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Oppdaterte rad om Digitale treff gir VMH med
Covid-vaksine nye medlemmer egen bokklubb +

David har
hatt korona

Irske David Toms har i lepet av ett ar vaert
gjennom ablasjon, fatt pacemaker og tilbragt

11 dager pa intensiven med korona. N& er han fan
av bade fotball og det norske helsevesenet!
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Viholder frem-
deles sammen
- pa avstand

et har gatt over et ar siden den
D historiske dagen 12. mars da Norge

stengte ned. Jeg ma eerliginnromme
atjeger veldig glad jeg da ikke visste at jeg
skulle sitte her, ett ar senere, og fremdeles
ikke ha mott dere fysisk. Jeg er ogsa glad for
at jeg da ikke visste om all usikkerhet og
forvirring vire medlemmer skulle oppleve
rundt vaksineprioritet. Nar dette leses haper
jeg flere av dere har blitt vaksinert, og dere
andre har fattklarhetinar det er deres tur.

I'tiden landet har stétt stille har VMH

hatt travle tider. Vi har jobbet kontinuerlig
for 4 ha oppdatert informasjon om korona

pa vare nettsider, samt jobbet for klarhet i
vaksineprioriteringene. Vi har opprettet
chat bemannet av helsepersonell som ogsa
er GUCHere, arrangert landsstyremeter,
skaffet nye medlemsfordeler, og ikke minst
arrangert webinarer som har hatt enorm
respons fra dere medlemmer. Digitale tilbud
er noe vi ser vi bor fortsette med. Denne
formen for deltagelse i foreningen ser ut til
& passer for veldig mange. Vi har ogsa fatt
mange nye medlemmer i lppet av arets
forste maneder, noe vi synes er stor stas!

Det er ikke bare VMH sentralt som har
veert aktive siden sist; alle regioner har
gjennomfort sine arsmeter, og et 30-talls
personer har sagt ja til 4 pata seg frivillige
verviforeningen. Tusen hjertelig takk til
alle dere!

Til vi ses igjen: ta godt vare pd dere selv, fatt
mot og husk at det alltid er en likeperson der
for deg dersom du trenger noen & prate med.

Kari Anne
, Pedersen,
“= styreleder

Graviditet og risikofaktorer

for arytmi

Graviditet er forbundet med hayere forekomst av ventrikulaer arytmi
blant kvinner med hjertefeilen Fallots tetrade. Dette er en av legenes
hovedbekymringer for denne pasientgruppen og den viktigste arsaken

til plutselig hjertestans.

Mange kvinner med denne diagnosen gjennomgar graviditet. Men hva
graviditeten har @ si for de kardiovaskulaere langtidseffektene har vaert

lite kjent. Et norsk forskerteam har undersgkt sammenhengen mellom
graviditet og hjertefunksjon med forekomst av ventrikulaer arytmi.
80 kvinner med korrigert Fallots tetrade deltok i prosjektet. 55 av
kvinnene (69 prosent) hadde gatt gjennom en eller flere graviditeter.
17 av 80 kvinner (21 prosent) hadde opplevd ventrikulzer arytmi.

Forskerne fant to markerer for ventrikulaer arytmi som begge var uavhengige
av alder, og som kan fa betydning nar det gjelder risikovurdering og hvilke
radd man skal gi til pasientgruppen i forbindelse med graviditet. Dette ble
beskrevet i en artikkel som forskningsmiljeet for voksne med medfedt
hjertefeil ved OUS Rikshospitalet tidligere i ar fikk publisert i det aner-
kjente, vitenskapelige tidsskriftet Open Heart.




Digitale treff gir
nye medlemmer

WMHs webinarserie har gitt rekordoppslutning og mange nye medlemmer.

Tekst: Anne Giertsen

jennom Stiftelsen Dams Stimuleringspro-
Ggram har VMH fatt stotte til 4 arrangere

ulike webinarer (digitale foredrag) for
medlemmene.

Med de smittevernsbegrensingene som finnes
per i dag for sosial omgang, er det mange grupper
som kjenner pd et sterkt savn av fysiske moteplas-
ser. Behovet for informasjon og kunnskap er stort,
og spesielt har det veert viktig a ivareta egen psy-
kisk helse i denne usikre tiden.

25 nye medlemmer

Pédmeldingen til webinarene har veert overvel-
dende, med inntil 90 deltagere hver gang. Det
viser at dette er noe det har veert behov for, og at
mange har deltatt pa flere webinarer viser at vi
har truffet riktig med tilbudet. Med digitale treff
har alle like forutsetninger for a delta, uansett
hvor man bor ilandet.

Vi ser ogsd at vi har fitt en del nye medlemmer
gjennom vinteren, hvorav flere har meldt seg inn
iforeningen og pé et webinar samtidig. Hele 35
nye medlemmer har kommet til sa langt i ar, og
vi gnsker dem spesielt velkommen til felleskapet
i VMH.

Hva vi har gjort
Webinarer gjennomfert vinteren 2020/
varen 2021:
November: Livet er et usikkert prosjekt, med
Ingvard Wilhelmsen, professor emeritus ved
Universitet i Bergen og spesialistiindremedisin
og psykiatri.
Desember: Julewebinar med jubileumslotteri
ogunderholdning
Januar: Hjertesliten, om psykisk helse og kronisk
sykdom, med psykologspesialist Ingrid Hyldmo.
Februar: Forebygge og leve med béde psykisk
helse og medfedt hjertefeil, med psykolog
Caroline Rostrup.
Mars: A eie ro i uro, webinar om & st sttt i livet
ndr det meste gynger, med Anette Myrvang,
raddgiver i spesialisthelsetjenesten.

Nye webinarer eller tilsvarende aktiviteter
planlegges for hosten.

Om Stimuleringsprogrammet

Helse- og omsorgsdepartementet har bevilget
midler til et nytt program for & stimulere til til-
takiregiav frivillige organisasjoner som bidrar
til 4 redusere de negative konsekvensene av
smitteverntiltak.

STIFTELSEN
DAM

Maélgruppen er frivillige organisasjoner med
helseformal som er godkjent som sekerorgani-
sasjon i Stiftelsen Dam.

Programmet administreres av Stiftelsen
Dam og skal stette tidsavgrensede, korona-
relaterte tiltak med mal om & fremme levekar,
fysisk og psykisk helse, mestring, livskvalitet

eller sosial deltakelse. L 4

(((

HARDU FOLT
DEG ALENE |
KORONATIDEN?

Skulle du enske du hadde
noen a prate med?

FFHB inviterer alle mellom
15-25ar til a veere med pa
helt nye digitale gruppe-
samtaler. A dele dine
erfaringer kan hjelpe
andre - sannsynligvis
ogsa degselv!

Gruppene settes sammen
etter hvert sominteres-
serte melder seg. Hver
gruppe vilhamed en ut-
dannet terapeut, i tillegg
til fem unge voksne med
medfedt hjertefeil som
ogsa deltar som veiledere
idisse nettgruppene.

- Gjennom gruppesamta-
lene far du mer innblikk
og forstaelse for egne
behov, og hvordan psykisk
og fysisk helse harer
sammen for & opprettholde
en best mulig livskvalitet,
sier en av veilederne.

Gatil:
www.ffhbalenesammen.no
for mer informasjon.

Alerfe'sammen
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@ Enire pa Dokka

David Toms trenger ikke a lure pa hva som skjer hvis han far korona.

David Toms

David vil gjerne trekke
frem stotten fra Miriam
idet a leve med medfadt
hjertefeil - spesielt
gjennom alt som skjedde
ifjor.

Han vet at det gar bra til slutt.

Tekst: Marit Haugdahl Foto: Privat

David tilherer en eksklusiv klubb av GUCHere
som har hatt korona.

11 degnirespirator

- Deter et ar siden nd, og det er utrolig 4 tenke
p4, medgir han. I februar i fjor var David pa
kontroll pa sykehuset, hvor de fant ut at han
hadde utviklet arytmi - noe som ikke er uvanlig
blant Mustard-pasienter.

- Det var helt greit, og jeg skulle fa ablasjon i
mars. Men i mellomtiden ble formen min mye
darligere, forteller han.

Fordi han hadde vert i utlandet en tur, ble
han sendt rett hjem i karantene da han skulle inn
for ablasjon. Etter karantenetiden dro han pé jobb
som vanlig i det Oslo stengte ned.
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-Jeg begynte a fole meg veldig, veldig dérlig, og
ble litt usikker pa om det «bare» var arytmi. Jeg
hadde tatt en koronatest som var negativ, sa jeg
tenkte «det er i hvert fall ikke det». Men kjeeresten
min ba meg ringe ambulanse, forteller David. Da
bodde de fortsatt i Oslo, og David ble innlagt pa lokal-
sykehuset. Da de ble klar over at pasienten hadde
medfedt hjertefeil, ble han sendt rett til Rikshospi-
talet. Der 14 han 11 dager pa respirator, og nesten
en uke til pé kardiologisk sengepost etterpa.

- Fraintensiven husker jeg nesten bare mare-
rittene. Det var store fantasier og kjemperare greier.
Jeg mistet helt oversikt over dagene, og ante ikke
hvilken dato det var da jeg kom pé sengeposten.
Der var alt veldig tungt, jeg var sliten og svak og
mistet 11 kilo under oppholdet. Jeg kunne ikke ga
pa beina, og det tok sin tid 4 komme seg, innrem-
mer han. Uken pa kardiologisk sengepost husker
han ogsé som uendelig kjedelig.

Vel hjemme tilbragte han to uker heltiro i
leiligheten, der han ble sliten bare av & snakke
i telefonen.

- Etterpa matte jeg handtere ablasjon, og jeg
fikk senere pa aret sattinn pacemaker. Sa jeg var
mye pa sykehus i fjor, erkjenner han.

Og heldigvis gikk det bra. Etter fire-fem mé&neder
var det ingen tegn i lungene etter korona, og han
var tilbake i vanlig form igjen.

- Jeg foler meg i toppform!

-Vimagjere det vikan

Ilepet av det siste &ret har David ogsa gjort seg
bemerket som en av VMHs mest aktive stotte-
spillere i sosiale medier.

- Du har hatt flere innsamlingsaksjoner for VMH.
Det er veldig unorsk. Hvorfor gjor du det?

- Jeg vet at foreninger trenger stotte, og vi som
selv er hjertesyke eller er parorende mé gjore det
vikan. Dette er viktig! Dette er meg - jeg har med-
fodt hjertefeil, erkleerer David.

- Jeg er ikke lenger flau over at jeg har med-
fodt hjertefeil!

Og alle som blir eldre skjenner at de ikke har all tid
iverden til & gjore ting. S& jeg har funnet utat man
ma gjore det man kan ndr man kan, legger han til.

- Men engasjementet til tross - du har aldri deltatt
pa et arrangement i VMH?



- Nei, ikke fysisk. Men jeg skal absolutt veere mer
involvert fremover!

Den norske modellen

Etter & haleert & kjenne det norske helsevesenet
rimelig godst, er han full avlovord om den
norske velferdsstaten.

-IIrland har vi helsevesen pa to nivéer, offentlig
og privat. Ofte er det pa de samme sykehusene
med de samme legene, men hvis man har privat
forsikring er det bedre service oglettere a fa timer,
forteller David. Fordi han har en alvorlig, medfedt
sykdom, hadde han alltid privat forsikring da han
boddeiIrland.

- Det at jeg ikke trengte forsikring da jeg flyttet
hit, har blitt kjempeviktig for meg! Man méd ikke
ha god rad for a fa hjelp i Norge, og jeg synes alle
jeg har mott p& Rikshospitalet er kjempeflinke.

Inovember flyttet David og kjeresten inn i
nyinnkjept hus pa Dokka, og han er tilbake i
100 prosent jobb som «altmuligmann» ved den
irske ambassaden i Oslo. Det er den aller kuleste
jobben han noensinne har hatt.

Doktorgradi fotball
Det siste &ret har ikke David kunnet ga pa sa
mange fotballkamper som gnskelig. Favorittlaget
i Norge er Vélerenga. Men fotballhjertet banker
mest for Waterford Football Club, som spiller i
den gverste ligaen i Irland. Han vokste narmest
opp der, og faren var béde spiller, dommer og lag-
leder i klubben. I tillegg hadde han en slektning
som var klubbdirektor.

Som guttunge var dremmen & bli fotballspiller
- til tross for hjertefeilen.

- Det tok litt tid for jeg skjonte at jeg ikke kunne
oppfylle dremmen min. Mitt store fotballforbilde
var faren min, som dessverre gikk bort i fjor. Han
levde for fotball. Selv om jeg ikke kan spille pa

toppniva, elsker jeg & se pé fotball, forteller David.

Sa mye elsker han idrettsgrenen at han ogsé har
tatt doktorgrad i fotballhistorie!

Det er na fem ar siden David flyttet til Norge.

- Jeg flyttet hiti 2016 uten & kunne et ord
norsk, forteller han. Det skyldes at han traff
norske Miriam i Praha aret for, der han arbeidet
som engelsklarer. ¥

VMH med egen bokklubb

David og bestevennen
Madra. Hunden har egen
Instagram-profil.

FAKTA

David Toms

Hjertefeil:
Transposisjon av de
store arterier (TGA),
Mustard-operert

Alder:33
Fra: WaterfordiIrland

Bor: Dokka iNordre
Land, Innlandet

Visste du at vi har en egen bokklubb i VMH? Den er apen for alle medlemmer i foreningen,
ogregion gst er arranger. Medlemskap far du ved a bli med i Facebook-gruppa, som i
skrivende stund har 27 medlemmer. Bokklubben ble etablert 1. oktober 2020.

- Hittil har vilest to krimbeker, det var bok 1 og 2 i en serie, i tillegg til en sakprosa-bok. Na
leser vienreiseskildring, forteller Benedicte Meidell, som tok initiativ til klubben sammen
med Morten Eriksen.

- Viformer bokklubben litt etter som vigar, legger hun til.

Fer forste bok hadde de avstemning pa sjanger, sa fant Benedicte en bok som var tilgjengelig
som fysisk bok, e-bok og lydbok pa biblioteket.

- Malet er & finne boker som er tilgjengelig for alle, slik at man kan vaere med uavhengig av
hvordan man foretrekker & lese en bok. Bok to i serien ble bestemt pa det ferste bokmaotet.
P& det andre bokmetet ble sjangeren bestemt, og sa lagde viavstemning pa et utvalg
beker. Hvordan vileser det fremover er litt opp til medlemmene og hva vikommer frem til
pa bokmatene, sier Benedicte og forsikrer om at alle forslag og innspill er hjertelig velkomne.
Siden klubben har medlemmer som bor spredt i landet vart og det er en pagdende pandemi,
er bokklubben kun digital og de treffes pa Google Meet.

| JBRGEN"ZGER
. KAMELEONENE

Lurer du pa noe mer? Kontakt Morten eller Benedicte i region ost, eller spar via
bokklubbens Facebook-side, som heter «VMH Region @sts bokklubb».
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VMHPA TV

[ varesble detklart at
TV2harsagtjatilasende
reklamefilmen til VMH i
pasken. Fikk du sett den?
Reklamefrie dageripasken
er Langfredag og

1. paskedag, og dable
filmenvistpaTV2,TV2
Zebra, TV 2 Livsstil, TV 2
Nyhetskanalen, Sport 1
og Sport 2. Da VMH-nytt
gikk i trykken, var det enda
ikke klart om Discovery/
TV Norge ogsa takket ja
tila vise den nye informa-
sjonsfilmen til VMH.

Oppdaterte vaksinerad

Mange voksne med medfedt hjertefeil spor seg na:

Nar er det min tur a fa vaksine?

Tekst: Marit Haugdahl

et kan vi dessverre ikke svare pa. Det
D avhenger av flere faktorer, som antall

vaksinedoser som er tilgjengelig, antall
vaksinedoser som sendes din kommune, organi-
seringen av vaksinasjonen i kommunen - og ikke
minst hvilken helsetilstand du har. Men her er
vare oppdaterte rad til deg.

Det er opp til den enkelte om de gnsker 4 ta
vaksinen eller ei.

De aller fleste med medfedt hjertefeil tilhorer
FHIs prioriteringsgruppe 5, 6 og 7, avhengig av
alder. Men noen fé kan tilhere gruppe 4. Det gjelder
de som er Fontanoperert, har Eisenmenger syn-
drom eller pulmonal hypertensjon. Det dpnes
nemlig for individuell vurderingi gruppe 4, og
Norsk cardiologisk selskap sin arbeidsgruppe for
medfodte hjertefeil har skrevet et brev der de
anbefaler at alle i disse diagnosegruppene blir
prioritert (les anbefalingen pa vimh.no).

I'tillegg kommer andre som er nevnt spesifikt
i omtalen av grupper med hoy risiko for alvorlig
forlep av Covid-19, som transplanterte. FHI presi-
serer at annen sveert alvorlig sykdom ogséa kan
ogsé gi okt risiko for alvorlig forlep av covid-19.
Vaksinasjon i slike tilfeller skal ogsa vurderes
individuelt av lege.

Dersom du har spersmél om hvor du erikoen,
eller vil vite mer om nar du kan forespeiles a fa

Nye regionledere

vaksine i din kommune, ta kontakt med din fastlege.
Det er fastlegene og de enkelte kommunene som
har ansvar for organisering av vaksinering og priori-
teringslistene. For spesielle medisinske sporsmal
kan du ogsé kontakte din behandlende kardiolog.
Sjekk din kommunes nettsider om de oppfordrer
sin befolkning til a registrere seg noe sted hvis de
onsker vaksine, som for eksempel i Helseboken.no.
Dersom du tilhegrer noen av diagnosegruppene
nevnt over, kan du for eksempel ta med uttalelsen
fra arbeidsgruppen for medfedt hjertefeil i Norsk
cardiologisk selskap (som du finner pd vmh.no)

til din fastlege.
Les hele saken om vaksinerad og se etter opp-
dateringer p&d vmh.no |

| lopet av &rets to ferste maneder har det blitt gjennomfert (digitale) arsmater i alle
VMHs femregionlag. En rekke nye tillitsvalgte har takket ja til @ blimed & ta region-
lagene videre. | tillegg er det mange «gamle travere» som fortsatt ensker a bidra.

Takk til dere alle!

Leder og nestleder for de fem regionlagene er na som felger
(navnet paregionens Facebook-side star i parentes):

Region midt: Liv Marit Reiseng Nordli og Jostein Hovlid (VMH, region midt)
Region nord: Martine Kvanmo Akselsen og Anja Helene Molund (VMH, region nord)
Regionser: Susanne Hansen Kleppan og Heidi Myra Christensen (VMH Region Sar)
Region vest: Hilde Klubben Svenssen og Daniel Kinsarvik (VMH, region vest)
Regiongst: Morten Eriksen og Benedicte Meidell

(Voksne med medfedt hjertefeil, Region ast)
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Eirin (nr. 2 fra heyre) og andre deltakere pa oppholdet i februar/mars med
en yoga-pose.

Pa Innsiden

Tekst: Eirin Syversen Foto: Privat

smitte av Covid-19 i pa @stlandet. Derfor er vi nesten hermetisk lukket,

og flere tuller med at de har kun en uke igjen av «<soningen». De siste
ukene har bestatt for det meste av trening, hvile, spising, undervisning og en
masse moro og det & veere sosial. Det & kunne veere sosial uten & bruke munn-
bind, har hjulpet flere med & senke skuldrene fra koronamaset utenfor.

Her moter man andre i samme situasjon og foler seg dermed mindre alene
om det & leve med hjertefeil. De som jobber her har en unik kompetanse pa
GUCH, og en merker at en blir tatt pa alvor. Mye mer pd alvor enn ellers. Et
team med leger, sykepleiere, idrettspedagoger, erneeringsfysiologer, fysiotera-
peuter, psykolog, sosionom osv. folger deg opp, og samarbeidet mellom instansene
er som godt smurte tannhjul.

Flere av deltakerne mener at en her endelig har tid til & sette seg selv forst, og
ikke tenke pd alle andre og alt en matte, skulle, burde gjore. Her kan man utfordre
seg selv gjennom trening, for & teste hvor langt en egentlig kan royne seg, og
man far sjansen til 4 snakke om trening etter endt opphold. Man far veere med
pa treningsformer en gjerne aldri har deltatt pa for, og oppleve at trening er mer
mangfoldig enn man skulle tro. Det a sette fokus pa kosthold er ogsé viktig. Her
leerer vi a lage hjertevennlig mat, og opplever hvor mye sunn mat man kan spise
kontra usunn mat.

Sist, men ikke minst, far en laere om det & ha hjertefeil og hvordan takle livets
opp- og nedturer. Vi ser blant annet pa hvordan kropp og sinn jobber sammen.
Pluss mye, mye mer.

Rapport frarehab p& Gardermoen. Det er annerledes tider her med masse

Om jeg vil anbefale et slikt opphold? JA, uten tvil!

Kommende rehabiliteringsopphold for GUCH-ere ved LHL-sykehuset Garder-
moen er i uke 23 og uke 3912021. Soknadsfrist en maned for inntaket. Mer
informasjon og seknadsskjema finner du p4 vimh.no (sek pé «rehabilitering»)
og pa LHL sine hjemmesider. (")

/'\

Nye diagnosebrosjyrer

| samarbeid med OUS Rikshospitalet har VMH utarbeidet 10 brosjyrer med
informasjon om de vanligste hjertefeilene, svangerskap og generelle rad
tilde som lever med medfedt hjertefeil.

Brosjyrene skal vaere tilgjengelig ved alle de storste sykehusene i landet
og pavare hjemmesider. Prosjektet «Mitt korrigerte hjerte» er finansiert
av Stiftelsen Dam, og illustrasjonene er ved Michael J. Bjaanes.

VMH vil veere med
a tette det siste hullet
L velferdsstaten

10. februar deltok Olea og Aleksander fra VMHs
landsstyre pd Fagforbundet UNG sitt mete om
Tannhelsekampanjen. Kampanjen har pagatt siden
2013,0g VMH er en av i alt 25 organisasjoner
som har tilsluttet seg den - fordi foreningen
mener at tennene er en del av kroppen.

Na haper de som star bak kampanjen at tannhelse
kanblienviktig sak i arets valgkamp. For a bygge
opp mot det, er det skrevet en uttalelse som
medlemsorganisasjonene har stilt seg bak.
Uttalelsen begynner slik: «Vikrever at en ny
regjering skal forplikte seg til & tette det det
siste hullet i velferdsstaten, nemlig of fentlig
finansiert tannhelsebehandling. Det handler om
at sykdommer og skader i munnhulen ikke skal
forskjellsbehandles fra andre sykdommer og
skader ikroppen.Det burde vere en selvfalge.»

Uttalelsen slar ogsa fast at «nar innbyggere i
velferdsstaten var blir tvunget til & velge mellom
a trekke tenner til 1500 kr, eller betale summer
fra 6.000 til 30.000 kr for nye tenner, da forstar
du at mange velger ekonomiframfor livskvalitet».

Tannhelsekampanjen vil ha en ordning der alle
bidrar med en liten egenandel, slik som alle andre
helsetjenester. De mener at fordelene med en
frisk befolkning hvor alle har trygghet for sin
helse og forutsigbarhet for sin ekonomi, er bedre
pa lang sikt enn merutgiftene ordningen vil pafere
storsamfunnet. Dessuten vil det lanne seg a
jobbe forebyggende.

Les mer om «Tannhelse inn i egenandels-
ordningen» pa Facebook.
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