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Forord

Denne rapporten tar for seg bakgrunn, gjennomfering og resultater for
rehabiliteringsprosjektet " Treningsbok™. Prosjektet har hatt ett ars prosjektmidler fra
Extrastiftelsen. Gjennomferingen har ogsa benyttet et ekstra ar og péagatt fra 1.1.2010 til og
med 31.12.2011.

Prosjektleder, redakter og forfatter har veert Vegard Nordin Leva, som selv er fodt med en
medfedt hjertefeil. Sentral 1 prosjektet har ogsa veert fotograf Rune Kongsro, samt en
prosjektgruppe 1 administrasjonen hos Foreningen for hjertesyke barn.

Prosjektet onsker a takke Per Morten Fredriksen, Gry Granli, Torun Vatne, Thor Gotaas,
Marit Haugdahl, Anne Skeide, Stéle Solbakken, Caissa Gjolberg, Inger Lise Skaar, Eilert
Steren, Petter Lovberg, Johan Bjerkegren, Jan Harald Alnes, Tore Aasen @deru og Ane
Nordin Lova for skriftlige bidrag til prosjektet og generell stotte i gjennomferingen. En ekstra
takk ogsa til alle idrettsuteverne som sa ja til 4 delta 1 testingen av idretter.

Sammendrag

Det har lenge vert og er delvis fortsatt en oppfatning i medisinske miljeer om at barn og unge
med medfedt hjertefeil skal vare forsiktige med fysisk aktivitet. Dette forer til at unge voksne
og voksne med medfedt hjertefeil er utsatt for livsstilssykdommer i mye storre grad enn
befolkningen forevrig. For barn og unge virker dette begrensende 1 forhold til lek og aktiv
deltagelse i sosiale aktiviteter som idrettslag o.1.

Malet med prosjektet er & oppfordre til fysisk aktivitet blant unge og voksne med medfedt
hjertefeil pd en medisinsk forsvarlig mate, og med bakgrunn i nyere kunnskap.

Prosjektet skal vise ulike aktiviteter som passer for ulike typer hjertefeil. I tillegg vil det
belyse de psykososiale aspektene ved & vere deltagende og i god form.

Hoveddelen av prosjektet er testing av 17 ulike idretter. Med seg pé testene har vi hatt 17 av
landet og verdens beste utevere innenfor de respektive idrettsgrenene. Qvrige relevante
temaer omkring fysisk aktivitet er ogsa inkludert.

Resultatet av prosjektet er utgivelsen av boka “Med hjerte for trening” og ferdigstillelse av
nettside. Prosjektleder og Foreningen for hjertesyke barn mener malsettingen med prosjektet
er oppnadd. Det har allerede blitt vist stor interesse for boka og temaet blant malgruppen.
Over en fjerdedel av bekene er allerede distribuert.

Prosjektet har bidratt til a sette et storre fokus pa fysisk aktivitet blant hjertesyke barn og
unge, og vil bli viderefort av foreningen i tiden som kommer.
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Kapittel 1: Bakgrunn for prosjektet / Malsetting

Det har lenge vart og er delvis fortsatt en oppfatning 1 medisinske miljoer om at barn og unge
med medfedt hjertefeil skal vaere forsiktige med fysisk aktivitet. Dette forer til at unge voksne
og voksne med medfedt hjertefeil er utsatt for livsstilssykdommer 1 mye storre grad enn
befolkningen forevrig. For barn og unge virker dette begrensende i forhold til lek og aktiv
deltagelse 1 sosiale aktiviteter som idrettslag o.1.

Nyere forskning viser at det ikke kun er for & vaere bedre rustet mot livsstilssykdommer at
barn, unge og voksne med medfedt hjertefeil godt av fysisk aktivitet. De kan ogsa bedre sin

daglige livskvalitet ved hjelp av en sunn livsstil, forutsatt at treningen er rett og i rett mengde.

Prosjektet skulle munne ut 1 en bok og nettside med et lett og tilgjengelig grafisk oppsett som
gjor det lett & forsta innholdet og budskapet.

Temaet har tidligere vert belyst i Foreningen for hjertesyke barns magasin Hjertebarnet, men
det er ikke skrevet baker eller faglitteratur pd omradet som er allment tilgjengelig.

Malet med prosjektet er & oppfordre til fysisk aktivitet blant unge og voksne med medfodt
hjertefeil pa en medisinsk forsvarlig mate, og med bakgrunn i nyere kunnskap.

Prosjektet skal vise ulike aktiviteter som passer for ulike typer hjertefeil. I tillegg vil det
belyse de psykososiale aspektene ved & vare deltagende og i1 god form.

Kapittel 2: Prosjektgjennomfering / Metode

Innholdet til bok og nettside er redigert og delvis forfattet av prosjektleder Vegard Nordin
Lova, som selv er fodt med en hjertefeil.

Hoveddelen av prosjektet er testing av 17 ulike idretter. Med seg pé testene har vi hatt 17 av
landet og verdens beste utevere innenfor de respektive idrettsgrenene. Eksempel pa deltagere
er Edvald Boasson Hagen (sykkel), Qystein ”Pglsa” Pettersen (loping) og Ingvild Snildal
(svemming).



Forsker og fysioterapeut Per Morten Fredriksen har forsket pa fysisk aktivitet og medfedt
hjertefeil ved Rikshospitalet i Oslo. Han har vert faglig veileder gjennom utvalget av idretter
og gjennomfering av testene. Han har ogsa skrevet ekspertkommentarer til hver enkelt idrett,
som publiseres sammen med testene. Kommentarene belyser hva den hjertesyke ma tenke pa
dersom de eonsker & drive idretten, hvor belastende den er og hvem den eventuelt ikke passer
for.

I ovrig innhold har psykolog Torun Vatne skrevet om hvordan hjertesykes psykiske helse
pavirkes positivt av fysisk aktivitet. Ernaringsfysiolog Gry Granli ved Rikshospitalet har
skrevet et kapittel der hun setter ulike lunsjvarianter fra kiosk og matvareforretning opp mot
hverandre for & illustrere sunnhetsgraden av de ulike varene. Det er lunsjmaltidet unge selv
har mest innflytelse over, og det er ogsa her det syndes mest i forhold til naeringsrik kost. I
tillegg innholder boka et kapittel som retter seg mot gymlarere i skolen, og et kapittel om
inkludering av funksjonshemmede i idretten.

Progresjonen 1 prosjektet har vart treg og tidvis gétt 1 rykk og napp. I og med at vi ensket
toppidrettsutevere med pa hver test matte det lages avtaler for gjennomfering mellom
forfatter, fotograf og utever. Toppidrettsutavere er imidlertid travle folk, slik at mange avtaler
matte ombookes en eller flere ganger. Noen idretter matte ogsa erstattes fordi de viste seg for
vanskelig & fa til en slik avtale. Det er imidlertid ikke vurdert at dette har forringet kvaliteten
pa resultatet av prosjektet.

Enkelte skader hos forfatter (testutever) har ogsa gjort sitt til at prosjektperioden har blitt
lengre enn forventet.

For ovrig har ikke prosjektet mett store utfordringer.

Kapittel 3: Resultater og resultatvurdering

Resultatet av prosjektet er utgivelsen av boka “Med hjerte for trening” og ferdigstillelse av
nettside.

Boka inneholder 17 idrettstester med toppidretsutovere som sammen med en hjertesyk tester
hver enkelt idrett. Boka inneholder bilder fra testene og grafikk som viser hvilke ferdigheter
av styrke, utholdenhet og koordinasjon som kreves i1 hver av idrettene. Alle testene har en
ekspertkommentar som beskriver medisinske forhold.

Boka ble lansert 5. november 2011. Nettsiden er ferdig produsert og vil bli lansert i lopet av
forste halvar 2012 for malgruppen.

Prosjektleder og Foreningen for hjertesyke barn mener malsettingen med prosjektet er
oppnadd. Det har allerede blitt vist stor interesse for boka og temaet blant malgruppen. Over
en fjerdedel av bekene er allerede distribuert.

Prosjektet har ogsa skapt interesse 1 media, og boka ble omtalt i et innslag pd ”God Morgen
Norge”. Her stilte hjertesyke Simen (13) opp, som selv hadde gétt gjennom en lang prosess
for 4 finne en idrett som passet hans interesser og diagnose. Valget falt pd Takwondo, som
ogsa er testet 1 prosjektet sammen med sglvvinner i OL, Nina Solheim. Nina stilte ogsa opp
for prosjektet 1 ’God Morgen Norge”.



Kapittel 4: Oppsummering / Konklusjon / Videre planer

Prosjektet lever allerede godt i Foreningen for hjertesyke barn. Boka er etterspurt og i lapet av
kort tid vil nettsiden publiseres. Forfatter har ogsd holdt mange foredrag for malgruppen
basert pa gjennomferingen og innholdet i prosjektet.

Prosjektet har bidratt til & sette et storre fokus pa fysisk aktivitet blant hjertesyke barn og
unge, og vil bli viderefort av foreningen i tiden som kommer.

Gitt tilgjengelige ressurser vil nettsiden viderefores med nye tester og utvikling for sterre grad
av interaktivitet blant mélgruppen, basert pa deres egne opplevelser med fysisk aktivitet.

I lapet av de neste arene er det ogsa naturlig at foreningen maler interessen for- og deltagelsen
1 fysisk aktivitet i sin egen medlemsgruppe, for 4 avdekke om prosjektet har hatt varig
pavirkning.



