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| dag vert dei fleste born med medfgdd hjartefeil vaksne. Barne- og ungdomstida kan vere
krevjande fordi mange lever i eit spenn mellom ynsket om a vere som alle andre og
avgrensingane som er knytte til hjartefeilen deira. Unge vaksne kan oppleve komplikasjonar
som arytmi, hjartesvikt og endokarditt. Sjukepleiarar ma fgrebu seg pa & mgte dei hjartesjuke
pasientane ogsa i vaksenavdelingane.
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Pa eit habiliteringsopphald for born med medfedd
hjartefeil kjem ei atte ar gammal jente bort til meg. I
same andedraget som ho presenterer seg og spgr meg
kvifor eg er der, fortel ho meg at ho har eit halvt hjarte,
og viser meg eit stort arr pa brystet. Ho smiler og er
tillitsfull. Etter ein kort samtale spring ho og leikar
vidare med dei andre borna i gymsalen.

Det er urad & sja at ho har «eit halvt hjarte». Fleire
spgrsmal melder seg. Korleis har denne jenta det?
Klarar ho seg fint pa skulen? Korleis vil det gd med
henne nar ho vert ungdom og vaksen? Kva kan eg som
sjukepleiar bidra med i mgtet med henne?

500-600 born arleg

Medfgdd hjartefeil er den vanlegaste medfgdde
misdanninga i dag og rakar i underkant av 1 prosent av
alle fgdde (1, 2). Anslagsvis vert det fgdt 500-600
born i Noreg med medfgdd hjartefeil kvart ar (3). For
fyrste gong i historia finst det no fleire vaksne enn
born med medf@dd hjartefeil, og ein reknar med at
over 95 prosent av alle som vert fadde med medfedd
hjartefeil, vert vaksne (2).

«Ein reknar med at over 95 prosent av alle
som vert fadde med medfedd hjartefeil, vert

vaksne.»

Med betra behandling og auka overleving har det vorte
retta meir merksemd mot forsking pa livskvaliteten til
denne pasientgruppa (4). I dag er betra livskvalitet, og
ikkje berre redusert mortalitet, ein naturleg prioritet i
medisinsk behandling (5).

Ei mangfaldig gruppe



Born med medfadd hjartefeil er ei heterogen gruppe. I
tillegg til variasjon i alder er det store skilnadar pa dei
ulike medfgdde hjartefeila. Nokre born ma opererast
omgaande etter at dei er fgdde, og kanskje fleire
gongar, medan andre kan vente fleire ar fgr det er
naudsynt med operasjon. Sdkalla enkle hjartefeil heilar
seg spontant eller treng som oftast lite oppfelging etter
operasjon.

Typiske deme er openstdande ductus eller sma hol i
hjarteskiljeveggen. Andre og meir komplekse hjartefeil
som til demes Fallots tetrade, med blant anna hol i
hjarteskiljeveggen og trongt utlgp til lungekrinslgpet,
kan krevije fleire operasjonar og livslang oppfelging
(tabell 1). I Noreg reknar ein med at kring 200 av dei
som vert fgdde med hjartefeil i aret, vil trenge
kirurgisk behandling medan dei er born (3).

Av og til kan ein korrigere hjartefeilen ved a fgre inn
eit kateter i hjartet, men andre gongar er det naudsynt a
gjere open hjartekirurgi. I USA reknar ein med at kring
ein fjerdedel av borna med medfgdd hjartefeil treng
invasiv behandling i lgpet av det fyrste levedret (6).

Tabell 1: Inndeling av hjartefeil

Inndeling etter oppfglging Dgme pa aktuelle hjartefeil Livsutsikter

Ingen — hjartefeil som heilar seg spontant og/ VSD som gror att av seg sjglv, Normal livslengde
eller ikkje treng behandling sma PDA

Kortvarig eller inga oppfglging — hjartefeil som Lukka ductus og lukka ASD Forventa normal livs-
etter inngrep treng kortvarig eller inga oppfglging lengde

Jamleg og langvarig/livslang oppfglging — Fallot, transposisjon av store Diagnoseavhengig, fra
hjartefeil som treng fleire inngrep og/eller arteriar, alvorlege arytmiar, 30 til 40 ar til forventa
livslang medisinering einkammerhjarte normal livslengde
Kjelde: (31)

Saerskilde utfordringar

Nar ein likevel snakkar om born med medfedd
hjartefeil som ei gruppe, ma ein ha dette mangfaldet i
bakhovudet. Studiar pa born og ungdom med medfgdd
hjartefeil viser sprikande funn, og det gjer at ein ma
vere varsam med a generalisere dei.
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Ein veit at born med medfgdd hjartefeil kan mgate
saerskilde utfordringar i oppveksten, som operasjonar,
kortare eller lengre sjukehusopphald med tilhgyrande
skulefraveer, redusert kontakt med vener og
jamaldringar og oppfelging pa poliklinikkar med
kontrollar og undersgkingar.

Nokre av borna har redusert fysisk kapasitet, problem
med grov- og finmotorikk og konsentrasjonsevne. Dei
kan ogsa ha problem med kontroll av kjensler og
sprak, ha impulsiv oppfarsel, lett redusert kognitiv
funksjon og utfordringar med angst og depresjon (7,
8).

Ikkje alle har vanskar

Blant born med kompleks hjartefeil har ein funne
reduserte metakognitive evner. Det vil seie at borna har
stgrre vanskar med a planleggje, sette i gang og
gjennomfgre handlingar og aktivitet samanlikna med
friske born (9). Dette funnet er sers interessant fordi
andre lett kan forveksle desse vanskane med latskap,
keisemd eller uvilje og staheit (9).

«Mange born hevdar at dei ikkje tenkjer pa

hjartefeilen sin i det heile.»

I trad med dette er det ikkje uventa at studiar viser at
nokre av borna far problem pa skulen (7). Trass i
enkelte problem viser fleire studiar at born i
grunnskulealder med komplekse medfgdde hjartefeil
som gjennomgar open hjartekirurgi tidleg i livet, klarar
seg bra, og at dei ogsa sjalve synest dei klarar seg bra

8).



Mange born hevdar at dei ikkje tenkjer pa hjartefeilen
sin i det heile (10). Dei er likevel medvitne om
avgrensingane sine sjglv om dei ikkje ynskjer a snakke
om dei (10, 11). Borna er flinke til a tilpasse seg i leik
eller fysisk aktivitet, fordi hovudmalet er a vere saman
med vener og skulekameratar. Borna lever i eit spenn
mellom ynsket om a vere som alle andre og
avgrensingane som er knytte til hjartefeilen deira (10,
11).

Livskvalitet hja born

Studiar pa livskvalitet peikar i ulike retningar (12). Ein
kan finne redusert livskvalitet hja born med medfadd
hjartefeil samanlikna med ei kontrollgruppe (12, 13),
medan andre ikkje viser nokon skilnad (14, 15). Ein
belgisk studie kan til og med vise til betre livskvalitet
hja borna med medfadd hjartefeil enn borna i
kontrollgruppa (16).

Nokre studiar finn lagare livskvalitet hja born med
kompleks hjartefeil enn hja dei med mindre kompleks
hjartefeil (15), medan andre finn liten skilnad i
livskvalitet etter kompleksitet (13, 14). Desse funna
kan representere reelle skilnadar, men dei kan ogsa
vere eit resultat av at livskvalitet er eit omgrep som
vert definert ulikt frd studie til studie.

Vidare har forskarar som Bratt og Moons peika pa at
ogsa metodane i fleire studiar er sa ulike at det er
problematisk a samanlikne dei (4, 5). Det er difor urad
a trekkje klare konklusjonar ut fra studiefunna.

Oppleving av samanheng

I kjglvatnet av forskinga pa livskvalitet har det kome ei
rekkje studiar pa hypotesen om salutogenese fra den
amerikanske sosiologen Antonovsky — serleg pa
omgrepet sense of coherence (oppleving av
samanheng, OAS). Ettersom samanhengen mellom
livskvalitet og OAS vert tydelegare, vert
sjukepleieintervensjonar som kan styrkje OAS, seers
interessante (16).



I arbeid med born og unge med medfadd hjartefeil vil
det naturlegvis vere eit mal a betre livskvaliteten her
og no, men kanskje kan ein allereie i denne alderen
ogsa byrje a ruste barnet til a mgte framtidige
utfordringar knytt til sjukdomen. Antonovsky sag ikkje
ein person som anten sjuk eller frisk, men plassert ein
stad pa eit kontinuum mellom ytterpunkta helse og
uhelse.

Med salutogenese retta han merksemda mot kva som
kan fgre ein person mot helseenden av dette
kontinuumet (17). Antonovsky utvikla derfor ein
meistringsteori som skildrar i kva grad ein person
opplever indre og ytre stimuli som forstaelege,
handterbare og meiningsfulle.

Gjev betre livskvalitet

Hypotesen er at ein person med sterk OAS i mgte med
utfordringar eller problem vil ha betre sjanse for a
behalde eller til og med betre helsa si enn ein person
med svak OAS. Potensialet for utvikling vil likevel
vere til stades for alle. Hypotesen om salutogenese
erstattar ikkje den klassiske leera om patogenese, men
er eit alternativt perspektiv som kan utfylle den
tradisjonelle tankegangen rundt sjukdom og helse (17).

Det er vist at hggare OAS gjev betre livskvalitet, ogsa
hja ungdom med medfgdd hjartefeil (18, 19). Dei som
har hggare OAS, opplever eiga helse som betre enn dei
med lagare OAS (20). OAS vert dermed ein ressurs
bade for betre livskvalitet og helse. Fra ein teoretisk
stastad er det lagt fram hypotesar om at sjukepleiarar
kan styrkje dei ulike komponentane av OAS.

Ein kan gjere sjukdomen meir forstaeleg ved a
undervise born og foreldre om hjartefeilen og
behandling. Dessutan kan han bli meir handterbar ved
at ein hjelper barnet med a finne ressursar til a
handtere stress betre. Om barnet far delta i samtale og
avgjerder om eigen sjukdom, vonar ein at det kan
styrkje kjensla av meining (5,21).



Viktig a delta i leik

To studiar pa born i grunnskulealder peikar pa kor
viktig det er for yngre born a fa delta i leik med andre
born, og at dette kan paverke OAS (11, 22).
Tilrettelegging av kvardagen i barnehage og skule,
med mest mogleg deltaking for dei hjartesjuke borna,
vert seerskilt viktig. Her kan sjukepleiarar spele ei
sentral rolle i & formidle informasjon til skule og
barnehage.

I ein nyleg publisert studie med intervju av born med
medfedd hjartefeil har ein sett pd erfaringane til borna
og vurdert desse erfaringane opp mot borna sin
eigenrapporterte OAS (23).

Nokre av kjenneteikna for borna med ldg OAS er at
dei har lite kunnskap om eigen hjartefeil, at dei
opplever & ha liten kontroll over livshendingar, og at
dei har fa ressursar til 4 handtere stress. Dei legg vekt
pa dei kjenslerelaterte sidene ved negative hendingar
og seier at dei opplever dei som ei byrde utan meining
(23).

Gjennom a hjelpe dei hjartesjuke borna til a fa meir
kunnskap, finne eigne ressursar og gjere dei delaktige i
avgjersler kan ein auke OAS. Borna med hgg OAS
opplever god stgtte og hjelp fra familie og vener, dei er
motiverte til a takle utfordringar dei mgter, og dei
klarar a sja meininga bak utfordringane (23).

Unge vaksne

Talet pa unge vaksne med medfgdd hjartefeil i Noreg
er i dag om lag 20 000. Dette talet vil stige dei
komande ara. Det same vil snittalderen til denne
gruppa (24, 25). Ogsa her spriker funna kring
livskvalitet. Studiar finn bade verre, lik og betre
livskvalitet hja vaksne med medfadd hjartefeil
samanlikna med ei kontrollgruppe. Denne variasjonen
gjer det urdd a seie noko for sikkert (26).



Ulike definisjonar pa livskvalitet og truleg ogsa pa kva
som er medfgdde hjartefeil, i tillegg til ulike metodar,
forklarar ein del av funna (26). Det ein veit noko om,
er dei medisinske utfordringane born med medfgdde
hjartefeil vil mgte nar dei vert vaksne.

I dei europeiske retningslinjene for oppfglging av
vaksne med medfadd hjartefeil er arytmi, hjartesvikt
og endokarditt framheva som viktige arsaker til
sjukehusinnleggingar og mortalitet (27). Desse og
andre komplikasjonar kan vere alvorlege og gjere det
naudsynt med livslang oppfelging.

Nokre stader har barnelegar og vaksenkardiologar
mgte for a drafte aktuelle problemstillingar. Det kan
dreie seg om reoperasjonar, medisinering, yrkesval,
graviditet, implantering av pacemaker eller
hjartestartar og i nokre fa tilfelle hjartetransplantasjon
(27).

Sorgprosess

I tendra er det ikkje uvanleg at det oppstar ein
sorgprosess som resultat av at ungdomen forstar meir
av konsekvensen av hjartefeilen. Denne sorga kan
kome av auka medvit om at ein har andre fgresetnadar
enn jamaldringane sine, og at dette er noko ein ma leve
med. Av psykososiale problem er angst, depresjon,
sosial angst og einsemd kjende (28).

Med den veksande gruppa vaksne med medfedd
hjartefeil vil det dukke opp nye utfordringar for
sjukepleiarar som jobbar med vaksne pa mange ulike
felt. Desse utfordringane kan gjelde svangerskap og
fadsel, operasjonar og anestesi, tilleggssjukdomar,
arbeid og fysisk aktivitet, og dessutan sosiale og
psykososiale vanskar (27, 29).



Det er verdt & merke seg bade fra dei amerikanske og
dei europeiske retningslinjene for oppfelging av
vaksne med medfadd hjartefeil at dei legg sveert lite
vekt pa dei ikkje-medisinske problemstillingane, som
til demes dei psykososiale utfordringane (27, 29). Her
trengst det nybrottsarbeid av sjukepleiarar som jobbar
med denne pasientgruppa.

Ma leggje til rette

Det er stor variasjon i kva oppfglging born med
medfedd hjartefeil far. Nokre vert fglgde opp av
helsesyster og fastlege med rutinekontrollar hja
barnelege og sjukepleiar lokalt. Andre vert falgde opp
jamleg bade lokalt og pa barnehjarteseksjonen ved
Oslo universitetssjukehus, som har det landsdekkjande
hovudansvaret for borna.

Sjukepleiarar som fglgjer opp born med medfadd
hjartefeil pa poliklinikkar lokalt, har eit unikt hgve til a
verte godt kjende med dei hjartesjuke borna. Nokre
familiar med barnehageborn og skuleborn treng
praktisk stgtte for a fa lagt kvardagen til rette. Til
dgmes er det for nokre born naudsynt a vere inne i
friminutt pa skulen nar det vert svert kaldt ute, slik at
dei kan bruke kreftene sine pa andre skuleaktivitetar.

«Det er stor variasjon i kva oppfelging born
med medfadd hjartefeil far.»

I slike tilfelle vil det vere naturleg at medelevar far vite
grunnen til at vedkommande far vere inne. Ein mogleg
mate a informere elevane pa er at sjukepleiar som
falgjer opp barnet, besgker klassen og fortel litt om
medfedd hjartefeil og kva det medfgrer. Ein mdte a
lgyse «problemet» pa er at ein kan rullere pa kven som
far vere inne saman med hjartebarnet.



A leggije til rette for at barnet kan delta i aktivitet, er eit
overordna mal som kan bidra positivt for barnet sin
OAS (11, 22). Etter kvart som barnet vert eldre, vil
fleire spegrsmal melde seg, og behovet for informasjon
og kunnskap vil endre seg.

Overfgringsprogram

Ved fleire sjukehus er det no utarbeidd
overfgringsprogram fra oppfelging pa barnepoliklinikk
til vaksenpoliklinikk. Overfgringsprogramma kan
innehalde sjekklister der ein mellom anna kartlegg kva
ungdomen veit om hjartefeilen sin, kva typar medisin
han eller ho tek, og korleis sjukdom og medisinering
eventuelt paverkar seksualitet og bruk av alkohol.

Det vert lagt vekt pa at ungdomen fér trening i a
snakke med helsepersonell utan foreldre til stades, og
at ein tek opp saker som ungdomen sjglv er oppteken
av. Slik vil barnet og ungdomen gradvis fa meir ansvar
for eiga helse (10, 30). Denne oppfalginga kan styrkje
kjensla av kontroll og auke kunnskapen til ungdomen.

Refleksjon kring problem og eigne ressursar kan vere
med pa a redusere stress og gjere at ein handterer
situasjonen pa ein betre mate. Alt dette kan bidra til 4
styrkje barnet sin OAS og dermed betre livskvaliteten
(18, 19, 23).

Poliklinikkar for vaksne

Pa mange norske sjukehus er det no etablert eigne
poliklinikkar for vaksne med medfadd hjartefeil.
Oppfelginga varierer etter type hjartefeil og tilstanden
elles (27).

I tillegg til klinisk undersgking og eventuelle andre
undersgkingar som EKG, ultralyd og annan
biletdiagnostikk er opplering og rettleiing av pasienten
sentralt. Denne opplaringa kan gjelde diagnose,
medikament, livslang oppfalging og korleis
hjartefeilen paverkar livsstil i til demes skule, arbeid,
fysisk aktivitet, familieplanlegging og graviditet (28).



Foreningen for hjertesyke barn (FFHB) og Voksne
med medfadt hjertefeil (VMH) jobbar aktivt saman
med fagmiljget, til dgmes i arbeidet med retningslinjer
for oppfelging av born med medfadd hjartefeil.
Organisasjonane arrangerer mellom anna leirar og
samlingar for bade born, foreldre og vaksne. Dei
bidreg med informasjon retta mot barnehagar, skular,
familiar og den enkelte.

Oppsummering

Dei siste ara har det kome retningslinjer for tverrfagleg
oppfelging av born med medfgdd hjartefeil,
standardiserte program for oppfelging av ungdom og
overfgringsprogram fra pediatri til vaksen. Likevel
eksisterer det truleg enno store lokale skilnadar i kva
oppfelging born og ungdom med medfadd hjartefeil
far. Bortsett fra pa dei aller stgrste sjukehusa er
fagmiljga sma.

Kanskje kunne det for sjukepleiarar i distrikta vere
nyttig med betre samarbeid pa tvers av sjukehusa med
deling av erfaring og arbeidsmetodar. Slik kan vi gje
dei hjartesjuke borna betre behandling og likare
oppfelging uavhengig av om dei bur i Kristiansand
eller Hammerfest.

«Det ligg store utfordringar i a utforme
oppfolginga og oppleringa denne gruppa

treng.»

Slike betringar vil truleg ogsa vere til nytte for vaksne
med medfadd hjartefeil, som er ei relativt ny og
veksande gruppe pasientar. Det ligg store utfordringar i
a utforme oppfelginga og oppleringa denne gruppa
treng.



Arbeid retta for a betre livskvaliteten for pasientar med
medfgdd hjartefeil bgr vere ein naturleg del av
sjukepleiarar som jobbar med kvardagen til denne
gruppa. Ein mogleg innfallsvinkel i slikt arbeid kan
vere teorien om salutogenese og OAS. Ei
systematisering av slikt arbeid vil vere naudsynt for a
gje jenta med «eit halvt hjarte» best moglege
fgresetnadar for eit godt liv.
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