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FRA BARN TIL VOKSEN

F orste gang jeg stiftet bekjentskap med

voksenavdelingen pd sykehuset, var

da jeg matte reopereres som 16-aring.
Intensivpleien rett etter operasjonen fikk
jeg pd samme stue som de sma hjertebarna
i sprinkelseng, men sd skiltes vdre veier. Jeg
ble trillet opp péd post-operativ pd 8-manns-
rom med angina-tanter og innfarkt-onkler.
Servicen var updklagelig. Sykepleierne synes
synd pd meg, jeg var jo bare et barn, og de
laget blant annet kakao til meg hver natt.
P& grunn av lungebetennelse hadde jeg
vonde hoste-rier mye av natten. Og stort
sett hver dag kom doktor Serland eller en
annen barnekardiolog trillende gjennom de
langstrakte gangene pa gamle Rikshospi-
talet med eget ekg-apparat. De stolte nok
ikke helt pa at voksen-kardiologene gjorde
jobben ordentlig.

I kontrollene som fulgte etter dette, motte
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jeg pa hjerteavdelingen for de voksne. Noen
overgangsordning var det aldri snakk om.
For fylte 16 var jeg et barn. Etter fylte 16
var jeg en voksen. Ferdig snakka.

Ingen 16- eller 18-dringer er voksne. Selv
ikke jeg, enda sd bramoden jeg var, sa
uredd jeg var for & sporre og grave, og
s& sinnsykt voksen-aktig jeg folte meg.
Det var ikke bare venterommet som var
annerledes. Leker og barnebaker var byttet
ut med gamle Se & Heor og Norsk Uke-
blad. Jeg kjente ikke de menneskene som
tok meg imot og behandlet meg. Det var
nye mennesker hver gang. Alt var storre,
mer fremmed. Jeg ante ikke hva jeg burde
sporre om eller hva jeg skulle passe pa. Nér
innkallingen til kontroll uteble, trodde jeg
det skulle vaere sdnn. Ingen hadde fortalt
meg at jeg selv matte passe pa. Ta ansvar
for egen helse.

Dessuten var ikke mamma
og/eller pappa med. For
min del nektet jeg dem
tidlig & folge meg. Jeg
tror mamma savner det
fremdeles.

Trolig gikk jeg glipp av
utrolig mye informa-
sjon pd veien fra bar-
nekardiologisk avde-
ling til hjertemedi-
sinsk poliklinikk.
Heldigvis tenker
man annerledes
om saken i dag.

I denne utgaven
kan du lese mer

om Unges Helse. e
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" Marit Haugdahl,
lederi
Voksne med
medfedt
hjertefeil
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Til minne om Morten

| slutten av mai dede Morten Markmanrud i forbindelse med en hjertetransplantasjon.
Kunstneren som ga liv til VMHs eget «<GUCH»-bilde og mange andre motiver som treffer
et voksent hjertebarn rett i hjertet, vil bli husket for sitt mot - enda sa redd han var.

eg besokte Morten Markmanrud

hjemme pa Kongsberg for fire ar siden.

Jeg skrev artikkelen «Morten maleren»

jerterom, og vi holdt sporadisk kon-
takten. Sist vi hadde kontakt, var i februar
2014. Da fortalte han at han var innlagt
pa Rikshospitalet til utredning for hjerte-
transplantasjon. I mange ar hadde Morten
visst at hjertesvikten han hadde utviklet
ville forverre seg, og at han en dag ville
havne i transplantasjonske. Dette grudde
han seg voldsomt til. Morten hatet sykehus.
Han var dpen om at han slet med til dels
store traumer etter sveert vonde opplevelser
der i barndommen og rundt 15 inngrep i
hjertet. Dette kunne det vere vanskelig &
snakke om, men gjennom bildene uttrykte
han sine folelser.

—Det at jeg har fatt veere kreativ gjor at jeg
har holdt ut. Kreativiteten har vert en viktig
del av livet mitt. Det — og familien — har
hjulpet meg igjennom mange toffe perioder.
Jeg er veldig takknemmelig for at jeg hadde
litt talent, fortalte Morten Markmanrud
meg da vi mettes.

Morten Markmanrud jobbet som grafisk
designer og illustrater i over 30 ar, og drev
eget firma i sveert mange av dem. Men
rundt 2010 ga han seg som neringsdri-
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vende og satset hele restarbeidsevnen pa
kunsten. Det resulterte i sveert mange og
uttrykksfulle malerier med temaer rundt
barn, sykehus og fremmedgjering. Bildene
var blant annet utstilt i vandrehallen pa
Rikshospitalet sommeren 2013 (bildet over).
— Malingen er ren terapi for meg. Da stenger
jeg alt annet ute, og er narmest i en transe,
sa Markmanrud.

Morten Markmanrud ble fodt med Fallots
tetrade, den samme diagnosen som jeg selv
har. Han ble fodt 15 4r for meg, og mens
jeg fikk preve en ny operasjonsmetode da
jeg var 2 ar, matte Morten vente helt til han
var 11 pa sin forste operasjon. — De ventet
sa lenge fordi de ikke visste helt hvordan de
skulle gripe det an. I ettertid har jeg slitt med
mye angst og traumer pa grunn av opplevel-
sene pa sykehuset i barndommen, fortalte
Morten apenhjertig. Hans sykehusminner
som barn likner lite pa de som dagens unge
voksne har vert gjennom. For 40 &r siden
fikk ikke foreldrene veere med barna pa
sykehuset. Morten bodde alene pa sykehuset
i opptil to maneder. 8 uker! Han ble kamerat
med mange andre pasienter, og opplevde at
slett ikke alle kom tilbake fra operasjon.
Senere ble det flere dpne hjerteopera-
sjoner, blodforgiftning og endokarditt,
10-12 pacemakeroperasjoner, og de siste

Morten Markmanrud slik han sa seg selv.

arene hadde han tiltagende hjertesvikt.
Men det var mareritt, angst og traumer som
plaget han mest.

Rundt midt i livet hadde Morten Mark-
manrud et tre maneder langt opphold pa
Modum Bad, hvor han blant annet fikk
hjelp til 4 handtere de mentale utfordrin-
gene rundt gjentatte operasjoner, traumer,
mareritt og liknende. — Jeg brukte maleri
i terapien. Det fungerte fint for meg. Jeg
anbefaler alle 4 prove, sa han om oppholdet.
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Du har kanskje ikke hart om Morten Markman-
rud, for, men du har ganske sikkert sett forenin-
gens «signaturmaleri», GUCH, som blant annet
finnes pd vare nettsider. Dette fikk vi i gave fra
kunstneren selv. Originalen henger pa kontoret,
og vi trykket opp kopier pa canvas. For meg vil
det optimistiske bildet av skikkelsen med det
store, bankende hjertet som strekker armene
opp i varet for alltid minne meg om Morten.
Kunstneren Morten, med den beskjedne og lune
veeremdten som pd en svert rorende méte for-
midlet folelsene gjennom sine bilder. Jeg ser den
lille, redde gutten pa det store sykehuset. Jeg ser
legene som aldri hadde tid, anledning eller lyst
til & boye seg ned og snakke med gutten som la
der. Jeg ser hvor vondt det gjor for et barn & fele
seg utestengt og annerledes fordi man ikke kan
lope fort og hoppe langt — og jeg ser styrken i
fellesskapet og & fd vaere sammen.

Takk, Morten! For at jeg fikk treffe deg. Takk for
at du var sd dpen om dine traumer. For at jeg fikk
se og ta del i billedskatten din — og gjennom dem
skape nye bilder i mitt eget hode. Bilder preget av
mine egne opplevelser og erfaringer. Bilder som
gir hap, og trest. Jeg lyser fred over ditt minne.

Marit Haugdahl

Stett Vmh - kjop
ditt eget GUCH-bilde

Morten Markmanrud donerte verket
"GUCH"til Voksne med medfadt hjertefeil.
Vitrykket opp endelkopier pa canvas. Du
kan fa kjept bildet ved & sende en e-post
til post@vmh.no. Dette er enutmerket gave
som gir mening, et fantastisk motiv til egen
vegg, og en flott mate & statte Voksne med
medfedt hjertefeil pa!

Bildet har formatet 22x16 cm, og prisen
er kun 270 kroner inkludert porto og for-
sendelse. Tilbudet gjelder sa langt behold-
ningen rekker.
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- Et enormt tomrom

24 ar gamle Maren Sofie Markmanrud er mellomste
barn til Morten Markmanrud. Da faren fikk den tunge
beskjeden om at han trengte et nytt hjerte, valgte
Maren & sette egne planer pa vent for a vaere mest
mulig sammen med sin kjzere pappa.

— Pappa ble mer og mer redd, men var
alltid optimistisk likevel. Det er han jeg
har ledd mest med, og tomrommet etter
ham er vanskelig & fylle, forteller Maren
Markmanrud. Hun tenker stadig at det er
noe som mangler og sper seg selv «<Hvem
er det jeg ikke har snakket med nd?»
— Savnet etter pappa er sé stort. A ha han
rundt meg og dele ting med ham. Han gledet
seg bestandig sd mye til alle anledninger.
Hoytidene, som jula og pasken, blir jo
ikke det samme uten pappa. For pappa
betydde det mye at alle kom hjem og at vi
var sammen i heytidene. Han kom alltid
med mange gode rad og hadde mange ideer.
Pappa visste alltid svaret pa ting. Han var
sd klok. Som om han hadde levd mange liv,
sier Maren Markmanrud.

Maren Markmanrud, datter av
Morten Markmanrud, har kjent pa
kroppen hvor teft det kan vaere a
vaere parerende til en voksen med

Morten Markmanrud var opptatt av at barn medfadt hjertefeil.

med medfedt hjertefeil skal fa den beste
behandlingen, og familien ensket penger
til Foreningen for hjertesyke barn (FFHB) etter hans ded. Maren har ogsa lyst til
4 engasijere seg frivillig i bide i FFHB og VMH.

Etter at Morten Markmanrud var ferdig utredet og satt pa donorlista, ble han
veldig syk. Han var sé svak at han ble tatt av donorlisten en stund. Men sd gikk
det bedre, og han havnet igjen i keen. — Pappa snakket om at han matte hjem
og bygge seg opp for a klare den store operasjonen. Han var mest bekymret for
opptreningen etterpd og ville vaere best mulig rustet. Men sd gikk det bare noen
dager for telefonen kom, og han ble sendt til Rikshospitalet for operasjon. Opera-
sjonen gikk fint, men han viknet aldri igjen, forteller Maren Sofie Markmanrud.
Donorhjertet han fikk, ville ikke begynne & sla. Dette er svaert uvanlig, og familien
har fatt opplyst at det kun har skjedd 2 av 800 ganger. Etter et par dager matte
familien bare reise inn pd sykehuset for & ta farvel, og maskinene ble slitt av.
Morten Markmanrud dede rett for han skulle ha fylt 55 ar.

— Pappa var veldig flink til & leve som normalt. Jeg har sittet og sett pa bilder fra
barndommen, og da kan man ikke se at han er syk. Han var kjekk og aktiv og
med pd det meste. Drev eget firma og var full av pdgangsmot, minnes Maren. —
Som barn var han bare pappa. Det mest spesielle ved ham, var at han alltid var
sa blid. Han s& de morsomme tingene i alt, sier Maren.

Faren malte bilder helt til det siste, ogsd mens han ble utredet. Ett av dem forestiller
en mann i en sykehusseng med en konturles skikkelse ved siden av, som holder
rundt personen i sengen. — Er det meg?, tenkte jeg da jeg s bildet. Men jeg ville ikke
sporre, sier Maren, som var med faren pd det meste han foretok seg det siste aret.
De siste mdnedene har hun jobbet hardt for & komme i gang med hverdagen igjen.
Hun er pa jobbjakt, men vurderer ogsé 4 studere mer. Selv om fremtiden ble satt
pd vent, har hun aldri angret pa at hun valgte 4 prioritere 4 folge opp faren sin
da han skulle gjennom sitt livs sterste utfordring. Dessverre fikk hun aldri fulgt
ham i tiden etter operasjonen...
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Unges helse:

Noen a spille pa lag me

Unge i alderen 13-18 ar er i en overgangsfase hvor de fortsatt blir sett pa som litt barn
men samtidig som ganske voksne. | denne alderen er det viktig a treffe den enkelte

som den de er, og la de vaere helt sjef i sitt eget liv. 1 /. og 18. november 2014 ble den 3.
nasjonale konferansen om ung helse arrangert.

at unge og unge voksne er en gruppe

som ma settes i fokus og prioriteres.
Arrangeren av seminaret var Norsk for-
ening for unges helse (NFUH). De arbei-
der for & fremme ivaretakelse av unge og
unge voksnes szrlige helserelaterte behov.
Her motes personer som deltar i unge og
unge voksnes hverdag, som leger, sykeplei-
ere, helsesostre, lerere, organisasjoner og
foreninger med mer. Her tas ulike temaer og
problemstillinger opp, og man ser pa hvilke
alternativer som finnes for 4 mete disse.
Det var et stort spekter av ulike foredrags-
holdere som fortalte om sine erfaringer i
mote med unge og unge voksne.

Flere og flere dpner heldigvis eynene for

Treff meg! sa jeg kan vaere Helt sjef!
Nasjonal kompetansetjeneste for leering og
mestring innen helse (NK LMH) har et pro-
sjekt i samarbeid med Ahus, som ble presen-
tert pd konferansen. Tittelen er «Treff meg!
sd jeg kan vaere Helt sjef! I mitt eget liv».
Helt sjef! er et gruppebasert leeringstilbud
til unge med langvarige helseutfordringer.
Treff meg! er kompetansehevingsprogram
for fagpersoner som meter ungdom og unge
voksne som har langvarige helseutfordringer.
Under dette foredraget ble det vist tre videoer
om hvordan pasienten opplevde en konsulta-
sjon og hvordan en behandler opplevde kon-
sultasjonen. Det er ikke bestandig at pasi-
enter og behandler har samme oppfatning
av situasjonen. Pasienten vil ikke alltid veere
til bry og ter ikke & si ting til behandleren.
Noen ganger kan det vaere knapt med tid.
Nér man er lege, er det lurt & sporre spors-
mal som det ikke er enstavelses svar pa.
Det er enklere for en pasient & svare «ja,
alt er bra» pa et spersmal om hvordan det
gér, fremfor et sporsmal som: «Hvordan
er utfordringene dine i hverdagen, og hva
gjor du nér slikt oppstir?». Med sistnevnte
sporsmal er pasienten nedt til 4 svare mer
utfyllende, som igjen gir et bredere bilde
over hvordan pasienten har det.

Hjertel3+ pa Haukeland

Det er ogsa veldig viktig for unge og unge
voksne som har en langvarig helseutfor-
dring & leere om sin diagnose. Dette er noe
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som prosjektet Hjerte 13+ ved Haukeland
universitetsykehus har vert tidlig ute med.
Asle Hirth og hans kollegaer har jobbet lenge
med prosjektet som skal lzere pasientgrup-
pen med medfedt hjertefeil 4 ta mer ansvar
for egen diagnose. Det handler blant annet
om bevisstgjering om egen sykdom, slik
at ikke bare mamma eller pappa vet hva
som er i veien. Nar man blir eldre, kommer
ikke alltid foreldrene til 4 veere med pa alle
aktiviteter som ungdommer foretar seg.
Og da er det veldig viktig & kunne noe om
sin egen hjertefeil, som navnet pd diagno-
sen, dersom noe plutselig skulle oppsta.
Det er viktig at ungdommen har alenetid
med legen, og at de foresatte kan komme
inn og fa en oppsummering i slutten av
konsultasjonen dersom det er onskelig fra
ungdommen og de foresatte sin side. Det
er dessuten ikke alltid like lett & sporre
legen om ting man lurer pd nér foreldrene
er til stede.

I lopet av en femarsperiode har Hjerte 13+
faste temaer de gar innom. Det blir gjennom-
fort en rlig samling for pasientgruppen med
en teoridel og sosialt samveer. Hjertesykdom
generelt, fysisk aktivitet, endokarditt-profy-

Hjerte 13+ er na en fast del av oppfalgingen
for ungdom og unge voksne med medfedt
hjertefeil ved Haukeland universitetssykehus,
og har vaert et foregangsprosjekt i forhold til
a taungdoms helse pa alvor.

lakse, royking/alkohol/narkotika, yrkesvei-
ledning, prevensjon/sex, arv, trygderettighe-
ter og forsikring var temaer legene skulle
innom og snakke med de unge voksne om.
Prosjektet har veert populert i helsevesenet
og andre sykehus har etablert gode prosjek-
ter for & styrke kunnskapen hos ungdom.
Hjerte 13+ er nd en fast del av oppfelgingen
for ungdom og unge voksne med medfedt
hjertefeil ved Haukeland universitetssykehus.

Operasjon selvstendighet

Ingjerd Linnebo Eriksen snakket om Ope-
rasjon selvstendighet, erfaringer fra pilot-
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transisjonsprogrammet for diabetikere
ved Ahus. Prosjektet skal f4 ungdommen
til & bli mer effektive og kompetente hel-
setjenestebrukere, samtidig som det skal
redusere risikoen for senkomplikasjoner
og oke livskaliteten for ungdommen og
deres familier.

De forbereder ungdommen pa forand-
ringene ved det 4 ga fra & vaere barn til &
bli voksen i perioden fra de er 12 til de
blir 16 &r. Her laerer de bevisstgjoring
og endring i ansvarsrollen fra det 4 veere
barn til 4 bli voksen, far informasjon
om rettighetene man har som pasient
og hvordan man kan bli mer selvstendig
i egen behandling. Men de har ogsa en
oppfelgningsfase for de som far sykdom-
men rett for de blir voksne slik at de ogsd
far oppfolgning og ikke blir kastet rett
inn i voksen-verdenen.

Siste konsultasjon for man gir over til
voksenavdelingen skal inneholde opp-
sumering og avklaring samt eventuelt
felleskonsultasjon med diabetessykepleier.
Det blir ogsé skrevet et overforingsnotat
og pasienten far se den nye avdelingen
om onskelig.

Ikke veer redd for a sperre

Det er flott at det satses mer pa ung-
domshelse i Norge, og at det arrange-
res et slikt drlig seminar. Seminaret var
svert lererikt, og det var mange gode
tips og rad deltakerne kan ta med til-
bake til sine sykehus og avdelinger.
Husk at du som pasient ikke md veere
redd for & sperre. Ingen sporsmal er
dumme sporsmal. Helsepersonell er der
for & hjelpe. Og ved & sporre er det mye
storre sannsynlighet for a fa den hjelpen
og tilretteleggingen man trenger for at
dit liv skal bli best mulig.

Hilsen Froydis Lovberg Lien og Line F.
Skatay, som deltok pd vegne av VMH

Freydis ny leder avungdomsradet

Freydis Levberg Lien fra VMH er
ny leder av ungdomsradet ved

Oslo Universitetssykehus.

- Jeg takket ja fordi jeg har vert konstituert
som leder en periode tidligere, og synes det
var kjempespennende. Sa jeg satser pa at
jeg kommer til & klare det en gang til. Dette
er en oppgave jeg vet jeg kan vokse pa og
lzere masse av, sier Froydis Lovberg Lien.
Det nye ungdomsrad for perioden 2014-
2016 hadde sitt forste mote tirsdag 11.
november 2014. De skal tale unge pasi-
enter og parerendes sak i sykehuset.
Froydis Lovberg Lien fra VMH er ny leder
for rddet. De ovrige representantene er
Jorgen Foss (Norges Handikapforbund),
Ane Ringstad Ness (Rddgivning om spise-
forstyrrelser), Jostein W. Dagestad, Sandra
S. Nicolaysen (Barne- og ungdomsrevmati-
kergruppe), Hanne Sofie B. Hamre (Norges
Astma- og allergiforbunds ungdom), Linda
Saksvik (Landsforeningen for nyrepasienter
og transplanterte barn og ungdom) og Jenny
Andersen (ungdomsgruppen i Kreftforenin-
gen). Syv ungdommer er nye i ungdomsradet
for perioden 2014-2016 mens tre av ung-
dommene er re-oppnevnt fra forrige periode.
Ungdomsradet ved Oslo Universitetssyke-
hus ble etablert juni 2012, og var det forste
ungdomsradet pa et norsk sykehus. Froydis
har vert med siden starten.

Noen av ungdomsradets fanesaker i
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e Overganger; fra barne- til voksenavdeling,
fra ungdom til ung voksen- og voksenliv

¢ Alle pasienter og parerende skal tilbys
gratis tradlest internett

e Tett samarbeid med Kvinne- og barne-
klinikken om tilrettelegging for ungdom

mellom 12 og 18 &r, samt evaluering
av arbeidet etter okning av aldersgrensen
til 18 &r pa barneavdelingene
e Samarbeid med andre ungdomsrad i Norge
e Tilrettelegging for unge voksne innlagt pa
voksenavdelinger i sykehuset

Godt samarbeid mellom ungdom og hel-
sepersonell

Ungdomsrddet ved Oslo universitetssykehus
bestdr av ungdom og unge voksne med erfa-
ringer som pasient og parerende, representant
fra sykehuset sentrale brukerutvalg, helse-
personell fra flere klinikker i sykehuset og
representant fra primeaerhelsetjenesten. Det
er ungdommene med sine brukererfaringer
som danner grunnlaget for ungdomsradets
uttalelser og forslag til forbedringer. Helse-
personellet fungerer som ressurspersoner for
radet og derdpnere inn til klinikkene.

- Hvordan kan folk fa tak i deg hvis de

har innspill eller lurer pa noe?

e Ungdomsréadet har egen epost og face-
bookside: www.facebook.com/ung-
domsradetous

e E-post: ungdomsradet@ous-hf.no

Torunn nestleder

i Unge funksjonshemmede

Unge Funksjonshemmede valgte nytt styre pa generalforsamlingen sendag
9. november. Den nye lederen er Camilla Lyngen fra Landsforeningen mot
Fordeyelsessykdommer Ungdom. Ny nestleder i styret er Torunn Brandvold
fra VMH. Lederduoen har begge ett ars fartstid som styremedlemmer i

organisasjonen.

Styremedlemmene er Benedikte Vivaas Kise, Frode Kampe, Anniken Golf
Rokseth, Sarah C. Dahl og Kristin Slettvag. Vara er og Erlend Midtgaard Paul-
sen 2.vara er Merethe-Kristin Mikkelsen. Det nye styret tiltrer 1.januar 2015.

Foran fra venstre: Frode Kampe, Kristin Slettvag, Torunn Brandvold, Sarah
Isabell Corneliussen Dahl. Bak fra venstre: Erlend Midtgérd Paulsen, Camilla
Lyngen, Anniken Golf Rokseth og Benedikte Vivaas Kise. Foto: Unge Funk-

sjonshemmede
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MEDLEMSPROFILEN: Fredrik Hultman Bjergo

CUndrende

LIKEPERSON

Alder:32

Bosted: Sandnes

Sivilstatus: Singel, ingen barn.
Jobber: Lzerer pa Sandnes videre-
gaende skole

Diagnose: Fallots tetrade

Verv i foreningen: Styremedlem
iregion vest, leder for arbeids-
gruppa for likepersonsarbeid

Hvorfor meldte du deg inn i Voksne med
medfodt hjertefeil?

Fordi jeg falt om pa fjelltur for fire ar
siden og madtte opereres for forste gang
siden barndommen. Jeg ble igjen opptatt
av hjertefeilen min og det 4 vaere hjertesyk,
men nd i en voksen ramme. Da jeg gikk
ned flerfoldige kilo i forbindelse med ope-
rasjonen var det ogsd goy & innse at det
som definerte meg, det vil si skilte meg
fra friske unge voksne, ikke lenger var
overvekt, men hjertefeilen.

Hva ensker du a fa ut av ditt medlemskap i

Voksne med medfodt hjertefeil?
Lzre mer om det 4 leve med medfedt hjer-
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tefeil, ha det goy med likesinnede, vere en
stotte for andre og oppleve tryggheten i a
vite at jeg ikke er alene.

Hvilke saker som bergrer de voksne
hjertebarna opptar deg mest?

Vire unike erfaringer og tilrettelegging av
fysisk fostring.

Hvorfor vil du anbefale andre a bli
medlem?

Det er helbredende 4 vare en del av et
felleskap rundt noe av det som kan vere
det sdreste i livet.

Beskriv deg selv med maks tre setninger.
Humanist-nerd. Relativt eksentrisk, selv
om jeg gjor mitt beste for & ikke stikke meg
altfor mye ut. Daglig undrende.

Hva gjor du nar du har fri?
Leser og gar tur i naturen.

Hva dremmer du om?
A ro. Veldig langt. T en trebat.

Nye muligheter pa
Feiringklinikken

Feiringklinikken har nytt inntak til
rehabiliteringsopphold for voksne
med medfedt hjertefeil i 4 uker fra
2.februar 2015. Seknadsfristen var
allerede 15. desember, men skynd

deg a sjekke om det er ledige plasser!
Kontakt i sa fall Nina Midthun, Nina.
Midthun@lhl-klinikkene.no

Mange medlemmer fra VMH har del-
tatt pa dette programmet de siste
arene, og de kommer ut i andre enden
som nye mennesker. Anbefales pa det
sterkeste! Det er ingen krav, annet enn
at du har en medfedt hjertefeil. Opp-
holdet er gratis, men du méa seke via din
fastlege.

Weekendsamling
Hafjell

For 3. gang arrangerte VMH region est
weekendsamling pa Hafjell. 1 ar var helgen
5.-7.desember datoen for regionens
julebordstur. Det var totalt 15 deltagere
som kom til Storstua pa Hafjell for en
helg med sosial samling og aktiviteter.
Lerdagen ble brukt til bortover- eller
nedoverski for de som ville det, og det
var en gruppe som dro ned til Lilleham-
mer for shopping. Lerdag kveld ble det
dekket opp tiljulebord, ogalle koste seg
og ble gode og mette. Vible enige om &
gjenta turen for nye og gamle deltagere
omettar!

Morten Eriksen, leder iregion ost
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et helhjertet liv

og konferanse for tillitsvalgte

VMH far tildelt naermere 700 000 kroner fra
Extrastiftelsen i 2015. Pengene skal ga til prosjektene
«Et helhjertet liv» i samarbeid med Egil Halleland og
fagkonferansen Vekst, Mot og Hard jobbing for
tillitsvalgte og ressurspersoner i VMH.

’] il sammen hadde VMH sokt om
penger til seks ulike prosjekter innen
seknadsfristen i juni. Med to prosjek-

ter innvilget, er foreningen dermed omtrent

pa gjennomsnittet; 1 av 3 prosjekter far
stotte.

- Disse midlene er utrolig viktige og avgje-

rende for VMH. Jeg er utrolig stolt av alle

de flinke seknadsskriverne. Spesielt vil jeg
trekke frem organisasjonssekreteer Anne

Giertsen som hadde handen pd rattet i de

fleste soknadene og administrerte hele pro-

sessen. Hun hadde en maned pd seg fra hun
startet i stillingen og til seknadsfristen for

Extrastiftelsen gikk ut. Hva hun fikk til pa

den tiden i 20 prosent stilling er bare impo-

nerende, sier VMHs leder Marit Haugdahl.

Et helhjertet liv

«Et helhjertet liv» skal bidra til & skape
en bedre livssituasjon for voksne med
hjertefeil gjennom & bruke kunnskapen til
Egil Halleland, som tidligere var tilknyttet
Modum Bad. Vi gnsker 4 bidra til & styrke
deres evne til mestring og den generelle
livskvaliteten. Det blir fokus pa den styrke
som ligger i 4 ha gjennomlevd de utfordrin-
ger som den enkelte har gjort. Et sentralt
mal er at hver og en kan se at en medfedt
hjertefeil og de erfaringer man har ervervet
gjennom dette, kan sees pa som en ressurs
og ikke en hindring.

- Curling og Scrapbook i region midt

Region midt arrangerte scrapboo-
- king-kurs den 16. november. Sty-
. remedlem Wenche Nubdal var
. ifelge deltakerne en fantastisk
- leerer og alle koste seg masse og
. leerte mye.Resultatene ble ikke s&
- verstheller. Det var 8 deltakere pa
i kurset som ble holdt hjemme hos

— Fokus péd hvordan man tenker og foler
om seg selv og livet er viktig for god livs-
kvalitet og mestring. Jeg ser fram til dette
kurset, sier Egil Halleland.
Kursopplegget er planlagt som et helge-
kurs med péfelgende oppfelgingskurs. Det
vil bli kjert to kursserier med plass til 32
deltakere til sammen, og de forste kursene
blir etter planen gjennomfert hesten 2015.
Helgekurset skal forega pa et hotell med sjel,
med ulike fagpersoner, i tillegg til nedven-
dig ekstern kompetanse. Vi onsker ogsa &
benytte egne medlemmer som kan bidra med
sine erfaringer til gruppen. Temaer som er
viktige for malgruppen er kommunikasjon
om egen situasjon, selvfolelse og selvtillit
samt samliv og sex.

For bedre & kunne dra nytte av kursdeltaker-
nes erfaringer og kunnskapen de har tilegnet
seg gjennom deltakelse pa kurs, ensker
VMH i etablere et oppfelgingsopplegg
etter kursene. Pa den maten kan deltakerne
ogsa ytterligere styrke samarbeidet og kom-
munikasjonen seg imellom, og kanskje &
bidra til & hjelpe andre som ikke har fatt
delta pa kurset.

Vekst, Mot og Hard jobbing

Vekst, Mot og Hard jobbing skal vere en
arena for 4 samle alle de engasjerte tillits-
valgte i foreningen til en felles konferanse
for & samkjore aktivitetene og sikre oss at

. regionsleder Moira Warner.

e

. Enmaned tidligere, 15. oktober, arrangerte regionen Curling-dag. Her deltok 5 med-
. lemmer. Curlingklubben i Trondheim arrangerte kurset som inneholdt bade teori og
praksis. — Det var veldig spennende og alle har lyst til & gjere det igjen. Scrapbooking
. ogsa, forresten, sier Moira, som allerede har mange planer for 2015.
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alle jobber for samme mal. Vi har behov for
a bygge organisasjonskultur, og vi trenger
4 treffes for 4 bygge nettverk.

Planen er 4 samle alle styremedlemmene fra
de fem regionlagene, alle landsstyremedlem-
mene, andre tillitsvalgte og sentrale res-
surspersoner en helg i 2015. Her skal de fa
«faglig pafyll i form av likepersonstematikk,
medisinskfaglig oppdatering, kurs i styre-
ansvar, kurs i hvordan avholde drsmeter og
felleskapsbygging. Vi ensker & fa en mulig-
het til & samle lose trader, oppdatere oss pa
hva som skjer rundt i landet og inspirere
til videre frivillig innsats», som det stdr i
soknaden. Motivasjon, bygging av nettverk
og stolthet for hva VMH er og kan bli er
viktig. Alle elementer ma til for 4 fa VMH
til & vokse og bli en sterk forening som alle
voksne med medfedt hjertefeil har behov for.

Om arets utdeling

Under drets tildeling delte Extrastiftelsen ut
232 millioner kroner fordelt pa 538 pro-
sjekter. Det er ny rekord! Extrastiftelsen
er Norges storste pengeutdelende stiftelse.
Ingen andre stiftelser gir mer stotte til ideelle
formal. Extrastiftelsen eier og fordeler over-
skuddet fra Extra-spillet. Overskuddet gér
til frivillige helseprosjekter over hele landet.

Snart arsmater
Lregionene

Vinteren er tid for arsmater! Mot opp i
dinregion og veer med & bestemme hva
VMH iregionen skal drive med frem-
over. Arsmateinnkalling skal sendes
alle medlemmer i regionen senest fire
uker fer motet.

Datoene fordeler seg slik:

Region @st: 15. februar, Jessheim.
Region midt: 24. januar, Trondheim
Region vest: 24. januar, Askay

Region ser: 8. februar, Skien

. Region nord: Ikke avklart da Hjerterom
. gikkitrykken



FREMTIDSRETTET FORSKNING

OM OG FOR HJERTESYKE BARN

Forskningsstiftelsen til Foreningen for hjertesyke barn ble opprettet i 2004 og
hadde sin ferste utdeling i 2014. Forskningsstiftelsen har som ideelt formal a
initiere og fremme forskning og forskningsrelaterte prosjekter, med sikte pa a
belyse og forbedre den totale livssituasjonen for barn/ungdommer/voksne som er
fodt med hjertefeil.

For spersmal om a sgke midler, eller om a stette /
M

Forskningsstiftelsen, ta kontakt med fagsjef Pia Brass idler fra
pa telefon 905 78 580 eller e-post pia@ffhb.no. Forsknings-

stiftelsen vil
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