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Forord 

Denne rapporten redegjør for prosjektet ”Å leve med barn som kan dø brått av hjertestans, 

et helgekurs for foreldre til barn med Lang QT-tid syndrom”. Planlegging og gjennomføring 

av helgekurset var organisert som et ettårig prosjekt og finansiert med midler fra 

Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering. Prosjektet var opprinnelig planlagt gjennomført våren 

2012. Det er benyttet et ekstra år med avslutning 31.12.2013. 

Prosjektleder har vært fagsjef i FFHB Marte Jystad, fra prosjektets oppstart tom juni 2013. 

Fra juli 2013 og frem til prosjektslutt var Margrete Mangset, forsker ved Oslo 

universitetssykehus, fungerende prosjektleder. Med i prosjektplanleggingen var FFHB’s 

generalsekretær Helene Thon og familieterapeut Egil Halleland, Modum Bads kurs og 

kompetansesenter, Kildehuset, som også ledet selve kurset.  

Rapporten tar for seg bakgrunn, målsetting, prosjektgjennomføring, resultater og 

resultatvurdering, oppsummering og videre planer.  

Gjennomføringen av helgekurset er det også redegjort for i vedlegg 3, i artikkelen 

«Foreldreseminar om LQTS» i FFHB’s medlemsblad Hjertebarnet nr. 1 – 2014. 

 

Sammendrag 

Lang QT tid syndrom (LQTS) er en tilstand man som regel har arvet fra en av foreldrene. 

Foreldre som lever med barn som kan dø brått som konsekvens av LQTS opplever store 

utfordringer i hverdagen. Stor usikkerhet vil være forbundet med risikobildet for barnet og 

ungdommen. Behovet for informasjon om LQTS, for oppfølging fra helsetjenesten, vurdering 

av behandlingsregimer og bivirkninger vil være stort. Det vil være utfordringer forbundet 

med hvordan man skal ”dosere” informasjon om LQTS gjennom utviklingsstadiene i barne- 

og ungdomstid for slik å kunne bidra til mestring også inn i livet som voksen. 

Målet med prosjektet var å gi foreldre til barn med LQTS kunnskap, informasjon og trygghet 

til å mestre sykdommen. Ved å gi foreldrene mulighet til å treffe andre i samme situasjon 

som dem selv, kunne de lære av andres erfaringer og dele sine egne. Slik kunne dialogen 

blant målgruppen opprettholdes gjennom møteplasser, interaktivt internett, involvering og 

medvirkning.  

Mange opplever at deres behov for informasjon om sykdommen ikke blir tilstrekkelig 

ivaretatt. Mens det ofte er fokus på informasjon om den medisinske tilstanden i møte med 

helsetjenesten, kan foreldrenes behov for informasjon også om andre aspekter rundt det å 

ha barn med LQTS bli for dårlig ivaretatt.  
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FFHB har erfart at foreldre får svært ulik informasjon avhengig av hvor i landet de bor og 

hvem de treffer i helsevesenet. FFHB ønsket derfor gjennom dette prosjektet å bidra til at 

foreldrenes behov for kunnskap og informasjon om tilstanden skulle bli bedre ivaretatt. 

Foreldrekurset fant sted 18. – 20. oktober 2013 på Soria Moria Hotell og Konferansesenter i 

Oslo, med i alt 34 foreldre fra hele landet som deltagere. Det ble gjennomført med en 

kombinasjon av foredrag, plenumsdiskusjoner, gruppesamlinger og sosialt samvær, og med 

samtale, spørsmål og erfaringsutveksling mellom foredragene. Kurset fikk positiv evaluering 

av foreldrene, og de uttrykte ønske om at det blir arrangert lignende kurs i fremtiden. 

En informasjonsbrosjyre om LQTS er utarbeidet i etterkant av kurset. På FFHB’s nettsider er 

det lagt inn ny informasjon og artikler om LQTS, supplert med flere nyttige webadresser.  

 

Viktige problemstillinger i det videre arbeide:  

1) Hvordan møteplasser og samlinger kan tilrettelegges for å bidra til mestring for familier 

med LQTS.  

2) Hvordan barn og ungdom med LQTS forstår og mestrer kunnskap om genetisk risiko. 

3) Hvordan informasjon om  genetisk risiko ved LQTS kan formidles til familie og slekt. 

 

Prosjektets bakgrunn / Målsetting 

Bakgrunn 

Lang QT tid syndrom (LQTS) kan skyldes en mutasjon i et gen som styrer funksjonen i 

ionekanalene i hjertes cellemembran. For familier som har et barn eller en ungdom med 

LQTS vil livet kunne bli sterkt påvirket. Kunnskap om sykdommen er viktig for å kunne 

mestre hverdagen. Samtidig vil kunnskap og bevissthet om familiemedlemmets risiko kunne 

innebære vedvarende frykt for at noe fatalt skal kunne skje. Frykt vil kunne være forbundet 

med barnets deltagelse i skole og fritidsaktiviteter. Samtidig vil en som foreldre kunne 

oppleve frykt for å være for overbeskyttende.  

Prosjektets overordnede mål var å skape en arena for familier som deler de samme 

utfordringene. Ved å samle LQTS foreldre til en kurshelg kunne en slik skape et møtested 

hvor de kunne lære av andres erfaringer og dele sine egne. Et mål var også at kunnskapen og 

erfaringene fra kurset skulle kunne bringes videre til en større foreldregruppe med lignende 

utfordringer. Et viktig konkret mål var således å utarbeide informasjonsmateriell om LQTS til 

hjelp også for andre familier som lever i samme situasjon. 
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Prosjektgjennomføring 

Kurset fant sted 18. – 20. oktober 2013 på Soria Moria Hotell og Konferansesenter i Oslo. I 

tillegg til at kurset ble annonsert på FFHB’s nettsider, ble informasjonen også spredt 

foreldrene imellom, blant annet gjennom en Facebook-gruppe. I forberedelsesperioden 

opplevde vi stor pågang pr telefon og pr mail av foreldre som ønsket å delta. Foreldrene ble 

invitert til å være med å påvirke kursets innhold, og flere bidro med konkrete forslag til tema 

som de ønsket skulle bli tatt opp. Flere foreldre ble etteranmeldt etter påmeldingsfristens 

utløp, og foreldre stod også på venteliste.  

I alt 34 påmeldte foreldre, par og enkeltpersoner fra hele landet deltok på kurset. Det var 

stor variasjon med hensyn til hvor lang erfaring foreldrene hadde med å leve med LQTS 

diagnosen. De hadde barn i ulike aldre, spedbarn, skolebarn, ungdommer og unge voksne. 

Tre familier hadde barn som var bærere av en spesiell variant av LQTS, Jervell Lange Nielsen 

Syndrom (JLNS) som innebærer nedsatt hørsel og risiko for hjerterytmeforstyrrelser. 

 

Arbeidsform og metoder 

Arbeidsformen på kurset var en kombinasjon av foredrag, plenumsdiskusjoner, 

gruppesamlinger og sosialt samvær. Det var avsatt god tid til samtale, spørsmål og 

erfaringsutveksling i plenum i tilknytning til hvert foredrag. Det ble gode muligheter for 

samtale og diskusjon mellom foreldre og foredragsholdere i løpet av kurshelgen. Også for 

fagfolkene ga samlingen god anledning til erfaringsutveksling og til å bli bedre kjent med 

hverandre. Dermed bar helgesamlingen preg av en kombinasjon av kurs og seminar, noe 

som kan være fruktbart med tanke på det videre arbeide. 

 

 

Kursets innhold: 

Kurset startet opp med at genetiker Knut Erik Berge, Oslo universitetssykehus introduserte 

om genetisk utredning og testing.  Det ble formidlet informasjon om genetisk veiledning, 

risikovurdering, lovreguleringer og om geografiske forskjeller med hensyn til forekomst av 

LQTS i Norge. Presentasjonen ble illustrert med eksempler på arvegang i familier, LQTS og 

JLNS. 

Kardiolog Kristina Haugaa, Oslo universitetssykehus redegjorte om LQTS ut fra et medisinsk 

ståsted, om undersøkelser, diagnose og behandling. Foredraget omfattet råd om livsstil, 

forholdsregler, om tilpasning av aktiviteter spesielt med hensyn til barn og ungdoms 

aktivitetsnivå, samt om ny forskning på området.  
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Genetiker Peter Nyberg, genetisk veileder Katarina Englund og sykehusgenetiker Anna 

Nordberg fra Centrum för Kardiovasculär Genetik (CKG), Norrlands universitetssykehus, 

Umeå redegjorde for sitt ”Familiemottak”. Der samles flere generasjoner i en familie og det 

foretas gentesting og genetisk veiledning. Der utarbeides også et familiebrev som kan 

formidles videre av genbæreren og ut til familie og slekt. Sykehusgenetiker redegjorde for 

usikkerhetsmarginer i genetiske analyser.  De fortalte også om et forskningsprosjekt utført i 

Umeå hvor man har funnet en spesiell mutasjon som forårsaker LQTS innenfor samme 

slektstre.  

Forsker Margrete Mangset, Oslo universitetssykehus innledet om utfordringer relatert til 

kommunikasjon om genetisk risiko mellom leg og lærd, og hvordan det lett kan oppstå 

misforståelser mellom dem. Hun presenterte også resultater fra en kvalitativ intervjustudie 

om hvordan LQTS foreldre oppfatter informasjon om LQTS og deres behov for å vite eller 

ikke å vite om sine barns bærerstatus. 

Familieterapeut Egil Halleland, Modum Bad innledet om hvordan det kan påvirke familien å 

leve i en utfordrende og annerledes familiesituasjon. Den enkelte families forutsetninger kan 

være ulik. Hva det gjør med familien er i høy grad avhengig av hva familien klarer å gjøre det 

til, hvilken hjelp de har behov for og hvilken hjelp de får. Han gikk konkret inn på hvordan 

ulike strategier kan bidra til mestring.  

Psykolog Gry Stålsett, Modum Bad innledet over temaet selvbilde, selvtillit og selvfølelse. 

Hun la vekt på hvordan det kan bli påvirket når man lever med kronisk hjertesykdom. Det er 

viktig at barn og ungdom blir «sett» i de viktige årene inn i voksenlivet, slik at deres 

selvfølelse ikke blir skadelidende.  

Spesialpedagog Grete Djupvik Smedsrud, Pedagogisk Psykologisk tjeneste, Øvre Eiker 

Kommune innledet om utfordringer knyttet til skole og barnehage når man har et barn med 

spesielle behov. Hun belyste hvordan man kan bidra til å gjøre skoledagen god når ens barn 

har spesielle utfordringer som ved LQTS. Å etablere en god relasjon mellom lærer og elev 

synes i denne sammenheng å være av avgjørende betydning. 

 

Resultater og resultatvurdering 

Vi fikk inntrykk av at kurset dekket et stort behov hos foreldrene så vel med hensyn til å få 

mer faktakunnskap om LQTS, som det å få belyst de psykososiale konsekvenser av å leve 

med tilstanden. Foreldrene ga også uttrykk for at det var verdifullt å kunne møtes for å 

utveksle erfaringer med andre i lignende situasjon.  

Foreldrene hadde mange spørsmål de ønsket å få svar på, om arvelighet, om symptomer og 

behandling, om virkninger og bivirkninger av medisiner, og spesielt om erfaringer de hadde 
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med ulike typer betablokker. Det var stor interesse for å diskutere hvordan en kan forholde 

seg til ulike situasjoner, slik som regulering av fritidsaktiviteter, barnehage og skolehverdag.  

Kurset ble muntlig evaluert ved kursets avslutning, og vi mottok skriftlige evalueringer fra 

seks informanter av kursets 34 deltagere. Vi kan ikke trekke entydige konklusjoner på 

bakgrunn av denne svarresponsen. Det kan likevel konkluderes at kurset ble meget positivt 

evaluert av deltagerne. Dette inntrykket samsvarte med tilbakemeldingene vi mottok 

underveis og ved kursets avslutning. Foreldrene ga der uttrykk for at kurset imøtekom 

behovet for faktakunnskap om LQTS, og at de psykososiale konsekvensene av å leve med 

LQTS ble belyst. Ikke minst syntes det som om møtene med andre foreldre i lignende 

situasjon ble opplevd som svært meningsfulle.  

I de skriftlige evalueringene var det flere som kommenterte at en skulle hatt mer tid til å gå i 

dybden på hvert enkelt tema. Det ble kommentert av enkelte at temaet genetikk ved LQTS 

ble opplevd som vanskelig tilgjengelig stoff. Genetisk kunnskap omfatter begreper som vil 

kunne være vanskelig tilgjengelig for en ikke-ekspert. Det synes å være en utfordring å 

popularisere denne type informasjon for personer uten spesielle forkunnskaper.  

Det ble også kommentert at en skulle hatt bedre tid i etterkant av introduksjonene om 

selvfølelse og selvbilde og om skole og barnehage.  Da kunne det vært mulig å dreie fokuset 

mer spesifikt inn på de konkrete utfordringene ved LQTS.  

Kursprogrammet omfattet et bredt spekter av tema, så vel genetikk, som hjertemedisin og 

tema relatert til de psykososiale konsekvenser av å leve med sykdommen. Med tanke på 

pedagogisk tilrettelegging av kurset ble det presentert en relativt stor mengde ”lærestoff”, 

tidsrammene tatt i betraktning. Muligheten til å gå i dybden på hvert enkelt tema ble derfor 

begrenset. Dette er noe som bør tas i betraktning når nye kurs for LQTS foreldre skal 

planlegges. 

 

Informasjonsbrosjyre 

I etterkant av kurset har spesialsykepleier Suzanne Wickman i samarbeid med overlege 

Kristina Hermann Haugaa, begge ved Avdeling for arvelige hjertesykdommer, Oslo 

universitetssykehus, utarbeidet en informasjonsbrosjyre rettet inn mot LQTS familier. 

Brosjyren inneholder faktakunnskap om LQTS, om arvelighet, hjertets patofysiologi ved LQTS, 

symptomer, undersøkelsesmetoder, behandling, råd om LQTS og graviditet samt generelle 

livsstilsråd.  

I tillegg er det på FFHBs nettsider lagt inn ny informasjon og artikler om LQTS, supplert med 

en rekke nyttige webadresser. 

I etterkant av kurset er nettverket JLNS foreldre imellom styrket blant annet ved etablering 

av kontakt via Facebook med JLNS foreldre i Sverige. 
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Artikkel i Hjertebarnet 

Artikkel er publisert i FFHB’s medlemsblad Hjertebarnet nr 1 – 2014: «Foreldreseminar om 

LQTS»  

 

Oppsummering / videre planer 

Foreldrene ga uttrykk for at kurset dekket et stort behov så vel for kunnskap om LQTS som 

for møte med andre i samme situasjon. Det bør derfor arrangeres flere kurs for foreldre til 

barn med LQTS, og for foreldre til barn med JLNS. Det bør også vurderes å arrangere egne 

samlinger for ungdom og unge voksne med LQTS og JLNS.  

På samlingene bør det settes av mer tid til å gå i dybden på hvert enkelt tema med 

introduksjoner og påfølgende refleksjon i smågrupper.  Det er viktig å arbeide videre med å 

utarbeide og videreutvikle informasjonsmateriell og informasjonskanaler for målgruppene.  

FFHB vil bidra til at dialogen innen foreldregruppen opprettholdes gjennom møteplasser, 

interaktive nettverk, involvering, medvirkning og å utarbeide informasjonsmateriell. Dette vil 

brukes til å utvikle og utvide tilbudet til gruppen på lengre sikt. Erfaringene som ble gjort i 

forbindelse med kurset skal brukes til å hjelpe flere foreldre i samme situasjon.  

LQTS berører hele familien og det er viktig å være spesielt oppmerksom på hvordan 

familierelasjonene blir påvirket, spesielt med hensyn til barn og ungdom. Foreldre kan finne 

det vanskelig å formidle informasjon om genetisk risiko til barn og ungdom.  

Støttegrupper kan bidra til å hjelpe foreldre slik at de blir bedre i stand til å samtale med sine 

barn om genetisk risiko. Støttegrupper kan fungere som supplement til den hjelpen som 

formidles gjennom helse og sosialtjenesten. (Plumridge G 2011).  

Behovene hos de ulike aktørene i slike samlinger vil imidlertid kunne være forskjellig. 

Familiers behov vil også endre seg igjennom sykdommens forløp. De som nylig har fått stilt 

diagnosen vil kunne ha andre behov enn de som har hatt kunnskapen over tid. Det vil kunne 

være behov for samlinger uten profesjonell støtte, men også samlinger hvor profesjonelle er 

tilstede. (Plumridge G 2011). I lys av dette synes det å være behov for å klargjøre nærmere 

hvordan møteplasser og støttegrupper for LQTS familier bør organiseres og tilrettelegges.  
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Viktige problemstillinger i det videre arbeide:  

1) Hvordan møteplasser og samlinger kan tilrettelegges for å bidra til mestring og tilpasning 

for familier med LQTS.  

2) Hvordan barn og ungdom med LQTS forstår og mestrer kunnskap om genetisk risiko. 

3) Hvordan informasjon om  genetisk risiko ved LQTS kan formidles til familie og slekt. 

 

Budsjett, økonomi 

- Prosjektet ble gjennomført innenfor budsjettrammene. 

 

Vedlegg 

1) Program for seminaret 

 

2) Brosjyren «Informasjon om Lang QT-syndrom (LQTS)» Susanne Wickman og Kristina 

Hermann Haugaa, Fagenhet for genetiske hjertesykdommer. Kardiologisk avdeling. 

Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet. 

 

3) «Foreldreseminar om LQTS» Hjertebarnet nr 1 – 2014. Margrete Mangset, Oslo 

universitetssykehus, Ullevål. 

 

 

Referanse 

Plumridge G et al. (2011) “The role of support groups in facilitating families in coping with a 

genetic condition and in discussion of genetic risk information.” Health Expectations, 15, 

pp.255-266. doi: 10.1111/j.1369-7625.2011.00663.x 

 

Endelig utkast, onsdag 5. februar 2014 kl. 13.35 Margrete Mangset 



Fredag 18.10

Kl. 17.30	 Registrering/kaffe
Kl. 18.00	 Velkommen – presentasjon av seminar og deltagere
		  ved Egil Halleland og Margrete Mangset
Kl. 18.30	 Genetikk ved LQTS 
		  Innledning ved dr Knut Erik Berge, Avdeling for medisinsk genetikk, OUS
		  Samtale – spørsmål – erfaringer
Kl. 20.30	 Middag – sosialt samvær

Lørdag 19.10

Kl. 09.00	 Å leve i en utfordrende/annerledes familiesituasjon – hvordan påvirkes familien?
		  Innledning ved familieterapeut Egil Halleland, Modum Bad
		  Samling i smågrupper, tema: ”Dette er mitt liv”
Kl. 11.00	 Pause
Kl. 11.30	 Hva er verdt å vite om LQTS fra et medisinsk ståsted?
		  Innledning ved dr Kristina Hermann Haugaa, Hjertemedisinsk avdeling, OUS
		  Samtale – spørsmål – erfaringer
Kl. 13.00	 Lunch
Kl. 15.00         Familjemottagning vid Centrum för Kardiovaskulär genetik, Umeå.
		  Innledninger ved dr Peter Nyberg, sykepleier Katarina Englund, sykehusgenetiker 	
		  Anna Norberg, Centrum för Kardiovasculär Genetik (CKG), Norrlands 
		  Universitetssjukhus, Umeå
Kl. 17.00	 Foreningen for hjertesyke barn (FFHB)– en forening for nettverk og informasjon 
		  ved FFHB’s generalsekretær Helene Thon
Kl. 17.30	 Avslutning for dagen
Kl. 19.30	 Middag – sosialt samvær

Søndag 20.10

Kl. 09.30	 Selvtillit og selvbilde
		  Innledning ved psykolog Gry Stålsett, Modum Bad
		  Samtale – spørsmål – erfaringer
Kl. 10.30	 Pause
Kl. 10.45	 Hvordan kommuniseres risiko for leg og lærd? Hvilken bagasje er god å ha med seg?
		  Innledning ved forsker Margrete Mangset, Medisinsk klinikk, OUS 
Kl. 11.30	 Skole og barnehage – hvordan gjøre skoledagen god? 
		  Innledning ved spesialpedagog Grete Djupvik Smedsrud
		  Samtale – spørsmål – erfaringer
Kl. 12.30	 Oppsummering – vegen videre
		  ved Egil Halleland
Kl. 13.00	 Lunch og avslutning

Med forbehold om endringer i programmet.

PROGRAM FORELDRESEMINAR OM LQTS 
18. – 20.oktober 2013 
















