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Eirin Syversen, leder
Stavanger

e-post: leder@vhm.no
telefon: 97754912

Kari Anne Pedersen, nestleder
Tromseo
e-post: nestleder@vhm.no

Torunn Fjar-Haugyvik, 2. nestleder,
region gst, Baerum
e-post: torunn@haugvik.com

Audun Sivertsen, region nord
Tromse
e-post: audunsivertsen(@gmail.com

Line Marie Hansen, region vest
Stord
e-post: linehansen_10@hotmail.com

Kjersti J. Postmyr, region midt
Trondheim
e-post: kjersti_jp@hotmail.com

Borghild Lohndal Tennesen,

region sor, Lyngdal
e-post: borghild lohndal@hotmail.com

1. Hovedmedlem 1

REGIONLAGENE

REGION @ST

Hedmark, Oppland, @stfold

og Oslo, Akershus

Leder: Torunn Fjaer-Haugvik, Baerum
e-post: torunn@haugvik.com
telefon: 99 35 41 90

REGION S@R

Buskerud, Vestfold, Telemark,
Aust-Agder og Vest-Agder

Leder: Siri Kristiansen, Sandefjord
e-post:

siri.steinsholt kristiansen@gmail.com
telefon: 9384 14 86

REGION VEST

Rogaland, Hordaland og Sogn og Fjordane
Leder: Line Marie Hansen, Stord

e-post: linehansen 10@hotmail.com
telefon: 45397241

REGION MIDT

Mare og Romsdal, Ser-Trendelag
og Nord-Trendelag

Leder:Kjersti J. Postmyr, Trondheim
e-post: kjersti jp@hotmail.com
Telefon: 48249931

REGION NORD
Nordland, Troms og Finnmark
Leder: Audun Sivertsen

e-post: audunsivertsen@gmail.com
telefon: 4041 9552

KONTAKTINFORMASJON

Foreningen voksne
med medfedt hjertefeil

Besgksadresse:

@vre Vollgate 11,0158 Oslo
Telefon: 23 058000
E-post: post@vmh.no

www.vmh.no

Administrasjonssekretaer:
Inger H. Woxholtt
e-post: inger(@vmh.no

Organisasjonsnummer
995613 689
Gavekontonummer
3000 24 64000

MEDF@DT HIERTEFEIL

Fyllut understaende felter i en e-post og send den til

Personer over 18 ar med medfadt eller tidlig
ervervet hjertefeil. Kontingent er for tiden kr
200,- per ar.

2.Hovedmedlem 2

Naermeste parerende med samme adresse som
hovedmed|lem 1. Som naermeste parerende reg-
nes ektefelle/samboer/partner eller foresatte
dersom hovedmedlem 1 fortsatt bor hjemme.
Kontingent er for tiden kr 200,- per ar.

3. Stottemedlem

Enkeltpersoner, organisasjoner og institusjoner.
For deg som ensker & statte arbeidet som gjeres
for voksne med medfedt hjertefeil. Kontingent er
for tidenkr 100,- per ar eller valgfritt belep.

Alle hovedmedlemmer mottar magasinet
Hjertebarnet.
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innmelding@vmh.no. Alle feltene ma fylles ut.

Du kan ogsa fylle ut denne blanketten og sende den per post til:
Foreningen voksne med medfedt hjertefeil,

Postboks 222 Sentrum, 0103 Oslo

Eller sende den pa faks til 23 05 80 09

Innmeldingsskjema finnes ogsa pa www.vmh.no

Jeg melder meg inn i Foreningen voksne med medfadt hjertefeil
Jeger U Hovedmedlem1 [ Hovedmedlem 2 U Stottemedlem

Navn:
Fedselsdato:
Adresse:
Postnummer:
Poststed:
Telefonnummer:
Mobiltelefon:
E-postadresse:
Dagens dato:

For Hovedmedlem 2: Navn pa Hovedmedlem 1
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MEDLEMS

Kine Syversen

-

Alder: 48
Bosted: Vinterbro, As

Jobb: | kantine

teen iregion ost.

Sivil status: Samboer, fire barn

Diagnose: To hull mellom hjerte-
kamrene og en lungepulsare som
forsynte lungene med for mye blod.
Ble operert da jeg var atte ar.

Verv i foreningen: Sitter i valgkomi-

Ki%c 12% ’Lmllzﬁ det
t »éUV C’VLL <N Som
pa Fl(ybmsm!

nelte medlemome
har meld? \9(,3 i

Engasjert

- Hvorfor meldte du deginniForeningen voksne med medfodt
hjertefeil?

Jeg synes det er veldig fint at det har kommet en forening for
oss voksne ogsa. Det er fint 4 treffe andre i samme situasjon. Jeg
er heldig og er frisk, men jeg har jo felt det pa kroppen likevel.

- Hva ensker du & fé ut av ditt medlemskap i Foreningen
voksne med medfedt hjertefeil?

Jeg vil gjerne treffe andre i samme situasjon og here om erfarin-
ger og rettigheter. Det er fint 4 kunne snakke med noen som ikke
blir lei av & hore om dette. Og jeg vil vaere med pa arrangementer
og meter og treffe andre der.

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

Jeg er opptatt av det med forsikringer, og hvordan legene i for-
sikringsselskapene overprover de spesialistene jeg har vert hos.
Jeg far sa hoye priser pa forsikring at jeg har gitt opp 4 f4 meg
livsforsikring. Er spent pa hva foreningen kan gjore med dette.
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- Hvorfor vil du anbefale andre G bli medlem?

Man fir mye nyttig informasjon pd en fin mate. Bade i nyhets-
brevene og i bladet stir det mye bra. Det er hyggelig 4 ga pa
meter, for det er s& mange koselige folk der. Ogsa er det nyttig &
treffe andre i samme situasjon.

- Beskriv deg selv med maks tre setninger.
Jeg er blid, utadvent og utdlmodig. Jeg liker at ting skjer. Og jeg
er glad i 4 reise.

- Hva gjer du ndér du har fri?

Vi har nettopp kjopt hytte, sa det kommer til & g mye fritid til
a pusse opp og gjore i stand der. Jeg er ogsa glad i & lese boker,
og kommer gjennom mange p4 et 4r. Det blir mye krim og bio-
grafier, men jeg leser egentlig alt.

- Hva dremmer du om?
Dremmer egentlig ikke om sd mye, men gleder meg veldig til bar-
nebarnet som kommer til hosten. Det blir koselig & bli bestemor!
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En liten sommerfugl eller en
slange pa skuldra, enring |
nesa, eret eller navlen.

Er det noe du har tenkt &
skaffe deg, ber du

lese dette forst.

Tekst: Anne-Line Bjella-Fosshaug

Dersom du har medfedt hjertefeil kan
piercing og tatovering vare farlig for deg.
En del typer hjertefeil gir okt risiko for
endokarditt. Endokarditt er en betennelse
i hjertet som kan oppstd nir bakterier
som kommer inn i blodet, trenger inn i
hjertet. Endokarditt er i verste fall dede-
lig. Hvis du far en piercing, gir dette en
konstant risiko for at bakterier kom-
mer over i blodet, og legene ber derfor
GUCHere unngd piercing. Hull i grene er
ogsd en form for piercing og blir fraradet.

2+2011 HJERTEROM

Hyvis du absolutt vil ha en piercing, snakk
forst med legen din, og serg for 4 ta anti-
biotikaprofylakse (forebyggende antibio-
tikabehandling). Hvis du trosser legenes
rad og velger & pierce deg uansett, er det
ogsa viktig at du gjer dette et seriost sted,
hvor hygienen stdr i fokus.

Tatovering

Det finnes ingen helt klare rdd ndr det
gjelder tatovering, men legene anbefaler
alle med medfedt hjertefeil 4 la det vere.
Hvis du bestemmer deg for & f& en tato-
vering, snakk med legen forst, og serg for
4 ta antibiotika. Her er det viktig & velge
et tatoveringsstudio som driver serigst og
er noye pa hygienen. Ikke skaff deg tato-
vering som et fyllestunt ndr du er pd ferie
i sydligere strek. Du vet ikke hva slags
regler, hvis noen, de forholder seg til der
nér det gjelder hygiene.

Blodfortynnende

Gar du pa blodfortynnende medisiner ma
du ikke tatovere deg. Tatovering skjer
med ndl og forirsaker smé bladninger.

Den farlige pynten

Hvis du bruker blodfortynnende medisi-
ner, vil du ble mer, og dette kan vaske
bort” tatoveringsfargen og adelegge tato-
veringen. De serigse tatoveringsstudioene
opplyser om dette pa forhand, og vil ikke
tatovere deg nar du bruker disse medisi-
nene. Blir du bedt om & slutte pd medi-
sinene for at du skal kunne tatovere deg,
ma du ikke gjore det. Tatoveren vet ikke
hvilke konsekvenser det kan ha for deg &
slutte med medisinene dine.

Hva skal jeg passe pa?

e Spor legen din hvis du planlegger & skaffe
deg en piercing eller tatovering.

e Velg en serigs utever som har strenge
regler for hygiene.

e Opplys vedkommende om at du har
hjertefeil og ev. okt risiko for endokarditt.

e Hyvis du har fitt en piercing eller tato-
vering nylig og opplever symptomer
pd endokarditt, som influensalignende
symptomer, feber, hodepine, nattsvette,
nedsatt matlyst, frysninger, kvalme og
oppkast, md du kontakte lege med en

gang.
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Ny dame pa
kontoret

Inger Heiberg Woxholtt
starter i en 40 % prosjekt-
stilling som administrasjons-
sekreteaer ( Foreningen voks-
ne med medfaedt hjertefell
(VMH) den 1. april.

|
|

Inger Heiberg Woxholtt er VMHs nye,
blide fjes pa kontoret.

— Huvorfor sokte
du pa denne stil-
lingen?
- Jeg onsker nye
utfordringer og
nye  kolleger.
Har til nd jobbet
mest med ”bred
og sirkus”, men
gleder meg til &
jobbe med noe
viktig, noe som
betyr noe, sier
Inger Heiberg
Woxholtt il
Hjerterom.

— Hva gleder
du deg mest til
med den nye
jobben?

- Jeg gleder meg til 4 vere
med og bygge opp og utvikle den nye
organisasjonen, treffe nye mennesker,
bidra til & nd ut med informasjon, skape
nettverk og fellesskap, sier hun.

Inger er 37 ar, bor i Oslo med mann og
en senn pa to dr. Hun er grafisk desig-
ner med en allsidig bakgrunn og vil
fortsette som selvstendig neeringsdrivende
med hjemmekontor i kombinasjon med
stillingen hos oss. I tillegg til & jobbe for
Foreningen voksne med medfedt hjertefeil
skal Inger ogsd hjelpe sosterforeningen
FFHB med en del oppgaver.

Marit Haugdahl, som til nd har vert for-
eningens eneste ansatte, vil fortsatt veere
engasjert i foreningen, selv om hun skal
prove 4 konsentrere seg mer om sin egent-
lige jobb som journalist i Handelsbladet
FK. Marit vil veere ansvarlig for opple-
ringen av Inger. Deretter vil Marit jobbe
som prosjektleder for nettportalen om
medfedt hjertefeil. Hun vil ogsd jobbe litt
med kontakten med sentrale sykehusmil-
joer og skrive litt for Hjerterom.
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Nye hjemmesider

Foreningen voksne med medfedt hjertefeil har fatt nye
hjemmesider. Adressen er som fer: vmh.no
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Siden april i fjor har foreningen
”lant” noen maler fra FFHBs gamle
hjemmesidelosning. Disse sidene
har fungert greit, men knapt nok
det. Na har vi bygget opp vdre
egne sider, og er veldig stolte over =
4 kunne vise frem resultatet! De , = T = o
nye sidene har langt bedre funk- -
sjonalitet enn de gamle. Blant | I e T oo e
annet kan innmelding skje direkte '
via siden, og vi har utviklet et == : o
eget webforum hvor medlemme- e et
ne kan diskutere alt mulig i et

lukket fora. Vi tror denne funk-

sjonen spesielt vil vere nyttig for alle voksne med med-

fodt hjertefeil som lurer pd ting og ikke helt vet hvem de skal sporre.
Hjernen bak de nye sidene heter Sondre S. Jensen og sitter i Skien. Han har
egenhendig bygget opp de nye sidene med litt hjelp fra de andre i webgruppa,
Anne-Line Bjella-Fosshaug og Marit Haugdahl. P4 slutten har han ogsé fatt hjelp
av et annet medlem, Kai Hansen. Vi er kjempeglade for at vi har sa mange flinke
medlemmer som kan hjelpe til!

Mjarigtui oy BarmavarmT

My Epmr:
o A8 rraretuse L

Forelopig er vmh.no mest en foreningsside, men den skal i lopet av aret bygges
ut til & bli en portal om medfedt hjertefeil for voksne. Foreningen voksne med
medfedt hjertefeil har fitt penger fra Extrastiftelsen Helse & Rehabilitering til &
utvikle portalen.

Ny forening for unges helse

Norsk Forening for Unges Helse, NFUH, ble EEEm—

formelt stiftet 2. februar 2011. Styret bestar
av representanter fra hver helseregion samt to
brukere som representerer Samarbeidsforumet
av Funksjonshemmedes Organisasjoner og
Unge Funksjonshemmede. Dagen etter stiftel-
sen var det duket for fagkonferansen Unges
Helse med over 250 deltakere. De fleste var
helsepersonell, og alle fagomrader var dek-
ket.

Foreningen har egen nettside www.unges-
helse.no. Denne er under utvikling, s& fore-
lopig ligger kun foredragene fra konferansen

i februar der.
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- Vi opplever at konferansene i 2008 og 2011 har vert viktige for & sette “unges
helse” pa dagsorden i Norge, og at det nd er en skt oppmerksomhet rundt disse
temaene, sier Liv-Grethe Kristoffersen Rajka, som ogsé er styremedlem og jobber
ved Laerings- og mestringssenteret pa Oslo Universitetssykehus. Planen er at det skal
arrangeres nasjonale konferanser annet hvert ar.

Under konferansen i februar, ble et nytt hefte om ungdom, helse og kroniske syk-
dommer lansert. ”Ungdom i fokus” byr pa erfaringer og tanker om & vere ung
og ha varige helseutfordringer. Heftet er finansiert av Nasjonalt kompetansesenter
for leering og mestring og Oslo universitetssykehus og kan bestilles gratis pd www.
mestring.no. Anbefales!

HJERTEROM 2+2011
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meg igjennom mange toffe perioder. Jeg er
veldig takknemmelig for at jeg hadde litt
talent, sier han.

Traumer sterste belastning

Morten Markmannrud er fedt med Fallots
tetrade, men ble ikke operert for han var
11 4r. — De ventet sd lenge fordi de ikke
visste helt hvordan de skulle gripe det an. I
ettertid har jeg slitt med mye angst og trau-
mer pd grunn av opplevelsene pa sykehu-
set i barndommen, sier kunstneren. Hans
sykehusminner som barn likner lite p& de
opplevelsene som dagens unge voksne har.
For 40 4r siden fikk ikke foreldrene vere
med barna pad sykehuset. Morten bodde
alene pa sykehuset i opptil to maneder. Han
ble kamerat med de andre pasientene, men
slett ikke alle kom tilbake fra operasjon.

— P4 den tiden var vi litt ”prevekaniner”
men legene gjorde s godt de kunne. Jeg
er heldig som har fatt vokse opp, jeg ma
nok ha hatt gode gener, konkluderer han.
Senere har det blitt to nye, dpne hjerteo-
perasjoner, blodforgiftning og endokarditt,
10-12 pacemakeroperasjoner, og de siste
arene har han hatt tiltagende hjertesvikt.

— Men mareritt, angst og traumer har pla-
get meg mer enn alt det med hjertet. Barn
som fodes med medfedt hjertefeil i dag er
heldige, fordi de blir operert nir de er bitte
smd, og de slipper alt som jeg har mattet
slite med. Jeg var 11 ar og forsto veldig
mye. Jeg ventet og ventet pd kameratene
mine som aldri kom tilbake, sier Morten
Markmannrud stille.

— S& det har ikke akkurat gétt pa skinner.
Men jeg vil ikke svartmale. Jeg har hatt et
godt liv, og jeg har klart meg ganske bra,
presiserer han med et smil.

Darlig tid

— Hvordan er formen nd?

— Jeg merker stor forskjell pd nd og noen
fa ar tilbake. Det gr greit i det dag-
lige, men jeg er mye sliten og har mye
hodepine. Jeg har migrene tre-fire ganger i
uka og andre fysiske plager som er vanske-
lig & beskrive, sier han.

Morten Markmannrud bor sammen med
kone og tre barn (det vil si: de eldste har
flyttet hjemmefra) i neerheten av barndoms-
hjemmet pd Kongsberg. Han prever 4 holde
seg i sd god form som mulig ved & sykle pa
ergometersykkel og gd turer. Han gér til
kontroll pd Rikshospitalet to ganger per
ar, og synes det er like vanskelig hver gang.

— De har sa darlig tid, og jeg foler aldri at
jeg far spurt om det jeg lurer p4, sier han,
en erfaring han nok deler med mange.
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— Jeg er sdrbar ndr jeg kommer pd kontroll,
for jeg har alle minnene. Det sier litt om min-
nene hos oss som var prevekaniner, tror han.

Fremtiden er n@rmere

Morten vet at hjertesvikten ikke blir bedre
og at hjertet har fatt hard medfart pa veien.
Nar han blir dérlig nok er hjertetransplan-
tasjon eneste utvei.

— Hvordan er det d forholde seg til det?

— Vanskelig. Det er toft 4 tenke pa at jeg vil
ha behov for transplantasjon. Jeg vet at det
ikke vil skje med det forste. Men jeg foler at
fremtiden kommer stadig naermere.

— Huva tenker du om fremtiden?

— Jeg tenker en del pd den og pd det med
transplantasjon. Jeg har alltid vert veldig
aktiv, men skulle sikkert vert flinkere til
4 holde meg i form. ...Det er dessuten en
belastning & bli operert hver gang. Hjertet
blir jo slitent, sier Morten Markmanrud.
Han er glad for at de ”forsemte barna”
som né er godt voksne har fitt en forening.

— Vi har pd mange miter vert den glemte
generasjonen innen medfedte hjertefeil.
Jeg har savnet et kontaktnett med andre

VMH med eget bilde

voksne hjertebarn, og hdper foreningen
kan bidra her. Blant annet burde det vere
et forum pa nettet, sier Markmanrud. (Nar
dette leses er de nye sidene til www.vmh.
no ferdige - sjekk de ut og registrer deg pa
forumet i dag!)

Vil dele med flere

For dreyt 20 &r siden hadde Morten
Markmanrud et tre méneder langt opphold
pd 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. Da
glemmer jeg tid og sted og alt. Jeg anbefaler
alle & prove. Dette er jo allment kjent, og
Modum Mad er mercedesen nar det gjelder
denne typen behandling i Norge. Jeg fikk
masse tid ute med fysisk trening og maling,
sier han.

Na& som han har trappet ned firmaet, blir
det naturlig nok mer tid til & male, og han
har flere verker & ta med pd utstillinger. I
Kongsbergomrddet er han ganske kjent.
— Men jeg har aldri strebet etter anerkjen-
nelse. Jeg synes bare det er moro hvis flere
kan ta del i kunsten min og finne noe
meningsfullt i den.

Morten Markmannrud har malt et bilde han har kalt

"GUCH" og donert det til Foreningen voksne med

medfedt hjertefeil. Originalbildet henger pa konto-

ret vart, og planen er a bruke motivet i forskjellige

sammenhenger. | farste omgang har vi trykket opp

motivet pa canvas i sterrelsen 22x16 centimeter.

Du kan fa kjept bildet ved a ringe administrasjonen

eller ga inn p& www.vmh.no. En utmerket gave som

gir mening, et fantastisk motiv til egen vegg, og en flott mate & stotte Foreningen
voksne med medfadt hjertefeil pa! Vibenytter anledningen til a takke Morten for

den fantastiske gaven!

Om kunstneren

Morten Markmannrud (51) har jobbet med grafisk

design/illustrasjoner i hele sitt yrkesaktive liv. Han
har det siste aret trappet ned det lille firmaet sitt

pa grunn av helsen, og har viet tiden til @ male.

Markmannrud har en alvorlig medfadt hjertefeil.

Kongsberg-kunstneren har naermest fast utstilling

i et av byens mest kjente gallerier, Dyrmyr. Se flere

bilder og les mer om Markmanrud her: http://kunst.markmanrud.net/foto.aspx

eller http://www.galleridyrmyr.no/

48



— Det at jeg har fatt veere
kreativ gjor at livet gir

mer mening, sier kunstner
Morten Markmannrud (51) fra
Kongsberg. Traumer fra
sykehusopphold i barn-
dommen og rundt 15 inngrep
har satt sine spor. Na har
han donert verket "GUCH" til
Foreningen voksne med
medfedt hjertefeil.

Tekst og foto: Marit Haugdahl

— Alle m4 jo bidra med det de kan. Dette
er min méte & bidra p4, sier han stillferdig.

—Hua tenkte du pd da du malte dette?

— Det er vanskelig 4 forklare med ord. Jeg
vil gjerne la bildet tale for seg. Jeg synes det
sier det meste, sier kunstneren.

Terapi

Morten Markmanrud har jobbet som gra-
fisk designer og illustrater i nermere 30
ar, og drevet eget firma nesten like lenge.
Men i fjor ga han seg. N& er det malerier
som gjelder.

- Malingen er ren terapi for meg. Da
stenger jeg alt annet ute, og er narmest
i en transe, sier Markmanrud. Han liker
best 4 male natur, fjell og mennesker.
Inspirasjonen henter han gjerne fra bilder
i sitt eget hode.

— Jeg har stor glede av 4 vere kreativ,
og kreativiteten har vert en viktig del av
livet mitt. Det — og familien — har hjulpet
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Sosiale medier eller
direkte kontakt

I Foreningen voksne med medfedt hjertefeil
ma vi veere synlig bide for de som er 18 og
100 4r, men hvordan skal vi klare det?

Det er sagt og skrevet mye om sosiale
medier. Du kan velge & ikke vaere ”online”
péa Twitter, Facebook, mail og via blogger,
men da gar du glipp av noe. Uten en opp-
datert internettside er det f4 som gidder a
klikke innom. Facebooksider som aldri blir
oppdatert, far fa besok.

Nar det gjelder den direkte kontakten med
medlemmene vére er det ikke fullt sd enkelt
som 4 trykke pa tastaturet. Foreningen
voksne med medfedt hjertefeil har provd
4 nd ut til potensielle medlemmer. Vi har
kontaktet sykepleiere, leger, legekontorer og
sykehus med informasjon, men det er ikke
lett. Vi har delt ut mange brosjyrer, men det
hjelper ikke & dele ut et papir til offentlige
personer eller kontorer om de ikke fortel-
ler det videre til sine brukere. Foreningen
har provd & komme i direkte kontakt med
medlemmene ved & vere til stede pa for
eksempel diagnosespesifikke kurs. Det er
her den mellommenneskelige relasjonen blir
bygget. Jeg har opplevd & mete mennesker
som sier at det er som om vi har kjent
hverandre i mange ar, selv om vi kun har
snakket sammen i 10 minutter. Det betyr at
det 4 komme i direkte kontakt med men-
nesker er en viktig del av foreningsarbeidet,
uansett alder.

Et liv med hjertefeil er ikke alltid enkelt.
Hvordan skal mor, far, besteforeldre, svi-
gerforeldre, mann, kone, datter eller senn
skjonne hva som farer rundt i hodet ditt?
Det & kunne mete andre som virkelig forstar
og skjenner utfordringen du meter i hver-
dagen, uansett om de er sma som sandkorn
eller store som fjell, er viktig.

Skal vi da kun konsentrere oss om 4 opp-
datere oss pd nett og sosiale medier, eller
skal vi veere en forening som profileres via
direkte kontakt? Ja, takk, som Ole Brumm
sa. Han ville ha begge deler. Vi kan ikke
veere et enten eller, men ma veere bade og.

Eirin Syversen, leder

Maler med hjertet

Kongsberg-kunstneren Morten Markmannrud har en alvorlig medfaedt hjer-
tefeil og bruker malingen som terapi. Na har han donert maleriet "GUCH”
(bildet) til Foreningen voksne med medfadt hjertefeil
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