store
onske fra forste dag, der dermed er gdet i
opfyldelse. Og hun har ydet et vigtigt bi-
drag til, at GUCH er blevet den forening,
den er i dag.

Jeg har lart Kirsten at kende som en hjer-
tevarm og rummelig person, der altid sd
positivt pd tingene, en ner ven som man
altid kunne ringe til, bade nar det gik godt,
og nar det hele var lidt traels. Kirsten blev
en af mine allernermeste venner. Ikke kun
i GUCH-sammenhzng, men i livet som
helhed: Kirsten, jeg vil altid savne vores til
tider lange samtaler, og den stotte vi kunne
give hinanden.

Aret vare Kirstens minde.

Hvil i fred.

Kim Paulsen.
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gucH inviterer: TEMAM@DE FOR UNGE HJERTESYGE | ARHUS

Af sygeplejerske Anita Lykke Christiansen

14. november inviterer GUCH alle hjertesyge pa 18-30

ar til temamgde om stress med psykolog Anne Mose.

Anne satter fokus pa stress kontra travlhed: Hvad er
stress? Hvad stresser? Hvad skal jeg vaere opmark-
som pa?

Anne kommer ogsa med forslag til, hvad man selv
kan ggre for at undga stress, og hvor man kan ga hen,
hvis man har behov for hjlp.

REGION HOVEDSTADEN

SIDEN SIDST

Nar dette nummer udkommer, har vi netop
vaeret pa besgg pa Cirkusmuseet i Hvidovre,
hvor vi har set udstillingen og provet at vere
artist for en dag. Overskuddet fra salg i Berne-
loppen deekkede udgifterne, s& vi kunne invi-
tere alle familier gratis med.

KOMMENDE AKTIVITETER

I efterdret har aktivitetsudvalget desuden plan-
lagt Hjertebornenes X-dag, torsdag 2. novem-
ber 2017 kl. 15-20 i Experimentarium i Hellerup:
Med fokus pé leg, viden og feellesskab inviterer
Hjerteforeningens Borneklub Region Hoved-
staden, Hjerterytterne og Eksperimentarium
til X-dag — en hel eftermiddag for landets
hjertebern og deres familier. Sansetunnellen,
Havnen, Den Interaktive Biograf og Lyslaby-
rinten er bare nogle af de oplevelser der ven-
ter hjertefamilierne i det store ny-renoverede
videnskabshus i Hellerup. Oplevelsesdagen er
gratis for hjertebornene og deres familier, da
udgifterne til entré samt mad og drikke daek-
kes af Hjerterytternes sponsorer. Tilmelding
pé Borneklubbens hjemmeside.

Juletraesfest i november. Naermere informa-
tion folger.

Som altid seger vi ogsa frivillige heender i Re-
gion Hovedstaden — jo flere vi er, jo flere ar-
rangementer kan vi gennemfere. Har du lyst
til at veere med, sé skriv til frivilligkonsulent
for Hovedstaden, Martin Walspe mwalsoee@
hjerteforeningen.dk

REGION SJALLAND

S4 er det tid til igen at se lidt tilbage og en
smule frem.

Temamgdet foregar i Hjerteforeningens Radgivning i
Aarhus, Jegergardsgade 64-66, 8000 Aarhus C. Mg-
det starter kl. 17.30, og kl. 19-20.30 er der falles-
spisning og socialt samvaer.

Det er gratis at deltage -— men du skal tilmelde dig
i forvejen, s der er mad nok til alle, pa alykke@
hjerteforningen.dk.

Vi glder os til at se rigtig mange!

SIDEN SIDST

I juni havde vi vores sidste tur til Sanddob-
berne Camping, det blev endnu en skon week-
end med en masse samveer og snak pé kryds og

tvaers, men det var ogsd en vemodig weekend,
fordi vi vidste, at det var sidste gang, vi var der.
Jeg kunne skrive meget om det, men det vig-
tigste er at sige en HJERTELIG TAK til DCUs

Bjarne Jensen, og en varm og keerlig tak til Con-
nie og Sonny Klausen: Tak fordi vi fik i 5 &r har

fdet muligheden for at medes til dejlige week-
ender pa en super sken naturplads; tak for en

altid keerlig og meget engageret tilgang til vores

ophold, for hjeelp til at samle sponsorer, for lin

af campingvogne, for mad og — mest af alt — tak

for en super personlig og hjertevarm modta-
gelse af os hver eneste gang, vi har besogt jer. Vi

kommer alle til at savne den sarlige oplevelse,
det har veret at veere sammen pa Sanddoberne,
og vi haber, at Connie og Sonny far en ny plads,
hvor vi kan fd lov til at flytte med.

I juni blev der ogsé atholdt Enelco-lgb i Nyke-
bing Falster — et lob, som elektrikervirksom-
heden Enelco stér for, og hvor medarbejderne

hvert &r bestemmer, hvilken lokal forening eller

Klub, der skal have overskuddet. I &r blev over-
skuddet tildelt Hjerteforeningens Berneklub

Region Sjelland, og vi stillede naturligvis op og

deltog i labet som lgbere og som poster pa ruten.
Det var en vad og kold dag, sd vi traengte helt sik-
kert til varm kakao, da vi kom hjem. Vi modtog

hele 20.000 k., fordi Enelco rundede op til det

neermeste runde belgb. TUSIND TAK til Enelco

og medarbejderne: Det er en stor are at mod-
tage sadan en donation! Vi gleeder os meget til at

tage til Knuthenborg Park og Safari for pengene.

Juli bad pé en herlig sejltur fra Naestved over

Gavno til Eng, en smuk tur og en dejlig dag med

spisning og leg, hygge og gatur. Dagen blev spon-
seret af §18-midler fra Naestved Kommune med

hjelp fra lokalforeningen i Neaestved.

I august blev det til en tur til Gavne Go Fly. Be-
soget hos Gavng Go Fly var en fantastisk ople-

velse — for nogle af os greenseoverskridende, men
alligevel fantastisk.

KOMMENDE ARRANGEMENTER

Som noget nyt er det vigtigt, at I ALTID skriver
alder pa bernene, nar I tilmelder jer vores arran-
gementer, da vi de fleste steder betaler entré for
bern ud fra bornenes alder.

NB: Jeg har ogsd fiet ny mailadresse: BKfor-
mand-sjaelland@hjerteforeningen.dk.

8. oktober skal vi pd Koldkrigsmuseum Stevns-
fortet.

5.november er det julegaveveerksted.

25. november juletreesfest,

9. december tager vi til Nisseland i Morkav.

13. januar tager vi en stille tur i biografen.

Pga. pladsmangel i dette blad: Se hjemmesiden

for mere information.

Alle tilmeldinger skal ske til min nye adresse:

BKformand-sjaelland@hjerteforeningen.dk.
Alle betalinger skal ske til reg.nr. 0674 konto 3491

341 156: Husk at skrive et genkendeligt navn, an-
tal deltagere, og hvad I vil deltage i. Fx: "Riber, 6,
juletrae”.

Jeg vil onske jer alle et dejligt efterar: Vi hdber at

se jer til nogle af vinterhalvérets aktiviteter!

Mange hjertehilsner,
Lillian Riber Rasmussen.

REGION SYD

SIDEN SIDST

Personligt gleeder vi os pt. til deltagelse pd end-
nu et Familiekursus.

Vores naeste arrangement ”Camping weekend
pa Fane” til september blev overbooket pa un-
der 24 timer, men der bliver vist alligevel plads til
alle pa ventelisten.

Vi tror stadig p4, at vi som lovet fir lov til at af-
holde Lalandia Brunch 5. November. Vi sender
mere ud vedrorende dette via maillisten, nér af-
talen er pa plads med Lalandia Billund.

De bedste hilsner,
Jorn Jensen.

REGION NORD

Keere alle
Sé er vi kommet godt i gang med den nye regi-
onsbestyrelse i Region Nord.



Vi har afholdt stiftende generalforsamling 9.
maj, hvor vi fik valgt 7 personer til bestyrelsen
samt 2 suppleanter. Vi gleeder os meget til at pa-
begynde arbejdet med at lave nogle rigtig gode
arrangementer til jer alle. Vi er allerede godt i
gang med at planlegge programmet for 2018,
og haber pé at kunne offentliggore det i naeste
blad.

Skulle der sidde nogen derude med en rigtig
god ide til et kommende arrangement, sd er
man meget velkommen til at kontakte os — vi
glaeder os til at hore fra jer!

Grundet den nye struktur, vil vi inden leenge fa
nye email-adresser. Al information om de nye
email-adresser bliver sendt ud pr. email til vo-
res mailliste. Her i Region Nord vil vi fa fire nye
emailadresser, istedet for den ene, vi har i dag.
Det giver flere personer i bestyrelsen mulighed
for at skrive fra officielle adresser. Det kan for-
habentlig maerkes, blandt andet ved at arbejdet i
bestyrelsen bliver meget mere effektivt. Der vil i
en leengere periode blive videresendt emails fra
den gamle adresse til den nye, sidan ingen af je-
res emails forhabentlig gér tabt.

SIDEN SIDST

Camping weekend 25.-28. maj Vi provede no-
get nyt pa vores campingweekend i ar, nemlig at

holde 4 dage i stedet for 3 dage. Den mulighed

havde vi dels, fordi det kunne lade sig gore med

campingpladsen, og dels fordi helligdagene

faldt ud til vores fordel.

Der er stadig ikke sa mange familier, som onsker
at gore brug af dette arrangement, men vi haber
meget, at interessen for at veere med bliver me-
get storre i fremtiden. Ejeren af campingpladsen
Kirsten havde virkelig lavet et keempe arbejde
for at vi kunne 3 en rigtig god weekend, blandt
andet med sponsoreret mad og oplevelser. Vi
arbejder allerede nu pa en ny camping weekend
12018.

Klovnelob i Seeby 17 juni: Igen i ar var Borne-
klubben i Region Nord medarranger af Klovne-
lgbet i Seeby. Vi stod for indcheck af lgbere, og
vi kunne samtidig reklamere for Berneklubben
ved at dele heliumballoner ud og sxlge diverse
ting. Det var som altid en rigtig hyggelig dag,
sammen med en masse andre folk. Vi fra Bor-
neklubben sluttede dagen af med sammen at
spise pizza og pasta pa restaurant.

Skulle I have sporgsmal eller andet, sd er I som
altid meget velkommen til at kontakte mig pa
mail eller telefon. HUSK at fd opdateret jeres
email-adresser, sa I altid modtager diverse til-
bud samt andre vigtige informationer. Hvis I
ikke modtager medlemsmail fra mig, s& giv mig
endelig besked, sa I kan komme pd listen og
modtage al information.

Send mig en mail pa regionnord@hjertebarn.
dk eller ring pé tlf. 30287316.

Thomas Larsen,
Formand Region Nord.

BARNEKLUBBENS AKTIVITETER 2017

DATO AKTIVITET REGION
OKTOBER

8 ‘ Stevnsfortet ‘ Region Sjelland
NOVEMBER

2 Experimentarium Region Hovedstaden
b Julegavehygge Region Sjalland
5 Lalandia Brunch Region Syd

25 Juletrasfest Region Sjalland
DECEMBER

9 | Nisseland i Markgy | Region Sjlland
JANUAR

13 | Biograf | Region Sjlland

AKTIVITETER | REGIONERNE

Flytter du, sa husk at sende flyttemed-
delelse til Hjerteforeningen pa post@
hjerteforeningen.dk eller kontakt
medlemsservice pa tIf. 70250000.

BLIV MEDLEM AF
BORNEKLUBBEN

Af Anne Willeberg, Hjerteforeningen

Som hjertebarnsfamilie eller pargrende til et
hjertebarn, tilbydes du et %2 drs gratis med-
lemskab af Borneklubben, nér du melder dig
ind i Hjerteforeningen.

Som medlem fér du tilsendt bladet Hjerte-
barnet, hvor du finder mange nyttige infor-
mationer og artikler om hjertebern og deres
familier. I bladet kan du ogsé laese mere om
de aktiviteter, som Borneklubben arrangerer
i netop din region.

I Hjerteforeningen kan du fd stette og rad-
givning, sa du kommer videre med livet og
far en velfungerende hverdag.

Sadan melder du dig ind:

+ Via Hjerteforeningens hjemmeside
www.hjerteforeningen.dk.

+ Kontakt Hjerteforeningens medlemsservice
pa tlf. 7025 0000 eller eller via medlem@
hjerteforeningen.dk. HUSK at oplyse. at du
onsker tilknytning til Berneklubben.

Kontingent:

Agtepar-medlemskab 335 kr. pr. ar.
Enlig-medlemskab 220 kr. pr. ar.
Livsvarigt enlig-medlemskab 2500 kr.
Livsvarigt aegtepar-medlemsskab 3500 kr.

Bliv bidragyder eller stgttemedlem:

Onsker du at blive stottemedlem eller bi-
dragyder med et fast bidrag pd maned?
Kontakt medlemsservice pd tlf. 70250000.
Alle gaver modtages med tak. Gaver og faste
manedsbidrag er fradragsberettigede i hen-
hold til loven.
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KONTAKT

Du er velkommen til at kontakte Hjerteforeningens Bgr-
neklubs regionsformand og kontaktpersoner. Ring, hvis
du har behov for at snakke, eller hvis du har problemer,

Bgrneklubben kan hjzlpe med. Du behgver ikke at veere medlem af Bgrneklubben!

KONTAKTPERSONER

Kontaktperson i forbindelse
med transplantation:

Anette S. Jensen

TIf. 9897 17 03

Kontaktperson for forzldre
til mistede hjertehgrn:
Majbritt Hansen

TIf. 97 40 67 70

Laila Hansen

TIf. 76 56 08 86

Kontaktperson for bgrn med
DiGeorge/22q11-syndrom:
Charlotte Dreyer

TIf. 21 83 56 33

HIERTEFORENINGENS
RADGIVNINGER

Kgbenhavn: Kontaktperson:
Hanne Balle, tIf. 70 25 00 00,
hballe@nhjerteforeningen.dk

Rrhus: Kontaktperson: Hanne
Lisette Andersen, tlf. 33 66 99 12,
hlandersen@hijerteforeningen.dk

Odense: Kontaktperson:

Lene Soelmark, tIf: 70 25 00 00,
raadgivningodense@
hjerteforeningen.dk

Gratis psykologsamtale
til bgrn, sgskende og foraldre,
tIf. 70 25 00 00 hverd. kl. 9-15

Gratis socialradgiver

Lene Elise Nielsen,

hverdag kl. 9-15, tIf. 70 25 00 00,
lenielsen@hjerteforeningen.dk

REGIONSFORMAND

Region Hovedstaden
Helle Meinhardt
regionhovedstaden@
hjertebarn.dk

TIf. 70 2500 00

Region Midtjylland

Pia Mgller Nielsen
regionmidt@hjertebarn.dk
TIf. 22712424

Region Nordjylland
Thomas Larsen
regionnord@hjertebarn.dk
TIf. 302873 16

Region Sjzlland

Lillian Riber Rasmussen
BKformand-sjaelland@
hjerteforeningen.dk

TIf. 402995 75

GUCH
Region Syddanmark
Jgrn Jensen Hjerteforeningen GUCH
regionsyd@hjertebarn.dk  Katja Bgdker Langballe Jensen

TIf. 60 21 19 27 formand@guch.dk
TIf. 30 70 64 04

www.guch.hjerteforeningen.dk

BURNEKLUBBENS HIEMMESIDE: WWW.BOERNEKLUBBEN.HJERTEFORENINGEN.DK

M@D BERNEKLUBBEN PA:

Skejhy Universitetshospital,

Frivillige foraeldre treffes i Trygfondens Familiehus hver

onsdag kl. 19-21.

SKAL DU TIL M@DE OM STATTE
TIL DIT HIERTEBARN?

Fa en hisidder med!

Hvad kan jeg bruge en bisidder til?

Har du oplevet at sidde i en situation hos kommunen, i dagin-
stitutionen, i skolen eller p& hospitalet og manglet stgtte til at
fa sagt de vigtige ting? Eller til at fa talt samtalen igennem
efterfglgende? Hos Hjerteforeningen kan vi tilbyde dig gratis
stgtte fra en frivillig bisidder. Bisiddere har ikke indgaende
kendskab til lovgivningen eller hjertesygdomme, men kan
stgtte dig i at fa sagt og spurgt ind til det, du gnsker.

En bisidder kan fx ogsa hjelpe med at udarbejde en dagsor-
den i samarbejde med dig til det kommende mgde og mgdes
med dig efterfglgende for at fglge op pa det afholdte mgde.

Rigshospitalet
Frivillige foreeldre traeffes pa afd. 4144 i kgkkenet
hver onsdag kl. 19. Kontakt personalet ved behov.

Hvordan far jeg kontakt til en hisidder?

o Hyis du overvejer, om det kunne veere en god ide
at benytte tilbuddet, kan du kontakte Hjertefor-
eningens socialradgiver. Sammen taler | om, hvilke
udfordringer du star i, og om det kunne véere en god
ide at have en bisidder med.

o Herefter kontakter socialradgiveren en bisidder,
som far dine kontaktoplysninger og kort informa-
tion om sagen.

o Bisidderen kontakter herefter dig, og | aftaler sam-
men det videre forlgh.

Kontakt:

Lene Nielsen, socialradgiver,

Hjerteforeningens Radgivning

TIf.: 70 25 00 00, lenielsen@nhijerteforeningen.dk



