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Forord: 

Denne rapporten tar for seg hensikt, gjennomføring og resultater for forebygging «Et 

helhjertet liv med medfødt hjertefeil» som ble gjennomført av Foreningen for 

hjertesyke barn (FFHB) og Foreningen voksne med medfødt hjertefeil (VMH) i 2012. 

Prosjektleder var Marte A. Jystad. Med i prosjektet var også Torunn Fjær-Haugvik 

(VMH) og Egil Halleland (Modum Bad).  

 

Sammendrag: 

BAKGRUNN: Hvert år fødes mellom 5-600 barn i Norge med hjertefeil. Utvikling 

innen nye medisinske metoder har resultert at ca. 85 % av disse barna når voksen 

alder. Medfødt hjertefeil hos ungdom og voksne består av mange ulike diagnoser 

med stor variasjon i alvorlighetsgrad. 

FFHB er spesielt opptatt av at disse hjertebarna som nå er i ferd med å bli voksne. 

Som barn har de hatt god støtte fra foreldre, og de får tett oppfølging fra 

helsevesenet. Som voksne blir de fra omgivelsene gjerne betraktet som friske. 

Likevel er de ikke som helt alle andre. Denne store gruppen står foran utfordringer 

med å velge studier, utdannelse og kanskje etablere seg i et parforhold.  

Vi vet mange sliter med ulike grader av angst knyttet til hjerteproblemene sine. Å 

forebygge de negative helsemessige og psykososiale konsekvensene som kan 

komme i tilknytning til en kronisk hjertefeil, vil imidlertid være viktig både for den 

enkelte og for samfunnet.  

FFHB mener disse unge voksne har behov for oppfølging som ikke bare handler om 

helsekontroller og konkrete utfordringer knyttet til hjertefunksjon. De trenger å lære 

med om hva det innebærer å leve med en slik kronisk tilstand,  

 

2. PROSJEKTETS MÅLSETNING: 

Bidra til å skape en bedre livssituasjon for unge voksne med hjertefeil. 
 
FFHB/VMH har i samarbeid med Modum Bads kunnskap fokusert på følgende utfordringer 
som denne gruppen har: 

- Kommunikasjon om egen situasjon 
- Mestring av utfordringer knyttet til jobb og studier 
- Selvtillit og selvfølelse 
- Samliv og parforhold 
- Kosthold og helse 
- Fysisk aktivitet 
- Økonomi og rettigheter  
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Vi ønsket å bidra til å styrke unge voksne med medfødt hjertefeil deres evne til mestring og 
deres generelle livskvalitet. Ved et slikt kurs har vi mulighet til å hjelpe de på veien til å bli 
likeverdige samfunnsborgere, fokusere på den styrken som ligger i å ha gjennomlevd de 
utfordringer som den enkelte har gjort. Et sentralt mål er at hver og en kan se at en medfødt 
hjertefeil og de erfaringer man har ervervet gjennom dette, kan sees på som en ressurs og 
ikke en hindring i hverdagen deres 

 

 

PROSJEKTETS MÅLGRUPPE: 

Voksne med medfødt hjertefeil i alderen fra 18 år og oppover.  

BESKRIVELSE AV GJENNOMFØRINGEN: 

2 samlinger fordelt på alder. Samling 1 fra 18-25 og samling 2 fra 26 år og oppover.  

Begge samlingene hadde lik agenda, med noen justeringer ved siste kurset: 

Tema for fredag var: 

- Presentasjon, bli kjent.  

- Å bli møtt som et helt menneske 

- Selvfølelse og selvtillit som grunnlag for livsmestring 

- Bak fasaden, hvordan har jeg det.  

Lørdag:  

- Kosthold og helse  

- Hva tåler hjertet mitt  

- Dette er mitt liv 

Lørdag var det også tid for litt teambuilding og aktiviteter tilrettelagt for denne 

gruppen ute.  

Søndag:  

- Meditasjon som livskraft 

- Betydning av nære relasjoner – og forholdet til meg selv 

- Livskvalitet og mening – YES we can 

Ved flere av temaene ble deltakerne delt inn i mindre grupper.  

 

 

 

 

 

 

PROSJEKTETS BETYDNING: 
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Gruppen av unge voksne og voksne med hjertefeil har behov for oppfølging for å 

mestre utfordringer friske voksne ikke har. Å bedre evnen til å leve et normalt liv, vil 

styrke livskvaliteten. Opplevelser rundt selvbilde, egenverd og tilhørighet bidrar til å 

forme oss som mennesker. Et samfunn med stadig økende sentrering rundt et 

perfekt ytre, gjør at en lite synlig funksjonsnedsettelse kan være vanskelig å 

akseptere og stå åpent frem med. For mange blir dette en skjult belastning i det 

daglige.  

Vi fikk mange gode tilbakemeldinger på begge kurs og var i henhold til vår 

målsetning. Det er et stort behov for slike typer kurs for denne målgruppen. 

 

Innholdsfortegnelse 

Kap 1: Bakgrunn for prosjektet 

Kap 2: Prosjektgjennomføring 

Kap 3: Resultater og resultatvurdering 

Kap 4: Oppsummering/Videre planer 

 

Kap 1: Bakgrunn for prosjektet 

For en generasjon siden var det ikke vanlig at barn med medfødt hjertefeil levde 

lenge nok til å bli voksen. I dag når ca. 85 % av alle som fødes med medfødt 

hjertefeil voksen alder. Det er rundt 9000 hjertebarn og unge under 18 år i Norge, og 

trolig over dobbelt så mange over 18 år. Antallet øker stadig, og dette er en av de 

hurtigst voksende pasientgrupper i verden. 

Det å ha medfødt hjertefeil følger deg hele livet. Også i voksen alder kan det føre til 

flere sykehusopphold med mye usikker fremtid.  

Voksne med medfødt hjertefeil er en ny pasientgruppe som man relativt sett har liten 

kunnskap om. Det er stort behov for informasjon, nettverk og felleskap for voksne 

med medfødt hjertefeil.  

Generelt sett er den helsefaglige oppfølgingen god. De fleste får tilbud om jevnlige og 
nødvendige helsekontroller, og de opplever å bli tatt godt vare på i helsevesenet. Likevel er 
den mange utfordring som er knyttet til det å leve med en kronisk hjertefeil som mange 
opplever å være alene om.  
Hjertesykdommen kan, av så vel reelle som av opplevde årsaker, begrense mulighet til å 
velge utdanning, fritidsaktiviteter og yrke. Familieplanlegging, svangerskap, prevensjon, 
seksualitet, arvelighet og forebygging av ervervede hjerte- og karsykdommer, innebærer 
spesielle utfordringer for denne gruppen. Dette er utfordringer de ikke får hjelp til å finne ut 
av gjennom det eksisterende helseapparatet. På sine jevnlige kontroller sørger kompetent 
helsepersonell for at de fremdeles overlever med sykdommen, men ingen gir dem 
tilstrekkelig og relevant informasjon om hvordan de skal leve med den. 
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Vi vet at mange sliter med ulike grader av angst knyttet til hjerteproblemene sine. En stor 
andel sliter med fysiske plager som hemmer dem i hverdagen. Særlig blant guttene er det 
mange som ikke er i vanlig arbeid, og som er blitt uføretrygdet i ung alder. Det finnes relativt 
lite kunnskap om årsakene til dette. 
Å forebygge de negative helsemessige og psykososiale konsekvensene som kan 
komme i tilknytning til en kronisk hjertefeil, vil imidlertid være viktig både for den enkelte og 
for samfunnet. Foreningen for hjertesyke barn mener disse unge voksne har behov for 
oppfølging som ikke bare handler om helsekontroller og konkrete utfordringer knyttet til 
hjertefunksjon. De trenger å lære mer om hva det innebærer å leve med en slik kronisk 
tilstand. Dette ønsker vi å bidra med gjennom et kurstilbud tilpasset akkurat denne spesielle 
gruppen. 

Kap 2: Prosjektgjennomføring 

2 samlinger fra fredag midt på dagen til søndag ettermiddag.  

Gruppen var delt inn i aldersbestemte grupper og det var også  

var/samboere/ektefeller med på begge kursene 

Modum Bad sto for de fleste av foredragene, samt 1 foredrag om rettigheter, 

gjennomført av en advokat som benyttes mye av FFHB. I tillegg var det foredrag om 

kosthold på begge kursene 

Det var 11 deltakere og 2 ledere på kurs 1 og 19 deltakere og 1 leder på kurs 2. Det 

var deltakere fra hele landet med på begge kursene.   

Samtalene foregikk både i plenum og i grupper. Omgivelsene var avslappet og 

deltakerne bodde i små hus på området.   

På lørdag var det aktiviteter på dagen, hvor også ernæringsfysiologene hadde sitt 

innlegg ute. Aktivitetene var lagt opp til at alle kunne være med på dette, da dette er 

en gruppe med fysiske begrensninger slik at man må ivareta alle.  

 

Kap 3: Resultater og resultatvurdering 

Vi ønsket å gjennomføre et kurs for unge/voksne med medfødt hjertefeil, for å gi de 

bedre selvtillit, selvfølelse, mestring av egen hverdag og råd om kosthold. Dette for å 

styrke utfordringer i hverdagen.  

Vi fikk gode tilbakemelding om at kursene var vellykkete og som var i henhold til vår 

målsetting.  

Programmet var nok litt tett, dette er en pasientgruppe som trenger en del hvile. Ved 

neste samling vil vi passe på og ha nok pauser. 

 

Ut fra påmeldingene/etterspørselen var det også tydelig at det var de over 25 som 

hadde mest behov for et slikt kurs. 

På søndag var det en seanse med meditering. Dette viste seg og ikke å være helt 
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riktig for en del av deltakerne. Etter en lang helg med mange samtaler og fokus på 

seg selv, var det mange som ble nedstemt av meditasjonen. I tillegg hadde vi 

deltakere med kunstig hjerteklaff, denne tikker og flere ble forstyrret av dette. Også 

de som hadde det selv, da de følte de forstyrret andre. I et helt stille rom, høres dette 

veldig godt. Vi har da konkludert med at meditasjon nok ikke er det riktige for denne 

gruppen.  

Samholdet i gruppene ble stor og det å få møte noen i samme situasjon, gjør at man 

føler seg ikke alene. Mange har i etterkant hatt kontakt med hverandre og har planer 

om å danne egne samtalegrupper der de bor.  

Vi ønsker å gjennomføre flere slike samlinger, i samarbeid med Modum Bad.  

Vi klarte å holde oss til budsjettet. 

Kap 4: Oppsummering/Videre planer 

Siden deltakerne ga så gode tilbakemeldinger på denne type samlinger, ønsker vi å 

fortsette å holde slike samlinger. Modum Bad ønsker å samarbeide med oss videre 

og vi er allerede i gang med å tenke på nye samlinger.  

Etterspørselen for slike typer samlinger har vært og er fortsatt stor. Denne 

pasientgruppen får da et tilbud de ellers ikke får i helsevesenet, samtidig som de får 

møte andre i samme situasjon.  

Vi kommer til å kontakte alle som har vært på disse kursene og høre om de kan 

tenke seg å  være likemann og bidra til å danne lokale grupper, hvor de kan møtes 

og ha samlinger regionalt.  


