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Verdt a vite om oppfolging
av mediodt hjertefeil

Det & ha en medfedt hjertefeil folger
deg hele livet. Ogsa i voksen alder kan
det fore til mange sykehusopphold med
mye usikkerhet om fremtiden.

Det finnes over 100 ulike diagno-
ser innen medfedte hjertefeil. Det
er utarbeidet egen informasjon om
de mest vanlige. For informasjon om
din diagnose, ta kontakt med GUCH-
sykepleierne* pa OUS Rikshospitalet
eller annet helsepersonell.

Her finner du litt generell informa-
sjon som kan vaere nyttig for deg som
pasient.

ARVELIGHET: De farreste tilfeller av
medfgdt hjertefeil er direkte arvelige.
Risikoen for a fa et barn med medfgdt
hjertefeil er rundt 0,8 prosent. Om
mor eller far har hjertefeil, eller om et
sgsken har hjertefeil, gker risikoen for
a fa barn med hjertefeil med noen fa
prosent.

SVANGERSKAP: De fleste kvinner med
medfgdt hjertefeil kan gjennomga et
svangerskap. Risiko avhenger av type
medfedt hjertefeil og kompleksiteten i
denne. Svangerskapet bgr planlegges.
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KONTROLL: De fleste voksne med med-
fodt hjertefeil ma jevnlig til kontroll pa
et sykehus. Noen ma fglges opp ofte,
mens det for andre kan ga flere ar
mellom hver gang de trenger en kon-
troll. Det er alltid den siste kontrollen
som bestemmer nar neste kontroll skal
vaere. Man far tilsendt legens notat fra
kontrollen og kan selv fglge med pa hva
som ble bestemt.

En kontroll inneholder normalt EKG,
ultralyd av hjertet, og ofte en arbeids-
belastning, som vil forega pa sykkel eller
tredemalle.

En viktig del av konsultasjonen er sam-
talen med deg om din hjertefeil, medi-
siner, hjerterytmeforstyrrelser, familie-
planlegging og livstil.

PSYKISK HELSE: Mange med med-
fedt hjertefeil strever med tanker om-
kring fremtiden og med & bearbeide
darlige erfaringer i metet med helse-
vesenet. Det kan vere lurt & snakke
med noen om dette. Det kan vaere
familie eller venner, med fastlegen eller
GUCH-teamet. Noen har ogsa glede av
a snakke med psykolog. Alle kommuner
har psykiatrisk sykepleier. Dette er et
lavterskeltilbud hvor man selv kan ringe
og be om en samtale. Ta det gjerne opp
pa neste kontroll!

TANNHELSE: Bakterier fra munnhu-
len setter seg lett i kunstig materiale i
blodbanen. Darlig tannstatus kan gi en
okt risiko for infeksjon i hjerteklaffe-
ne eller kunstig materiale i blodbanen
(endokarditt). Dette kan veere en veldig

alvorlig tilstand, og vi anbefaler derfor
arlig kontroll hos tannlegen. Far hjerte-
operasjon vil man kunne fa dekket kost-
nadene til ngdvendig tannbehandling.

BRYSTIMPLANTAT/SILIKON gjor det
ofte vanskeligere a se hjertet ved ultra-
lyd, og det kan bli vanskeligere a folge
med pa hvordan hjertetilstanden
utvikler seg. Man anbefaler derfor ikke
brystimplantat.

TATOVERING OG PIERCING bgr unn-
gas da det vil gi en liten gkt risiko for
infeksjon i hjerteklaffene (endokarditt),
og dette kan vaere veldig alvorlig. Der-
som man likevel velger a gjere dette,
er det viktig a gjere det pa et sted med
god hygiene, og man ma fortelle om sin
hjertesykdom. Vi anbefaler at man tar
antibiotika i forbindelse med eventuell
tatovering eller piercing (endokarditt-
profylakse) - snakk med fastlegen din!

FYSISK AKTIVITET: Studier viser at ogsa
de ned hjertefeil har godt av vanlig tre-
ning. Ved noen tilstander bar treningen
tilrettelegges, for eksempel ved a unn-
ga veldig hard belastning eller lafting av
veldig tunge vekter. Fysisk aktivitet bgr
bare unngas hvis hjertefeilen er sveert
alvorlig og fysisk aktivitet kan medfgre
fare. Alle som er i en slik situasjon vil fa
tydelig beskjed om dette av sin lege.
Regelmessig fysisk aktivitet er vik-
tig for a forebygge alle dominerende
sykdomsgrupper i befolkningen, ifglge

Helsedirektoratet. Det gjelder for eks-
empel overvekt, diabetes type 2 og
ervervede hjerte- og karsykdommer.
Fysisk aktivitet er ogsa sveert effektiv
i behandling av en rekke sykdommer
og tilstander. | en del tilfeller kan fysisk
aktivitet erstatte legemidler og i andre
redusere behovet for medisiner.

TOBAKK OG ALKOHOL: Rgyk og snus
anbefales ikke. Nar man har en hjerte-
feil er det ekstra viktig & passe pa hjer-
tet sitt. | tillegg vil reyking redusere
lungefunksjonen. Nar man har arr etter
operasjoner blir brystkassen stivere og
lungefunksjonen kan reduseres. Rayk vil
fore til at lungefunksjonen raskere blir
darlig. Alkohol i sosiale lag og vanlige
mengder er ikke spesielt farlig ved med-
fedt hjertesykdom. Men store alkohol-
inntak kan hos noen pasientgrupper
medfgrer en betydelig risiko.

VEKTKONTROLL: Ved overvekt blir be-
lastningen for hjertet stgrre enn den
ellers ville vaert. Overvekt gker ogsa risi-
koen for en del andre sykdommer, som
diabetes type 2, hgyt blodtrykk, heyt
kolesterol og ervervede hjerte- og kar-
sykdommer.

Som mange har erfart, er det mye let-
tere & unnga a ga opp i vekt enn a ga
ned igjen, og vektnedgang er vanske-
ligere jo darligere hjertefunksjon man
har. Men det er heldigvis ikke umulig.
Snakk gjerne med GUCH-teamet eller
legen din om dette.
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NARKOSE: Ved mange tilstander er
narkosen ekstra risikofylt, og operasjo-
ner ma derfor gjennomferes pa syke-
hus som har erfaring med narkose hos
pasienter med medfgdt hjertesykdom.
Snakk med GUCH-teamet dersom du
trenger en operasjon, sa kan det plan-
legges pa en god mate.

UTDANNELSE/JOBB: Det er viktig a
utdanne seg innenfor et yrke man
tror man vil trives med. Nar man skal
velge utdannelse kan det veere lurt a
ta hensyn til egne evner og eventuelle
begrensninger, slik at man far et yrke
man kan beholde sa lenge som mulig.
Dersom man starter egen bedrift er det
viktig a tenke pa forsikring, slik at man
far de samme rettighetene som vanlige
arbeidstakere. Nar man har en med-
fodt hjertesykdom er det dessverre en
gkt mulighet for at man i fremtiden far
lengre sykemeldingsperioder, eller ma
jobbe i redusert stilling. Dette er det
viktig a tenke gjennom.

MEDISINER: Generelt er det viktig a
vite hvilke medisiner og styrker man
bruker. Skriv gjerne en liste, og ha
den tilgjengelig pa telefonen din. Skriv
opp virkestoffet ogsa, man blir nemlig
ofte tilbudt alternativer nar man er pa
apoteket, og da er det lett & miste over-
sikten.

2 HJERTEFEIL

Litt om de vanligste medisinene:

+ Albyl E er en blodfortynnende
medisin som virker ved a gjgre
blodplatene mindre aktive, og kan
redusere sannsynligheten for blod-
propp. Noen kan fa sure oppstet av
denne medisinen, og kan da fa bruk
for syredempende medisin.

+ Marevan er blodfortynnende
som virker ved & hemme levrings-
faktorene i blodet (antikoaguler-
ende). Den brukes for & redusere
sannsynligheten for blodpropp, eller
til & behandle blodpropp. Man maler
graden av blodfortynning med INR.
Man kan sgke om a fa egen maler
sa man slipper a ga til legen sa ofte.
Graden av anbefalt blodfortynning
(INR-niva) varierer med tilstanden,
og det varierer hvor mange tabletter
ulike personer trenger hver dag.

» Noen kan bruke medisiner som
likner pa Marevan, men som ikke ma
males (kalles NOAK). Dersom man
har kunstige hjerteklaffer kan et slikt
bytte vaere farlig.

+ Betablokker motvirker effekten pa
hjertet av stresshormonet adrenalin,
og brukes som blodtrykksmedisin,
forebygger hjerteinfarkt, og kan roe
ned hjerterytmeforstyrrelser.

* ACEi/A2 er grupper av blodtrykks-
medisiner som ogsa brukes ved
nyresvikt, og for a forebygge og
behandle hjertesvikt. Nar man bruker
disse medisinene ma man regel-
messig kontrollere nyrefunksjonen
og saltbalansen ved blodprever.

* Diuretika (vanndrivende) brukes
som hjertesviktmedisin dersom
kroppen din har tendens til & samle
opp vaeske. Da er det ogsa lurt &
veere forsiktig med saltinntaket,
da salt trekker til seg vaeske. Man
ma regelmessig kontrollere nyre-
funksjonen og saltbalansen ved
blodpraver.

Denne brosjyren er utgitt av Voksne med medfgdt hjertefeil i samarbeid med OUS Rikshospitalet.

Hvem har ansvaret?
Primaerhelsetjenesten, ved fastlegen,
har hovedansvaret for oppfelging av deg
som pasient. Fastlegen er din primaer-
kontakt for alle typer sykdommer og
helseplager og alle forhold som bergrer
dette. Det er fastlegen som skal henvise
deg videre til spesialisthelsetjenesten
dersom det er ngdvendig.

Guch-teamet* pa Rikshospitalet og
ved enkelte andre sykehus er en del av
spesialisthelsetjenesten, og er eksperter
pa medfedt hjertefeil. Teamet bestar av
sykepleiere og leger som har til oppga-
ve og folge opp pasienter med medfadt
hjertefeil fra 18 ar og oppover.

*GUCH = Grown-Ups with Congenital
Heart disease, som er den engelske betegn-
elsen pd voksne med medfadt hjertefeil.

Vil du vite mer?
https://vmh.no/om-hjertefeil/
https://www.ffhb.no/hjertefeil/
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