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Hjerterom

Varstemning

S& er den her igjen, viren. Den livgivende
varen som gir oss lengre, lyse dager. Det er
pé denne tiden verden vakner. Blomstene
titter fram og folk kryper ut fra sine hus.
Jeg er klar for véren! Etter en lang vinter og
lange morke netter vikner ogsé jeg mer og
mer i den lyse drstiden. Og da vikner ogsd
lysten til & oppleve ting. Opplevelser kan
vaere s mye. Alt fra det store, ville pafunn
om 4 ga en lang fjelltur til det lille og nesten
ubetydelige som 4 ta seg en god kopp te i
en solvegg.

I ér som i fjor kommer jeg til & gjore ting jeg
ikke kan, eller i alle fall trodde at jeg ikke
kunne klare. Jeg overgikk meg selv i fjor da
jeg kjempet meg over Besseggen. Mitt nye
mal i &r kan vaere Oslo Maraton. Ikke en
hel maraton, ikke en halv en en gang, men
kanskje distansen pd en mil. I en maraton
skal man jo lepe. Slik vinterdvalekropp
som jeg har nd vil nok ikke kroppen fun-
gere godt i loping. Heldigvis har jeg god
tid til & forberede meg. Loping er ikke min
sterke side, men jeg skal nok klare & jogge
om det ikke blir i det kjappeste tempoet.
Men om joggingen blir mye lengre enn en
kilometer tror jeg ikke.

Et annet mél jeg kan tenke meg & na, er
a gé til Prekestolen. I og med at jeg bor i
Rogaland, sé er det et must” 4 gjennom-
fore denne turen. Men det er nd slik at jeg
ennd ikke har gjort det. Det krever litt plan-
legging for & fa turen til. Men det skal vel la
seg gjore, om ikke et eller annet ubetydelig
kommer i veien. Det ubetydelige kan vaere
alt fra “gidder ikke-dag” til “har ikke tid-
dag”. Det ubetydelige kan ogsa vere at jeg
ikke klarer & mobilisere meg selv til & sjekke
buss og ferjeruter, eller at jeg bare plutselig
mé en tur pd sykehuset og sjekket den liv-
givende “pumpa” som er litt troblete. Det
finnes bade store og sma utfordringer i det
4 reise pa tur, i alle fall for meg.

Tur eller ikke tur, uansett hva du mitte
ha av vanskelige valg, onsker jeg deg god
varstemning. Matte alle dine dremmer for
utflukter eller ting du ikke kan, finne veien
ut av hjernen og inn i armer og bein.

Eirin Syversen
Leder i VMH frem til Landsmotet 24-25.
mars 2012.

-
Ikke glem det psykososiale

- Jeg ser GUCH-oppfelgingen fra en annen vinkel, og ser at det
omfatter mye mer enn kardiologi. I Norge har vi neglisjert den psykiske
oppfelgingen. Hva har vi egentlig 4 tilby, spor legestudent Julie Olimstad,
som selv har hjertefeil. N& har hun skrevet oppgave om angst og
bekymringer hos transposisjons-pasienter. Bla om og les mer.
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Har undersekt bekym
voksne med TGA

- Hva hjelper det & hare at EKG-et er fint
om du ikke ter & sove om natta fordi du er
redd for at hjertet skal stoppe mens du
sover, sper legestudent Julie Olimstad (26).
Hun har selv hjertefeil. Na har hun skrevet
oppgave om den psykososiale statusen il
en gruppe voksne med medfedt hjertefeil.

Tekst og foto: Marit Haugdahl

Om under et ar er Julie Olimstad ferdig utdannet lege. Etter at
turnustjenesten er unnagjort, dremmer hun om & jobbe videre
med medfedt hjertefeil. Da hun skulle velge tema for sin opp-
gave pa medisinsk fakultet, var hun ikke i tvil; det matte bli noe
om medfedt hjertefeil. Og siden hun selv har slitt med mange
tunge tanker, angst og bekymringer rundt sin egen hjertefeil,
transposisjon, var det naturlig & skrive oppgave om dette. - Med
denne oppgaven var jeg ute etter & kartlegge de psykososiale
utfordringene hos andre voksne med medfedt hjertefeil. Jeg ville
se om det fantes noen fellestrekk, sier hun.

Vil ikke lage problemer

Oppgaven bekrefter hennes hypotese om at det er behov for
storre fokus pa psykososiale forhold. - Jeg er en grubler, og det
har vert godt for meg 4 se resultatene. For trodde jeg at jeg var
alene om disse bekymringene, sier Julie Olimstad. Hun brenner
veldig for en bedre og mer helhetlig oppfelging av hjertebarna
nér de blir ungdom og voksne, og dremmer om en doktorgrad
pa omrddet.

- Dette er en hjertesak som betyr veldig mye for meg. Men nd
skal ikke jeg lage problemer for folk, altsd. Det er ikke sann at
”na skal jeg lage en undersokelse om psykiske problemer”, og s&
skal alle kjenne pa at de har problemer. Men det er spennende &
se at flere tenker det samme som meg, sier Julie Olimstad.

- Hva har vi a tilby?
Seokene i medisinske tidsskrifter om psykososial helse og med-
fodt hjertefeil, ga skuffende fa treff.

— Det er gjort veldig lite forskning pa dette, det er helt utrolig,
mener hun. - Jeg ser GUCH-oppfolgingen fra en annen vinkel,
og ser at det omfatter mye mer enn kardiologi. I Norge har vi
neglisjert den psykiske oppfelgingen. Hva har vi egentlig 4 tilby?
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- Jeg skulle gjerne brukt mer tid pa oppgaven. Dette er noe jeg brenner for, og

som jeg har lyst til & jobbe med senere, sier Julie Olimstad.

Det snakkes kun om hjertet pd kontroll, over hodet ingenting
om de psykososiale utfordringene. Ndr det gjelder for eksempel
kreftbehandling har man jo et mye storre opplegg, sier legestu-
denten, som héper dette vil endre seg i fremtiden.

- Jeg har opplevd s& mye med hjertefeilen min. Min styrke
som lege er at jeg vet hva folk tenker pd nir de kommer pd
kontroll. Det virker ikke alltid som om kardiologene skjon-
ner dette. Ikke fordi de ikke er flinke, altsd, understreker
Olimstad. Selv har hun mett de fleste legene som jobber med
medfedt hjertefeil pd Rikshospitalet som pasient, og ingen
av dem har spurt om de tingene hun egentlig har pd hjertet.
— De spor om dssen det gir som en heflighetsfrase. Det virker
ikke alltid som de bryr seg, i alle fall folger de ikke opp spersma-
let ytterligere. Ingen har spurt meg om jeg sover godt om natten,
om jeg mater venner eller om jeg er glad. De er lite opptatt av de
psykiske utfordringene og sper bare om man har ankelodemer,
sier Jule Olimstad.
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nger og angst hos

Omfattende skjema

Olimstad utformet et sporreskjema med mange generelle spors-
maél for & kartlegge pasientene godt. S& spurte hun om de even-
tuelt hadde noen psykososiale utfordringer, og om leger og andre
har lagt nok vekt pa dette i oppfelgingen. 18 pasienter med
transposisjon av de store arteriene (TGA), har deltatt i under-
sokelsen, de fleste av dem fodt pd 80-tallet. Svarprosenten var
langt hoyere hos kvinner enn hos menn, derfor er tretten kvinner
og fem menn med. Julie har mott de fleste av dem, men noen har
kun svart pa skjemaet elektronisk. — Det var et veldig langt spor-
reskjema, og skulle jeg gjort det om igjen, ville jeg sikkert gjort
mye annerledes, sier hun. Hun synes for eksempel det ble mange
kartleggingssporsmal.

— Men jeg métte kjenne til utgangspunktet og de fysiske utfor-
dringene for 4 kunne si noe om det emosjonelle, argumenterer
Julie Olimstad.

Tilfredsstillende

De aller fleste i undersokelsen vurderer sin egen helse til & vaere
god eller tilfredsstillende, til tross for symptomer som hjerte-
rytmeforstyrrelser og tungpusthet. Kun fire mener at helsa er
dérlig. Men alle opplever en del ubehag knyttet til sin hjertefeil.
Livskvaliteten oppfattes ogsd som god, selv blant dem som sier
de har bekymringer.

Til tross for at alle har en eller annen form for ubehag og de
fleste har hatt komplikasjoner, er det slett ikke alle som engster
seg. Men tendensen er klar: De som er i darligst form og har
opplest flest komplikasjoner, engster seg mest for fremtiden.
Denne gruppen er ogsd minst forneyd med oppfelgingen de far
pa det psykososiale plan.

Barn og sevnproblemer

6 av 18 har sevnproblemer, og dette er stort sett folk som har
opplevd en eller flere komplikasjoner. De som sliter med sovn-
problemer, svarer at de er redde for & do mens de sover.

- Det som er overraskende, er at vi ser fellestrekk ved deres
tankesett. Det er en god del angst knyttet til sevn, sier
Jule Olimstad, som selv kan kjenne seg godt igjen i dette.
Et annet funn var at 9 av 13 jenter var skeptiske til & fa barn, og
dette var helt uavhengig av hva de selv har opplevd av kompli-
kasjoner i forbindelse med hjertefeilen.

Pavirker jobbvalg

Ingen av deltakerne folte at foreldrene hadde hindret dem i
oppveksten, men noen av dem hadde vert engstelige ogsd som
barn. Noen hadde folt pd at hjertefeilen var tabu og ikke ble
snakket om.

16 av 18 i utvalget har fullfert videregdende skole, noe som
tilsvarer gjennomsnittet for aldersgruppen. En av tre i gruppen
mener hjertefeilen har hindret dem i 4 ta utdanning eller jobb,
som & bli politi eller jobbe offshore. Like mange mener hjerte-
feilen har begrenset deres valg av interesser, som for eksempel a
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Om oppgaven

Tittel: Psykososiale problemer hos voksne med medfedt
hjertefeil. En sperreundersekelse av voksne, fedt med
transposisjon av de store arterier.

Hva: Prosjektoppgave ved Det medisinske fakultet,
Universitetet i Oslo

Av: Julie Olimstad

Veileder: Gunnar Erikssen, OUS Rikshospitalet

Levert: mars 2012

Konklusjon: Voksne TGA-pasienter utgjer ingen homo-
gen gruppe nar det gjelder forekomst av psykososiale
problemer. Hyppigheten av slike problemer synes a
vaere knyttet bade til forekomst av komplikasjoner og
til den daglige opplevelse av eventuelle plager som har
sammenheng med hjertefeilen. De fleste pasientene

gir uttrykk for at det i forbindelse med oppfelgingen av
selve hjertefeilen burde bli lagt sterre vekt pa de psyko-
sosiale problemene som dukker opp i kjglvannet av det &
leve med en medfadt hjertefeil.

Les mer: Det vil bli lagt ut link til oppgaven nar den
publiseres pa Universitetet i Oslos hjemmesider. Falg
med pa vmh.no!

drive med villmarksliv. Noen, serlig guttene, mistet interessen
for sportslige aktiviteter da de ikke lenger klarte 4 hevde seg i
sine idretter.

Bedre oppfelging

Deltakerne er ogsd spurt om de blir mett med forstielse hvis de
grubler over ting. De fleste foler at de gjor det. Men 11 av 18
onsker at de psykiske aspektene ved sykdommen skal vektlegges
mer i oppfelgingen, uavhengig om de har problemer med dette
eller ei.

Julie Olimstad har klare tanker om hva hun mener helsevesenet
ber gjore i oppfelgingen av voksne med medfedt hjertefeil. Hun
mener informasjonen til ungdom og unge voksne er for darlig,
og at mange bekymringer kunne vart unngatt med mer og bedre
informasjon. — For eksempel at de er redde for at hjertefeilen
kan vere arvelig, og redde for risikoen ved fodsel. Her kan man
jo fjerne en del unedvendige bekymringer. Hvem sitt ansvar er
prevensjonsveiledning og informasjon om svangerskap? Det ma
jo veere Rikshospitalet, og den informasjonen ma bli gitt tidlig.
Kardiologene ma sette av mer tid til dette pa kontroll, sier Julie
Olimstad. Hun foler at mye gjenstar for 4 fa overgangen fra
barne- til voksenavdelingen til & bli optimal. Sykehuset ma for-
berede ungdommene bedre og lzere dem 4 ta ansvar. Foreldrenes
innvirkning er ogsa veldig viktig her.
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avkarbodietten har vert i vinden

I en stund nd, og avisene har store
oppslag en dag om hvor fantastisk

det er og dagen etter str det et like stort

oppslag om alle farene med den samme
dietten.

Sa, hva skal man egentlig spise, og
hvem skal man tro pa? Vi har spurt kli-
nisk ernaeringsfysiolog Ashild Margrethe
Lode.

- Jeg ville ikke gatt pa lavkarbo.
Problemet med den dietten er at den kut-
ter ut en hel, stor, matvaregruppe, og den
oker fettinntaket. Ved & gd pa lavkar-
bodiett endrer man kostholdet drastisk
i strid med forebyggende rad, papeker
hun. Ved 4 oke fettinntaket, eker man
ogsd muligheten for & utvikle livsstilssyk-
dommer. Har man medfedt hjertefeil er
man ekstra sdrbar for livsstilssykdom-
mer, og lavkarbo er derfor ikke noe &
satse pd. Lavkarbodietten har ogsd ryt-
meforstyrrelser som en mulig bivirkning,
sier Lode.

- Grunnen til at man gér ned i vekt med
lavkarbo er at man kutter energiinntaket.
Ved & kutte ut absolutt alt av karbohy-
drater, fir man i seg mindre energi, og da
gar man ned i vekt. Man vil alltid ga ned
i vekt hvis man spiser mindre energi enn
man bruker, forklarer Ashild.

Svaret pd hva man skal spise for &
leve sunt, er ifelge Ashild & finne i
Helsedirektoratets kostholdsrdd. Dette
er rdd som bygger pd mange drs fors-
kning og erfaring og er laget for 4 frem-
me folkehelsen og forebygge kroniske
sykdommer”. En omtale av disse ridene
sto i forrige nummer av Hjertebarnet.

Generelt sett er det viktig & spise variert.
Man trenger alle mulige naeringsstoffer,

ogsa karbohydrater. Det finnes imidlertid
mange typer karbohydrater, og ikke alle
er like bra. De mindre bra karbohydra-
tene finnes blant annet i sukker og lyst
mel. Dette er noe man helst skal bruke
lite av, mens grovt bred, grov pasta og
ris, frukt og grennsaker inneholder ”de
gode” karbohydratene. Disse matvarene
er ogsd viktige kilder til fiber. Fiber er
viktig for kroppen, det gir en langvarig
metthetsfolelse (som gjor at du ikke far
sd lyst til & smaspise), det gir beskyttelse
mot kreft og kan redusere kolesterolet.

Er det tilsatt sukker man skal holde seg
unna. Dette er typisk sukker i saft, brus,
snop og kaker.

- Det er like mye sukker i et glass juice
som i et glass brus, men i brusen er det
ikke noen nzringsstoffer du har bruk for,
det er bare energi. I juicen er det ogsad
vitaminer og ting du trenger, forklarer
Ashild.

Kosthold er noe alle mener noe om, og
det er ikke sa lett & vite hvem man skal
hore pd. T tillegg til Helsedirektoratet,
kan du here pad de som har tittelen kli-
nisk ernaringsfysiolog — som Ashild.
Dette er personer som har lang utdan-
nelse innen ernzring og hvordan mat
pavirker kroppen. Ernzringsekspert eller
kostholdsekspert er ingen beskyttet tittel,
og hvem som helst kan kalle seg dette.
Man skal ogsd vere kritisk til det man
leser i avisene. Ett eksempel er da det for
en stund siden var oppslag om at gulret-
ter var kreftfremkallende. Det som ikke
ble opplyst da, var at denne konklusjo-
nen kom fra en studie hvor deltakerne
hadde spist kosttilskudd med vitaminer
tilsvarende det man finner i gulretter, og
tilsvarende mengde som om man skulle
spist mer enn 10 kilo gulretter hver dag.
Ashild er opptatt av at mat ikke skal
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Klinisk ernzeringsfysiolog Ashild Margrethe Lode
anbefaler et variert og bevisst kosthold isteden for
lavkarbodietten. Til daglig jobber hun i FFHB.

farliggjores, og understreker igjen hvor viktig det er a spise variert.
” Alt med méate” fungerer, og det er viktig & fa i seg alle nzerings-
stoffene man trenger hvis man vil ha god helse. Eksemplet med
gulrattene viser ogsd at det & overdrive noe ikke er lurt.

Onsker man & ga ned i vekt, er mat viktig. Man ma spise riktig, og
ikke spise mer energi enn man forbruker.

- Hvis du for eksempel gir pa en nutrilettkur far du i deg mindre
energi, men likevel alle neringsstoffene du trenger. Samtidig forholder
du deg ikke til mat, s& du lerer ingen ting om det, og det er fort gjort
4 ga tilbake til gamle vaner nar kuren er over, sier hun. En slik type kur,
eller lavkarbodietten er “enkel” & holde seg til fordi det er sd klare
linjer for hva man kan og ikke kan spise. Det er vanskeligere
a legge om et variert kosthold fordi man da m4 tenke
gjennom hva man spiser og kanskje endre litt,
men ikke drastisk, pa det man er vant til. En
bevisstgjoring pd alt man spiser og drikker
utenom hovedmaltidene kan ogsd veare
nyttig.

I forhold til trening er ogsd mat viktig.

- Nér du trener forbrenner du energi.
Det er lurt & spise en time eller to for du
trener, og da gjerne et maltid med mye
karbohydrater. Kroppen bruker béade
karbohydrat og fett som energikilde
under trening, men energien fra kar-
bohydrater er lettere tilgjengelig. Nar
kroppen ikke har tilgang pa karbohy-
drater vil treningen vere tyngre, fordi
energi lagret som fett er energi som er
mindre tilgjengelig for kroppen, for-
klarer Ashild. Hun anbefaler ogsa

at du spiser et skikkelig maltid,

som inneholder bade karbohydra-

ter og proteiner innen en time etter
trening. Dette for at kroppen skal

ha noe & bygge seg opp igjen pa.
Trening er nedbryting, og for at
ting skal bli bedre ma det bygges opp
igjen. Hvis kroppen ikke har noe a
bygge seg opp igjen pa etter trening,
uteblir ogsa resultatene.

Har du allergier, intoleranse for enkelte
ting, sykdom eller medisinbruk som gjor
at du har fitt andre beskjeder om hva du
skal spise, folger du selvfolgelig det. For
alle andre gjelder kostholdsrddene som sier
at du skal spise fisk, grove kornproduk-
ter, magre meieriprodukter, gronnsaker og
frukt, rene kjottprodukter av lyst kjott og
begrense morkt kjott.
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Peter Edfelt

Alder: 30 ar
Bosted: Skien

Jobber: Selger

Sivil status: Samboer

Diagnose: Aortastenose. Jeg har en mekanisk
hjerteklaff som jeg fikk for fem ar siden.
Verv i foreningen: Medlem i Region Ser.

'S OYQV“\ (5
hockeyfan

-Hvorfor meldte dudeginniForeningen
voksne med medfaedt hjertefeil?

Fordi jeg ville komme i kontakt med
andre som har gitt gjennom samme sak
som meg. Og jeg vil holde meg oppdatert
pa det som skjer med forskning.

- Hva ensker du G fé ut av
medlemskapet?

Jeg onsker & f spre mitt engasjement til
andre. Sa tenker jeg at det skal bli veldig
interessant & fa here om andres opple-
velser og hvordan de har héandtert den
kampen det kan vare 4 gd igjennom for
eksempel en stor hjerteoperasjon.

- Hvilke saker som bererer de voksne
hjertebarna opptar deg mest?

Det sosiale, tenker jeg. Jeg har pa mine 30
ar kommet i kontakt med svert fa som er
fodt med samme type hjertefeil som meg.
Eller noen annen type hjertefeil for den
del. A vare engasjert i Foreningen voksne
med medfedt hjertefeil gir meg mulighet
til & dele mine opplevelser og erfaringer
med andre.
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- Hvorfor vil du anbefale andre G bli
medlem?

Du far et sosialt fellesskap sammen med
mennesker som vet hvordan det er 4 ha
en medfedt hjertefeil. Og du far relevant
informasjon om de helsepolitiske temaene
som gjelder deg.

- Beskriv deg selv med maks tre
setninger.

Jeg er en glad og positiv svenske som
forseker & behandle andre mennesker
som jeg selv vil bli behandlet. Jeg er
samfunnsengasjert og det verste jeg vet er

urettferdighet.

- Hva gjor du ndr du har fri?

Jeg er veldig sportsinteressert, s nar jeg
har fri finner du meg mest sannsynligvis
tittandes pa fotball (siden dere i Norge
ikke riktig virker & ha skjent det fantastis-
ke med hockey til fulle). Men jeg forseker
a veere aktiv selv ogsa, sd jeg spiller fotball
en gang i uka og har akkurat fitt meg
mine forste ski i voksen alder. Dessuten sd
elsker jeg 4 reise.

- Hva dremmer du om?

Jeg dreommer om & f3 reise til New York.
Jeg har planlgt to ukers ferie i mai, sa da
skal jeg endelig fa reise dit. Det skal bli
helt fantastisk!
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