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Defibrillatorklubbens blad
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Nu er vi i det nye &r 1998 med hvad det métte indebzere W
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ner godt for nye akuviteter i dette dr.

Hvad planlegger klubben af aktiviteter i 19987

Region gst [or Storebzelt skal pd Kgbenhavns Radhus i januar.
Der er generalforsamling 1 Planetariet den 14. marts.

Der er 2-dages seminar i Billund midt i september. ¢
Sé planlegges der yderligere regionsmeder for sivel gst som for vest for Storebzlt. |

2

Vi har lznge haft et enske om at lave et kursus med varighed af en uge, for defibillatorklub- * |
bens medlemmer pd Sundhedshgjskolen Diget ved Skagen. Der arbejdes for at finde et passenie
tidspunkt, men det ser sort ud for 1998 og vil sandsynligvis blive udskudt til fordret 1999.

Nermere vil tilgd jer, ndr jeg har haft et myde med overlage dr.med. Jens Rokkedal, Kgben-
havns Amtssygehus i Glostrup og [det Hjerteforeningens tilsagn om gkonomisk stette til et sa-
dant arrangement. ¥

Hvis [ har forslag til arrangementer, sma hverdagshistorier til Rytmeboxen, eller andet, aoﬁns
vere af felles interesse, sd giv et af bestyrelsesmedlemmerne besked om jeres gnske eller

forslag, og vi vil straks give os i lag med opgaven at fa det bragt til udfgrelse.

Del er faktisk ganske relevant at [ nye impulser fra medlemmerne, sa det ikke blot er bestyrel-
sens ideer, der kommer til udferelse, selv om vi nok ikke Igber tér sadan lige med det samme.

Nelle



Foredrag for cardiologiske og thoraxkirurgiske sygeplejesker, lgrdag den 8.
november 1997 p& Nyborg Strand Hotel: Om at vaere defibrillatorbeerer

Mit navn er Niels Peter Lggstrup, og for de af jer, som har lest "Rytmeboxen", defibrillator
klubbens lille blad, skriver jeg altid Nelle.

Jeg er 67 ar og fik mit farste hjertetilfzlde som en bagvagsinfarkt tilbage i 1977, men inge:
terapi eller medicinsk behandling.

Efter infarkten blev min pumpefunktion, relateret til de 60, som anses for at vare fuld funk-
tion, malt til 31.

Alt gik fint indtil 1. oktober 1992, bortset fra, at min Kone og jeg tit talte om, at jeg havde :
sommetider endog meget hgj puls, men det tillagde jeg ingen betydning.

Nu - den 1. oktober 1992 - var min kone og jeg ngdt til at trykke 112, det jeg var ligbleg, tr
og hyperventilerede.

Umiddelbart ved indleeggelsen fik jeg hjertestop og behandling med en defibrillator. Den fol-
gende dag skulle jeg udskrives, men endnu engang blev min puls 240, og defibrillatoren mét
i gang igen.

Nu blev jeg lagt i medicinsk behandling med Sotacor, som tilsyneladende hjalp pd probleme
men kun et _ drs tid, s var den gal igen, og jeg blev om-medicineret til Cordarone samt
Vapoten for pa 7-endedagen at blive overfgrt til Skejby Sygehus til elektrofosiologisk under-
spgelse.

Dommen kom hurtigt - jeg skulle have en automatisk defibrillator implanteret i bughulen id
jeg havde vedvarende ventrikular takykardi i venstre ventrikel.

De fortraedelige, der var forbundet med implanteringen, skal jeg forskdne jer for og kun konst
tere, at jeg fin en defibrillator, som efter en maneds tid matte omlagges og flyttes, for dereftc
at blive udskiftet i maj 1996, og det er den defibrillator, jeg lever med nu.

Jeg har prgvet at have defibrillatoren til at regulere min puls omkring 20 gange, og skal prg
at afdramatisere de fantastiske beretninger, der laber omkring det forhold, der optrader, nr de
fibrillatoren skal stgde, idet jeg er fuldt klar over, at vi alle har en forskellig smerteterskel o
en forskellig oplevelse ved at fé stgd fra defibrillatoren.

De farste gange fik jeg sagt av for ........ 0.s.v. Det skyldes i hgj grad overraskelsen og ikke
smerten for mit vedkommende, selv om sipdet blev givet med 32 joule. Senere, da jeg lerte
mig selv at slappe af, ndr jeg merkede oplgb til, at defibrillatoren skulle i anvendelse, kunne
det ses pd mig, men der blev ikke l@ngere rdbt - av - og i dag opdager ingen, at der sker nog
hverken ved lyd eller ansigtstraekninger, heller ikke midt i et mgde.



Nu med min nye defibrillator - en Ventak mini - bliver stodet afgivet med S joule i forste stod,
og Jeg [wler det som berering af et elekirisk hegn. Her taler jeg ikke om forholdet, ndr der bliver
givet flere stod 1 folge, for det er nu ikke seerligt behageligt.

Jeg fdr stadig Cordarone + Capoten og Marcomar i lille dosening og har ingen bivirkninger her-
af, uden de gode - at mit sysiem er i balance, og at jeg har det godt. Ja - jeg siger det pd den
mide, al hvis jeg havde det bedre, kunne jeg ikke holde det ud.

1 forbindelse med min behandling begyndie jeg at arbejde med at stifte en Klub eller forening for
defibrillatorbarere og deres pdrwrende. Jeg skrev ul Hjerteforeningen, hvad vi var, hvor mange
vi var, og hvilke forhold, som bl.a. at vi alle havde haft hjertestop, der gjorde os til en gruppe,
der havde et behov for at *kende sine medkombattanter og ligestillede”.

Det blev et meget kortfattet afslag, uden der var nogen, der ville hgre min mening mere, end der
stod i mit brev.

Sd kom overlaege Anders Kirstein (ra Skejby Sygehus til den forste hjzlp, og skrev tl Hjerte-
foreningen. Resultat praecis det samme - meld jer ind i Pacemakerklubben. Der var jey
allerede, og Kunne 1kke se nogen som helst grund (il at viere der, af mange grunde, som jeg i
ovrigtikke skal komme narmere ind pd.

Nuvel - vi var lige langt. Det talte jeg en del om, med overl@ge Jens Rokkedal pd Kobenhavns
Amtssvgehus i Glostrup, og en dag ved en middag i det sene efter dr i 1995 "klemic" Anders og
Jens Hjertetoreningens formand professor Peter Kildeberg Paulsen og Hjerteforeningens direktor
Arne Kurdahl mellem sig og talte varmt for vor sag. Nu kom der gang i sagerne, og der ind-
Kaldtes til et mede i Hjerteforeningen den 26. januar 1996 med deltagelse af direktgr Ame
Kurdahl, markedschef Susanne Mathiasen, begge fra Hjerteforeningen, overlege dr. med.
Anders Kirstein, Skejby Svgehus, overlege dr.med. Jens Rokkedal, Kgbenhavns Amtssygehus

1 Glostrup og jeg selv.

Efter et formidabelt godt indleg fra Anders og Jens, ligesom jeg selv havde mulighed for at fa
sagt noget om vore problemer, kom det som fra én mund af Arne Kurdahl og Susanne
Mathiasen: "Nu forstdr vi problematikken, og vi kunne regne med, at klubben -
Defibrillatorklubben - var cn realitet”.

I oktober 1996 var vi 60 personer, der havde tilsluttet sig klubben, og den 26. oktober 1996 var
der stiftende generalforsamling med deltagelse af 31 medlemmer samt personale {ra Hjertefor-
eningen.

Den 1. maj 1997 tilkom medlem nr. 100, og der afholdtes et seminar i dagene 3. og 4. maj
1997 i Ebeltoft med deltagelse af S1 medlemmer.



[ dag er vi 134 medlemmer, og det gdr stadig rask fremad, ligesom der arbejdes pa hgjtryk for
fglgendearrangementer:

Regionale mgder og kurser med landet opdelt i 2 eller 3 regioner, generalforsamling sidste 1g;
dag i februar i Planetariet i Kgbenhavn samt 2-dages seminar i Billund den sidste weekend i
august naste 4r.

Vi leegger betydelig vaegt pd det sociale arbejde, der ligger i, at man ser og taler med
ligestillede, ligesom vi naturligvis herer interessante foredrag om vort lidt specielle liv ud
fradevisen "hav et godt liv med din defibrillator, den, dine narmeste og du
selv fortjener det". Forholdet om at fa talt med andre glder ikke mindst de pargrende, sc
ofte er mere ramt og mere urolige end patienten selv. )

Der er ca. 380 personer i Danmark, der er defibrillatorbarer og mere end 100.000 pa verdens-
plan.

Klubben arbejder steerkt pé at have kontakt til lignende institutioner og klubber i andre lande
og indtil videre har vi kontakt til en klub under Wintrop Hospital i New Y ork, som er gansk
stor, idet alle, der bliver implanteret her, automatisk bliver nydende og ikke-ydende medlem ¢
klubben. Wintrop indleegger omkring 1000 defibrillatorer om aret.

Det er min opfattelse og oplevelse, at klubben og klubarbejdet afhjelper mange vidt forskell
forhold, som alle er begrundet i det at vere hjertesyg, og som stort set alle i klubben, at hav:
gennemgdet et hjertestop, f.eks. som:

at - den enkelte patient og/eller pargrende ikke far spurgt i tilstrekkelig grad om de forhold, «
nye situation egentlig indebarer, vel mest grundet den sterke autoritetstro optraden, der altic
til stede mellem paticnt/pargrende og laxge, og som skaber en usynlig mur - baseret i den an;
der ligger hos den enkelte patient eller pargrende.

Det er i den forbindelse min opfattelse, at hospitalerne/sygeplejerskerne bgr vare med til at f
patienterne til at stille nogle relevante spgrgsmal, som kunne fjerne den latente angst, der lig
hos hjertepatienter, formentlig vesentligst bundet i den opfattelse, vore foraldre/bedsteforlc
havde, ndr der var noget i vejen med hjertet, sd kunne man godt starte med at grave hullet, vi
skulle ned i, for nu var der ikke mere i vort liv, 1 modsatning til i dag, hvor hjertebehandlin;
savel kirurgisk som medicinsk er kommet betydeligt langt, og at hjertesyge mennesker kan 1
endog betydeligt langt efter konstateret defekt i eller ved hjertet. Efter min opfattelse er vi vex
vere sd langt, at man, efter konstateret sygdom, kunne sige: Gudskelov, det er kun noget m
hjertet.



Hospitalerne burde lere patienterne at stille spergsmal om: Hvad fejler jeg, hvor
sidder den defekt, der nu er grund til, at jeg er blevet indlagt. Hvad er mine fremtidsudsigter, for
svinder defekten igen, kan den forventes at blive holdt i balance af medicinsk behandling, eller
skal jeg under kirurgisk behandling. O.s.v., 0.s.v. Altsd spgrgsmal, der skal klarggre den nye
situation, jeg tror, at det ville fjerne megen af den uro og angst, som jeg mgder gennem mine
medkombattanter i defibrillatorklubben, herunder i s@rdeleshed via de patienter, som ikke har
faet spurgt i tilstreekkelig grad.

Lad mig ogsd i den forbindelse lige sige, at det er min opfattelse, at legeme og sygeplejersker-
ne i virkeligheden kommer langt bedre i kontakt med patienten, og patienten bliver mere klar
til at mgde sin nye situation, efter der er stillet nogle konkrete og relevante spprgsmal.

at - vi kan hjzlpe den enkelte, igen bdde patient eller pargrende, over eller i alle fald igennem
den radsel, der er forbundet med tankerne om, at der skal komme et stgd.

[ den forbindelse bgr alle, bade hospitalspersonale som de patienter, der allerede har pravet at fa
stgd, preve at afdramatisere og i alle fald ikke medgive et indtryk af, at det er noget ganske
forfaerdeligt, idet det kun medfgrer uro, der mdske oven i kgbet kan pdvirke, at det ventede stel
kommer alene grundet angst for oplevelsen, der venter.

Jeg tror, at meget kunne klares allerede under hospitalsopholdet, sdfremt der var tilknyttet en
psykolog, eller en lzge/sygeplejerske, der kunne give sig tid til at tale tingene igennem og
vere den, der lyttede til de "ngdrab", patient/pargrende udsender.

Jeg har en ide om at lade alle patienter prgve at marke et stgd i forbindelse med kontrollen ved
udskrivningen fra hospitalet, umiddelbart efter implanteringen, men ideen har ikke rigtig fundet
genklang hos de lzger, jeg har diskuteret det med. Et sadant stgd skulle naturligvis afgives,
uden at patienten vidste, hvorndr det ville ske, men kun at det ville ske i forlgbet af underspgel-
sen.
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Defibrillatorklubbens generalforsamling 1998
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[ henhold til vedtagternes §8 indkaldes herved til generalforsamling - lgrdag den 14.
marts 1998 kl. 12.00 i restaurant Casiopeia, Tycho Brahe Planetariet, Gl. Kongevej 10,

Kgbenhavn V.

A Dagsorden for generalforsamlingen:
A [. Valg af dirigent, jvnf. bilag v/ ,
2, Formandens beretning V' J
\Wl Kassererens r ma_ammﬁwo af regnskab til mcarozam_mo
f \ 4. /Indkomne forslag \_/
Valg af formand pg valg af bestyrelse samt 2 suppleanter, jvnf. bilag
Valg af revisor .

"

>, 7. Eventuelt v
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Defibrillatorklubben er veert ved en frokost kl. 12.00, og der afholdes generalforsamling kl.
14.00.
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[Efter generalforsamlingen er der fi :B?RS%Em i Omnimax-teatret. >¥,_§:_=m af ammmsm
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L farrangement forventes kl. ca. 16.30y 1 7& m. Sk
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Transport til og fra arrangementetenten Woa tog eller med {::_&Q?o_ _\v: betales af defibril-

latorklubben.

Rekvisitioner til kgb af billet til DSB rekvireres hos klubbens kasserer Viggo Feldthaus, tlf.

75897566. Andre udlxg refunderes gennem Viggo.

Klubbens bestyrelse haber pa stort fremmgde og gnsker en god oplevelse for alle, der mgder

frem.

Med venlig hilsen

Defibrillatorklubben . <<(z.®
Pa bestyrelsens <om=o Aa\?? W\V( \Y %\ ,f%
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Bilag til indkaldelse til Uamv_.ziﬁo..x—:wcm:m generalforsamling 1998
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ad dagsordenens punkt 1: )
Som dirigent indstiller bestyrelsen advokat Jgrn K. Hedin.

ad dagsordenens punkt 5:

I henhold til vedtzgternes § 10 er formanden og 2 bestyrelsesmedlemmer pé valg i lige &r.
2 bestyrelsesmedlemmer, Anna Gerdes, Stine Kjellberg samt suppleant Susi Jensen har til-
kendegivet, at de ikke gnsker genvalg.

Der skal sdledes - ud over formanden - valges 2 bestyrelsesmedlemmer og 1 suppleant.
Bestyrelsen indstiller til genvalg pa de ledige poster: AV
Formand Niels Peter Lagstrup

Kandidater der gnsker at gore cn indsats for klubben, og vil stille op til valget af
bestyrelsesmedlemmer/suppleant bedes henvende sig til Nelle.

Bestyrelsen indstiller Jorn K. Hedin til revisor.




Seminar 1998!!

Vi har nu fastsat Defibrillatorklubbens seminar for 1998. Dette afholdes pd
HOTEL LEGOLAND i BILLUND d. 12. - 13. SEPTEMBER 1998

Af hensyn til planlegning beder vi om at du/i snarest muligt og senest den 25. januar 1998
tilkendegiver interesse i at deltage.

Det, vi beder om, er kun en tilkendegivelse af interesse. Endelig, bindende tilmelding tilsendes
senere.

Sé derfor - send nedennavnte interessetilmelding til:

Henrik Thimsen
Senderkar 333 ’
7190 Billund

Vi havde et fantastisk godt seminar i Ebeltoft i 1997, og vi vil leve op til disse forventninger
igen i 1998 1 Billund med et interessant program, bl.a. foredrag, udstilling, besgg i Legoland
Parken, musik, dans og hyggeligt samvar i dejlige omgivelser, men herom senere.
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INTERESSETILMELDING SEMINAR 1998 i BILLUND
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Antal personer:

Adresse:

Telefonnr.:

Seminarudvalget



For at blive medlem af Defibrillatorklubben,
skal Du ringe til Hjerteforeningen 33 93 17 88.

Rytmeboxen udkommer i alle ulige méneder.
Stof til bladet skal vere redakteren i :W/ﬁ%\
senest d. 15. i lige médneder.
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Kasserer Viggo Feldthaus

Sekreter Anna Gerdes

Redakter Stine Kjelberg

Koordinator Gudmund Mogensen r\
Sikkerhedsreprasentant Anders Kirstein
Vestsuppleant Henrik Thimsen US—
Ostresuppleant Sussi Jensen
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4700 Svendborg
tif 20 42 78 76
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