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Forsidefoto: En ung, vinnelig pasient i
Etiopia sammen med Mette-Elise Estensen
og Rune Haaverstad.

LEDER - OPPLEVELSESRIK H@ST

Denne hesten har vert opple-
velsesfull og aktiv.

I september ble jeg kontaktet
av VG, som ensket 4 lage

en reportasje om uoppdaget
hjertefeil i voksen alder. Da
jeg ble spurt, var valget meget
enkelt. Jeg har alltid syntes
det er viktig & veere dpen om
min egen hjertesituasjon.

Jeg vet at det er mange som
skjuler sin sorg, eller ikke tor
4 si at de har det toft akkurat
nd. Derfor valgte jeg 4 «brette
meg ut» i VG. At det kom pa
forsiden av avisen, var like
overraskende for meg som
for dere.

P4 90-tallet bodde jeg to ar i
Seljord, og jeg prover 4 reise
opp pa Dyrsku’n hvert ar (et
stort handelsstevne med bade
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dyr og salgsboder). Det gjor
alltid godt & treffe gamle ven-
ner som gir meg ny energi.

I oktober var det evaluering
av nordisk sommerleir, og

i &r ble det meotet holdt i
Bergen. Det er en by som jeg
aldri hadde vert i, sa dette
var moro. Bergen viste seg
fra sitt flotteste da vi var der,
med sol, sol og sol. Det var
en utrolig opplevelse 4 ta
Flaibanen opp og oppleve
den fantastiske utsikten.

I host dro en gjeng fra jobben
pd en langhelg til Gdansk.
Dette er en by som jeg har
hert mye varmt om, med flot-
te bygninger og god mat.

I slutten av november ble det
holdt julebord for region ser
pa Fjordline, ferja mellom

Funksjonshemméde

Sandefjord og Stremstad. Vi
var ikke s mange i 4r, men
stemningen var varm og god.
Det nzrmer seg jul, som er
en spesiell tid for de fleste av
oss. Mange gir tiden i meote
med glede og forventninger,
mens andre gruer seg. Trenger
du en 4 prate med, s3 stiller
vi opp. VMH arrangerer like-
personskurs hvert ar slik at vi
har verktoyet til & bista dere.
Jeg onsker dere alle et inn-
holdsrikt nytt 4r.

Eirik Moklegdrd, styreleder

Engasjerte deltagere under
gruppeoppgavene. Her var det
mulig a svare med ja eller nei
(grent eller redt ark) om man var
enig i pastanden eller ikke.

NYE VERKT@Y FOR LIKEPERSONER ELLER JULEBORD?

JA, TAKK BEGGE

Forste helgen i desember motte 22 personer opp pa Leang-
kolleni Asker til et spennende program. Ferst og fremst sto
likepersonsarbeid i fokus. For noen var dette et velkjent tema,
mens for andre var det et ferste mete med bade forening og

tema.

TEKST: EIRIN SYVERSEN, FOTO: ANNE GIERTSEN

Anne Giertsen, daglige leder i VMH,
hadde kontrollen for helgen flankert av
sine to hjelpende alver, Hilde og Jeanett.

Administrasjonen hadde fatt anbefalt

4 invitere Anne Hellum og Per Moller
Axelsen fra Pasient- og parerendeopple-
ring fra OUS for & snakke om det & veere
en likeperson. Det var ingen dum idé, for
Anne og Per snakket om bevisstgjoring av
hvordan man bruker erfaringen sin som
likeperson, hvordan rollen som likeperson
er og hvordan vi selv kan sette grenser for
det arbeidet vi utforer. Det ble vist filmer
og det ble fortalt om ulike verktoy som
kan brukes i likepersonsarbeid. Anne og
Per driver med kursing som gér over flere
dager, og det var derfor en kortversjon
som ble presentert for oss.

Anne Giertsen snakket om VMH fra da
foreningen sa dagens lys i 2010 og fram
til dags dato. Vi kan virkelig klappe oss
selv pd skulderen og erkjenne at vi har
klart mye pa de snart 9 drene vi har
eksistert. Vi nar stadig ut til flere, bade
politisk og helserelatert.

For mange var nok rosinen i palsen
julebordet. Alven Jeanett jobbet i kulis-
sene og skaffet oss et eget rom, slik at
vi kunne vere for oss selv. Maten fant
den enkelte fram til selv fra en velfylt
buffet, og de aller fleste gikk for den
tradisjonelle julematen som ribbe og
pinnekjott. Dessertbordet var updklage-
lig. VMH-mannen og VMH-kvinnen ble
hyllet med egne taler. Dessuten fikk vi en
flott avslutning med takk for maten-tale.

Sendagen opprant, og Line, styreleder
for Unge funksjonshemmede, fortale
om likepersonsarbeidet der. Her ble det
snakket mye om hva man kan gjere for
de unge. Det kom opp mange tanker og
gode tilbakemeldinger fra tilhererne.
Dessuten ble vi tipset om hiandboken
«Vi vet hvor skoen trykker», som nett-
opp er utgitt.

Mange av deltakerne likte 4 jobbe med
gruppearbeid og diskusjoner. Det ble

det ogsa tid til. Flere ulike caser ble tatt
opp, og engasjementet fra deltakerne var
stort. Noen av gruppeoppgavene ble dis-

DELER!

Foredragsholdere Anne Hellum og Per Maller
Axelsen fra Pasient- og parerendeoppleering
pa OUS.

kutert eller snakket om i plenum, andre
ble kun diskutert i grupper.

De som ikke hadde mott foreningen for,
lzerte noe om bade samholdet, VMH og
ikke minst likepersonsarbeidet véart. De
med bredere erfaring med temaet kunne
ogsd ga ut av helgen med flere verktoy i
verktoykassa.
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OM PROSJEKTET

Prosjektet er et samarbeid mellom Hjerteavdelingen ved Haukeland
Universitetssjukehus (HUS) og Black Lion Hospital (BLH) i Etiopia.

HJERTEKIRURGI I ETIOPITA

Mette-Elise Estensen, overlege ved Oslo universitetssykehus Rikshospitalet, kom nylig
tilbake fra to ukers arbeid i Etiopia. - Jeg laerte masse. Det var absolutt nyttig, ogsa for
arbeidet med hjertesyke gravide her i Oslo, forteller hun.

Malet er & behandle hjertepasienter og & lage et utdanningsprogram for
sykehusets eget personell.

Etiopia har rundt 92 millioner innbyggere, men ikke noe fast etablert
hjertekirurgi i dag. Operasjoner pa barn med medfedt hjertefeil og de
som far klaffefeil pa grunn av giktfeber har til nd kun blitt utfert av uten-
landske helsearbeidere ved et privat sykehus.

Imars 2016 reiste et team bestaende av hjertekirurger anestesileger,
operasjonssykepleiere, anestesisykepleiere, intensivsykepleiere og
sykepleiere fra sengepost, perfusjonister og kardiologer for ferste gang
pa et to ukers oppdrag. De opererte 12 hjertesyke pasienter og satt inn
30 pacemakere.

TEKST: MARIT HAUGDAHL

Estensen var med et kirurgisk team fra Haukeland  Estensen var ogsa med pé fjordrets «Mission» til
Universitetssykehus, som de siste tre drene har ar- Etiopia. Hun hédper 4 kunne reise tilbake neste
beidet med 4 bygge opp hjertekirurgi ved univer-  ar.
sitetssykehuset Black Lion i Etiopias hovedstad,
Addis Abeba. Til nd har de operert 45 personer. HALSBETENNELSE GIR KLAFFEFEIL

Over hele verden minket forekomsten av revma-
TIHJERTEOPERASJONER tisk feber dramatisk etter at penicillin ble utbredt
I november 2018 var de tilbake med et team pa i behandlingen av halsbetennelse. Men i utvi-
rundt 20 personer. Med i teamet var ogsa over- klingsland er den fremdeles den ledende drsaken
lege og kardiolog Mette-Elise Estensen, som har til hjertefeil blant unge mennesker. Revmatisk
spesialisert seg pd medfedt hjertefeil og hjertesy-  feber oppstir som oftest i alderen 5-15 ar. Syk-
ke gravide. Kvinnehelse var hennes hovedfokus dommen kan edelegge alle hjerteklaffene.
under det to uker lange oppholdet. P4 denne tu-

INR-maling er en viktig del av oppfelgingsarbeidet.

voksne i Addis Abeba. De har ogsd en doktorgrads-
stipendiat, Stile Hauge, som reiser ned jevnlig for &
folge opp pasientene.

— Pasientene vi behandler, fir oppfelging. Stile
og en liten gruppe fra teamet skal ned hver sjette
maned, og Black Lion etablerer na en poliklinikk i

Milliardaer Trond Mohn i Bergen har stottet prosjektet med en million
kroner til innkjop av utstyr for & kunne operere pasienter pa en forsvarlig
mate. Prosjektet er stottet med midler fra HUS, og er i neert samarbeid
med Universitetssjukehuset i Linkjeping (som gjor blokking av mitralste-
noser) og den Etiopiske Ambassade i Stockholm.

Kilde: Haukeland Universitetssykehus

ren ble 10 personer hjerteoperert. Denne gangen ~ KVINNER HARDEST RAMMET samarbeid med oss, som kan felge opp pasientene,

hadde alle som ble operert klaffefeil fordrsaket — Det stdr 10 000 pé venteliste for operasjon pa blant annet med INR-mélinger, forteller Mette-
av revmatisk feber (giktfeber). Black Lion. De fleste som vi opererte hadde statt Elise.

Fra operasjonssalen mellom fire og seks dr pé venteliste. Dette er

(Addis Abeba. : unge mennesker med en gjennomsnittsalder pa MANGLER FINANSIERING

tretti ar — Blir det flere turer?

— de fleste kvinner, forteller Mette-Elise.

— Jeg tror og héper det kan bli ny tur neste ar. N
begynner vi jo & fa en del oppfelgingspasienter. Det
er sd mange unge kvinner som trenger radgivning
om svangerskap, understreker kardiologen.

Hele 70 prosent av pasientene med alvorlig
klaffefeil er unge kvinner, og dette er en stor ut-
fordring nar det gjelder svangerskap og antikoa-
gulasjonsbehandling.

— Det at kvinner er hardest rammet, er viktig i
et kvinnehelseperspektiv. De blir ofte ikke gift,
eller de blir tvangsskilt — fordi de ikke kan fa
barn. Det er en svert stigmatiserende situasjon,
understreker hun.

Men teamet md ha eokte midler og ressurser for &
kunne videreutvikle og viderefere prosjektet.

— Nar vi forst har startet, sa er vi nodt til 3 fort-
sette. Malet ma veere 4 f4 etablert et kontinuerlig
hjertekirurgisk tilbud til befolkningen i Etiopia,
PASIENTER FRA MANGE LAND drevet av etiopiere selv. Det er kjempeviktig, sier
Mette-Elise Estensen er leder for Nasjonal Mette-Elise.

behandlingstjeneste for hjertesyke gravide ved
Oslo Universitetssykehuset. Revmatisk feber har

Mette-Elise sammen
med pasienter og

P4 en slik «Mission» flytter Haukeland naermest
hele virksomheten ned dit.

HJELP TIL SELVHIELP

vert nermest utryddet som sykdom i Norge. Oppbyggingen av hjerteavdelingen i Etiopias parerende.
Men av enhetens pasienter har i dag 30 prosent hovedstad kom i gang etter at Haukeland fikk en - De har kardiologer, kirurger, perfusjonister, anes-

opprinnelse fra andre land enn Norge. Dette er henvendelse fra myndighetene i landet tilbake i tesi, sykepleiere — ja, alle ledd. Intensjonen er hjelp

innvandrere fra mange land og asylsekere. 2014. til selvhjelp. Vi skal leere opp personalet der og

bygge opp en egen avdeling. Personalet fra Black
— Sykehuset har en utenlandsseksjon som tente pd Lion er pa hospitering ved Haukeland sykehus.
ideen, og slik startet prosjektet for oppbygging av
hjertekirurgi i Etiopia, forteller Mette-Elise.

— Blant denne gruppen er det flere med ikke-kor-
rigerte medfedte hjertefeil, og med klaffefeil etter
revmatisk feber. Dette har vi jo ikke sett i Norge
pé veldig mange ar. For meg er det derfor veldig
nyttig 4 mete denne typen pasienter i Etiopia,
sier Mette-Elise.

— Hua slags tilbud fikk de med medfodt og tidlig
ervervet hjertefeil i Addis Abeba for Hauke-
Prosjektet ledes av Rune Haaverstad, thoraxkirurg  land-prosjektet ble etablert?

og leder for thoraxkirurgisk avdeling ved Hauke-

. land. De fleste i teamet arbeider ved Haukeland — Nesten ingenting. Hjertekirurgi er tilnzermet
FAR OPPF@LGING Sykehus, men ogsé kardiolog Havard Dahlen fra ikke-eksisterende. Noen blir sendt utenlands, men
Teamet fra Haukeland opererte ungdom og St. Olavs Hospital er med - i tillegg til Estensen. det er bare et fatall.
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INSPIRERT PA REHABILITERING

Fire ukers rehabilitering pa LHL-sykehuset Gardermoen er over. 18 mennesker star igjen med

takknemlighet og ny inspirasjon.

AV ANN-KARIN GJERTSEN-DAVIDSEN OG FRAYDIS LOVBERG LIEN

Alle var vi spente pa hva dette oppholdet ville gi oss av opp-
levelser og inntrykk. Mange hadde ikke vert pa rehabilitering
for, mens andre hadde erfaring fra Feiring.

Yngstemann i gruppa var 19, mens eldstemann var 68 ar. Halv-
parten var fodt med hjertefeil, mens andre hadde hjertesvikt
eller opplevd hjerteinfarkt.

Under oppholdet ble det tydelig for oss at det ikke er bygningen
som skaper stemningen, men ansatte og pasienter som sammen
vil hverandre vel og motiverer hverandre til & nd de mélene som
hver enkelt har satt for seg selv.

Den hjemmekoselige atmosfeeren pa Feiring blir husket, men vi
var enige om at pd LHL-sykehuset 14 alt bedre til rette, for her
ligger alt under samme tak. Atmosfaren skapte vi selv ...
Gruppa begynte tidlig 4 ta vare pa hverandre, motes til méltide-
ne, dra hverandre med — enten det var til trening, samling rundt
tv-en pa kveldene, yatzy, badminton eller fine kvelder sammen.
Men vi hadde takhoyde nok til 4 la hverandre fa fred nir man
var sliten og trengte hvile. Vi hadde et piano til disposisjon og
det brukte vi flittig til sosiale kveldsstunder. En i gruppa spilte
piano, men vi hadde ogsa en som spilte gitar. Men vi manglet
gitar ... Stian Blipp ble utfordret av en i gruppa vér til & oppfylle
véar drem om en gitar som kunne supplere pianoet, og det klarte
han! P4 Stian Blipp sin Instagram-konto finner du filmsnutten!
Feiring hadde fantastisk natur & by pa, men Nordbytjernet ved
Gardermoen kan absolutt anbefales som tur- og rekreasjons-
omréde.

Bassenget motiverer til bevegelse, mens gymsal og styrketre-
ningsrom ber om 4 bli brukt! LHL-sykehuset har fire etasjer og
heisen bruker man kun ndr man kommer med koffert. Kantina
har god og sunn mat, og en salatbar man gjerne ville tatt med
hjem. Alt ligger til rette for forandring for dem som selv vil!

De som hadde vert pé rehabilitering for, vet at man pa Feiring
bodde flere sammen i egne «hytter». P4 LHL-sykehuset har alle
egne rom med eget bad og tv.

Mange av de «gamle» ansatte har fulgt med fra Feiring og det
var jo bra, for de var virkelig dedikerte og fantastiske men-
nesker! Det krever helt spesielle folk 4 skulle fa nye, ukjente
mennesker hver 2.-4. uke, lese seg opp, bry seg like mye om alle
og sarge for at alle foler seg ivaretatt og sett.

De motiverer og gir oss utfordringer. Akkurat nok til at vi selv
klarer & tenke nye tanker som motiverer oss til livet vi skal
tilbake til etter dette oppholdet. Man blir tryggere og sterkere,
ikke bare fysisk men ogsé psykisk. Man blir sterkere og ter 4
kjenne ogsd pa frykten man har i kroppen.

Oppholdet har leert oss mer enn vi kunne dremt om, og pa flere
plan enn vi kunne forestilt oss. Vi er evig takknemlige og vil
takke de ansatte for mdten de er pd. Men den storste takken gér
til alle 18 pd Team 1. Oppholdet hadde ikke vert det samme
med noen andre.
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Stian Blipp oppfylte gitarensket til Team1. Her er Blipp sammen med
Froydis Levberg Lien.

Bassenget
bare innbyr
til & bli brukt!

HJERTEREHABILITERING 2019

LHL-sykehuset Gardermoen er de eneste i Norge som
har hjerterehabilitering spesielt tilpasset voksne med
medfedt hjertefeil.

Pa rehabiliteringsavdelingen har de et stort og erfarent
team som har mange ars erfaring med pasientgruppen.

Farste inntak for GUCH-pasienter i 2019 er 18. februar
med utreise 15 mars. Seknadsfrist er 18. januar.

Neste inntak blir 10. juni med utreise 5. juli. Seknadsfrist
er 11. mai.

Gruppene blir pé 15 GUCH-pasienter. GUCH er for avrig
den engelske betegnelsen pa voksne med medfedt
hjertefeil.

Har du spersmal, kontakt inntakskoordinator Aina Sol-
bakken (tIf. 92611020, epost aina.solbakken@lhl.no)

Seknadsskjema: https://www.lhl.no/gardermoen/rehabi-
litering/hjerterehabilitering

LINE = NY LEDER I UNGE
FUNKSJONSHEMMEDE

Mitt navn er Line Skatey. Jeg er 31 ar gammel og bor i
Haugesund, men er oppvokst i Os utenfor Bergen.

Jeg har det siste dret vaert nestleder i
Unge Funksjonshemmede, men fikk zren
av 4 bli organisasjonens nye styreleder

i ett &r fremover. Frem til dette satt jeg
som regionrepresentant for region vest

i VMHs landsstyre — et verv jeg nd har
permisjon fra.

Unge funksjonshemmede er en paraply-
organisasjon med 37 medlemsorganisa-
sjoner. VMH er en av disse. Vi represente-
rer et stort mangfold og har som formal
4 sikre deltakelse og samfunnsmessig
likestilling for unge mellom 12 og 36 &r
med funksjonsnedsettelser og kroniske
sykdommer.

LARERIKT

Jeg synes det Unge Funksjonshemmede
gjor for medlemsorganisasjonene sine er
fantastisk. Det & f3 lov til & kunne vere
med 4 pavirke og bidra til hvilket fokus
paraplyorganisasjonen skal ha er kjempe-
spennende og lzrerikt.

Det forste dret ga mersmak, og jeg er glad
jeg fortsatt kan bidra.

Vir kjezre leder gjennom flere ar, Camilla,
har dessverre vaert mye syk dette dret, og
mitte derfor ta valget om & ta vare pa

egen helse i tiden fremover. Da fikk jeg
sporsmél om jeg kunne tenke meg 4 stille
til valg som styreleder. Generalforsamlin-
gen hadde troen pa meg, og jeg ble valgt
til styreleder.

KAMPSAKER

Skole og utdanning. Jeg er opptatt av
elever og studenters rettigheter. Og at de
som har behov far den tilretteleggingen
de har krav pa — der de har behov for
den. Det kan vere pa skolen, hjemme
eller pa sykehus.

Det er viktig at man har medvirkning i
egen hverdag, ikke bare gjennom elevrdd
og oppnevnte kontaktpersoner.

Forskning viser at personer med nedsatt
funksjonsevne som har heyere utdanning
blir mindre diskriminert. Vi mener derfor
at alle som kan og har enske om det skal
fa ta utdannelse for sd & komme seg ut i
en relevant jobb.

Det er viktig med inkludering i arbeids-
livet. Det er sunt & komme seg ut og fa
yte noe tilbake til samfunnet. Om det er
i form av jobb eller et frivillig verv sd er
det viktig & kunne yte noe for mestrings-

folelsen og helsen. Alle kan bidra med
noe.

Videre er jeg opptatt av helhetlig strate-
giplan — rettigheter og likestilling. Vi ma
fa frem at det er snakk om likestilling nér
man ensker like rettigheter i skole, utdan-
ning, jobb og fritid pa lik linje med andre
som ikke har en sykdom eller nedsatt
funksjonsevne.

Organisasjonen har noen hovedpriorite-
ringer: utdanning, arbeidsliv, ungdomshel-
se, seksualitet, levekdr og internasjonalt

arbeid.

En del av arbeidet vart gar ut pa 4 gjen-
nomfere ulike prosjekter. Les gjerne mer
pd www.ungefunskjeonshemmede.no og
ungfunk pd instagram.

LINDBERG FIKK KONGENS FORTJENSTMEDALIJE

Barnehjertekirurg Harald Lindberg ble overrakt Kongens fortjenstmedalje under en
markering pa OUS Rikshospitalet 1. november.

Kongens fortjenstmedalje tildeles personer som har gjort en

seerlig fortjenestefull innsats over tid, betydelig utover det

normale.

er i verdenstoppen, og han har vert en pioner pa sitt felt.

VMH var representert med Katie Toivonen, som er operert
av Lindberg flere ganger.

Harald Lindberg ble uteksaminert som lege i 1970, og har

i 37 ar hatt sitt virke pa Rikshospitalet som thoraxkirurg
med barnehjertekirurgi som sin hjertesak.

Mange ledere og kollegaer ved sykehuset takket Harald
Lindberg som forsker, mentor og leder under markeringen.

«Det var utrolig godt, emosjonelt og teft & sitte i det rom-

met og here taler til han om «gamle dager». Jeg satt der og
visste at jeg var et produkt av et enormt arbeid, forskning,

samme kveld.

Lindberg er en viktig arsak til at barnehjertekirurgi i Norge

dyktighet og en sta og sterk vilje», skrev Katie pa sin blogg
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M@TE MED HELSE-
DIREKTORATET

Nermere 100 ulike organisasjon var i
host samlet i Helsedirektoratets nye loka-
ler pa Storo for & bli litt bedre kjent.

P4 programmet denne dagen sto bade
informasjon om Helsedirektoratet og
deres forhold til frivillig sektor, men ogsa
informasjon om hvor viktig frivilligheten
er i det norske samfunn.

Flere ulike organisasjoner fikk presen-
tere noen av sine viktigste og aktuelle
prosjekter og hjertesaker, og vi fikk in-
formasjon om nettstedet frivillig.no som
etter hvert har blitt en stor plattform og
meteplass for frivilligheten.

VMH PA KONGRESS

Daglig leder i VMH, Anne Giertsen, deltok
med stand under Nordisk barnekardiolo-
gisk kongress som ble arrangert i Bergen i
oktober. Fagpersoner fra hele Norden var
samlet for & here siste nytt om forskning
og dele erfaringer og lere mer om
utvikling pa det medisinske feltet rundt
medfedt hjertefeil.

@NSKER DU A SNAKKE
MED NOEN?

VMH har flere likepersoner som gjerne
stiller opp om du ensker a dele tankene
dine rundt det & leve med hjertefeil. A
dele erfaringer, og sammen finne stotte og
aksept for at det til tider kan by pa utfor-
dringer & leve med en hjertefeil, er noe av
essensen i & vare en pasientforening.

Gjennom drlige kurs har vi de siste drene
bygget opp en gruppe med rundt 30 like-
personer over hele landet. Onsker du &
snakke med en av dem, sd send en e-post
til anne@vmh.no. Vi er her for deg!
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NORDISK SAMARBEIDSM@TE

Alle de fem nordiske lande-
ne var representert under
det arlige nordiske samar-
beidsmetet mellom nordiske
hjertebarnsforeninger. Den-
ne gangen var ogsa VMH
sterkt tilstede for & dele
erfaringer rundt drift av en
egen voksenforening.

Med innlagt lunsj pa Flayen
fikk vare nordiske hjerte-
foreningskolleager oppleve
Bergen fra sin beste side i
strdlende hostver.

IKKE ALLE HJERTEFEIL
OPPDAGES MENS MAN ER
LITEN

VMHs leder Eirik |24 =i Wl =Ry
Moklegard (42) var [ r IRI

38 4r da han fikk

pévist sin medfedte

hjertefeil.

e

i)

1
Det var en stor let- H f
telse — men gjorde 1
ogsé at han gikk
helt i kjelleren etter
operasjonen som han métte gjennom. I
VG onsdag 12. september 2018 fortal-
te Eirik dpent sin sterke historie. Saken
prydet forsiden pa avisen.
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— Overraskende mange av medlemme-
ne i VMH fikk pavist sin hjertefeil i
voksen alder, sier informasjonsansvar-
lig Marit Haugdahl i artikkelen.

VG har ogsa intervjuet en rekke leger
om skjulte, medfedte hjertefeil. Saken
ligger ogsé pa VG+ (krever innlogging)
med tittelen: Varselsymptomene: Slik
oppdager du skjult hjertefeil.

MANGE
MEDLEMSFORDELER

FFO rettighetssenter er for alle med-
lemmer av VMH: http://www.ffo.no/

rettighetssenteret/

Hjertetelefonen: https://vmh.no/
medlemsfordeler/

VMH-butikken har mye fint:
https://vmh.no/nettbutikk/

VMH FOR HJERTEBARNA

S& du serien «Hjertebarna» pd TV2 i
hest? I den forbindelse inviterte Forenin-
gen for hjertesyke barn til to folkemater
om medfedt hjertefeil. Det ene matet ble
arrangert i Trondelag, og VMH region
midt stilte med egen stand og infor-
masjon om hva var forening kan tilby
voksne med medfedt hjertefeil.

«LEVE MED» TIL DEBATT

Den nasjonale alliansen for helsepsykologi
i somatikken, bestaende av 15 organisa-
sjoner for pasienter og helsepersonell

- inkludert VMH - inviterer til debatt pa
Litteraturhuset i Oslo tirsdag 5. februar
2019, kl. 18:00. Arrangementet er gratis.

Vi vet at psykisk og fysisk helse henger
uleselig sammen. Men denne sammenhen-
gen er ikke godt nok ivaretatt i helseve-
senet. Det kan fa alvorlige konsekvenser
bade for pasienter og parerende. Vi spor:
Hvordan fa det til i praksis?

NYTT FRA REGIONENE

==

Julebordet i REGION S@R ble avholdt pa
Fjordline — ferga mellom Sandefjord og
Streomstad — den 23. november 2018.

Det var fem som hadde mulighet til &
delta, og det var ekstra hyggelig at det
var nye ansikter pd turen.

Vi hadde bord i baugen pé baten. Etter
inntak av bade skalldyr, pinnekjett, ribbe
og dessert, var vi mette og forneyde.

Da vi kjerte tur/retur, fikk vi oppleve sho-
wet i akterenden pa veien hjem. Det var
en pianist som briljerte pa heyt nivd og
fikk med seg feststemte passasjerer.

Takk for et vellykket julebord, det var
hyggelig 4 bli kjent med nye medlemmer
og fa here deres historie.

REGION S@R minner om drsmeote
20. januar 2019 kl. 14.00 pa Lasses kafé,
Stathelle.

ETISKE RETNINGSLINJER:

Pa VMHs landsmate i var ble det besluttet
ainnfere etiske retningslinjer for organi-
sasjonen. Etiske retningslinjer er regler
forhva somer riktig handlemate (atferd)

i forskjellige situasjoner. Det er viktig a
ha et bevisst forhold til hvordan vi ensker
at VMH skal bli oppfattet og agere i ulike
sammenhenger.

Retningslinjene omhandler skonomiske
forhold, taushetsplikt, varsling, mennes-
kesyn, samt hvordan vi forholder oss til
andre organisasjoner og likepersonsarbei-
det. For VMH er det viktig hvordan vi som
organisasjon forholder oss til helsevese-
net og de ulike fagmiljoene var malgruppe
ofte er i kontakt med, media og eventu-
elle saker vier eller kanbliinvolvertiog
pavirket av.

I'VMH skal alle tillitsvalgte, likepersoner
og andre ressurspersaner signere de

etiske retningslinjene skriftlig.

Les mer pa vare nettsider.

REGION VEST inviterte i september pa
bowling med bespisning pd Harbour
cafe i Stavanger. Hovedmalgruppen var
nye medlemmer, men de som har vert
medlemmer en stund fikk ogsd vaere med.
Til sammen 11 personer deltok.

Vi ble inndelt i to lag pa to baner.
Mellom kastene ble det snakket mye

om VMH og hva man kunne gjore av
aktiviteter i regionen. Blant annet kom
det fram at det var noen som ville ga tur
i hostferien, og utfordringen tok Fredrik
pa strak hiand og planla der og da.

Etter at en vinner var kéret for hvert av
lagene, satte vi tenna i en saftig burger.
Praten flot lett, og mange s& fram til neste
treff.

REGION @ST startet i sommer med

Hjertekafé pa Rikshospitalet. Dette er et
tilbud til pasienter og parerende fra 15 ar
og oppover som er innlagt for utredning,
operasjoner og lignende og for de som
skal pa kontroll. I lopet av hesten har

det blitt to hjertekafeer til, den andre
torsdagen i maneden. Bildet er fra forste
kafédag, med Katie, Marit, Merethe,
Gunnar (fra FFHB) og Morten.

REGION NORD arrangerte i desember
minigolf i Tromse, der Balder, André,
Andreas og Helene meotte opp. Etterpa
dro de til Casa inferno og spiste nydelig
pizza, melder Balder Aarg.

Bls med pé Valentinsdagen!

Vi markerer Valentinsdagen med stands og aktiviteter 4. februar.
Bli med a fa flere til a si de tre magiske ordene “jeg er organdonor”
ved a lage til en stand, dele ut donorkorthrosjyrer og informere om temaet.

For mer informasjon og pamelding, ga til www.donordag.no
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RETURADRESSE:
Foreningen for
hjertesyke barn
PB 222 Sentrum
0103 Oslo

STATTLIVSVIKTIG FORSKNING
FORBARN OGHJERTESYKDOM!

Vitrenger ny kunnskap og nye metoder - og vi trenger bidrag.

g Ta kontakt med

FORENINGEN FOR Foreningen for hjertesyke barn Forskningsstiftelsen
HIERTESYKE BARN forskningsstiftelsen@ffhb.no
Forskningsstiftelsen Mer informasjon pa www.ffhb.no/forskningsstiftelsen

LASSELITENS FOND for hjertesyke barn

Stiftelsens formal

Lasselitens fond for hjertesyke barn har som ideelt formal:

* 3 gi okonomisk stette til hjertesyke barn og ungdom i forbindelse
med hjerteoperasjoner og annen medisinsk behandling.

® 3 bidra med skonomisk stette til forskning relatert til
hjertesykdommer hos barn og ungdom.

® 3 bidra ekonomisk til utstyr og materiell til sykehusavdelinger for
hjertesyke barn.

® 3 bidra gkonomisk til sosiale tiltak av ulik art for hjertesyke barn
og ungdom og deres foreldre/foresatte.

SOKNADSFRIST ER 1. MARS OG 1. SEPTEMBER HVERT AR

Foreningen for hjertesyke barn er sekretariat for Lasselitens fond og henvendelser kan gjores til:
Foreningen for hjertesyke barn, Postboks 222, Sentrum, 0103 Oslo. Telefonnummer 23 05 80 00 eller mail: fthb b.no





