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Etter en lang og flott sommer,
har endelig hosten kommet
med sitt fargespekter. Det har
vert en aktiv og spennende
sommer for min del.

Hvert ar er jeg med som leder
pa norsk sommerleir for
FFHB, hvor ca. 50 unge, flotte
ungdommer meotes. I ar som i
fjor, har jeg ogsd deltatt som
leder p& nordisk sommerleir,
det var i Sverige i &r. De tok
oss med til landets «Hawaii»,
Gotland.

Samme dag som nordisk
sommerleir var over, byttet
jeg bag og dro direkte til en
GUCH-konferanse i Turku,
Finland. Her var VMH invitert
for & snakke om hvordan vi
jobber i var forening. Da Ma-
rit Haugdahl, som skulle holde
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foredraget, ble syk, fikk jeg
litt over et dogn til & forberede
meg pa et foredrag pd engelsk.
Jeg skulle snakke til folk fra 18
nasjoner fra 4 kontinenter. Det
er utrolig hva man klarer nédr
det ikke er s& mange valgmu-
ligheter. Jeg ma erlig si at jeg
er stolt av meg selv for hva jeg
presterte her. I tillegg fikk jeg
gode kontakter og venner pa
konferansen.

I august fikk jeg ogsd mulighet
til & delta p& Arendalsuka, hvor
FFHB og VMH hadde felles
stand. Vir store agenda i ar
var tannhelse. Vi vet at mange
voksne hjertesyke sliter med &
f& den oppfelgingen og ekono-
miske stotten som de trenger
for & ivareta munnhelsen. For
forste gang arrangerte vi ogsa

debatt om temaet, i samarbeid
med Fagforbundet Ung.

Siste helga i august har VMH
sitt «Hdrete mal». Det kan
veere mange utfordringer

ved 4 ha hjertefeil, og ofte sd
begrenser vi oss selv for mye.
I &r gikk turen til Rallarvegen,
som er en av Norges vakreste
sykkeleventyr. Her hadde vi
ordnet med bade vanlig sykler
og elsykler. Det var ogsa laget
et alternativt opplegg med
vandreturer og Ribb, alt for at
vére medlemmer skulle komme
seg pa tur. Jeg er mektig im-
ponert over alle som fullforte
turen — meg selv inkludert!

Onsker dere alle en flott host.

Eirik Moklegdrd, styreleder



Et lite stykke
nasjonalromantik
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Siste helgen i august mottes 17 medlemmer av
VMH pd Haugastol for d oppleve en del av Norge.

Hovedmalet for de fleste var & sykle Rallarvegen,
men det var flere opplevelser som stod i ke. Noen
valgte & overnatte pd Haugastel fra torsdag til fre-
dag, atter andre valgte & mete opp pa Haugastel
fredag formiddag.

Gruppen ble delt i to. En liten utbrytergjeng reiste
rett til Finse med tog, der vi skulle ha tilholdssted
for helgen, mens hovedfeltet syklet fra Hauga-
stol til Finse. Utbrytergjengen fikk meate guiden
Terje, som hadde vokst opp i andre etasje pa
stasjonsbygningen, og kunne fortelle om Finse og
utviklingen av Bergensbanen og Rallarvegen. Terje
guidet ogsé gjengen pa en fjelltur til Jomfrunuten
pa 1531 moh. Her fikk man god utsikt over Har-
dangerjokulen og Blaisen.

I hovedfeltet var man samlet som gruppe, og det

ble tatt gode pauser med mat og snakking. Etter
to mil var det en rastepause med vaffel. Turen
gikk lettere enn fryktet, fortalte flere i etterkant,
men det var en del oppoverbakker som var skik-
kelig bratte. Naturen var utrolig vakker, og nar
man ser bdde sol og bld himmel er det lite som
kan sla norsk fjellnatur. Hele 2,8 mil ble gjen-
nomfert forste dag. Gruppene meotte hverandre pa
Finsehytta pé ettermiddagen, og da hadde veret
sldtt om til regn. De aller fleste var dryppende
véte, men det hjalp 4 fa pa seg torre, varme kler,
innta en tre-retters middag og noe godt i glasset.

Lordagen opprant med kun tre plussgrader. Etter
en god og innholdsrik frokost, ble gruppen atter
delt i to. En liten utbrytergruppe skulle oppleve &
kjore ribb pa Sognefjorden. Hovedgruppen skulle
sykle fra Finse til Fldim. Utbrytergruppens ribb



stoppet pa ulike steder langs hele fjorden og det
ble fortalte lokale historier, ogsd om selve fjorden.
Selvsagt ble det snakket om de norske trolla og
om Huldra som lokka menn inn i fjellet. Det ble
ogsd en tur inn i den flotte Nzroyfjorden som
ligger p& UNESCOs verdensarv-liste. Ribben gikk
helt inn til Gudvangen, og det var veldig spesielt
4 veaere sd tett pd naturen og oppleve fjord og fjell
pé nert hold, helt magisk.

I hovedfeltet holdt gruppen seg noenlunde samlet
til forste stoppested, som var Finsenut. Her ble
det inntatt vaffel, mens snefillene begynte & dale
ned. Sne gikk over til sludd, og s regn. Det ble et
lite stopp pé det hoyeste punktet, Fagervatn,1343
moh. Naturen langs veien var storsltt. Fjell og
fossefall kom s nzert pa at man folte seg som en
liten nal, i en nasjonalromantisk heystakk. Det ble
storre strekk i feltet til neste stoppested, som var
Vatnahalsen hotell. Da var over tre mil tilbake-
lagt. Her var det flere som tok seg en lokal matbit
og noe godt a drikke. Sa trakket vi pd i de bratte
svingene fra Vatnahalsen og ned til Flim sentrum.

Et par stykker var ogsa sdpass galne at de valgte &
ta zipline ned de steile bakkene.

I utbrytergruppa var det et par stykker som
valgte 4 oppsoke Agir bryggeri for & smake pa
det lokale olet. Alle mann alle meottes til slutt i
Fldm sentrum, fer vi sammen tok den spektaku-
leere Flimsbanen tilbake til Finse. For & toppe alt
valgte noen isbadere 4 vise at de nettopp var det.
Temperaturen ble ikke malt, men den var nok et
ensifret tall.

Sendagen viknet man til atter en kald dag. Klok-
ken 10 mettes VMH-gjengen i Rallarmuseet, der
Kjell Magne tok oss med inn i historien bak Ber-
gensbanen. P4 museet kunne man se filmsnutter,
bilder og lese om det nitidige arbeidet med 4 fa
til Bergensbanen og Rallarvegen. Det var mange
som fikk aha-opplevelser med tanke pa hvorfor
Bergensbanen si ofte er stengt om vinteren pa den
verharde strekningen. En lykkelig og trett gjeng
tok toget tilbake til Haugastol, hvor vi skiltes for
hjemreise.



Ann-Karin Gjertsen-Davidsen fikk en liten oppmerk-
somhet og en stor takk fra VMH for sin innsats under

Arendalsuka.

Klar for den farste av i alt fem dager pa stand. Foreningen for hjertesyke barn og
Voksne med medfedt hjertefeil delte stand under Arendalsuka i august.

STORT FRIVILLIG ENGASJEMENT

Det er ikke alle som setter av en hel uke
av sommeren til 4 std pa stand for en sak
man brenner for!

Men det gjorde Ann-Karin Gjertsen-Da-
vidsen fra Arendal. Hver dag under hele
Arendalsuka kom hun syklende med

medbragt kaffe pa termos til alle oss
andre som var med 4 bemanne standen,
klar til 4 selv std pa stand hele dagen.

I 4r som i fjor varierte varet fra sol til
skyer, regn og vind. Men darlig ver la
ingen demper pd humeret og innsatsen
fra Ann-Karin, som er en mester i 4 fa

folk i tale og smaprate om hjertesaken.
Mange brosjyrer, kulepenner og ballon-
ger ble delt ut.

VMH hadde stand sammen med
Foreningen for hjertesyke barn.

SATTE TANNHELSE PA DAGSORDEN

Under Arendalsuka inviterte VMH til debatt for & sette sekelys pa utfordringene innen
stotteordningene for tannhelse.
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Voksne med medfedt hjertefeil arrangerte
debatten sammen med Fagforbundet Ung,
som i fire &r har kjort kampanjen Tannhelse
inn i egenandelsordningen. Leder i forbun-
det, Mats Monsen, begrunner engasjemen-
tet med at Fagforbundet er opptatt av at vi
maé bevare velferdsstaten.

— Tannhelse er det siste hullet i velferds-
staten, og det ma tettes, slo Monsen fast.
Mer enn 23 organisasjoner er na tilsluttet
kampanjen, som har over 100.000 folgere
pé Facebook.

TANNHELSE PA STORTINGET

Fem stortingsrepresentanter fra Arbeider-
partiet leverte denne varen inn et forslag til
Stortinget om en gjennomgang av refu-
sjonsordningene pd tannhelsefeltet og tiltak
for & forbedre og forenkle ordningene for
refusjon gjennom folketrygden til spesielle



diagnoser. Forslaget er oversendt Helse-
og sosialkomiteen og har heringsfrist i
november.

Stortingsrepresentant Elise Bjorne-
bekk-Waagen fra Arbeiderpartiet sa i
debatten at systemet i dag gjor at folk
forskjellsbehandles og ikke har rad til & g&
til tannlegen — noe som ikke er greit.
Regjeringen har siden 2014 kuttet med
over 300 millioner i stenadsordningen til
tannbehandling, noe Bjornebekk-Waagen
mener er 4 ga i helt feil retning.

TANNLEGEN: VANSKELIG

Den norske tannlegeforening er enig i

at det er behov for en gjennomgang av
regelverket.

— Tannbhelse er viktig bade for fysisk

og psykisk helse, da dette henger noye
sammen, sa tannlegepresident Camilla
Hansen Steinum. Hun understreket at de
aller fleste nordmenn har god tannhelse,
og at vi ikke ma glemme at vi har et godt
tilbud i Norge i dag.

— Men trygdereglene er vanskelige &
forholde seg til. Jeg er opptatt av hvordan
systemet vi har kan videreutvikles til & bli
enda bedre og mer rettferdig enn det er i
dag, sa Hansen Steinum.

HELLER TANNHELSE

ENN RIKE ONKLER

Mali Steiro Tronsmoen fra Sosialistisk
Venstreparti mener at den neste store vel-
ferdsreformen ber handle om tannhelse.
Hun og partiet stotter kravet fra Fagfor-
bundet Ung om & inkludere tannhelse i
egendelsordningen. Beregninger viser at
dette vil koste minimum 11 milliarder
kroner.

— Det er en satsning man ber gjere
framfor & gi skattelette til «rike onkler»,
slik regjeringen har gjort til nd, sa Steiro
Tronsmoen.

Partiet Rodt gar enda lenger i sitt krav —
de vil gjore alle tannhelsetjenester gratis.
— Men vi innser at det kan vare ganske
urealistisk og ta lang tid, og stetter derfor
forslaget om en egenandelsordning. Ster-
relse pa lommeboka skal ikke avgjore hva
slags tenner man har, sa lederen av Red
Ungdom, Tobias Drevland Lund.

BRED DEBATT

Etter at alle paneldeltakerne hadde fatt
presentert sitt syn, fulgte en bred debatt
om temaet. Her kom mange gode spors-
mal og poenger opp.

Fra salen snakket bade representanter fra
Pensjonistforbundet og Norsk Tannpleier-
forening om behovet for forebygging, noe
panelet ogsa understreket viktigheten av.
Dessverre prioriterte hverken regjerings-
partiene, Kristelig Folkeparti eller Senter-
partiet 4 stille pd debatten.

Dette er en forkortet versjon av en sak om
debatten som du kan finne pd vmh.no

Normal reaksjon pa
en unormal situasjon

Rutinene md endres, mener Thomas Stave Johnstone.
Etter flere mdneder pd sykebus, hvor han tidvis svevde
mellom liv og dod, mdtte han trygle om d fd snakke med
noen om det han gikk gjennom.

TEKST OG FOTO: MARIT HAUGDAHL

Thomas Stave Johnstone har vert
hjertesyk hele livet. For tre ar siden, da
han var 20, ble han akutt sa syk som han
aldri hadde vert for. I fem maneder 14
han pa sykehus, blant annet med alvorlig
hjertesvikt. Legene visste ikke hvordan det
ville ga.

Stadig var det nye leger og pleiere — og
han vekslet ogsd mellom Rikshospitalet
og sykehuset i Kristiansand. Han var bade
fysisk og psykisk langt nede, naturlig nok.
— Aldri pa noe tidspunkt fikk jeg tilbud
om noen snakkepartner. Det eneste jeg
fikk tilbud om, var & snakke med presten.
Der grein jeg i en time — bare for 4 fa

det ut. Jeg matte selv be om & fa snakke
med noen. Det er jo ikke normalt & matte
ga gjennom noe sant, forteller Thomas
apenhjertig.

Etterpd fortalte pleiere og leger at de ogsa
hadde tenkt pa at han burde fa noen 4
snakke med - men de hadde konkludert
med at han ikke trengte det.

— Angst er ofte irrasjonell frykt. Men hva
kaller du det nér frykten er rasjonell? Jeg
kunne jo dg, sier Thomas. S& fikk han
omsider treffe Randi — psykologen ved
Serlandet Sykehus som hadde kontor rett
i nzerheten av rommet hans — uten at han
hadde visst det.

Hun sa de forlesende ordene: Du har en
normal reaksjon pd en unormal situasjon.
— Hun er den beste psykologen jeg kunne
fatt. Jeg var den sykeste pd det sykehuset.
Men jeg hadde ingen alvorlig diagnose
innen psykologien. Det var kun naturlige
reaksjoner pa det jeg gikk gjennom. Det
fysiske og psykiske henger s tett sammen
at det er idiotisk & ikke se det i sammen-
heng, sier Thomas. Hans budskap er
utvetydig:

- Rutinene ma endres! Man trenger noen
4 snakke med om det det man gér gjen-
nom, og folk skal slippe & métte trygle om

Thomas Stave Johnstone gjorde sterkt
inntrykk pa alle i salen — ikke minst politik-
erne som var mett opp. Her sjarmerer han
stortingsrepresentant Astrid Neklebye
Heiberg (H).

en snakkepartner, slik jeg métte det!

Stadig flere far heldigvis eynene opp for

hvor viktig det er med psykologisk kom-

petanse i somatikken.

Ett av arrangementene under Arendalsuka

hadde tittelen Leve med. Her fortalte Tho-

mas sin historie. Arranger var 15 organi-

sasjoner for pasienter og helsepersonell,

blant annet Voksne med medfedt hjerte-

feil. Sammen utgjer de Nasjonal allianse

for helsepsykologi i somatikken.

Alliansen har tatt til orde for folgende

varige systemendringer i helsevesenet:

® Behandling av somatiske helseplager ma
inkludere tiltak for psykisk helse, uansett
pasientens alder, stadium i pasientforle-
pet og sykdommens varighet.

¢ Somatiske avdelinger ber ha knyttet
til seg tverrfaglig kompetanse som er
nedvendig for at de skal kunne folge opp
den psykiske tilstanden til pasienter.

¢ Helsetjenestene md sorge for at ogsd den
pérerende blir ivaretatt.
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Heile turfelget saman med vertane Trond og
Heidi. Artikkelforfattaren star bak kamera

TEKST OG FOTO: OLEA JONSDOTTIR FL®

Den forste helga i august var vi atte ungdomar frd FFHB og
VMH som skulle pa friluftstur til Finnskogen og Finnskogstua.
Vi mettest pd Gardermoen og it litt i overkant mykje pizza for
sjdferen vir, Bjorn, keyrte oss til Finnskogstua. Her venta to
glade og kjekke friluftsfolk pa & ta oss i mot, Trond Stremdahl og
Heidi Halvorsen. Vi fekk omvising pa hytta. Nei, dette er ikkje
noko skur eller nedbu! Den gamle hytta, som vart brukt av mot-
standsrorsla under 2. verdskrig, er restaurert og har ein fantastisk
standard! Allereie no vart det bestemt at boblebadet og badstua
skulle takast i bruk til kvelden.

Trond hadde gjort klart fiskestenger og agn. Det er store mengder
abbor og gjedde i innsjoen, og det merka vi! Abbor etter abbor
blei lempa opp av vatnet, og bidrog til ein nydeleg lunsj dagen
etter. P4 grunn av den varme og torre sommaren, var det heilt
myggfritt. Det var skjont, ikkje minst for dei fire som bestemte
seg for & sove ute i hengekoyer. Eigentleg hadde alle litt lyst &
sove i hengekayer, men nokre meinte at sengene pa Finnskogstua
berre var altfor gode! Det blei ein sein kveld for dei fleste med
béde boblebad, badstue og nattbading i innsjsen Skasen.

Laurdagen var turdagen var, noko som passa bra sidan veret
var sé flott. Da tok Trond og Heidi oss med pa ein skogstur.
Plutseleg small det opp tre tiurar frd nokre busker! For ei opple-
ving det er & kome sd nzert pd naturen!

Etter turen tok vi eit nytt bad i Skasen, medan Trond og Heidi
stelte i stand eit herremadltid av ein lunsj. Resten av dagen gjekk
med til padling, luftpistolkonkurranse, villmarksquiz, fisking og
bading. Vi hadde planar om badstue og boblebad denne kvel-
den ogsd, men vi var rett og slett sa slitne at vi blei sitjande &
spele kortspel til langt pa natt i staden. Klokka byrja vel 4 neer-
me seg tre for alle var i seng. Likevel vart vi einige om ein tidleg
frukost. Neste dag var avreisedag, og erfaringar fra tidlegare
turar og leirar seier at denne dagen berre gir sd altfor fort!

Sendagen gjekk med til meir luftpistolskyting og fisking for vi
matte ta farvel med Heidi og Trond, som vi i lopet av helga var
blitt veldig glade i. Vi har hatt det utruleg kjekt pa tur! Vi har
provd masse nytt, og vi har stifta nye vennskap. Kanskje blir
det ny tur neste ar? Det hdper i alle fall vi!
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NYTT FRASTYRET

Heosten er i full gang og VMH har mange planer.

Blant annet skal vi delta som brukerrepresentanter pa flere
kurs pd Rikshospitalet, bdde Grown Ups with Congenital
Heart defects (GUCH)-kurs for unge under 26 ar og et kurs
om genetisk hjertefeil.

I november skal vi std pa stand pa Aker sykehus.

Vi skal mete de andre nordiske hjerteorganisasjonene i heost for
4 planlegge en GUCH-konferanse i Norge til neste ar.

Etter friluftshelgen som ble arrangert pd Finnskogen for unge
under 26 ar, er ny tur planlagt til Sunnmere, 20. - 23. juni 2019.
Varen 2020 fyller VMH 10 &r og vi jobber nd med mulighet for
4 arrangere en storre jubileumskonferanse.

Har du sett den nye muligheten til & starte en innsamlingsak-
sjon pd Facebook for VMH? Istedenfor gaver kan man enske
at venner og familie gir et bidrag til en god sak. G4 inn pd var
Facebookside og les mer om hvordan du gjer det!

Bildet er fra styremetet i september.

VMH I FINLAND

VMHs leder Eirik holdt i sommer foredrag for GUCHere fra
18 nasjoner og 4 kontinenter - pa ett degns varsel. Han
matte overta da Marit Haugdahl ble forhindret fra a reise pa
grunn av sykdom. Snakk om & hoppe i det med begge beina!
ECHG bestar av Europas GUCH-organisasjoner, som har en
stor samling annet hvert ar. I ar var det Finlands tur & vaere
arranger. | foredraget fortalte Eirik om oppbygningen av
VMH og hva vigjer. Seerlig ble de nysgjerrige nar det gjaldt
vare harete mal. Eirik fikk gode kontakter med GUCH-or-
ganisasjoner i mange land - som kanskje vil kunne by pa
spennende muligheter fremover!

VIKTIGE KURS

11. og 12. oktober arrangerer Lerings- og mestringssenteret og
GUCH-teamet ved Rikshospitalet kurs for unge mellom 18 og
26 ar med hjertefeil og deres parorende. Kurset er et samarbeid
med VMH. VMH inviterer dessuten alle kursdeltakerne til
middag og sosial aften torsdag kveld.

I tillegg inviterer Nasjonal behandlingstjeneste for hjertesyke
gravide ved Rikshospitalet alle som har vert eller blir fulgt
opp her pa kurs den 23. november. Dette kurset blir veldig likt
GUCH-kursene som sykehuset tilbyr, men her vil alt foregd pa
én dag.

Den 8. november arrangeres dagskurs for pasienter med genfei-
len hypertrofisk kardiomyopati (HCM).

Alle kursene finner sted ved Rikshospitalet i Oslo.

Mer informasjon finner du i invitasjonene pa vmh.no eller du
kan ringe GUCH-sykepleierne pa 23 07 38 67

NYTT FRA REGIONENE

REGION NORD: Den 26. juni hadde de pizzasamling i Tromse.
Fem medlemmer mette opp. Her var det den yngre garden
som stilt sterkest. Praten gikk lost og fast om alt mulig, mu-
lige nye arrangementer ble ogsé diskutert! Det er nemlig fullt
mulig & finne pd ting i nord ogsd, melder styremedlem Balder
Aarg.

Samme dag ble det ogsd invitert til pizzafest i Sandnessjoen,
og ornesafari i Bode! Dessverre var det ingen av pizza-delta-
kerne som husket 4 ta bilde.

Som et resultat av sperreundersgkelsen som VMH region
nord har gjennomfert, skal de prove 4 f3 til en helg med
faglig innhold i lepet av hesten. Planleggingen er i gang, det
legges opp til samling i Tromse i november!

— Programmet er ennd ikke spikret, men vi jobber pé spreng
for 4 fa til et fristende tilbud. Haper vi ser mange av dere i
vakre Tromsg, lokker nestleder Hilde Gorboe.

REGION S@R: Regionstyret planlegger Bowling/Go Cart i
Kristiansand nd i hest.

Det blir ogsd tur med Fjordline/Colorline med julebord. Ba-
ten gdr fra Sandefjord, men datoen er forelopig ikke satt.
Regionen har ogsd tradisjon med kino i desember, i Kristi-
ansand, Sandefjord og Drammen.

De sto pé stand og deltok pa Stiftelsen Organdonasjons kon-
sert i Drammen den 20. september.

REGION @ST: Andre helgen i september dro hele 19 personer
fra region st pa cruise med Kielferga! Det ryktes om en szr-
deles morsom og innholdsrik tur for hele familien.
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REGION MIDT: I region midt planlegges det Scrapbooking-dag
i november, og kino i Trendelag i desember.

REGION VEST: Det blir kino med middag i Stavanger og
Bergen i november og desember.

FOLG MED PA REGIONENES FACEBOOK-SIDER FOR MER IN-
FORMASJON OM PLANLAGTE OG NYE ARRANGEMENTER!

I SAMME BAT

VMH arrangerer likepersonseminar helgen 1. - 2. desem-
ber pa Leangkollen Hotell i Asker. Dette blir for nye og
«gamle» likepersoner i foreningen. Invitasjon og program
kommer!



