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LEDER

VI HAR EN FALLES SAG

Bladudvalget har inviteret mig til at skrive lederen i dette nummer
af Hjertebarnet — og det er jeg meget glad for og bearet over. Hjerte-
born og deres familier er — og har altid vaeret — en vigtig sag for hele
Hjerteforeningen. I 2015 vedtog Hjerteforeningens bestyrelse derfor
ogsa en ambitigs strategi for borne- og ungeomrédet, og budgetterne
til bade forskning og aktiviteter inden for omradet er oget markant i
de seneste ar.

Samtidigt har Hjerteforeningen gennemfort en vedtaegtsreform for
at modernisere foreningen og sikre, at alle i foreningen har samme
vilkdr og rettigheder.

For Borneklubbens vedkommende indebarer de nye vedtagter, at vi
i stedet for at have en landsdakkende bestyrelse opretter regionale
barneklubber og bestyrelser. Hensigten er at komme endnu taettere
péd vores medlemmer. Umiddelbart vil I som medlemmer af Borne-
klubben dog ikke marke den store forskel, da aktiviteterne forventes
at fortsaette som hidtil.

Der har allerede veret afholdt stiftende generalforsamlinger efter de
nye vedtagter i Region Sjalland og Region Nord, mens de gvrige regi-
oner folger efter senere. I den forbindelse vil jeg takke den nu afgdede
landsbestyrelse for det keempestore arbejde, I har lagt i Borneklubben
i de seneste mange ar.
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Vi har brug for alle frivillige, der aktivt vil stotte arbejdet for og med
hjertebarnsfamilierne. Sa jeg glaeder mig til forhdbentligt at mede nye
ansigter — og til at sige “hej igen” til alle jer frivillige, der fortsat on-
sker at bidrage. Ingen naevnt — ingen glemt. Og sd alligevel. Det var
en stor glade for Hjerteforeningens formand, Anne Kaltoft, at hun
efter landseminaret 6. maj kunne uddele guldnélen til Borneklubbens
formand i Region Sjelland, Lillian Riber Rasmussen, for 10 impone-
rende ar pd posten.

Og sd en lille annonce: Skulle du fa lyst til at veere frivillig i dit lokal-
omrdde eller give en hand i en landsdakkende aktivitet, sd tov ikke
med at kontakte regionsformanden i din region eller Frivilligafdelin-
gen. Du er mere end velkommen.

Hjerteforeningen arbejder konstant for at gge synligheden af hjerte-
barnenes sag, styrke forskningen i bedre behandlingsmetoder og oge
stotten til jer bergrte familier. Derfor har vi en falles sag.

De hjerteligste hilsner,
Kim Hggh
Administrerede direktgr, Hjerteforeningen

Kontakt til Barneklubben:
www.boerneklubben.hjerteforeningen.dk

Hjertebarnets redaktion
Ansvarshavende redaktgr: Kim Hggh
Redaktgr: Monica C. Madsen (DJ)
mail@monicacmadsen.dk

Redaktgr frivillige bidrag: Mie Westerberg
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Vognmagergade 7, 3.sal
DK-1127 Kgbenhavn K.
Telefon 70 25 00 00
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En af Hjertebarnets faste lesere:
Ingrid pa 3 ar fra Frederikshavn er fodt med
AVSD og stortrives i dag.
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TEMA: NY STRUKTUR

BERNEKLUBBEN FAR NY STRUKTUR

1 2017 arbejder Hjerteforeningen pa at stifte fem regionale bgrneklubber, i forl&ngelse af den aktuelle reform af
Hjerteforeningens hovedvedtegter og vedtegterne for klubber og lokalforeninger.
Malet er at modernisere foreningen og sikre lige vilkar for alle.

i gnsker, at alle klubber og foreninger i
VHjerteforeningenS regi skal arbejde pa

lige demokratiske vilkdr, sa der er ens
rettigheder og vilkar for alle. Samtidig ensker
vi med de nye vedtagter at styrke indsatsen
for hjertebgrnene. Reprasentanter fra klub-
ber og lokalforeninger, herunder ogsd Bor-
neklubben, har derfor siden efteraret 2015
veeret involveret i arbejdet med at udvikle de
nye standardvedtegter. De har derfor efter-
folgende veret diskuteret pd Berneklubbens
landsmede 1 efteraret 2016, for de kom til
afstemning pd generalforsamlingen i marts
2017, forklarer Anne Kaltoft, der er formand
for Hjerteforeningens og Bernehjertefon-
dens bestyrelse.

Landsbestyrelsen bliver til
fem regionshestyrelser

Lokalforeningerne og Hjerteforeningens
ovrige klubber har allerede vedtaget de nye
vedtaegter. Men selvom et flertal stemte for
de nye standardvedtagter pa Borneklubbens
generalforsamling 12. marts, var det ikke
muligt at samle det flertal pd 3/4 af de de-
legerede foraeldre, som ifelge Borneklubbens
eksisterende vedtagter er nedvendige ved
vedtaegtsaendringer.

Derfor er Hjerteforeningen nu — sammen
med det flertal af foreldre i Berneklubben,
som stemte for vedtegterne, og alle gvrige
interesserede — gdet i gang med at etablere
den nye struktur, hvor den gamle struktur
med en landsbestyrelse og fem regionsud-
valg erstattes af fem regionale berneklubber
med hver sin bestyrelse. Samtidig far de fem
bestyrelser alle sammen en reprasentant i
et nationalt koordinationsudvalg. Dette ud-
valg fér ansvaret for mange af de praktiske
koordinationsopgaver, som den gamle lands-
bestyrelse har taget sig af. 2017 er derfor et
overgangsar, hvor der arbejdes pé at stifte
fem regionale borneklubber. To af dem har
her i fordret holdt stiftende generalforsam-
linger.

DE NYE VEDT/AGTER BETYDER:

o At hver region far en regionshestyrelse med 5-7 medlemmer, som valges pa regionens generalforsamling.
Alle medlemmer af Bgrneklubben er valgbare.
o At landsbestyrelsen nedlegges og kan erstattes af et landsdakkende koordinationsudvalg, der har til opgave
at holde landsmgder og relevante aktivitetsmgder, at koordinere landsda&kkende og internationale aktiviteter,

at kordinere Bgreklubbens medieplatforme og at sikre erfaringsudveksling pa tvers af regionerne.

o At hver region far et budget fra Hjerteforeningen til lokale aktiviteter, med mulighed for at det kan vare stgrre
end i dag. Der er dog intet krav om gget aktivitetsniveau.

o At Bgrneklubbens aktivitetsudvalg og kontaktpersoner fortsatter som hidtil.

o At Bgrneklubben fér flere repraesentanter i Hjerteforeningens Reprasentantskab end i dag.

o At der fortsat vil vaere mulighed for et arligt landsmgde

Flere penge til hjertebgrnene
og deres familier

Anne Kaltoft pointerer, at Hjerteforeningen
vil sikre, at det nuvarende aktivitetsniveau

fortseetter, og at hjertebarnsfamilierne ikke
bliver negativt pavirket af eendringerne:

- I Hjerteforeningen gnsker vi med den nye

GUCH bliver selvste

GUCH har lznge haft et stort gnske om at

for Bgrneklubben.

struktur, der er mindre tung og bureaukra-
tisk, at styrke indsatsen for hjertebernene og
deres familier. Vi har vedtaget en ambitigs
strategi for berne- og ungeomradet, og vi har
oget budgettet bade til forskning og aktivite-
ter, blandt andet i Berneklubbens regi.

ndigt netvaerk

blive selvstaendige, og i marts

blev det besluttet, at GUCH nu er organiseret som det selvstendige netvaerk,
Hjerteforeningen GUCH. GUCH er derfor ikke lzengere en del af Bgrneklubben.

Af projektleder Rikke Morthorst,
Hjerteforeningen

GUCH-netvarkets formal er blandt an-

det i samarbejde med Hjerteforeningen at
udbrede kendskabet til Hjerteforeningen
GUCH, at arrangere aktiviteter bade pd
landsplan og lokalt, samt at skabe et forum,

hvor unge og voksne med medfedt hjer-
tesygdom kan mede ligesindede og danne
netvaerk.

Hjerteforeningen GUCH har en netveerks-
bestyrelse, som har ansvar for at planlegge

og organisere nationale aktiviteter; for at
organisere et drligt landsmede i samar-
bejde med Hjerteforeningen, der bédde
har et fagligt og socialt indhold, og for at
arrangere weekender med skiftende ind-
hold. I efterdret 2017 er der blandt andet
planlagt en weekend med fokus pd gravi-
ditet og fodsel, ndr man har en medfedt
hjertesygdom, samt en seniorweekend for
GUCH ere over 35 4r.

Laes mere om Hjerteforeningen GUCH og
netverkets aktiviteter pa http://guch.hjer-
teforeningen.dk/



Uenighed om den nye struktur i Bgrneklubben:

Fine, forbedrede muligheder
eller hegransende topstyring?

Nogle af Bgrneklubbens medlemmer ser fine og forbedrede muligheder for regionale aktiviteter med kortere vej fra
idé til handling — andre medlemmer mener, at den nye struktur er udtryk for en topstyring, der gar darligt i spand med
Bgrneklubbens udgangspunkt og de krefter, som frivillige foraeldre med syge hgrn kan stille til radighed.

Her forklarer fire af Bgrneklubbens medlemmer, hvorfor de har stemt, som de har.

Kim Wadum-Nielsen, Region Sjalland:

- Her i huset var vi enige om at stemme ja, for
vi mener ikke, at vi bliver ringere stillet — ma-
ske snarere bedre, fordi der nu bliver kortere
vej fra idé til handling, nér vi vil sette nye
aktiviteter i gang: Forretningsgangen bli-
ver lettere for os, fordi vi pa egen hind kan
treeffe alle beslutninger og kontakte Hjer-
teforeningen direkte. Det betyder, at vi kan
koncentrere os mere om at bruge krafterne
pé konkrete aktiviteter, fordi vi ikke lengere
skal via landsforeningen med mange af vores
ideer. Vi er dog lidt kede af, at vi har mistet
vores gode gamle logo, hvor bernene hanger
i hjertet. Det er et fint symbol, som vi gerne
ville have bevaret, fordi det s& tydeligt signa-
lerer, hvem vi er.

Helle Meinhardt,
formand for Region Hovedstaden:

- Jeg stemte nej, for jeg tror ikke pd konceptet,
og jeg oplever det, som at medlemsdemokra-
tiet ikke er blevet respekteret. Fordi beslutnin-
gen om den organisatoriske @ndring er taget
af personer i Hjerteforeningen, der sidder
meget langt vak fra Borneklubben — de ved
ikke, hvad det vil sige at vaere frivillige hjerte-
barnsforeeldre i en hverdag, der ofte er meget
presset pa tid og overskud. Vi har uden held
forsegt at stille forslag, hvor vi kommer Hjer-
teforeningen i made, og jeg er meget frustreret
over, at en velfungerende forening odelegges
pa den her made: Pga. den proces, vi har ve-
ret igennem, er vi nu endt i en situation, hvor
mange af vi dedikerede frivillige, der breender
for sagen, modarbejder hinanden og ikke vil
tale sammen eller vaere med laengere.

Jgrn Jensen,

formand for Region Syd:

- Jeg stemte nej.

Dels fordi jeg opfatter det som, at vores 40 ar
gamle klub nu skal topstyres som et firma, hvor
vi mister retten til selv at formulere vedtaegter
og dermed vores selvsteendighed. Det kan ikke
forenes med en klub, som er stiftet og béret af
frivillige foraldre, efter min mening: En borne-
Klub baseret pé frivillig indsats, der skal styres af
andre end de frivillige selv, har ikke en fremtid.
Jeg frygter derfor, at Borneklubben ligesom det
nye GUCH ender som en netvaerksgruppe. El-
ler at Hjerteforeningen nu vil styre indholdet i
vores aktiviteter.

Dels betyder den nye struktur med 5 regions-
bestyrelser med hver 5 medlemmer, at 25 med-
lemmer nu skal finde tid til bestyrelsesarbejde i
deres ofte meget pressede hverdag. Vores erfa-
ring er, at kun med en los struktur med mulig-
hed for fleksibel tilknytning, er det for mange
foreeldre muligt at veere med. Derfor foretraek-
ker vi én samlet landsbestyrelse.

Vi er desuden skuffet over, at Hjerteforeningen
har stiftet to nye regionsklubber i Borneklub-
bens navn, uden at vi har vedtaget det pa en
generalforsamling, jf. Berneklubbens vedteagter.
Og at vi, sd vidt vi kan forstd, ikke laengere har
adgang til medlemslisterne og til at skrive pa den
nye hjemmeside, hvor kun de nye vedtaegter star.

Thomas Larsen,
formand for Region Nord:

- Situationen er jo sddan, at det ikke kan vaere

anderledes, s& min filosofi er, at vi ma f& det
bedste ud af det — derfor har jeg stemt ja. Det
er da ergerligt at Barneklubben ikke bare kan
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fortseette som for, men det mé ogsd give os
nogle fordele, at vi far en mere ensartet struktur
og kommer til at ligne resten af Hjerteforenin-
gen. Her i Nord ser vi det som en styrkelse af
vi frivillige, at vi nu bliver en bestyrelse, og vi
har givet hinanden héandslag pa, at vi skal std
sammen om det, for det er en storre opgave, vi
fremover skal lofte. Vi glaeder os ogsa til, at vi
far flere penge til det, vi gerne vil lave her i vo-
res region: Jeg kan godt folge den bekymring,
nogle medlemmer har, men min mavefornem-
melse er helt Klart, at Hjerteforeningen rigtigt
gerne vil styrke borne- og ungeomradet, praecis
som de siger. Sa jeg tror ikke, vi kommer til at
fole os dérligere stillet fremover.

Til debatten siger Anne Kaltoft,
formand for Hjerteforeningens og
Bgrnehjertefondens bestyrelse:

- Vi er kede af, at processen med den nye
struktur har skabt frustration blandt
de aktive frivillige foraldre og bekla-
ger det meget. Det er forstdeligt, at det
kan veekke frustration, nir en velkendt
struktur og arbejdsgang @ndres, men
i Hjerteforeningens bestyrelse ser vi
ligeveerdige vedtaegter som grundlaget
for et demokratisk og abent samspil for
alle Hjerteforeningens patientgrupper.
Hjertebarnsomradet er helt centralt for
Hjerteforeningen, og vi gnsker kun at
styrke indsatsen for hjertebern og de-
res familier. Med den nye struktur far
Borneklubben bl.a. ogsa styrket deres
repraesentation i Hjerteforeningens Re-

prasentantskab.
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FORSINKEDE KONTROLLER PA BURNEUNGEKLINIKKEN PA RIGSHOSPITALET:

SNART SLUT MED AT VENTE

Mange foraldre har det seneste ar veret bekymrede over, at deres hjertebarn ikke er blevet indkaldt til den planlagte
kontrol pa Rigshospitalets hjerteambulatorium for bgrn og unge, BgrneUngeKlinikken — i nogle tilfelde er det halvan-
det ar siden, barnet skulle have varet til kontrol, og foraeldrene har endnu ikke hgrt fra ambulatoriet.

Siden marts har lzgerne derfor arbejdet over og indkaldt — forelghigt — 600 ekstra bgrn til kontrol om aftenen og i

weekenden.

marts medtes Hjerteforeningens di-
8 rektor Kim Hogh med ledelsen pa
m Rigshospitalets hjertecenter for at dis-
kutere situationen med de meget forsinkede
kontroller i BerneUngeKlinikken. Siden har
ambulatoriets leeger og sygeplejersker arbejdet
over pa fuld tryk og indkaldt hjertebern bade
om aftenen og i weekenden for at komme den
lange liste med 8-900 ventende bern og unge
til livs. Det har givet pote:

- Gdr alt efter planen, har vi indhentet alle de
forsinkede kontroller i september, siger over-
laege Klaus Juul, der er teamleder for berne-
kardiologien.

Arsagen til den lange venteliste, som har vok-
set sig storre og storre henover de senere dr,
er at flere og flere born bliver henvist til am-
bulatoriet, forklarer han videre:

- Ikke fordi der bliver fodt flere hjertebern,
men fordi flere og flere raske born med en
lille mislyd ved hjertet, vi tidligere ikke ville
tjekke, nu bliver henvist til kontrol hos os af
de praktiserende laeger, fordi foreldrene be-
der om det: I 2004 kontrollerede vi 300 born
om aret i ambulatoriet — nu kontrollerer vi
over 1500, selvom vi ikke finder flere hjerte-
fejl, tveertimod. Derfor er situationen nu, at
vi skal nd 5 gange sd mange bern som for i
tiden, selvom antallet af bern fodt med al-
vorlig hjertesygdom daler, fordi de fleste nu
opdages ved fosterskanningerne.

Mange hjertebarnsforzldre er meget
bekymrede, fordi de stadig ikke har
hgrt fra jer, selvom det er meget lenge
siden, deres barn skulle have varet til
kontrol?

- Det er vores fejl, at vi ikke har vaeret bedre
til at kommunikere til foraldrene, at de kan
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Overlaege Klaus Juul, teamleder for BorneUngeKlinikken, forklarer, at der er flere drsager til, at
mange hjerteborn det sidste drs tid er blevet indkaldt til kontrol med meget stor forsinkelse:

- Antallet af raske born, der henvises til kontrol pd grund af smd mislyde, er steget voldsomt; vi
har sveert ved at skaffe nok dygtige bornehjertelceger, og vi har problemer med at kore det nye

journalsystem Sundhedsplatformen ind.

veare helt rolige, trods forsinkelsen. Vi har
gennemgaet alle journaler og kun udskudt
kontrollerne for de bern, vi er sikre pa ikke
lober nogen helbredsrisiko ved at vente — fx
bern med smd huller eller ufarlige hjer-
terytmeforstyrrelser. Men vores administra-
tive system er kompliceret, og vi har ikke
mulighed for med et snuptag at sende et
feelles brev ud til alle foreldre, hvor vi infor-
merer om forsinkelserne: Det ville tage os
flere uger at sende breve ud til alle pa ven-

telisten — uger, hvor ventelisten ville vokse
endnu mere, fordi vi jo ikke kan kontrol-
lere bornene, nar vi sidder ved computeren.
Alene den tid, jeg brugte pa at gennemga
alle journaler individuelt, beted, at yderli-
gere 100 kontroller blev forsinkede. Men vi
kan naturligvis godt forsta foreldrenes be-
kymring, og vi vil leegge hovederne i blod
for at finde frem til, hvordan vi fremover
kan kommunikere med foraldrene, hvis der
igen opstar ventelisteproblemer.



Er du usikker p&, om dit barn er rgget ud af BgrneUngeKlinikkens system, fordi
det ikke er blevet indkaldt som planlagt, kan du skrive til sygeplejerskerne pa

hjerteambbuk.rigshospitalet@regionh.dk. Alle mails l&ses dagligt og besvares
s& hurtigt som muligt.

En forzlder har oplevet, at barnet
skulle opereres, da det endelig med
stor forsinkelse kom til kontrol?

- Der er helt sikkert tale om et barn, der i
forvejen stod overfor at skulle opereres. Jeg
kan med sikkerhed sige, at vi ikke har ople-
vet et eneste tilfelde, hvor et barns tilstand
er blevet forverret pd grund af en forsinket
kontrol.

Hvorfor er ventelisten fgrst Ighet Ighsk
i 2016-17, nar antallet af bgrn, der
henvises til ambulatoriet, er steget stgt
siden 20047

- I mange ar har vi kunnet holde ventelisten
nede ved at skubbe kontrollerne, da nogle
hjertebern har en diagnose, hvor vi reelt kun
behover at se dem hvert 2. 3. eller 10. ar. Tid-
ligere indkaldte vi dem alligevel til kontrol fx
1 gang om dret som en trygheds-service til
foreldrene. Men ved at skare ned pé disse
service-kontroller, har vi kunne nd at se
mange flere bern pd samme tid.

Samtidig har vi lobende uddannet bornela-
ger og voksenhjerteleeger ude pa de regionale
hospitaler til at udfere hjertekontroller, sa de
béde kan kontrollere mange af de nyhenviste
raske born med sma mislyde og de kendte
hjertebern i deres omrade.

Et stort problem er imidlertid, at kun fa le-
ger uddanner sig til bernehjertelege, fordi
det er et meget specialiseret omrade — vi er
lidt nerdede i forhold til mange andre spe-
cialer. S& selvom vores ledelse her i Borne-
UngeKlinikken er fuldt opmarksomme pd
ventelisteproblemet og har givet gront lys for,
at vi ansxtter de ekstra mediciske bornehjer-
teleeger, som vi reelt har behov for, er kun 3 af
vores i alt 7 leegestillinger pt. besat. Simpelt-

hen fordi vi ikke kan finde nok egnede kandi-
dater, der bdde er fagligt dygtige, sympatiske

i deres kontakt med patienterne, og i stand
til at tale med béde born og foraldre pé et
sprog, de forstar.

Siden 2015 har vi desuden veret ramt af
forberedelserne til og indkeringen af Sund-
hedsplatformen: P4 lang sigt er platformen

en fordel for bade hjertebarnsforaldrene og
vi leeger, men her og nu har det kostet os rig-
tig mange leegetimer at fa den kort ind. Og vi
kommer fortsat til at slas med tidskraevende

startvanskeligheder: I Tyskland viser erfarin-
gen, at det tager 4-6 &r at 3 kort platformen
effektivt ind, og det kommer formentlig til at
tage lige sé lang tid i Danmark. Derfor vil den
ogsd i de kommende dr leegge beslag péd en
del leegetimer: Det er besluttet, at en raekke
administrative opgaver, som sekreterer for
tog sig af, nu skal udferes af laeger og sygeple-
jersker. Samtidig er sekreteerfunktionen ved
at blive omlagt med det formal at gore den
mere robust. Hvor vi indtil nu har haft fire
sekreterer, har vi derfor pt. kun én sekreteer.

Hvor lang er ventelisten nu?

- Siden marts har vores ledelse bevilget alle
de ekstra overarbejdstimer, der skal til for
at komme til bunds i ventelisten, s& vi har
kunne kalde cirka 600 ekstra bern ind ved at
arbejde over om aftenen og i weekenden. Vi
har her 1. juni stadig smd 250 patienter pa
listen, men vi arbejder fortsat over hele som-
merferien og satser pd, at vi sd er sluppet af
med ventelisten til september.

Generelt er ledelsen fuldt opmarksomme pa
problemet, og der er stor velvilje til, at vi gor
alt, hvad vi kan for at komme ventelisten til
livs: Rigshospitalets ambition er, at kvaliteten
af den behandling, man far her hos os, skal
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veere i top — vores mdl er at skabe den bed-
ste behandling af hjertesyge bern i verden,
i samarbejde med vores kolleger i resten af
landet.

Vil ventelisten ikke igen begynde
at vokse, sa snart | stopper med at
arbejde over, nar | bade mangler
leger i ambulatoriet og slas med
Sundhedsplatformen?

- Heldigvis ser det som sagt ud til at lysne: Vi
far her i efterdret endnu fire specialleeger fra
regionale hospitaler i hele landet, som skal
veere hos os et ar, mens vi uddanner dem til
at foretage hjertekontroller i teet samarbejde
med os. Vi haber, at der blandt dem er nogle,
som bade har de rette faglige og menneske-
lige kvaliteter, og som fér lyst til at bruge et
par ar pa at uddanne sig videre til barnehjer-
teleeger og blive ansat hos os.

Er der risiko for, at der igen vil opsta
venteliste om et par ar, nar uddan-
nelseslagerne er tilbage pa deres
hospitaler?

Hvis det skulle ske, vil vi igen gennemga hvert
eneste barns journal og vurdere, hvilke kon-
troller vi kan udskyde uden risiko for barnet:
Ingen foreeldre skal vaere bekymrede for deres
berns helbred. Og vi vil serge for at kommu-
nikere bedre med familierne nzeste gang.

Hvorfor ikke bare udskyde Sundheds-
platformen, til | er sluppet af med
ventelisten — det lyder som om den er
draben, der har faet hageret til at flyde
over?

- Sundhedsplatformen er et system, som alle i
Region Hovedstaden og Region Sjelland skal
vaere del af, s& det er ikke en mulighed. Og
ndr den kommer til at kore som planlagt, vil
den som sagt give bdde patienter og laeger en
lang reekke nye fordele: Indtil nu har vi haft
en masse forskellige it-systemer i sundheds-
vaesnet, som ikke har kunne snakke sammen.
Med platformen far vi ét system, hvor alle
informationer om patienten er samlet et og
samme sted. Men indtil videre skal vi laeger
bruge sa meget tid pd den, at vi kan kontrol-
lere 2-3 patienter ferre pr. dag.



FORSINKEDE KONTROLLER PA RIGET

Burde | ikke genansatte de tre
sekretaerer, der netop er blevet sparet
vak, sa de kan tage sig af Sundheds-
platformen, indtil den er kgrt ind?

- Det er en ledelsesprioritering, at ressour-
cerne skal bruges anderledes: Planen var, at
platformen efter en maned skulle vere kort
ind, men der er fortsat meget lang vej, for vi
er der: Det er ogsd meget frustrerende for os
som laeger, at vi skal sidde og klikke, mens
ventelisten vokser. Men vi forudser som sagt,
at det bliver godt med tiden.

Hvilke fordele vil Sundhedsplatformen
give hjertebarnsforaldrene?

- Nér den er fuldt implementeret, vil alle
patienter f& direkte adgang til deres journal
i det, der hedder 'Min Sundhedsplatform’,
hvor man fx kan g8 ind og lase, hvad legen
har skrevet efter sidste kontrol, se resultatet
af prover osv. Mélet er ogsd, at man kan skri-
ve direkte til leegen eller sygeplejersken via
Sundhedsplatformen, hvis man fx er bekym-
ret over de symptomer, man oplever.
Samtidig vil vi leeger lettere kunne kommu-
nikere med landets ovrige hospitaler og se
deres journaler, blodprever, undersogelsesre-
sultater osv. pa et gjeblik — det vil ogsd den
vej omkring give en storre gennemsigtighed,
der kommer patienterne til gavn. Allerede nu
kan jeg gd ind og se alt i fx Hvidovres journal
pé den patient, jeg far henvist.

Hvis Skejby og Rigshospitalet ikke var
blevet lagt sammen, ville ventelisten
sa havde vaeret mindre?

- Skejby tager sig stadig af den ambulante
behandling af de jyske og fynske bern, som
bliver opereret her: Det er kun de to opera-
tionsafsnit, der er blevet lagt sammen, og det
har ikke givet os flere patienter i ambulato-
riet.

Men indirekte er vi laeger en gang imellem
nedt til at prioritere at tage imod eller tilse et
nyopereret hjertebarn fra Alborg eller Arhus:

Vi kan ikke bare lade veere med at g stue-
gang pd et hjerteopereret barn. Men det giver
kun ganske fa ekstra bern pa ventelisten: Jeg
ved godt, at der blandt nogle er utilfredshed
med sammenlegningen, men alle berne-
hjerteleeger i landet er enige om, at de bern,
vi opererer, fremover vil fd en klart bedre

Antal patienter pé venteliste
1500
1400
1300
1200
1100
1000

900 | 852 | EX

1356

800 747
700 BII}
600

500 513
400
300|312
200
100

0

2004 2005 2006 2007 2008

2009

2010 2011 2012 2013 2014 2015

Sdadan har ventelisten til hjertekontroller pd Rigshospitalets BorneUngeKlinik udviklet sig siden 2004.

behandling takket veeret sammenlegnin-
gen. Mange af de operationer, vi udferer pa
bernene, er komplekse og sjeldne, og gar der
flere &r imellem, at kirurgen udferer dem, gar
det ud over hans rutine. Selvfolgelig er det
besverligt for familien at skulle rejse leengere
til hospitalet, men hvis det var mit eget barn,
vil jeg klart foretraekke at rejse til den anden
ende af landet for at fa den bedste operation
med den laveste risiko.

Nogle foraldre er bekymrede for, at
deres barn er blevet tabt i systemet,
fordi de slet ikke har hgrt fra jer, og
flere har oplevet, at telefonen slet ikke
bliver taget, nar de har forsggt at ringe
til ambulatoriet. En far har fx siddet
med ventetone i rgret tre dage i trek
uden at fa fat i jer. Hvordan ville du
selv forholde dig, hvis du var foralder
til et hjertebarn, som ikke blev indkaldt
rettigdigt til kontrol?

- Heldigvis taber vi meget, meget sjeldent
en patient i vores system — men for at vare
sikker, ville jeg nok lige kontakte hospitalet
tre maneder efter mit barn skulle have veeret
indkaldt.

Nu arbejder jeg her jo og ved, at der kun er

én sekreteer tilbage til at passe telefonen i te-
lefontiden, og hvis hun er syg, har vi simpelt-
hen ikke andre, der kan tage over. Derfor kan
man desveerre komme til at ringe forgeves
flere dage i traek. Til gengeeld leser vi alle
mails i vores mailboks hver dag, sa jeg ville
skrive en kort mail — ”Mit barn skulle have
veeret indkaldt til kontrol for tre méneder si-
den? Er der mon sket en fejI?”.

Jeg beklager meget overfor de foraldre, der
har ringet forgaeves. Vi har veeret nedt til at re-
ducere telefontiden, fordi den leegger beslag pa
ressourcer, som vi har brug for til at behandle
patienter. Som sagt er sekreteerfunktionen ved
at blive omorganiseret. Forhdbentlig vil det
bliver lettere at fa fat p& os, ndr den er pa plads
i sin nye form. Vi har nu ogsd endret vores te-
lefonsvarer, s& den henviser til vores mailboks,
hvis der ikke er nogen til at tage telefonen.
Medmindre vi fir hundrede mails om dagen,
svarer vi med det samme. I den forbindelse
vil jeg lige minde om, at man kan ofte kan fi
langt hurtigere hjaelp hos sin praktiserende
laege, hvis man er i tvivl om noget. Det vil ogsé
veere en kempehjelp bide for os og de barn
pé ventelisten, der kan komme hurtigere til,
hvis vi ikke behgver bruge vores tid pa at be-
svare sporgsmal, som den praktiserende lage
er lige sé god til at svare pa.
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To dage efter Markus blev fgdt pa Rgnne Sygehus, blev en erfaren sygehjalper bekymret for, om der var noget galt
med den lille dreng. Kort efter var han pa vej over @stersgen i helikopter, og blev en uge gammel opereret pa Rigsho-
spital — en kompliceret hjerteoperation, som l2gerne frygtede, at han ikke ville klare. | dag er han en glad og staerk
dreng pa 9 ar, og hans mor, Heidi Nielsen fra f\kirkeby, arrangerer nu aktiviteter for Bornholms hjertebarnsfamilier, sa
ingen hehgver at sta sa alene, som hun selv fglte sig.

eg er 28 ar, da jeg bliver gravid med mit
J forste barn i januar 2007, forteller Heidi
Nielsen:

- Alt forlober som det skal under graviditeten

— min daverende kareste Michael og jeg er i
gang med at bygge hus i Akirkeby pa Born-
holm, hvor jeg er fodt, og sidste i oktober har
jeg termin. Men barnet vil ikke ud, sa tre uger
efter terminsdagen beslutter vi, at jeg skal
have kejsersnit.

Umiddelbart er alt helt i orden, da Mar-
kus kommer til verden 14. november 2007.
Havde jeg ikke veeret forstegangs-mor, havde

jeg nok lagt meerke til, at han blev ved med
at have blé negle, og at han ikke opforte sig,
som det er normalt for et nyfedt barn. Men
heldigvis bliver en ldre sygehjelper med
stor erfaring i spadbern allerede efter to
dogn opmerksom pa, at Markus treekker
vejret alt for hurtigt, ikke spiser som han skal
og sover hele tiden.

Derfor kontakter hun bernelegen, som
kommer over og lytter pd Markus. Han kan
here, at der er et eller andet galt, tager nogle
blodprever og indlegger Markus pa berne-
afdelingen: Fordi han er taget med kejsersnit,

kan lungerne méske ikke folge med, s legen
haber, at ekstra ilt kan hjalpe ham.

Men selvom de skruer mere og mere op for
ilten, bliver Markus vejrtraekning ikke roli-
gere, og kort efter befinder Heidi, Michael og
Markus sig i en helikopter hojt over Oster-
seen, pa vej til Rigshospitalet.

Et team fra Rigshospitalet er flgjet over
med en kuvese for at hente Markus, og en
stille lordag eftermiddag star den lille fami-
lie pludselig pd Rigshospitalet, tre dage efter
fodslen, pd en weekendtom afdeling.
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Markus far ilt i kuvesen indtil mandag,
hvor der endelig sker noget: Han kommer
i CT-skanneren. Laegerne opdager bade en
forsneevring pd hovedpulséren; at han har
en bikuspid aortaklap (dvs. at den ene hjer-
teklap er tofliget i stedet for trefliget), og at
han har hul i mellemgulvet, sd leveren ligger
oven pd lungen, hvorfor den er klappet del-
vist sammen.

- Verden bryder sammen for os, da vi fir den
barske besked. Men heldigvis er min mor
med — det er en keempestotte. Og vi far hur-
tigt plads i McDonald-huset, s& vores fami-
lier kan komme over og besage os i hyggelige
rammer i de maneder, der kommer til at g,
for vi kan vende hjem til Akirkeby igen.

Leaegerne beslutter, at de vil starte med at
operere hjertet, og 29. november — 2 uger
gammel — skal Markus gennem sin forste
operation.

- Det er endnu en hard dag — vi ser bdde frem
til, at han skal fa det bedre, og vi frygter det,
fordi det er sd uvist, om det vil lykkes, det
kan jo gd begge veje ... man lerer virkelig
sig selv at kende, ndr man stdr i sddan en
situation: Jeg reagerer ved at blive meget
praktisk og lukke af for folelserne — jeg skal
bare vaere hende den sterke, der ikke lader
sig velte af alle bekymringerne. Men at un-
dertrykke sine folelser koster dyrt bagefter,
ndr livet igen bliver normalt, finder jeg se-
nere ud af.

P34 operationsdagen skal Markus hentes og
kores ind til operation klokken 8, sd vi gor
ham klar og felger ham helt ind pa stuen,
hvor vi siger farvel til ham og ser ham blive
lagt i narkose. Det er nok det barskeste, jeg
nogensinde har oplevet, for vi ved jo ikke,
om han kommer tilbage til os igen ... det er
en af de f& gange, hvor jeg greeder meget leen-
ge bagefter, uden at kunne stoppe.

Vi har féet at vide, at vi ville blive kontaktet,
s& vi venter og venter og venter — heldigvis er
der julebanko i McDonald-huset, sé vi spiller
med og forseger at skubbe frygten vak ved at
foretage os noget helt andet. Da bankospillet
er slut sidst pé eftermiddagen, gér vi over pa
intensiv for at hore, om der er noget nyt, men
sygeplejerskerne har ikke hert noget.

Endelig klokken 18 ringer hjerteleegen: "Har
I allerede hort noget fra nogen?”, er det ene-
ste, han siger ... nej, svarer vi, og sd beder han
os om at komme over.

Vi smalgber derover, men nér jeg tenker til-
bage pa det, foregik det i slowmotion, som en
film, der bliver afspillet alt for langsomt ... jeg
har siden hert, at det er en helt normalt re-
aktion, nar mennesker er i akutte krisesitua-
tioner: Det, der tager et par minutter, opleves
som om det varer halve eller hele time.

”Han lever,” er det forste leegen siger. Men sd
forklarer han videre, at Markus blodte rigtig
meget under operationen, s& de var nedt til
at kele ham ned og putte ham i hjertelunge-

maskinen. Nu er han pé vej op pé intensiv,
men legen kan ikke sige, hvordan det vil ga,
sd vi ma tage et skridt ad gangen.

Klokken 20 far vi endelig lov at se ham. Vi
er blevet advaret om, at han nok ser ded ud,
men jeg bliver alligevel forskraekket over at
se ham ligger der, bld og bleg, i respiratoren.

Stille og roligt gér det heldigvis fremad —
som leegen har sagt, er det altid to skridt frem
og et tilbage, sé det er vi indstillede p4, og sd-
dan bliver det ogsa: Efter en lille uge bliver
Markus darligere og dérligere igen, det viser
sig at veere en lille blodprop, sé de gar ind og
udvider karrene, og vi kan starte forfra igen.
Men fra da af gir det faktisk kun fremad og
bliver bedre og bedre, og lige efter nytr har
Markus det s& godt, at vi kan rykke over pd
en semi-intensiv afdeling, hvor han stadig
kan f3 ilt p& grund af den sammenklappede
lunge.

Forst péd det tidspunkt forteller bornehjer-
telaegen os, at han faktisk ikke havde regnet
med, at Markus overlevede hjerteoperatio-
nen. Det var meget barskt at here ham sige
det, men vi fik det hurtigt sddan, at hvor er
Markus bare sej! Han skal nok klare sig, nar
han har kunne vinde den her kamp! Og det
gdr ogsd fint, da han midt i januar er kom-



Hvis du bor p& Bornholm og gerne vil hgre mere om de aktiviteter for
hjertebarnsfamilier, som Heidi star bag, kan du kontakte hende pa 23809023/
heidil778@gmail.com eller melde dig ind i facebook-gruppen 'Familier med
hjertebgrn pd Bornholm’.

met sig helt over hjerteoperationen og kan
forteette med den neeste operation, hvor han

skal repareres: De satter leveren pé plads og
lukker hullet i mellemgulvet. Hans lunge er
stadig delvist sammenklappet, sa vi ligger
halvanden maned mere med ilt, for vi en-
delig bliver sendt hjem omkring 1. marts ...
kun for tre uger senere igen at veere pd vej
vestover @Dsterspen i Rigshospitalets helikop-
ter, fordi Markus har faet en RS-virus: Det er
egentlig kun en forkelelsesvirus, men hans
vejrtraekning er sa darlig, at vi bliver pa Riget
i 2-3 uger — lige til laegerne begynder at tale
om, at Markus skal i hjertelungemaskinen, sa
retter han sig pludseligt op, og kort efter kan
vi tage hjem igen, som om han har hert det
og tenkt ”Det skal jeg i hvert fald ikke!”.

Kort efter han er fyldt et r i januar 2009, bli-
ver han pludselig igen darlig — han er meget
oppustet med en stor mave, og det viser sig,
at han har fiet en cyste pa sine tarme, s vi
ma pd Riget igen. Men nu er jeg efterhanden
vant til turen og tager det i stiv arm — det er
narmest vores andet hjem.

Fra da af er det kun géet fremad, Markus har
vaeret i dagpleje og bernehave lige som alle an-
dre bern, og sd har vi valgt at lade ham starte
et dr senere i en lille hyggelig privatskole, hvor
der ikke er sa mange born i klassen — det kan
jeg klart anbefale: Skolen har veret helt fan-
tastisk og har fra starten forklaret hans klas-
sekammerater, hvad det drejer sig om.

For halvandet ér siden fik han desuden ret-
tet sin skeeve ryg op — selvfolgelig blev jeg
bombet lidt tilbage til dengang i november
2007, hvor han skulle hjerteopereres, da han
blev kort ind til operation endnu en gang, og
jeg skulle sige farvel til ham, men alt gik hel-
digvis godt.

I dag gér vi kun til hjertekontrol en gang om
aret: Hans tofligede hjerteklap er ikke ble-
vet behandlet, for mange lever fint med en
uopdaget bikuspid hjerteklap, men ved kon-
trollerne holder laegerne oje med, om blodet
bliver tykkere, for sa bliver det nodvendigt at
gribe ind.

Vi har det stadig sddan i dag, at Markus er sd
sej, at vi ikke er bekymret: Folk synes, at det
er frygteligt, nar de herer, hvad han har veeret
igennem, men jeg har det sidan, at han har jo
ikke veret vant til andet, og han er generelt
en sterk og glad dreng ... og ja, méaske duk-
ker der nyere udfordringer op i fremtiden,
men det har vi jo provet for, sd det skal vi
nok klare!

P4 speorgsmalet om, hvad der for Heidi har
veeret de storste udfordringer ved at fa et
hjertebarn, peger hun pé flere ting.

- Den bekymring, der har fyldt mest, er om

jeg far lov at opleve, at Markus bliver gammel,
eller bliver han nok ikke s& gammel? Det har
veret meget hardt at teenke pa. Heldigvis har
jeg faet hjelp hos en psykolog: Da jeg star-
tede der, var Markus 3-4 dr, og i al den tid
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havde jeg faktisk gdet og undertrykt min sorg

og min bekymring: Det viste sig, at jeg ikke

engang kunne holde ud at se pé billederne

af Markus fra dengang han var lille, sa sveert
var det for mig at se de svere folelser i gjnene.
Og det gik op for mig, at jeg ikke turde knytte

mig for teet til ham, fordi jeg var s& bange for
at miste ham. Heldigvis skrev jeg dagbog un-
der hele indlaggelsen, og det har hjulpet mig
med bagefter at fa det hele bearbejdet.

Det har ogsé veere en stor hjelp for mig at
gd til en clairvoyant. Hun har flere gange set,
at jeg nok skal komme til at opleve Markus
blive gammel — jeg kommer ikke til at miste

ham, har hun forsikret mig om. Det har gjort
mig sa rolig, at jeg har kunne slippe angsten.

I dag kan jeg se, at det i det lange lgb har gi-
vet bagslag, at jeg gjorde alt for at lukke af for
de sveere folelser, da Markus’ hjertefejl blev
opdaget — jeg troede, at jeg kunne undgd at
forholde mig til dem ved at fokusere pa alt
det praktiske, men da alt kerte pa skinner
med Markus, kom reaktionen.

Mit rdd til andre, der reagerer ligesom jeg
gjorde, er derfor, at man skal komme ud med
tingene og give sig selv lov til at sorge og fole,
at det er moguretfeerdigt det hele, i stedet for
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at spille sej og steerk. For sorgen kommer helt
sikkert pa et tidspunkt, og du kommer hur-
tigere igennem den, hvis du giver den plads
med den samme, fremfor at skubbe den foran
dig, s& du efter et par ar knekker nakken pa
den og mé smide hdndkledet i ringen og sige:
”Nu kan jeg ikke mere!” ... pé alle omréder af
mit liv forsegte jeg at finde drsager i mine
omgivelser, jeg kunne bruge som undskyld-
ninger for, at jeg var trist og havde det skidt.
Men det handlede dybest set kun om én ting
— at min psyke reagerede pa alt det, jeg havde
vaeret igennem. Forst da jeg efter 3-4 &r kom
til psykolog, begyndte jeg at fd det bedre og
kunne igen se mere positivt pa det hele, fordi
hun hjalp mig med at bearbejde alle de sveere
folelser, jeg havde fejet ind under gulvteppet.

Da Heidi fik det godt igen i 2014, besluttede
hun sammen med sin sgster at blive Borne-
klubbens kontaktperson pd Bornholm og
begyndte at arrangere aktiviteter for oens
hjertebarnsfamilier:

- Nar du bor pé en g, star du tit meget alene med
de sarlige problematikker, der folger med at
blive hjertebarnsforzlder, fordi du ikke har lige
s& gode muligheder for at mode andre familier
i samme situation, som dem der bor p4 fastlan-
det. Og det er svaerere at beere alt det, der folger
med, hvis man er helt alene i verden. Derfor
besluttede vi os for, at andre nye hjertebarns-
foraeldre pa Bornholm ikke skulle std alene pa
samme mdde, som jeg havde gjort.

Siden har Heidi sammen med sin sester og
resten af familien arrangeret den &rlige Hjer-
tets Motionsdag i maj mdned, hvor der nz-
sten hvert dr dukker nye familier op. Besog
i gens Labyrinthave, Pandekagebagning over

bél osv. er ogsd pa drets program, takket vee-
ret Heidis sosters store indsats — ogsa i den
facebook-gruppe for hjertebarnsfamilier pa
Bornholm, som de har lavet, hvor der indi-
mellem skal bruges kreefter pa at fa folk ud
af starthullerne:

- Generelt holder bornholmerne sig lidt tilbage

og foretreekker at lose problemerne derhjem-
me, sa de ikke belaster andre med dem — sadan
havde jeg det ogsé selv, da vi fik Markus. Men
det er bidde svaert og ensomt at veere omgivet at
folk, der bare synes, at det er helt forferdeligt,
og som gér i en stor bue udenom dig, fordi de
ikke vil risikere, at du bryder sammen midt i
Brugsen, hvis de sperger, hvordan du har det.
De gor det selvfolgelig for at vise hensyn, men
du foler dig dobbelt s& ensom, ndr du kan
meerke, at folk viger udenom, og du ikke selv
har kreefterne til at opsege dem og tage en snak
med dem.
Heldigvis har vores familier veeret fantastiske —
uden dem havde vi nok ikke klaret det sa godt:
Mens vi var indlagt, byggede de vores hus feer-
digt, sa det stod klart, da vi kom hjem. Og vi var
s& heldige at fa en god sagsbehandler pa Riget,
der hjalp os med at & forlaenget barselsorloven
og sygeorloven. Det var en kaempehjelp, at vi
ikke ogsa skulle slds med praktiske problemer.

At veere med i Borneklubben har ogsa givet
mig rigtig, rigtig meget: Hver gang jeg har
haft mulighed for at snakke med andre for-
eldre om sygdomsforleb, tanker og folelser,
er jeg kommet meget staerkere hjem. Det er
ogsa derfor, jeg nu folger med i Borneklub-
bens landsdeekkende Facebook-gruppe, hvor
vi er en stor gruppe foraldre, der udveks-
ler tanker, folelser og erfaringer — det er en
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keempehjelp at vide, at ens reaktioner er
normale, selvom man er den eneste i omgi-
velserne derhjemme, der har det sadan.

Lige nu er min storste udfordring, hvordan
jeg hjeelper Markus med at forlige sig med, at
han er anderledes end andre: Han har ikke
laengere lyst til at se billeder, fra da han var
lille, og hans psyke er begyndt at spille nogle
lidt sveere bolde ind: “Hvorfor er jeg ikke
bare som alle andre?” kommer han nogle
gange hjem fra skole og siger. Han kan jo
pd mange mdder det samme som andre, og
han gir ogsd til fodbold, men pd grund af
den sammenklappede lunge, kan han ikke
altid folge med, nar de andre lober og leger,
og han er mere traet, ndr han kommer hjem.
Han har ogsa de mange ar pa maven og ryg-
gen, som begynder at genere ham.

Jeg prover at sige, ”Jamen du er jo normal, du er
dygtig i skolen, du har dine gode venner!” Det
godtager han — for en tid, og s starter det forfra,
neste gang han kommer hjem og har oplevet
noget, hvor han er bagefter. Jeg ville onske, jeg
kunne hjelpe ham med at forlige sig med det
og slippe af med de negative tanker, men det
kommer méske til at tage tid, fordi det er en
proces, han skal igennem med sig selv.
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HIEMMETRAENING
en mulighed for dit barn?

Mange hjertebarnsforzldre ved ikke, at de har mulighed for at traene deres
barn derhjemme. Her kan du fa information om, hvem der er i malgruppen
for denne mulighed, og hvad det vil sige at hjemmetrane sit barn.

Af socialradgiver Lene Elise Nielsen,
Hjerteforeningen

oreldre til bern og unge under 18 ar har
qulighed for at spge deres kommune

om hjemmetrening, hvis barnets funk-
tionsevne er betydeligt og varigt nedsat fysisk
eller psykisk, og hvis barnet har et serligt be-
hov for stette. Er det tilfeeldet i jeres familie,
og er I som foreeldre ikke interesseret/kun
delvist interesseret i kommunens dagtilbud
til jeres barn med sarligt behov, er hjemme-
treening maske en losning for jer.

Hvordan sgger man?

Hvis I onsker at spge om hjemmetrening,
skal T kontakte jeres barns socialradgiver og
forklare jeres gnske, da det er kommunen,
der visitere og godkender til hjemmetrening.

Kan vi komme i betragtning?

For at kommunen kan vurdere, om I som
familie har de rette ressourcer, og om jeres
barn er i malgruppen, skal der udarbejdes
en bornefaglig undersogelse af dette, hvor
socialrddgiveren vil tale med jer og indhente
oplysninger om barnet hos f.eks. sygehuset,
daginstitution og lign.

Ud over dette er der nogle betingelser for
selve hjemmetraeningen, der skal overholdes:
Hjemmetraningen skal fremme barnets/den
unges tarv, trivsel og behov; I som foraldre
skal veere 1 stand til at varetage opgaven, og

selve treningen skal ske efter dokumenter-
bare treeningsmetoder. Nogle kommuner
har desuden forskellige terapeuter, der kan
blive tilknyttet barnet, sd de kan veere med
til at sikre, at traeningsmetoden lever op til
kravene.

Hvordan hjemmetraner man?

Den treeningsmetode, I valger at traene efter,
skal veere dokumenterbar. Det gelder ogsé
de mal, der settes op for treeningen.

Det er kommunen, der afgor om den valgte
treeningsmetode imedekommer barnets be-
hov og understotter barnets udvikling, og
om metoden opfylder kravet om at vere do-
kumenterbar.

Pkonomi og hjemmetraening

Hvis den bernefaglige undersogelse og jeres
anspgning om hjemmetraening godkendes af
kommunen, har I ret til at fa stotte til de udgif-
ter, der folger p& grund af hjemmetreningen.

Det vil sige deekning af tabt arbejdsfortjene-
ste efter en beregning pé den tid, I bruger i
forbindelse med hjemmetreningen. Des-
uden kan der blive tale om dekning af lon
til hjeelpere under treeningen og til traenings-
redskaber, kurser og lign.

Hvis I som foreldre velger at hjemmeun-
dervise jeres barn, skal I veere opmerksom-
me pd, at det ikke er muligt at fi tabt ar-
bejdsfortjeneste i den tid, hvor I underviser
jeres barn.

Tilsyn

Hvis I bliver godkendt til hjemmetraning,
vil jeres kommune komme pa tilsyn hjemme
hos jer.

To gange arligt vil der blive vurderet pa, om
hjemmetraningen tilgodeser jeres barns
fysiske, psykiske og sociale behov. Der vil
ogsd blive set pd, om hele familien trives
med hjemmetranings-ordningen, herunder
hvordan de raske sgskende har det. Dette
tilsyn vil som oftest blive foretaget af jeres
barns socialradgiver og muligvis en fysiote-
rapeut eller en ergoterapeut.

Jeres kommune vil udarbejde en rapport ef-
ter hvert tilsyn, hvori der vil blive beskrevet
f.eks. hvordan treeningen skal fortsette, og
om der er noget, der skal @ndres eller andet.
I far rapporten tilsendt, og I har mulighed for
at kommentere den.

Hvis ovenstdende har vakt din interesse, kan
du kontakte dit barns socialradgiver for at
here naermere.

Du har ogsd mulighed for at leese mere 1 ser-
vicelovens § 32a eller i "JHéndbog om hjem-
metraning” pa Socialstyrelsens hjemmeside
https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/hand-
bog-om-hjemmetraening.

Du er selvfolgelig ogsda meget velkommen til
at kontakte mig pa tlf. 70250000 eller leniel-
sen@hjerteforeningen.dk
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Syv nye anhefalinger fra Danske Patienter

Sadan kan syge hgrn
sikres undervisning

| Hjertebarnet 156 satte vi fokus pa, at 5 ud af 6 hjertebgrn ikke far den
sygeundervisning, de har ret til, i de perioder, hvor de ikke kan ga i skole.

Nu har Danske Patienter formuleret syv nye anbefalinger sammen med

Skole og Foraldre, Danske Skoleelever og Danske Handicaporganisationer.
Anbefalinger skal veere med til at sikre, at skolerne tager ansvar for bgrnenes
sygeundervisning, at det sker i et tet samarbejde med forzldrene, og at
foraeldrene far mulighed for at klage til en uvildig instans, hvis det ikke sker.

Af Hjerteforeningens socialradgiver
Lene Elise Nielsen
eg oplever som socialrddgiver i Hjertefor-  visning, da de ikke kan folge med fagligt og
J eningen, at mange hjerteborn med et stort ~ derfor far svert ved at komme videre pé en
sygefraveer ikke far den sygeundervisning, —ungdomsuddannelse efter grundskolen. Det
de har krav pé: Jeg fir mange henvendelser fra ~ rammer mange hjerteborn serligt hirdt, da
foreeldre, der er fortvivlet over den manglende  de pé grund af deres hjertesygdom ikke kan
sygeundervisning. Det, jeg horer fra stort set  f3 et fysisk arbejde. Derfor har de brug for at
alle, er, at skolelederne enten ikke er bekendt  have et godt bogligt niveau.
med lovkravet, eller at de overfor foreldrene  Forhébentlig kan Danske Patienters syv an-
giver udtryk for, at skolen ikke har gkonomi  befalinger til en national indsat for born med
til at sende en leerer hjem til barnet. sygefraveer vaere med til at sikre, at flere hjer-
Som vi ogsd skrev om i sidste nummer af  tebern fremover fir den sygeundervisning,
Hjertebarnet, har det store konsekvenser for ~ de har brug for.
en del hjertebern, at de ikke fir sygeunder-

"Ved fravar pa grund af sygdom eller lignende, der ma skgnnes at blive af leengere varighed, skal sko-
lens leder rette henvendelse til foraeldrene med henblik pa en vurdering af behovet for sygeundervisning”.

"Henvendelsen skal ske snarest muligt. Skolens leder skal under alle omstandigheder rette henvendelse
til foreldrene senest 3 uger (15 skoledage) efter, at eleven sidst deltog i undervisningen eller skulle have
pabegyndt skolegangen”.

"Ved hyppigt, kortvarigt fraveer pa grund af sygdom, herunder fravaer pa grund af en kronisk sygdom, finder
stk. 1 tilsvarende anvendelse, nar fraveeret har haft en samlet varighed af 3 uger (15 skoledage)”.

Du kan lzse hele bekendtgprelsen pa retsinformation.dk

gogisk praksis ved sygdom og fravar:

1

. Ved at formidle viden til skolerne om tilgange-
lige, konkrete og videnbaserede redskaber, me-
toder og teknologier. Redskaber og metoder, der
kan bruges aktivt i arbejdet med at udfylde ele-
vernes faglige huller, nar de er tilbage i skolen
efter langvarigt sygefravaer — og som kan sikre
elevens faglige og sociale tilknytning til skolen
under selve sygefravaret.

. Ved at identificere og formidle eksempler pa best
practice fra skoler, der handterer sygefravaer og
supplerende undervisning pa en god méade — til
inspiration for skoleledere og lzrere.

N

En god national indsats skal forpligte skolerne
il at:

3. Identificere elever med handicap, kronisk eller
langvarig sygdom.

4. Afdakke de syge eller handicappede elevers indi-
viduelle behov i samarbejde med foraldrene.

5. Sikre brug af sygeundervisning og supplerende
undervisning efter lovens anvisninger.

6. Sikre, at bade laerere og foraldre bliver oplyst om
de hjelpemidler og muligheder, der er til radig-
hed og som kan mindske eller kompensere for
handicap og sygdommes pavirkning af elevernes
skolegang.

En national indsats skal fglges op med:

7. Tilsyn og klagemulighed eller opfglgende under-
spgelser, der synligggr skolernes indsatser, eller
mangel pa samme, for ansvarlige embedsmand
og politikere, sa det sikres, at bgrnene modtager
den undervisning, de har ret til.

Laes mere pa www. danskepatienter.dk.



GULDNAL
til Lillian

Hjerteforeningen uddeler hvert ar
guldnale til de frivillige formand

i Hjerteforeningen, der har siddet
pa posten i mindst 10 ar. | ar gik

en af guldnalene til Bgrneklubbens
Lillian Riber Rasmussen fra Region
Sj@lland, som siden 2006 har gjort
en kampe indsats for at ggre livet
sjovere og hjertesygdommen lettere
at leve med for mange, mange andre
hjertebarnsfamilier.

Af journalist Monica C Madsen

dlen blev uddelt pa Hjerteforeningens
NLandsseminar 6. maj, og i Hjertefor-

eningens Dbestyrelsesformand Anne
Kaltofts tale til Lillian, fremhavede hun de
tusinder af timer, Lillian har brugt p& Berne-
klubbens aktiviteter de sidste 10 &r:

Hver eneste maned dret rundt formdr Lillian

at samle familier til aktiviteter, hvor der bide
er tid til at snakke alvorligt og hygge sig sam-
men over gode oplevelser, som spreder glaede
og styrker netverket blandt bide store og
sma, sd det at vaere hjertebarnsfamilie ogsd
bliver noget positivt, der byder pa serlige op-
levelser og venskaber.

Hver sommer, mens vi andre holder ferie,
knokler Lillian desuden pa for at skaffe spon-
sorer og bergmte kunstnere til Spin for hjerte-
bern-eventet pa Torvet i Nykebing Falster forst
i august, hvor hun &r efter ar formdr at samle

NYT FRA BARNEKLUBBEN

4
penge ind til alle arets aktiviteter, som alle med-
lemmer fra hele landet er velkomne til at del-
tage i. Og op til jul inviterer hun til stor julefest
med personligt indkabte gaver til alle bern, en
keempe tombola med sponsorgaver, julemand
og bespisning af 2-300 mennesker.

Du yder i det hele taget en meget stor om-
sorg for hjertebarns-familierne, og du er dybt
respekteret for din enorme indsats, som ikke
bliver mindre imponerende, nar man tager i
betragtning, at du selv har ni born, sluttede
formand Anne Kaltoft.

Hgjskole for store og sma 2017:

H@J PULS, SOLSKIN,
MOTORCYKLER 0G NYE VENSKABER

Af projektleder Mettine Due, Hjerteforeningen

Hojskole for store og sma 2017 bed pa lidt
af hvert: 20 familier med born pé 1-16 &r var
19.-21. maj samlet i Ishgj til Hojskole for sto-
re og smd. Weekenden bod pé masser af ople-
velser for krop og sjel, og der var bade plads
til at fordybe sig og tid til sjov og ballade.

I lobet af weekenden kunne familierne
veelge sig ind pa forskellige workshops, som
foreldre og bern deltog i sammen. Der var
bl.a. mulighed for at prove krefter med ga-
deidreet, slappe af med familieyoga sammen
med de mindste born, fd pulsen op med sjo-

ve udenderslege eller blive inspireret af ho-
spitalsklovnen Frk. Lakrids og fa gode ideer
til, hvordan man kan bruge humor til at gore
en svaer hverdag lettere.

Lordag eftermiddag var sat af til at dele erfa-
ringer om at have hjertesygdom inde pa livet
i grupper for henholdsvis foraldre, hjerte-
born og seskende. Gennem lege, aktiviteter
og snak fik hjerteborn og seskende mulighed
for at udveksle erfaringer og mode forstelse
fra bern i samme situation, som dem selv.
Senere kom 40 entusiastiske motorcyklister
fra Riders With Hearts forbi for at give bor-
nene en tur pa deres motorcykler. Serligt den

gule motorcykel med sidevogn var populer
blandt store og sma. Og flere barn niede 10
ture pé forskellige motorcykler.

Hele weekenden skinnede solen flot, sd ber-
nene ned ogséd legepladsen, iser den uden-
dors hoppepude — og enkelte ndede at f& en
dukkert pa Ishgj Strand.

Har du faet lyst til at veere med pa naste Hgjskole
for store og sma, sa sat allerede nu kryds i kalen-

deren 11. - 13. maj 2018.
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Hjerteforeningens nye

FORTALLERKORPS

Et nyt Fortzllerkorps bestaende af voksne hjertebgrn og foraldre il
hjertebgrn har set dagens lys, og de modige deltagere er nu klar til at komme
ud og fortzelle deres personlige historie for at gge kendskabet til medfgdte

hjertesygdomme.

Af projektleder Rikke Morthorst, Hjerteforeningen

jerteforeningen udvalgte i efterdret ti
H modige deltagere til Fortellerkorpset,
som med deres egen historie skal vare
med til at oge kendskabet til medfedte hjer-

tefejl og pa den made bidrage til en storre

forstaelse fra omverdenen og dermed hgjere
livskvalitet hos barnene og deres familier.
Milet er, at Fortallerkorpset skal ud pa ud-
dannelsesinstitutioner, skoler, daginstitutio-
ner, virksomheder og i lokalforeninger for at
fortelle deres personlige historie.

For at sikre fortallinger af hej kvalitet blev

Med i Fortellerkorpset er overst fra venstre:
Malene Ramfeldt, Janni Andersen, Brianne
Bay, Tanja Norgaard Serensen og Nicoline
Steen, nederst fra venstre: Viki Kofoed, Mi-
chael Weiergang og Maja Helth Louby.
Foto: Sine Fiig

deltagerne i februar uddannet i preesentati-
onsteknik. Her lerte de at strukturere deres
historie, at skabe god kontakt til deres tilhg-
rere, at komme ud over rampen med deres
budskaber, at bruge kropssprog og toneleje,
og ikke mindst at tejle deres nervesitet og
folelser. Og nu er Fortellerkorpset klar til
at formidle deres historier og sette fokus pa
medfedte hjertesygdomme.

Vil du vide mere, eller gnsker du at f& Fortel-
lerkorpset ud, kontakt da projektleder i Hjer-
teforeningen Rikke Morthorst pa tlf. 33 66 99
42 eller p& mail rikkem@hjerteforeningen.dk

LEDIGE PLADSER PA
SHSKENDEWEEKEND!

Der er stadig plads til et par bgrn mere pa weekendtur for sgskende 29.
september - 1. oktober 2017.
Se mere pa www.hjerteforeningen.dk/soeskende/.

LEDIGE PLADSER PA WEEKENDTUR FOR
HJERTEBARNSFAMILIER!

Der er stadig plads til et par familier pa weekendturen til Fredericia Vandrerhjem 6.-

8. oktober 2017. Kontakt Anne Willeberg pa awilleberg@hjerteforeningen.dk, hvis

du vil vide mere.




REGION HOVEDSTADEN

SIDEN SIDST

Den 26. marts fyldte Berneklubben Hoved-
staden en hel biografsal i Valby Kino til vis-
ning af “Far til fire pd toppen”. Pengene til
arrangementet var rejst ved overskuddet pa
vores stand pa Berneloppen i Valby.

Den 3. juni var medlemmerne inviteret til
middelaldermarked i Valbyparken, hvor det
var mulighed for at se vikingshow, kamp-
show, gogl og ildshow og besoge de mange
boder.

KOMMENDE AKTIVITETER

En gruppe af nye og gamle frivillige modes
ijuni og planlegger aktiviteter for efterdret:
Set allerede nu kryds i kalenderen den 3.
september, hvor vi bespger Cirkusmuseet i
Hvidovre. Og hold gerne gje med hjemmesi-
de og mailingliste for annoncering af gvrige
aktiviteter i Region Hovedstaden i efterdret.

Jeanette og Alice har valgt at stoppe i frivil-
liggruppen i Hovedstaden, s vi vil gerne be-
nytte lejlighed til at takke dem for den store
indsats, de har lagt i Region Hovedstaden i
de seneste ar.

Vi vil rigtig gerne veere flere frivillige i Region
Hovedstaden — har du lyst til at vere med
til at planlegge et arrangement eller to for
hjertebarnsfamilier i Hovedstadsomradet, sa
skriv meget gerne til os pa regionhovedsta-
den@hjertebarn.dk

REGION SJALLAND

Sa er det igen tid til at kigge tilbage pa hvad vi
har foretaget os i Region Sjelland den sidste
tid, mens jeg sidder her pa Sanddobberne og
laegger sidste hand pa det nzeste arrangement,
som skal foregd netop pd Sanddobberne!

I februar skulle vi en tur til Legeland i Koge:
Desverre blev de ansvarlige syge, sd det mat-
te aflyses. Men de tilmeldte fik tilbuddet om
at tage af sted, ndr nu bernene allerede var
blevet lovet en tur. De havde en dejlig dag,
med leg og hygge samt pizza.

I april tog vi en tur til DGI-byen og svem-
mede — en skon dag, som sluttede pé en café,
hvor vi sang fedselsdagssang for Filip Clark
og spiste frokost. Samme dag fik vi et tilbud
om en bernefest, sd det er under planlaegning.
25. april holdt vi stiftende generalforsamling,

hvor vi valgte en god bestyrelse og fik en del
frivillige til andre opgaver.

Bestyrelsen:

Formand: Lillian Riber Rasmussen
Nestformand: Lizette Riber

Kasserer: Palle Hansen

Sekreteer: Camilla Romer Wede

Menige bestyrelsesmedlemmer: Tina Wa-
dum Nielsen, Christine Thygesen og Rita
Tvangso

Suppleanter: Mie Westerberg og Kim Wa-
dum Nielsen.

Alle pa valg efter 1 &r, padneer naestformand og
kasserer efter 2 4r.

Udvalg:

Claus Kolbe Tange tager sig af web-delen.
Katharina Duclos opsager og deler nyheder
om hjertebern og bern med andre udfor-
dringer, og laver muligvis et arligt arrange-
ment for barn med specielle behov.

Cecillie Sorvin og Didde Welander er frivil-
lige og tager sig af ad hoc-opgaver.

Vi glaeder os til at komme rigtigt i gang.

I maj maned gik turen endnu engang til
Bornholm, hvor der blev afholdt Hjertets
Motionsdag, en skon dag med en stor opbak-
ning fra mange gode bornholmere. Stor ros
til Jeanet og Heidi for at arrangere sé vellyk-
ket et 1ob.

I juni tog vi en bustur til Samse, vejret var
med os, og vi sé gen fra dens smukkeste side.
Vi besogte verdens storste labyrint, gko-mu-
seet og Flinchs hotel: Vores guide var med
rundt pd gen og fortalte os gamle skroner,
gode historier og viste os, hvor alle de kendte
boede. Vi fik ogsd indkebt lokale specialiteter
som kartofler, asparges og olier — en meget
interessant tur, som gav flere af deltagerne
lyst til at komme tilbage til gen pa ferie.

KOMMENDE AKTIVITETER

Lordag 12. august tur til Ledreborg, hvor vi
skal prove Fly High i deres treetoppe. Heref-
ter er der adgang til Lejre Forsegscenter. Vi
modes klokken 10 péd Ledreborgs parkerings-
plads udenfor slotsparken. Efter Fly High vil
der veare en let frokost (man serger selv for
drikkevarer), inden vi tager i forsegscenteret.
I forsogscenteret kan man bevege sig rundt
pé egen hand. Pris 50 kr. pr. deltager Tilmel-
ding senest d. 20 juli.

2. september Hjertelgb for alle i BonBon-
Land. Arets MGP-vinder Bastian kommer
og optreder for os med sine 4 dansere — det
bliver en fest! Vi kan lobe 1 eller 4 km, der

AKTIVITETER | REGIONERNE

er medaljer og lidt overraskelser til alle born,
samt mulighed for at tage med i BonBon-
Land og more sig bagefter. Vi modes til kaffe
og kage om eftermiddagen, som vi plejer.
Pris 70 kr. inkl. indgang, leb, kaffe, kage og
minikoncert. Deltager man kun ilobet, er det
50 kr.

23. september Brandmandsdag. Mere in-
formation om dette pr. mail og pd Facebook
pris 50 kr. pr. deltager.

8. oktober tager vi til Stevnsfortet, der kom-
mer mere information pd Facebook og pd
mail. Pris 50 kr. pr deltager.

5. november inviterer vi barnene til julega-
vehygge, som er FORBUDT FOR FORAL-
DRE, da bornene skal have lov til at lave sma
hemmeligheder til deres foreldre eller bed-
steforaldre, mens vi hygger med dem. Er der
stemning for det, inviterer vi foraldrene pa
café-besog eller lignende, mens bernene er
kreative. Det bliver i omrddet omkring Ros-
kilde, men den preecise adresse er ikke fundet
endnu. I ma gerne allerede nu melde tilbage
hvor mange born, I kommer med, s vi kan
fa nok voksne til at hjeelpe med det praktiske.
Laes mere pa mail og Facebook. Pris 50 kr.
inkl. materialer og forplejning.

25. november er der juletrasfest pa Eskil-
strup skole, vi skal danse om trzet, synge,
lege, spise ableskiver og aftensmad, have
godteposer — og selvfolgelig skal vi ogsd have
julegaver. Hvert barn skal skrive en gnskesed-
del til julemanden med MINDST 3 onsker,
der kan skaffes i: Feetter BR, Matas, Inspira-
tion, Imerco, Legekaden, Toj eksperten og H
& M. Der kan IKKE onskes gavekort i ar. Vi
glaeder os til at komme i julestemning sam-
men med jer. Pris 75 kr. pr deltager. HUSK
tilmelding af hensyn til julemanden senest d.
10. november.

9. december tager vi pé juletur til Nisseland
i Markev. Mere om dette pa Facebook og pa
mail. Pris 50 kr. pr. deltager.

Alle tilmeldinger skal ske til regionsjaelland@
hjertebarn.dk, og indbetalingen skal ske til
reg.nr. 0674 konto 3491 341 156. HUSK at
skrive navn, antal og arrangement pa tilmel-
dingen.

I gnskes alle en fantastisk sommer!
Mange hilsner,
Lillian Riber Rasmussen.
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REGION SYD

SIDEN SIDST

Vi har atholdt:

21. maj Hjertelob Lalandia Billund

28.-30. april DCU-camping i Odense, hvor
selve opholdet var sponsoreret af DCU-
Camping: Tusind Tak til DCU for dette.

KOMMENDE AKTIVITETER

Efter en forhabentlig dejlig sommer og som-
merferie ses vi igen 8.-10. september til
Campingtur pa Fane (vi har en donation pd
5000 kr., der skal bruges i Esbjerg-omradet).
Tusind tak til Sesterloge Nr. 12 Prinsesse Ma-
rie, .O.O.FE. AF DANMARK

Vi har sendt nermere information ud om
dette arrangement, nar dette blad leses.

I efterdret inviterer vi ogsd til et andet spon-
soreret arrangement, som er ved at blive sat
pa skinner i skrivende stund — et besog pa
Lego-fabrikken, hvis det kan lade sig gore.
Ellers finder vi pd noget andet spendende
for sponsoratet, som et medlem har sogt og
faet lovning pa.

5. november modes vi til Lalandia Brunch.

Venlig hilsen,
Olinda og Jorn.

REGION MIDT

SIDEN SIDST

Ved generalforsamlingen 5. februar blev
Pia Moller Nielsen fra Lemvig valgt som for-
mand for det kommende ar. Vi takker John
Poulsen, afgdende formand, for 8 speendende
ar, hvor en stor indsats for at udvikle arran-
gementer og komme nermere medlem-
merne har givet mange gode muligheder for
feellesskab for store og sma samt deling af

viden og erfaringer i livet som familie med
et hjertebarn.
I forbindelse med generalforsamlingen, var
der ogsé mulighed for at muntre sig i DGI-
huset med hoppepuder, hockey, spring og
meget andet.

1. april var en handfuld samlet til familie-
dag, hvor der blandt andet blev talt om at
veere ny hjertebarnsfamilie, og hvordan for-
lobet er, ndr man kommer pd Rigshospitalet
til operation og senere udskrives eller over-
flyttes til Skejbys berneafdeling. Vi héber, at
vi kan have en lignende dialog pd voksenaf-
ten i Skjern i september.

KOMMENDE AKTIVITETER

Sendag 6. august: Brandmandsdag i Ran-
ders. Vi modes kl. 10 pd brandmendenes
ovelsesomrdde, Langvang 1, 8930 Randers
SO, hvor vi gir i gang med de forskellige
aktiviteter. Der vil std et team af frivillige
brandmeend klar til at lave sjov med os, og
vi kommer til at kere med fuld udrykning. I
ar vil der vere en overraskelse med masser
af blé blink. Der er saft, kaffe og kage i lobet
af dagen. Tilmelding med antal og medlems-
nummer pd alle over 18 4r til regionmidt@
hjertebarn.dk senest 25. juli. Pris 10 kr. pr
person, som betales ved ankomst. Kontakt-
person: Vibeke Kjeldgaard 30627225.
Tirsdag 5. september: Voksenaften i Skjern.
Vi medes kl. 19.30 hos Gerda og Tage Niel-
sen, Vestervaenget 65, 6900 Skjern. Alle med-
lemmer, som er foraldre eller parerende til
hjertesyge born, inviteres til en aften med er
mulighed for at medes og drofte forskelligt.
Deltagerne er selv med til at veelge, hvad man
vil tage op — det kan veere sewrlige ting i fa-
milien, forhold mellem hjertebarn og andre
bern eller soskende, vores rolle som fami-
liemedlemmer eller helt andre ting. Pris: 10
kr. pr person, som betales ved ankomst. Med

forbehold for, at det kan blive ngdvendigt at
@ndre dato: Tilmelding med antal senest 28.
august til regionmidt@hjertebarn.dk
Kontaktperson: Pia M. Nielsen 22712424.

REGION NORD

Keere alle.

Grundet de vedtegtsendringer, som Hjerte-
foreningen har ensket, for at Berneklubben
kan komme til at ligne de andre lokalfor-
eninger, atholdt vi forst i maj stiftende gene-
ralforsamling her i Region Nord. I skrivende
stund ved jeg af gode grunde ikke, hvordan
det hele kommer til at se ud her i Nord. Men
jeg ved, at langt de fleste fra vores nuveerende
regionsudvalg har meldt, at de onsker at fort-
sette i en kommende regionsbestyrelse, sa
det bliver spaendende.

SIDEN SIDST

11. februar: Action House, Lokken: Vi har
for med stor succes besogt Action House, sd
vi var mange, der gleedede os rigtig meget
til at komme derop igen. Vi startede med
en dejlig frokost, hvor vi lige havde tid til at
snakke lidt, inden vi skulle ud pa bowlingba-
nerne for at hygge os. Da kampene pé baner-
ne var ferdigspillede, stod den pé lasergame
og gokart for dem, der havde lyst til det. De
andre fandt legelandet, hvor der blev hygget
resten af dagen, og det var nogle rigtig dejligt
trette unger, som sidste pa eftermiddagen
sagde farvel til Action House for denne gang.
Vi har desveerre métte aflyse foredrag med
socialrddgiver + kreative aktiviteter for bor-
nene samt teenager- arrangementet her i for-
aret: Det har simpelthen ikke vaeret muligt at
samle nok tilmeldte til disse arrangementer.
Vi haber meget, at folk gnsker at deltage i vo-
res arrangementer i efteraret.



KOMMENDE AKTIVITETER

I september holder vi et storre arrangement,
som vi offentligger senere.

18. november: Juletrasfest.

Skulle I have sporgsmal eller andet, er I som
altid meget velkommen til at kontakte mig pa
regionnord@hjertebarn.dk eller tlf. 30 28 73 16.
HUSK at fa opdateret jeres mailadresser, sd I

altid modtager diverse tilbud samt andre vig-
tige informationer. Hvis I ikke modtager med-
lemsmail fra mig, s& giv mig endelig besked, sa
I kan komme pd listen og modtage al informa-
tion.

Thomas Larsen,
Formand i Region Nord.

BARNEKLUBBENS AKTIVITETER 2017

DATO AKTIVITET REGION

JUNI

2-4 DCU-camping Odense Region Syd

10 Bustur til Samsg Region Sjalland
17 Klovnelgh Region Nord
16-18 DCU-Camping Sanddobberne Region Sjalland
JULI

1 Sejltur fra Nestved Region Sjalland
AUGUST

6 Brandmandsdag Region Midt

19 Lejre og Flyhigh Region Sjelland
25-27 Familiekursus Landsdzkkende
SEPTEMBER

2 Djurs Sommerland Region Nord

2 Hjertelgh for alle Region Sjalland
3 Besgg pé Cirkusmuseet i Hvidovre Region Hovedstaden
5 Voksenaften Skjern Region Midt
8-10 Campingtur eller andet pa Fang Region Syd

? Brandmandsdag Region Sjalland
OKTOBER

8 Stevnsfortet Region Sjalland
NOVEMBER

5 Julegavehygge Region Sjelland
5 Lalandia Brunch Region Syd

18 Juletraesfest Region Nord

25 Juletrasfest Region Sjalland
DECEMBER

3 Juli Gammelby Region Midt

9 Juletur til Mgrkgv Region Sjalland

AKTIVITETER | REGIONERNE

Flytter du, sa husk at sende flyttemed-
delelse til Hjerteforeningen pa post@
hjerteforeningen.dk eller kontakt
medlemsservice pa tIf. 70250000.

BLIV MEDLEM AF
BORNEKLUBBEN

Af Anne Willeberg, Hjerteforeningen

Som hjertebarnsfamilie eller pargrende til et
hjertebarn, tilbydes du et %2 drs gratis med-
lemskab af Borneklubben, nér du melder dig
ind i Hjerteforeningen.

Som medlem fér du tilsendt bladet Hjerte-
barnet, hvor du finder mange nyttige infor-
mationer og artikler om hjertebern og deres
familier. I bladet kan du ogsé laese mere om
de aktiviteter, som Borneklubben arrangerer
i netop din region.

I Hjerteforeningen kan du fd stette og rad-
givning, sa du kommer videre med livet og
far en velfungerende hverdag.

Sadan melder du dig ind:

+ Via Hjerteforeningens hjemmeside
www.hjerteforeningen.dk.

+ Kontakt Hjerteforeningens medlemsservice
pa tlf. 7025 0000 eller via mail: post@
hjerteforeningen.dk. HUSK at oplyse. at du
onsker tilknytning til Berneklubben.

Kontingent:

Agtepar-medlemskab 335 kr. pr. ar.
Enlig-medlemskab 220 kr. pr. ar.
Livsvarigt enlig-medlemskab 2500 kr.
Livsvarigt aegtepar-medlemsskab 3500 kr.

Bliv bidragyder eller stgttemedlem:

Onsker du at blive stottemedlem eller bi-
dragyder med et fast bidrag pd maned?
Kontakt medlemsservice pd tlf. 70250000.
Alle gaver modtages med tak. Gaver og faste
manedsbidrag er fradragsberettigede i hen-
hold til loven.
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KONTAKT

Du er velkommen til at kontakte Hjerteforeningens Bgr-
neklubs regionsformand og kontaktpersoner. Ring, hvis
du har behov for at snakke, eller hvis du har problemer,

Bgrneklubben kan hjzlpe med. Du behgver ikke at veere medlem af Bgrneklubben!

KONTAKTPERSONER

Kontaktperson i forbindelse
med transplantation:

Anette S. Jensen

TIf. 9897 17 03

Kontaktperson for forzldre
til mistede hjertehgrn:
Majbritt Hansen

TIf. 97 40 67 70

Laila Hansen

TIf. 76 56 08 86

Kontaktperson for bgrn med
DiGeorge/22q11-syndrom:
Charlotte Dreyer

TIf. 21 83 56 33

HIERTEFORENINGENS
RADGIVNINGER

Kgbenhavn: Kontaktperson:
Hanne Balle, tIf. 70 25 00 00,
hballe@nhjerteforeningen.dk

Rrhus: Kontaktperson: Hanne
Lisette Andersen, tlf. 33 66 99 12,
hlandersen@hijerteforeningen.dk

Odense: Kontaktperson:

Lene Soelmark, tIf: 70 25 00 00,
raadgivningodense@
hjerteforeningen.dk

Gratis psykologsamtale
til bgrn, sgskende og foraldre,
tIf. 70 25 00 00 hverd. kl. 9-15

Gratis socialradgiver

Lene Elise Nielsen,

hverdag kl. 9-15, tIf. 70 25 00 00,
lenielsen@hjerteforeningen.dk

REGIONSFORMAND

Region Midtjylland

Pia Mgller Nielsen
regionmidt@hjertebarn.dk
TIf. 22712424

Region Hovedstaden
Helle Meinhardt
regionhovedstaden@
hjertebarn.dk

TIf. 70 2500 00
Region Nordjylland
Thomas Larsen
regionnord@hjertebarn.dk
TIf. 302873 16

Region Sjzlland

Lillian Riber Rasmussen
regionsjaelland@
hjertebarn.dk

TIf. 402995 75

GUCH
Region Syddanmark
Jgrn Jensen Hjerteforeningen GUCH
regionsyd@hjertebarn.dk  Katja Bgdker Langballe Jensen

TIf. 60 21 19 27 formand@guch.dk
TIf. 30 70 64 04

www.guch.hjerteforeningen.dk

BURNEKLUBBENS HIEMMESIDE: WWW.BOERNEKLUBBEN.HJERTEFORENINGEN.DK

M@D BERNEKLUBBEN PA:

Skejhy Universitetshospital,

Bgrneafsnittet A40 i kgkkenet hver onsdag kl. 19 efter behov.

Kontakt personalet ved behov.

SKAL DU TIL M@DE OM STATTE
TIL DIT HIERTEBARN?

Fa en hisidder med!

Hvad kan jeg bruge en bisidder til?

Har du oplevet at sidde i en situation hos kommunen, i dagin-
stitutionen, i skolen eller p& hospitalet og manglet stgtte til at
fa sagt de vigtige ting? Eller til at fa talt samtalen igennem
efterfglgende? Hos Hjerteforeningen kan vi tilbyde dig gratis
stgtte fra en frivillig bisidder. Bisiddere har ikke indgaende
kendskab til lovgivningen eller hjertesygdomme, men kan
stgtte dig i at fa sagt og spurgt ind til det, du gnsker.

En bisidder kan fx ogsa hjelpe med at udarbejde en dagsor-
den i samarbejde med dig til det kommende mgde og mgdes
med dig efterfglgende for at fglge op pa det afholdte mgde.

Rigshospitalet
Radgivende foreldre treffes pa afd. 4144 i kgkkenet
hver onsdag kl. 19. Kontakt personalet ved behov.

Hvordan far jeg kontakt til en hisidder?

o Hyis du overvejer, om det kunne veere en god ide
at benytte tilbuddet, kan du kontakte Hjertefor-
eningens socialradgiver. Sammen taler | om, hvilke
udfordringer du star i, og om det kunne véere en god
ide at have en bisidder med.

o Herefter kontakter socialradgiveren en bisidder,
som far dine kontaktoplysninger og kort informa-
tion om sagen.

o Bisidderen kontakter herefter dig, og | aftaler sam-
men det videre forlgh.

Kontakt:

Lene Nielsen, socialradgiver,

Hjerteforeningens Radgivning

TIf.: 70 25 00 00, lenielsen@nhijerteforeningen.dk

Bisidderordningen er kun for familier med hjertesyge bgrn. | fgrste omgang tilbydes ordningen til familier bosiddende i Region Nordjylland og Region Midtjylland.
Ordningen forventes udbredt til hele landet i slutningen af 2017.



