
LEVE, IKKE BARE OVERLEVE

Om å være hjertebarn i et Om å være hjertebarn i et 
livsløpsperspektiv

Marit Haugdahl, 44



Jeg ønsker å gi dere et innblikk i

•Pasientgruppen (fantes knapt da mange av 
dere studerte medisin)

•Pasientgruppen (fantes knapt da mange av 
dere studerte medisin)

•hvordan det er å være «det spesielle barnet»

•hvordan det er å være ungdom og kronisk syk

•forventninger til leger og helsepersonell

•Forskjellen mellom «født sånn» og «blitt •Forskjellen mellom «født sånn» og «blitt 
sånn»

•En gang hjertebarn, alltid hjertebarn



«Hjertebarna» er også de som «Hjertebarna» er også de som «Hjertebarna» er også de som «Hjertebarna» er også de som 
ikke er så små og søte lengerikke er så små og søte lengerikke er så små og søte lengerikke er så små og søte lenger

• Voksne med medfødt hjertefeil – opptatt meg lenge – ut over å være 
pasient

• Frilanset i Hjertebarnet

• 2008 – 2010 – journalist i Corience, europeisk forskningsprosjekt. 
Skrev blant annet om ungdomshelse og livskvalitet

• 2010 – etablerte Voksne med medfødt hjertefeil

• Diverse foredrag for legestudenter, sykepleiere, på kardiologiske • Diverse foredrag for legestudenter, sykepleiere, på kardiologiske 
avdelinger og for foreldre til barn med hjertefeil med mer

• Penger av Extrastiftelsen til foredraget «Født sånn, ikke blitt sånn» -
lære helsepersonell forskjell på anginatanter, infarktonkler og voksne 
hjertebarn

• Artikkel i Hjerteforum i 2011









En gang hjertebarn, alltid hjertebarn

De aller fleste hjertebarn vokser opp og blir voksne. Da kan de klare det meste. 
Ingenting er umulig, det umulige tar bare litt lengre tid ...



Hvem er jeg?Hvem er jeg?Hvem er jeg?Hvem er jeg?

• Marit Haugdahl

• Født i 1974

• Fallots tetrade, oppdaget med en gang

• Åpen hjerteoperasjon 2, 16 og 34 år gammelÅpen hjerteoperasjon 2, 16 og 34 år gammel

• Kronisk atrieflimmer fra 2000

• Hjertestans i 2005 – implantert ICD (generatorbytte 2010 og 2018)

• Jevnlig oppfølging ved OUS Rikshospitalet

• Diverse medisiner med bivirkninger (marevan i 18 år, betablokkere)

• 50 prosent ufør fra 2017

• …men jeg er mye mer enn hjertefeil!



Ikke bare en Ikke bare en Ikke bare en Ikke bare en FallotFallotFallotFallot

• Mor
• Kjæreste• Kjæreste
• Datter
• Søster
• ”husmor”
• Journalist
• Tillitsvalgt i VMH
• 1. sopran i Follo Kammerkor
• Venninne
• Turkamerat for Batinah og Pearl• Turkamerat for Batinah og Pearl
• Nabokjerring

• Og så er jeg et voksent hjertebarn



Det spesielle barnet Det spesielle barnet Det spesielle barnet Det spesielle barnet –––– normal barndomnormal barndomnormal barndomnormal barndom



UngdomstidUngdomstidUngdomstidUngdomstid

Viktigst for ungdom: å være normal

Sakket akterut på ungdomsskolen - fysisk

Etter tre uker på videregående ble jeg innlagt for åpen hjerteoperasjon. Lite 
normalt med det

Egne sykehuserfaringer (13 og 16 år)

Selvfølelse, arr, fysisk mestring – mulige utfordringer
Ta ansvar og forholde seg til sykdommen resten av livet?? Ukjent for meg

Følte meg «normal». Tenkte at hjertefeilen var noe jeg hadde lagt bak meg.



Ungdomshelsa Ungdomshelsa Ungdomshelsa Ungdomshelsa ---- hva jeg vet nåhva jeg vet nåhva jeg vet nåhva jeg vet nå

• Veldig sårbar periode

• Stor betydning for hvordan livet blir videre 

• Overgangen (transition) så viktig for kronisk syke barn på vei til voksenlivet!

• Gjelder ikke bare på sykehus.

• Måten en ungdom opplever «transition» har stor betydning for hvordan de er i 
stand til å t vare på egen helse i fortsettelsen

• Å forbrede en ungdom på å ta vare på egen helse – hvordan gjør man det?

• Unngå dropouts, mistillit, kunnskapsgap, angst – dårligere livskvalitet• Unngå dropouts, mistillit, kunnskapsgap, angst – dårligere livskvalitet

• Lykke til 



Ungdom jeg har møttUngdom jeg har møttUngdom jeg har møttUngdom jeg har møtt

• Hva svarer en tenåring med medfødt hjertefeil når du spør hva slags diagnose 
de har?

• Mamboer og andre overbeskyttede «barn»• Mamboer og andre overbeskyttede «barn»

• Hvordan få foreldrene ut av legekontoret?

• Å få et sykt barn er en stor sorg. Den går aldri over. Men det er ikke barnets 
sorg!

• Ø....vet ikke...liksom – mangler ordene

• Når ikke hjertefeilen er det største problemet



ItItItIt´́́́s s s s thethethethe heartheartheartheart afraidafraidafraidafraid ofofofof breakingbreakingbreakingbreaking
thatthatthatthat never never never never learnslearnslearnslearns to live.to live.to live.to live.

• Jeg møter så mange som er så plaget av at de har hjertefeil. Men det 
er ikke hjertet som plager dem

• De er redde – angst for at noe skal skje, uvitenhet om egen sykdom, 
begrensninger lagt å dem som barn...frykt for det ukjente ...begrensninger lagt å dem som barn...frykt for det ukjente ...

• Resultat: Mange klarer ikke ta utdanning, kommer aldri ordentlig inn i 
arbeidslivet, får aldri utløst potensialet sitt

• Hvorfor er det sånn? Hvorfor de og ikke jeg? Tøff? Dum? Høy 
selvfølelse? Ressurssterk? Jeg vet ikke.

• Hjelp dem! Gjør dem i stand til å ivareta egen helse og tro på sitt eget 
liv.  Så de slipper å få livet ødelagt av angst og bekymringer



Jeg var ikke normal likevel. Jeg blir det aldri. Men det tok sin tid å erkjenne det.Jeg var ikke normal likevel. Jeg blir det aldri. Men det tok sin tid å erkjenne det.

Fra 1995: Stadig tilbakevendene atrieflimmer. Permanent fra 2000

Mange runder med elektrokonvertering, så marevan og betablokkere.

Tenkte: godt jeg ikke skal ha barn!

Så ble jeg gravid. 

2001: Fikk Oscar

Tett oppfølging på Riksen

2005: Hjertestans – implantert ICD

Innslag ICD etter noen måneder

2010 og 2018: Generatorbytte, ICD

Hva blir det neste?

Har i hvert fall innsett at jeg er et hjertebarn resten av livet.



Hjertestansen var det første jeg tenkte på når jeg våknet, og det siste jeg tenkte på 
før jeg sovnet.

”Den som ikke kjenner på dødsangsten sin etter å ha 

overlevd en hjertestans, er ikke riktig frisk.”

før jeg sovnet.

Ikke noe sykt ved det.
Det er en normal reaksjon på en veldig unormal situasjon.
Hadde vært fint om noen hadde fortalt det til meg og alle som har opplevd ganske 
mye i barndom og ungdom.

Mange etterlyser noen å prate med – de har tross alt hatt nær døden –opplevelser.

Kan forebygge mye dårlig livskvalitet. 

Store inngrep setter spor!

Etterlyser ikke nødvendigvis psykologer – like gjerne leger som ser hele mennesket Etterlyser ikke nødvendigvis psykologer – like gjerne leger som ser hele mennesket 
– ikke bare hjertefeilen



Statusrapport: Jeg har det braStatusrapport: Jeg har det braStatusrapport: Jeg har det braStatusrapport: Jeg har det bra

• Lekkasje
• Hjertemuskel stor og stiv
• Atrieflimmer• Atrieflimmer
• 200 mg Metoprolol per dag + digoxin
• Marevan siden 2000
• Hevelser i bena, vanndrivende
• Muskel- og skjelettplager 

(holdning)
• Smerter i nakke, armer
• Skjevt bryst
• Arr• Arr
• Dårlige lunger, astma
• Delvis ufør

Men ikke syk!



40 and fabulous

• Det er 3% sjanse for at uopererte Fallot-pasienter blir 40 år
(lest i polsk fagartikkel)(lest i polsk fagartikkel)

• Og hva slags liv er det?

• Bestemte meg: Ja til livet-fest





Marit Haugdahl vs. Marit Bjørgen

• Fysisk aktivitet og mestring
• Foreldrenes betydning• Foreldrenes betydning
• Fjelltur med bensin
• Begrenset seg selv
• Fotballkarriere
• Motorikk – alltid vært elendig
• Voksen – funnet ”min” treningsform – skulle ønske jeg fikk hjelp til å 

finne den før! Habilitering?



Mer om å være ung og 
voksen med medfødt hjertefeil

• Vmh.no• Vmh.no

• http://tv.nrk.no/serie/puls/MDHP12004114/06-10-2014

• http://www.youtube.com/watch?v=XPV5OsTFnn8



VMH går Besseggen



Takk for oppmerksomheten!Takk for oppmerksomheten!Takk for oppmerksomheten!Takk for oppmerksomheten!

Vmh.noVmh.no
Ffhb.no

Marit Haugdahl
marit@vmh.no
95298687


