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TANKER OM TRANSPLANTASIJON

Jeg tror ingen av mine naermeste er i et
oyeblikks tvil om hvordan jeg stiller meg
til organdonasjon. Men om de skulle tvile,
sa finner de donorkortet i lommeboka — og
som app pd min telefon! Det er kanskje
overraskende, men ogsd de med medfodt
hjertefeil kan bli donor. Ta stilling og si Ja
til organdonasjon i dag! Jeg gjor det ikke
fordi jeg er snill — det er ren egoisme. Gjor
mot andre det du vil at andre skal gjore
mot deg, ikke sant?

Hvis jeg har vert i darlig form et par
dager — eller bare kjent meg kraftlos i
et oyeblikk - tror jeg minst at jeg har
massiv og akutt hjertesvikt og at jeg er
skikkelig ille ute. Bare tanken pd 4 skul-
le bli sa darlig at kardiologen begyn-
ner 4 bruke ordet “transplantasjon”, fir
héaret til 4 reise seg pd hele kroppen.
Jeg er ikke der. Ikke i nzerheten en gang. Jeg
var sprekere pad kontrollen i vires enn pé
den for to ar siden - til legens overraskelse,

virket det som — og jeg kjenner ofte pa den
intense gleden av at kroppen virker. Nar
jeg henger med de andre, spreke og friske
hele zumbatimen, eller loper hele veien til
toget uten 4 bli kvalm, svimmel og ast-
maen river i lungene. Rett som det er kjen-
ner jeg meg sa glad at tarene presser pa.
Men pa kontroll har legene nevnt trans-
plantasjon noen ganger. Som en mulig
siste utvei dersom atte hvis at om i verste
fall en gang langt inn i fremtiden. Andelen
medfedte hjertefeil blant de hjertetrans-
planterte er fortsatt lav, men den er ventet
4 oke i fremtiden. Det er mange av oss som
kan havne i den keen en gang. Kanskje er
det like greit & ove seg litt pa tanken med
det samme...

Jeg kjenner flere som er transplantert,
jeg har opplevd hvordan folk har taklet
pakjenningen ved & bli utredet og den
uutholdelige ventetiden der alle innkom-
ne samtaler er et potensielt nytt liv. De

imponerer meg dypt. Jeg
vet at de ikke har noe
valg, men jeg forstdr ikke
at de ikke fremstar red-
dere. Kanskje er det
sanne ting du ikke kan
begripe for du har
vert der.

P4 neste side kan
du lese om hvordan
det var for Tina 4 f&
nytt hjerte.

Klem fra Marit

Marit Haugdahl,
leder i Foreningen
voksne med
medfedt hjertefeil



Tina Tornes Heldal pa VMHs landsmete i mars 2012.
Tina sitter i styret i region vest og bor pa Stord.

Ble frisk med nytt hjerte

Mange voksne med medfedt hjertefeil har fatt here av sin kar-
diolog at de en gang muligens havner i transplantasjonske. Selv
tanken pa a kanskje matte fa nytt hjerte kan vaere uutholdelig,
— Det kom til et punkt hvor jeg ikke hadde noe alternativ. Jeg er
stralende forneyd, og har fatt et sterkt og godt hjerte, forteller

Tine Tornes Heldal (snart 46).

Av: Marit Haugdahl

Tina har brukket armen da vi snakker
med henne, og er naturlig nok preget av
dette. Det gjor vondt, og er ikke minst
veldig upraktisk. Men hun er like blid.
- Téalmodighet lerte jeg for lenge siden.
Det kunne vert verre — det kunne jo vert
begge armene, sier hun og ler hjertelig.

- Var ferst perifert

Det er nd over ni &r siden Stord-kvinnen ble
hjertetransplantert sommeren 2003. Hun er
fodt med korrigert transposisjon og Fallot.
Hun hadde mye rytmeforstyrrelser og arr-
dannelsen pa hjerteposen. Men hovedgrunn
til at hun trengte nytt hjerte, var hjertesvikt.
— Legene pa Riksen snakket om det i hvert
fall i tre 4r. Da de forst nevnte at det var
store sjanser for at jeg ville ende opp i trans-
plantasjonske, foltes det perifert. Pd det
tidspunktet ville de prove mye annet forst.
Jeg var pa utredning pa Rikshospitalet med
tanke pa transplantasjon ferste gang for 13
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ar siden, men da fant de ut at jeg ikke helt
hadde kommet s& langt. Men det tok ikke
lang tid fer jeg havna tilbake igjen, forteller
Tina Tornes Heldal.

Ett slag var nok

— Hvor ddrlig var du da?

— Det er rart 4 snakke om. Andre husker
bedre enn meg hvor dérlig jeg var. Det var
dager jeg ikke gikk i opp i annen etasje
fordi jeg ikke orket & gd trappen. Helgen
for jeg fikk telefon om operasjon skulle
jeg skulle jeg riste teppet med teppebanker.
Jeg greide & sla ett slag for jeg var aldeles
utkjert. Jeg har glemt dette, men husker
det ndr de forteller meg det, sier hun.
— Det var jo bare sinn jeg var! Jeg gikk
ikke rundt og tenkte pd det...”Gud si
darlig jeg er,”, liksom.

God informasjon avgjerende

— Hvordan reagerte du da du skjonte at du
madtte transplantere?

—Jeg ble tenksom. Men de pa Rikshospitalet

var fantastisk. De hadde tid til 4 sette seg
ned med meg. Jeg hadde alltid gitt til
kontroll pd& Haukeland, og kjente ikke
Rikshospitalet fra for. Jeg fikk sd mye
informasjon, og vissheten om at det ikke
var noe alternativ. Den gode informasjonen
var avgjerende for hvordan jeg handterte
det, helt klart, sier Tina Tornes Heldal.
P4 transplantasjonssykehus har de egne
transplantasjonssykepleiere man kan
ringe til ndr som helst. De undersoker
ting for deg, og ringer deg opp igjen
hvis ikke de kan svare med en gang.
— Legene, sykepleierne...alle som jobber
der. Jeg kaller dem bare englene! De er helt
fantastiske. Jeg har mye kontakt med dem
fremdeles, og bare ringer nir jeg lurer pa
noe, sier hun. Dessuten er hun pa kontroll
i Oslo to ganger i aret.

Lever normalt

Tina Tornes Heldal tror det var en fordel
at hun visste en del om & gjennomga en
hjerteoperasjon, da hun hadde hatt to
dpne hjerteoperasjoner tidligere. — Det
er mye som er likt, men man bytter hele
hjertet i stedet for 4 bare fikse pa det.
— Jeg har hatt lite komplikasjoner til na,
bare en bitteliten avstetning. Alt har gatt
veldig bra. Og som arene gir, er det vel ikke
hjertet som svikter eventuelt, men bivirk-
ningene av alt annet. Jeg har blant annet
fatt benskjorhet. ”For noe tull”, sa jeg. Og
s brakk jeg armen...Men med unntak av
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® STIFTELSEN
/ ORGANDONASIJON

Hvordan sier du ja til donasjon?

-Informer minst to av dine naermeste parerende om din beslutning.

- Fyll inn og undertegn et donorkort, som du finner pa nett og i en brosjyre pa
alle apoteker og legekontorer. Her ma du fylle inn navn og telefonnummer til to
av dine narmeste som du har informert om din beslutning. Kortet skal du baere
pa deg i lommebok eller veske. Din beslutning skal ikke registreres noe std.
Det er kun om man har eller har hatt kreft eller Hlv/aids som utelukker organdona-
sjon. Medisinbruk og andre sykdommer skal man ikke behave tenke pa. Det betyr
at de med medfedt hjertefeil ogsa kan vaere donorer! Det er i prinsipp ingen nedre
eller ovre aldersgrense for a vaere donor. Vihar syv organer vikan gi bort; ett hjerte,
to lunger, to nyrer, en lever og én bukspyttkjertel.

Lerdag den 20. oktober arrangeres Donasjonsdagen 2012 over hele landet.

Les mer pa organdonasjon.no og donordag.no

alle medisinene, tror jeg at jeg har et nor-
malt liv. Det er jo umulig 4 vite nr jeg aldri
har veart normal, sier Tina Tornes Heldal.
Hun er uferetrygdet, men har de siste seks
arene jobbet rundt 25 prosent stilling hos
Ica Maxi pa Stord, helt til den ble nedlagt
nd i sommer. — Det har fungert veldig bra.
Jeg har hatt en liten stillingsprosent, men
tatt litt ekstra vakter slik at jeg har tjent
inntil 1G, som er det tillatte.

Galgenhumor viktig

Datteren Mathilde var 12 ar da Tina
ble transplantert. — Hun tok det veldig
greit, med unntak av den dagen jeg reiste
inn til Oslo. Hun har aldri felt at hun
madtte ta hensyn til meg. Vi var papasse-
lige med & huske pd at hun var et barn,
og barn skal fi leve sitt liv. Hun fikk
aldri folelsen av hvor darlig jeg var, og
skjonte det ikke for etterpd, sier Tornes
Heldal. Kanskje var ogsd mammaens gode
humer og positive innstilling en beskyt-
tende faktor. Det har i hvert fall hjul-
pet Tina gjennom mange tunge stunder.

— Er du alltid i sd godt humor?

— Stort sett. Men medisinene jeg tok i star-
ten, gikk pa psyken los. I ett helt ar etterpa
kunne jeg sitte i sofaen og bare hulke uten
videre. Jeg fikk kortisonansikt og si ut
som en kalkun. Du forandrer deg litt, og
ndr jeg sd meg i speilet tenkte jeg: Dette er
ikke meg! Uzzzzz!!! Det var litt sdnn.
Men jeg har provd 4 beholde galgenhumo-
ren. Galgenhumor er noe av det viktigste
som finnes.

Tyngre a "ha blitt sann”

— Har du kontakt med andre bjertetrans-
planterte?

— Nei, egentlig ikke. De jeg har mett er
ofte litt eldre, og har vert friske tidligere.
Da far man ikke den samme kontakten. De
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vet ikke hva som foregar, pd en mate. De
er sure for at de ikke far royke, og skjon-
ner ikke hvordan det er for meg som alltid
har veert sjuk. Det er milevid forskjell,
sier Tina. Og hun vet ikke om det er let-
tere 4 “ha blitt sdnn” enn 4 vare “fodt
sann”. — Jeg tror nesten det er tyngre. Jeg
har sett mange som har slitt veldig med at
de ikke helt kommer tilbake til den de var
for, og som for eksempel var vant med &
trene veldig mye. Selv begynte jeg 4 trene
pa treningssenter etter transplantasjonen.
Den dagen jeg kunne ta i gulvet med strake
ben — det var stort, sier Tine Tornes Heldal
fulgt av en hjertelig latter.

Skulle gjerne takke noen

— Du fikk livet i gave fordi noen mistet
sitt...

— Ja, jeg tenker sa mye pa det enda. Jeg er
sd takknemmelig, at jeg kan ikke fd sagt
det nok! Jeg skulle gjerne fa formidlet det

For...- Jeg har ingen bilder fra operasjonen og tiden
etterpa. Dette bildet tok broren min i pasken 2003,
ikke lenge for operasjonen. Men som han sier selv: Du
ser jo s forbannet frisk ut! Jeg synes jeg er ganske
lik meg, med unntak av hérfargen og rundere kinn, sier
Tina Tornes Heldal.

til de parerende. Det er nesten si det er
rart. Ni 4r etter sd slir meg enda: Du er

faktisk frisk!

— Huilket forhold har du til organdona-
sjons

— Jeg oppfordrer folk til 4 ta stilling og si
Ja til organdonasjon! Jeg har stor glede av
4 fortelle min historie til andre. Jeg husker
det si godt; utredningen, ventingen og
telefonen. Og det 4 fortelle om det hjelper
meg & huske det bedre, sier Tina Tornes
Heldal. Hun opplever at folk far et ordent-
lig forhold til det med organdonasjon ferst
nir de ”far et ansikt & henge det pa”.
— Det er sterkt & fortelle om det. Men godt,
sier Tina.

Om hjertetransplantasjon i Norge

Den ferste hjertetransplantasjonen i Norge ble gjort pa en 22 ar gammel kvinne
11983. Fra 1983 og til utgangen av 2010 ble det utfert 696 hjertetransplanta-
sjoner i Norge, ifelge en Stortingsmelding som kom i fjor. | aret 2010 ble det for
eksempel gjennomfart 31 hjertetransplantasjoner, 11 pasienter sto pa venteliste,
og tre dede mens de ventet. | forhold til folketallet er det bare noen fa land som

utfarer flere hjertetransplantasjoner.

De fleste pasientene ma ha nytt hjerte pa grunn av sykdom i hjertets blodarer
(koronarsykdom) eller muskulatur som igjen har fert til alvorlig hjertesvikt. De
gvrige har stort sett enten medfedt hjertefeil eller hjerteklaffsykdom.

Internasjonale tall viser at atte prosent av de som far nytt hjerte har medfedt hjer-
tefeil. Gjennomsnittsalderen pa hjertetransplanterte er 47 ar, og rundt 7 prosent
er barn og ungdom. Kardiomyopati har hittil vaert den hyppigste grunndiagnosen
hos hjertetransplanterte barn i Norge, men andelen med korrigert medfedt hjer-
tefeil som grunndiagnose er ventet a gke i lepet av de kommende arene, skriver
Norsk Cardiologisk Selskap. Knapt 10 prosent av ventelistepasientene i Norge
der i ventetiden. Rikshospitalet er det eneste sykehuset i Norge som utfarer hjer-

tetransplantasjoner.
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Rusmidler og medfedt hjertefeil

Om vi liker det eller ei, sa er alkohol, tobakk og i noen tilfeller illegale rusmidler en del av
livet, og mange bruker det til tross for de kjente helserisikoene. Risikoen er starre der-
som du har medfedt hjertefeil, ettersom hjertet og sirkulasjonssystemet da allerede er
svekket i storre eller mindre grad.

Dette gjelder serlig for reyking. Nikotin,
som finnes i tobakk, sker faren for hjerte-
og karsykdommer og kan forarsake kreft.
Moderat alkoholinntak er derimot ikke
farlig. Men hvis du gir pa det blodfortyn-
nende middelet Marevan, mi du alltid
vere papasselig med alkoholinntaket.

Ver forsiktig

Folk med medfedt hjertefeil opplever
de samme negative effektene pd hjertet
av nikotin og narkotika som resten av
befolkningen, men de skal zre enda mer
forsiktige, fordi det kan vare enda farlige
hvis hjertet allerede sliter.
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Hva er rusmidler?

Definisjonen varierer, men vi snakker
om rusmidler som er ulovlige og gjerne
avhengighetsskapende. Nar det gjelder
rusmiddelmisbruk snakker vi som regel
om narkotika, nikotin og alkohol, men
det kan ogsd vare andre typer misbruk,
som legemidler (sovepiller etc.), sniffing
og GHB. Nikotin og alkohol er mest
utbredt blant ungdom, og nér det gjelder
narkotika, er cannabis mest vanlig.

Slik pavirker de hjertet
Narkotiske stoffer pavirker ikke bare

hjernen (og dermed synet, herselen og
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sanseinntrykkene), de pavirker ogsa hjer-
tet. Det kan bli fatalt hvis du har med-
fodt hjertefeil. Spreytemisbruk eker for
eksempel faren for endokarditt betrakte-

lig.

Alkoholbruk over lang tid eker blod-
trykket og kan gi hjertesvikt, kan fore
til arytmi, og, i noen tilfeller, kardio-
myopati (odelegger hjertemuskelen).
Smertestillende kombinert med alko-
hol kan gi forgiftning. Hvis du gr pa
Marevan skal du vere veldig forsiktig,
da alkoholen ogsd har antikoagulerende
effekt.

Amfetamin er ogsa farlig for hjertet.
Hjerterytmen og blodtrykket oker. Dette
gir storre fare for arytmi, hjerteinfarkt
og slag og oker ogsd faren for pulmonalt
odem.

Anabole steroider kan forarsake ateros-
klerose og fortykke hjertemuskelen.

Cannabis eker hjerterytmen og pavirker
blodtrykket og pavirker hjertet og helsa
pa samme mdte som annen royking.

Kokain eker hjerterytmen og blodtrykket,
og eker faren for blodpropp og slag. Qker
risikoen for arytmi og kan fere til hjerte-
svikt. Bor absolutt unngds av folk med
Lang QT-syndrom. Kokain kan fordrsake
betennelse i hjertemuskelen (myokarditt)
og gi sykelige forandringer i hjertemuske-
len (kardiomyopati). Ved overdose er det
fare for hjerneblodning og hjerteinfarkt.
Er ekstremt avhengighetsskapende.

Ecstasy er et sentralstimulerende mid-
del. Store doser forarsaker hjertebank,
heyt blodtrykk, ekt kroppstemperatur og
muskelspenninger. Kan resultere i alvorlig
oppheting, hjerterytmeforstyrrelse, hjer-
teinfarkt og hjerneblodning. Kan ogsa
gi arytmi, spesielt i kombinasjon med
amfetamin.

GHB har svert variabel styrkegrad, noe
som gjor det vanskelig & dosere. Senker

hjerterytmen og pustefrekvensen, og bru-
kerne risikerer dedelig pustestans. Er spe-
sielt farlig dersom det kombineres med

alkoholbruk.

Hallusinogene rusmidler oker hjerteakti-
viteten og blodtrykket. LSD kan gi kraftig
angst.

Heroin og andre opiater senker hjer-
terytmen og kan i verste fall forarsake
hjertestans. Kan ogsa gi pusteproblemer
og pulmonalt sdem (vaeske pd lungene).

Nikotin eker risikoen for hjerte- og kar-
sykdommer. Hjertet dunker fortere, og
hoyt inntak kan fere til hjerterytmefor-
styrrelser. Nikotin kan eke nivet av
lipider (fett) i blodet, odelegge smd drer,
oke blodtrykket og gi hjerteinfarkt. Det
odelegger ogsd blodsirkulasjonen og gir
okt fare for blodpropp.

Poppers er en flytende vaske i sma flasker
som. Utvider blodarene, som forer til redu-
sert blodstrem til hjertet, som igjen forer
til blodtrykksfall. Hjerterytmeforstyrrelser
og cyanose er ogsa potensielle skadelige
effekter. Poppers er spesielt farlig for de
som har medfedt hjertefeil og heyt blod-
trykk og for de som bruker enkelte typer
hjertemedisiner.

Sniffing pavirker kroppens produksjon av
adrenalin, som forstyrrer hjerterytmen og
kan gi hjertestans. Sniffing har i sjeldne
tilfeller fort til kardiomyopati.

Dette er en fortkortet versjon av en artik-
kel skrevet av legestudent Kjersti Jystad
Postmyr, som er medlem av VMH og sely
har medfodt hjertefeil. Du finner hele
artikkelen og mye annet relevant stoff pd
vmh.no under menyen Informasjon/Om
hjertefeil.

Kilder:Corience.org, Nlm.nib/gov/medli-
neplus, Southmiamiheart.com, Wikipedia,
Folkehelseinstituttet, Rustelefonen, BBC
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MEDLEMS

Julie Skaufel

Alder: 28 ar

Bosted: Oslo, men opprinnelig fra Steinkjer.
Har ogsd bodd og jobbet tre arilos
Angeles, USA.

Sivil status: Kjzreste

Jobber: Frilans skuespiller og manus-
forfatter. Driver eget selskap

Diagnose: VSD og Pulmonal Stenose

Verv i foreningen: Ingen - forelgpig!

Hvorfor meldte du deg inn i Foreningen
voksne med medfodt hjertefeil?

Jeg har jo medfedt hjertefeil s& det var
jo en avgjerende faktor! For 4 f3 tips og
radd, samt svar pad spersmal fra likesin-
nede. Det er si fint 4 kunne snakke med
andre hjerte"barn" og here at de ogsi har
samme sporsmal og tanker rundt det 4 ha
hjertefeil som meg selv.

Hva onsker du a fa ut av ditt medlem-
skap i Foreningen voksne med medfedt
hjertefeil?

Bli kjent med flere likesinnede. F& hjelp
til spersmal og problemstillinger jeg kan
komme til 4 f, samt kanskje til og med
fa dele noen erfaringer som kan hjelpe og
inspirere andre.

Hvilke saker som bererer de voksne
hjertebarna opptar deg mest?

Akkurat nd sa er det mye rundt det med &
holde seg i form, trene, forbedre hverda-
gen som opptar meg mye. Hva kan JEG
gjore selv for & teffe opp” hjertet mitt.
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Men begynner jo ogsé 4 nzerme meg alde-
ren hvor man tenker pé 4 stifte familie, sa
graviditet og eventell arvelighet er temaer
som begynner 4 oppta meg.

Hvorfor vil du anbefale andre a bli
medlem?

Jeg vil anbefale det fordi man lett far svar
pa ting man kanskje lurer pa, og kommer
i kontakt med folk som har samme erfa-
ringer som en selv.

Beskriv deg selv med maks tre
setninger.

Jeg er ambisigs og malrettet. Er veldig
glad i alle rundt meg og vil gjore alt for
at de skal ha det bra. Trenger & fa utlep
for min kreativitet.

Hva gjer du nar du har fri?

Jobben min tar jo mye av livet mitt og
er egentlig en stor del av fritiden min. A
drive eget firma gjor at man ikke har s
mye fritid, men prover 4 f3 inn en tur i
marka eller pa fjellet sd ofte som mulig!

Vol

VLA

Hva dremmer du om?

Insker 4 kunne kombinere yrkesliv med
et familieliv. A kunne fortsette & leve av &
veare skuespiller. Haper ogsd at jeg en dag
kan la alle ideene som er inni hodet mitt
fa leve som filmer, teaterstykker og beker.
Dremmer om 4 kunne hoppe i fallskjerm,
klatre pa verdens hoyeste fjell, dykke ned
mot vakre korallrev. Alt det som noen, en
eller annen gang, har sagt at jeg ikke kan
gjore. Ingenting er umulig for en som er
umulig fra for!

Julie er en spennende dame vi sik-
kert vil se mer til fremover. Hun har
spilt i bdde «Akutten» og «Hotel
Cesar». Les mer om henne pd
hjemmesiden:
www.julieskaufel.com



EKSTRA STUDIESTOTTE

Lanekassen har egne ordninger for deg
som er funksjonshemmet eller har ned-
satt funksjonsevne. Ordningene gjelder
for hgyere og annen utdanning.

I tillegg til basisstetten kan du fa

® et ekstra stipend per méned hvis du ikke kan jobbe ved siden
av utdanningen pd grunn av den nedsatte funksjonsevnen
eller funksjonshemmingen. Stipendet blir behovsprevd mot
inntekt, trygdeytelser og formue nar likningen for det dret du
har fitt stotten, er klar.

® statte i to ekstra maneder dersom du ikke kan jobbe i som-
merferien. Stetten er behovsprevd mot inntekt, trygdeytelser
og formue.

Stipend hvis du blir forsinket

e Linekassen gir stotte til forsinkelse i utdanningen inntil 60
studiepoeng/ett undervisningsdr. Er du mer forsinket fordi
leeringsmiljoet eller studiesituasjonen ved lerestedet ditt ikke
var tilpasset funksjonsevnen din, kan du f3 likevel f3 stotte.
Da blir hele basisstetten gitt som stipend. Det er en forutset-
ning at du ikke samtidig far trygd som er ment & dekke livs-
oppholdet. Stipendet er ikke behovspravd.

Slik seker du

e Sok om stipend og lan til Lanekassen pd vanlig mite pa
lanekassen.no.

® Hvis du vil seke om ekstra stipend, ma du i tillegg soke om
det pé skjema “Ekstra stipend for sekere med nedsatt funk-
sjonsevne eller funksjonshemming” (skjema X) pa
lanekassen.no/skjema.

® Hvis du ogsa vil seke om stette i to ekstra maneder (som-
meren), md du seke om det pd skjema ”Stipend og lan for
sommeren for sgkere med nedsatt funksjonsevne eller funk-
sjonshemming” (skjema Y).

¢ Hvis du vil seke om stipend til forsinkelse, md du sende et
eget brev i posten nir du har sekt om stipend og lan.

Frist 15. november

Soknaden om stipend og l&n ma veere kommet inn til
Lanekassen senest 15. november for hesten 2012 og 15. mars
for varen 2013. Seknad om ekstra stipend ma vere kommet
inn til Linekassen for undervisningsdret/kurset er avsluttet.
Soknad om stette i to ekstra maneder om sommeren, ma veare
kommet inn til Lanekassen senest 14. august den sommeren
du seker om statte for.

Mer informasjon

® Les mer om ordningene, hvordan du seker og krav
til dokumentasjon pd: lanekassen.no/nedsattfunksjonsevne.
e Fra Lanekassens nettside kan du kan skrive ut brosjyren:
”Ekstra studiestotte til deg som er funksjonshemmet eller har
nedsatt funksjonsevne”.

® Du kan ogsa lese om studiestotte og andre gkonomiske stot-
teordninger pa rettighetssidene pd vmh.no, som ligger under
Informasjon/Om hjertefeil.
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Hele gjengen samlet.

~in familiesamling

En gjeng VMHere dro pa familiesamling til Skeikampen
20-22 juli i 4r. Deltakerne rapporterer om en hyggelig som-
mersamling for de fire familiene fra regionene ost, midt og
vest som deltok. Det var til sammen atte voksne og fem barn
som koste seg sammen denne helgen. Det var fint ver, og de
hadde en hyggelig tur til Lilleputthammer for store og sma.
- Det var artig & meote flere smabarnsfamilier i samme situa-
sjon. Hotellet var fint med populert lekerom. Barna fikk
lekt og de voksne skravlet, skriver Ane Nordin Leva, som
har sendt oss disse bildene. - Vi har allerede en avtale om
gjentakelse neste ar. Haper flere blir med da, legger hun til.

HJERTEROM 42012



."~'_F|.'l HIERTE FOR TRENING

Med hjerte for trening

Boka ”Med hjerte for trening” ble gitt ut av FFHB i fjor. N har
den ogsd kommet pd nett. P4 siden hjertefortrening.no finner du
informasjon om trening og kosthold for personer med medfedt
hjertefeil. I boka forteller VMH-medlem og forfatter Vegard Lova
om hvordan det var 3 teste forskjellige typer idretter sammen med
toppidrettsutevere, og de blir ogsd vurdert av en fysioterapeut. P4
nettsiden finner du en smakebit av dette, men det vil ogsd komme
tester av nye aktiviteter, sd folg med! Blant annet testet Vegard en
av distansene i Oslo Maraton i forkant av lgpet i september.

o alle angert
hjetefeil

Exwiing kan spilies

FORENINGSNYTT

Fekting er s
umerket idres for de
Bier flesre

HAR DU HUSKET
A BETALE?

Har du husket & betale medlemskontin-
genten? | september har det blitt sendt
ut paminnelse til de som ikke har betalt.
Giroene er sendt pa e-post til de vi har
e-postadresse til, og i posten til alle
andre. Medlemskontingenten er viktig
for at vi skal kunne drive foreningen og
arrangere kurs og andre samlinger for
medlemmene. Man ma ogsa ha betalt

9. -15. juli arrangerte FFHB sommerleir
for sine ungdommer mellom 13 - 18 4r.
I ar som i fjor var det flere av VMHs
medlemmer som var med som ledere.
Rolf-Olav, Line, Peter, Even og Torunn
var med fra VMH sammen med tre
ledere fra FFHB. Vi hdper at VMH
kan fi vere med som ledere mange ar
fremover. Oppfordrer herved VMHs
medlemmer til & hore med FFHB der

kontingenten for & kunne delta pa vare
arrangementer. Det er dessuten viktig
at medlemmene har betalt kontingen-
ten for at vi skal kunne seke pa for-
skjellige ting — kun betalte medlemskap
teller i slike sammenhenger.

Har du ikke fatt giro, ta kontakt med

0ss pa e-post post(@vmh.no eller tele-
fon 23 05 80 00.

Modum = suksess

Vi har hatt stor pagang fra medlemmer som ensker a delta pa hestens to
kurs pa Modum. Kursene er nd mer enn fulltegnet, og vi gleder oss veldig til
disse arrangementene. Det virker som om Modum synes vi er en spennende
gruppe & samarbeide med, sa vi haper det kan by seg flere muligheter til
samarbeid i fremtiden!

Ja, da snakker vi ikke om Stortingsvalget neste &r! Men alle de fem regionlagene
i VMH skal ha drsmeoter innen mars neste ar. De trenger dyltige folk til & bygge
organisasjonen videre. Kunne du tenke deg a bidra? Kanskje er det akkurat
DEG valgkomiteene i regionene er pd jakt etter. Tiden gér fort...kontakt lederen
i din region allerede i dag!

Klar for bretur?

i P& grunn av stor interesse for Oslo Maraton ble det ingen brevandringstur i
i 2012, mendahar videsto bedre tid til & planlegge neste &rs harete mali VMH!
i Styret har allerede nedsatt en komité som jobber videre med saken. Turen vil
' gatil Engabreen, en brearm til Svartisen som ligger i Melay i Nordland. Mest
i sannsynlig blir turen i august. Det er bare & begynne a glede seg. Visatser pa
i store opplevelser for ALLE!

.......................

de bor og stille seg disponible til & vaere ledere pa samlinger i fylket og regionen.
Vi kan love fantastiske opplevelser med fantastisk ungdom!

Hilsen Torunn Fjer-Haugvik

_____________________________________
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VERV EN HIERTEVENN

En av styrets storste utfordringer, er & fi skonomien
til 4 gd i hop i foreningen vér. Blant annet har vi
ingen midler til vervekampanjer. Visste du at du kan
gjore noe for & hjelpe oss? Ved a verve et nytt med-
lem, sikrer du oss mer medlemskontingent, og vi
far en lengre medlemsliste & vise til nar vi skal seke
om midler. Kjenner du noen med medfedt hjertefeil
over 18 ar, eller vet om parerende som ikke allerede
er medlem? Ta kontakt, da vel! Vi ensker oss spe-
sielt flere medlemmer under 26, da det gir oss flere
muligheter seknadsmessig.

Nye stottemedlemmer er selvsagt ogsé alltid hjerte-
lig velkomne, og vi anbefaler alle & distribuere var
brosjyre til legekontorer, tannlegekontorer, helsesta-
sjoner og sykehus. Ta kontakt pd post@vmh.no om
du ensker brosjyrer.



Returadresse:

FFHB

Postboks 222
Sentrum, 0103 OSLO
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Hjertebarnkalenderen 2013

Bestill pa www.fthb.no
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HJERTESYKE BARN 12 livsglade bilder tatt av fotograf Sigrid Harket

Din statte gir hjertebarna bedre liv




