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Som nyvalgt bestyrelsesmedlem af Defribillatorklubben og redakter pa
Rytmeboxen er det vist pa sin plads, at jeg presenterer mig selv.

Mit navn er Lene, jeg er 22 ar, oprindelig fra Thisted, men nu bosat pd
Amager. Jeg arbejder som cinsorgsmedhjelper pa et bosted for
udviklingshemmede voksne mennesker. -g hiber pa at skulle i gang med
at lase til socialrddgiver pr. 1. sep. 1998. Min fritid bruger jeg bla. pd at
spille hindbold, psykologikursus, kareste og venner.

Jeg har veeret ICD-berer siden julil996, hvor jeg fik konstateret en
hjertefejl (langt QT) og blev opereret p& Skejby Sygehus. I februar 1997
knakkede min elektrode og jeg matte p? operationsbordet igen. Denne
gang pa Rigshospitalet, som jeg er tilknyttet efter min flytning fra Jylland
til Sjelland.

Der er mange problematikker, der gor sig geldende, ndr man pludselig er
blevet ICD-barer. En af de vigstigste €: , wiener jeg, den psykiske del af
det, som efter min mening er alt for overset af la@ger og sygeplejersker. Vi
skal ogsa huske pd, at det kan vare en hird omgang for vores parorende, at
vi render rundt med pacemaker og risikoen for at fi sted nar som helst.
Dette emne ligger mig meget pd sinde og jeg har tidligere haft et indleg i
Rytmeboxen om detic.

Nir dette er sasi, vil jag tilfoje, at jeg mener vores fornemste opgave er,
at gere opmerksom pd alt det man kan gore, pa trods af man er ICD-barer.
Jeg har bla. rejst rundt med rygsek i esten og Australien i 3 mdr.
Selvfolgelig gav det nogle bekymringer omkring det at rejse i et primitivt
land, med risiko for at blive syg, det kraevede ekstra forberedeiss: og
samtaler med laegerne, men da jeg forst var afsted forhindrede min
pacemaker mig ikke i at gore noget af alt det jeg havde lyst til. Alle
oplevelserne og erfaringerne fortaller jeg sikkert om i et senere nummer.

Til slut vil jeg pd bestyrelsens vegne enske alle en RIGTIG GOD
PASKE.

Lene.



Formandens beretning for perioden oktober 1996 til marts 1998. 1. Existensperiode

Tak for fremmeodet i dag, det er en ren fornejelse at se Jer alle, dels de vi kender fra tidligere arrangementer og dels alle der
er med for forste gang. Til de sidstnaevnte vil jeg sige, mod frem og ger vore arrangementer - endnu bedre, det er Jeres
tilstedeveerelse der seetter greenserne for hvor langt vi kommer rent succesmessigt.

Og s ramte Vi igen en milepee] i defibrillatorklubbens historie. Vi skriver d. 14. Marts 1998 og det betyder at vi holder den
anden generalforsamling ca 1% ar efter den stiftende generalforsamling, som var d. 26. Oktober 1996.

Dengang var vi 60 medlemmer og der modte 31 op, et meget flot resultat, som jeg var umadelig stolt af, for det viste at vejen
vi var kommet ind pa, med etablering af klub for defibrillatorbeerere, parerende og interesserede var rigtig.

Nuer vi 161 medlemmer og det er ikke mindre flot. Der er modt 27 medlemmer i dag, ogsa det vil jeg geme sige tak for,
det er rart at se, at bestyrelsens anstrengelser belennes ved Jeres fremmode, si endnu engang rigtig hjertelig velkommen i
Tycho Brahes planatarium. Jeg tror vi igen finder triden og far en fin eftermiddag sammen.

Hvad er der sa sket i de 1% &r der er glet, ud over den store medlemstilgang.

Rytmeboxen er kommet meget nojagtigt som vi havde planer om, nemlig hver anden méned aret igennem.

Jeg vil i den forbindelse endnu engang opfordre medl ne til at bruge Rytmeboxen, Jeres indlseg skaber debat og ibner

bestyrelsens ejne for det rorer sig rundt omkring i landet, ligesom det har giver resultater p4 den made hospitalerne reagerer
overfor defibrillatorbeerere, for som efter implanteringen.

S4 ger klubben gavn som det var forudsat da klubben blev oprettet, og jeg ter godt sige, at vi har opndet opniet nogle
resultater, som uden klubben ville vzere ren utopi. Der bliver iovrigt skiftedag pa redaterposten, vi ved naturligvis ikke
hvem det métte blive for efter konsolideringen. Har I indlaeg til neeste nummer, sa send det venligst til formanden, hvem han
si métte veere for jeg har en opfordring til, at et nyt emne melder sig som formand.

Med hensyn til kontakt til andre klubber i andre lande arbejdes der med at fa skabt den nedvendige abning, men det har
vist sig at veere svaerere end vi havde antaget. Vi fortseetter ufortredent bide pa Internet og gennem kontakter til de firmaer
som leverer defibrillatorer, som kan have viden om, eller som vil sege viden om sidanne klubber.

Det nzste storre arrangement var 2-dages seminaret i Ebeltoft d. 3. & 4. Maj 1997. Vi skal lgge os i selen for for at fa et
lige s& godt arrangement stablet pd benene i &r.  Og sé ger vi bare det.

Af hensyn til de af jer som ikke var med i Ebeltoft skal jeg rekapitulere:

Der var felles transport dels for medlemmer ost for Storebeelt og dels for medlemmer vest for Storebeelt. Jeg kan bedst tale
for bussen der kom fra Sjeelland, hvor jeg selv var med. Det var simpelthen lige den tur jeg havde ventet. Det var preecis som
vi havde kendt hinanden altid og snakken gik s4 de omkring 100 km bare smuttede.

Efter lidt besveer med en bus der udeblev ved feergen 1 Ebeltoft feergehavn kom vi frem til et utroligt lackkert arrangement
med “en let frokstanretning”, jeg folte nu det var en sveer anretning, for det var ikke til at beslutte sig for hvad der skulle
pé tallerkenen, iseer ikke for os der var kommet sent pa den, og skulle haste lidt, af hensyn til det planlagte arrangement.

S& havde vi et foredrag af overlege dr.med. Anders Kirstein over emnet Hjertesygdom og arv med efterfolgende sporgetid.
Gud ske lov havde vi valgt Jorgen Peter som ordstyrer ellers havde vi nok siddet der endnu i dag. Men bortset fra det fik
vi mange ting omkring emnet belyst.

Ud over hoveemnet gav Anders os en forsmag pa hvad der ventede nye defibrillatorbaerere med hensyn til at kunne kere bil,
eller i alle fald at have et lovligt kerekort.

S3 var der kaffepause og snakken den gik.

Endnu et foredrag var sat p4 dagsordenen, nemlig hjertesygdom og rehabilitering som sygeplejerske Marianne Dich ferte
os ind i med en masse gode rdd og til stor eftertaenksomhed. Ogsé her var der en livlig spergelyst.

Vi havde planlagt, at der skulle veere en pause pa et par timer herefter, sa folk kunne smutte en tur op i byen, men p4 grund
af spergelysten blev det til mindre end en time, s modtes vi igen festkledte og ALLE med den forudseetning at nu skulle
vi hygge os. Der var levende musik til maden, men det er nu min opfattelse at ham kunne vi have sparet for vi kunne
simpelthen ikke hore musikeren for snak ved bordene, s hyggen manglede ikke. Iovrigt matte han have sine heretelefoner
pa, for at kunne here hvad han selv spillede.

Der var et par indleg om Fregatten Jylland af en reprecsentant for turistforeningen i Ebeltoft, indslaget var ustyrligt



interessant og levendegjorde fregatten som var vi i &r 1864 og ikke i 1997.

Efter middagen gik dansen til et godt stykke ud p natten - Pragtfuld aften som Jorgen Peter og Henrik skal have al mulig
ros for - et godt arrangement, glade mennesker og - har vi senere erfaret - ct arrangement der gav mange af os et andet syn
p4 den situation vi var bragt i, ved at veere blevet hjertepatient, og som har givet venskaber og gode kontakter, medlemmerne
imellem.

Efter morgenmaden blev vi samlet op af en bus og transporteret til Kattegatcentret i Grena, I ved det med hajeme bl.a,, der
var vi et par timer, ogs et vellykket indslag i seminaret.

Pény op i bussen og til Glasmuseet i Ebeltoft, som bestemt var et beseg veerd.

Vort nzste bestemmelsessted var fregatten Jylland som blev gennemset fra kel til mastetop og sd til frokost pa banjedekket.
Skipperlabskovs og brendevin UHM. Efter frokosten kom repreesentanten fra turistforeningen igen og fortalte si”levende -
at vi var lige ved at lade kanoneme, for nu skulle vi i kamp.

Dagen sluttede i Ebeltoft i det cafeteria der ligger i forbindelse med fregatten Jylland indtil bussen som skulle transportere
os hjemad kom frem og kerte nogen af os til fergen og nogen af os til toget pa banegarden i Arhus.

Vi var nogle stykker der fik en pa gjet i bussen hjem og det var tiltrengt.

En rigtig tur som gav netop det sociale samver klubben og bestyrelsen havde stilet efter og det skal hver enkelt deltager i
arrangementet have tak for. Som I ved kan veerten gore lige s3 meget ud af festen han vil - det er under alle omstendigheder
geesterne der bestemmer om festen skal veere vellykket eller g 1 vasken.

Der har veeret optreek til et par regionale arrengementer med hyggemede i Arhus hvor det var hensigten at besoge museet
med gammelt hospitalsudstyr, men tiden blev for kort, for ogsa her gik snakken til den store guldmedalje. Mon ikke Viggo
vil forteelle lidt om dette arrangement.

Et andet arrangement er lobet af stabelen med besog p& Kebenhavns Radhus, som Anna stod for, det tror jeg Anna vil forteelle
lidt om.

Der har veeret omtaler om HVAD ER EN defibrillatorer og af det at veere defibrillatorbaerer i ugepressen i flere omgange.

Der har vaeret kongres for cardiologiske og thoraxkirurgiske sygeplejersker pd Nyborg Strand i efterret hvor klubben havde
et indleg, der medferte stor spergelyst hos de fremmedte. Alle kender selve indleegget det var afirykt i Rytmeboxen i
Januarnummeret.

Der har vaeret landsseminar for Hjerteforeningen pa Scanticon i Kolding. Gudmund og jeg deltog og det var spendende, jeg
skal opfordre alle bestyrelsesmedlemmer til at forsege at komme neeste gang Hjerteforeningen kalder, og alle i klubben til
andre arrangementer, som ikke nedvendigvis behover at vaere et arrangement for defibrillatorklubben og dens medlemmer,
man meder en masse dejlige og rare mennesker.

Der har veeret landsdelsmeder, hvor jeg deltog i Kebenhavn d. 29. Januar i &r. Oplegget til modet udover Hjerteforeningens
redegerelse for forleb af, og forventede arrangementer, var givet til lokalkomiteer og klubber over emnet “En fiasko & en
succes” i arbejdet.

Mit indleeg gik endnu engang pa at forklare hvad en defibrillator er og hvad en defibrillatorbeerer er, og hvordan er
oplevelsene i dagligdagen. Som I ved er jeg fortaler for at afdramatisere forlobet i forbindelse med at defibrillatorer afgiver
sted. Jeg havde netop fortalt om, at de forskellige hospitaler fortzeller patienter og parerende, at det svarer til at fa et spark
af en hest, i modsetning til at jeg siger det svarer til at rere ved et elektrisk hegn, da min defibrillator tradte ind i billedet
og gav mig et sted mens jeg stod pé talerstolen, kunne det veere sat bedre i scene ??? Men virkelighed var det. Var jeg
nu en god skuespiller eller var det virkelighed? - jo det var virkelighed, som bliver endelig bekraeftet ved mit kontrolbesog
pé skejby sygehus p4 mandag,

Vi havde fremsendt et budget pa ca 230.000,- for 1998, idet vi har satset pa at veere omkring 200 medlemmer i efterdret i
ar.

Der blev bevilget 150.000,-. Derefler har vi i samradd med Hjerteforeningen sogt sponsorater, forst hos Falcks redningskorps,
det matte vi ikke idet de i forvejen har forskellige arrangementer lebende med Hjerteforeningen, si dem droppede vi.

Derefter hos defibrillatorleveranderer. Der er 3 der leverer nu og der er 2 pa spring til at levere. Alle S firmaer udviste stor
interesse for forslaget ved den telefoniske henvendelse, men da det gjaldt ved et indkaldt mode kneb det mere idet firmaeme
CPI Guidant & ELA Medical gav tilsagn om stotte pd sammenlagt, hver pa en femtedel af de 80.000,- vi mangler, og fa.
Medtronic Vicare har sendt os kr. 5.000,-. S3 vi har stadig et stykke vej inden der er endeligt resultat. Hjerteforeningen har



nu bedt de 3 firmaer som leverer i Danmark om at komme til ¢t mode i Hjerteforeningen d. 23. marts, s ser vi hvad der
kommer ud af det.

Og nu stir vi s her og det er igen tid til at veelge formand og sette en bestyrelse sammen. De der stiller op skal vide at der
allerede nu er klare linier for et nyt 2-dages seminar i september som skal veere i Billund, idet vi har reserveret veerelser,
lokaler og foredragsholdere med forventet fremmeode af ca 80 medlemmer. Man skal jo veere ude om sig helt op til et &r for
et arrangement af vor sterrelse kan finde de rette lokaler, og derfor er det af stor vigtighed at vi ved hvem der kommer, eller
forventer at komme, s4 vi kan sikre os de nedvendige veerelser etc. Derfor har Du ikke meldt at Du geme vil med, s giv
venligst Henrik et vink snarest omgéende - og der er som sagt kun for at vi kan fa en finger i Jorden, og alligevel giver det
et kraftigt fingerpeg om, at der vil blive rimeligt mange deltagere, idet 60 havde sagt ja pa den foresporgsel vi har udsendt.

Lidt mere om det jeg preediker her og der og alle vegne, for deri ligger noget af det vi ikke har niet. Det sociale samveere
er af uvurderlig betydning og burde vel egentlig ligge hos det personale der behandler pd hospitaleme og eller af psykologer
efter behandlingen.

Under behandlingen er det meget hardt for de parerende, ogsa selv om vi far spurgt om mangt og meget, s3 far vi allegevel
ikke stillet alle de spergsmal der traenger sig pa, ligesével som vi ikke herer de svar der bliver givet. Det kan veere
forstaelsesproblemer, men det er med sterre sandlynlighed fordi vi egentlig ikke vil hore svaret.

S4 snart behandlingen er gennemfort kommer alle tankeme, hvad nu ?, hvornér far jeg stod ? Hvad kan jeg ? Hvordan
kommer jeg igang med - ente med sit daglige arbejde eller med genoptreening for at komme fremad og ikke g4 1 stampe, for
slet ikke at tale om at ga tilbage.

Jeg synes klubben skal leegge meget i at fa plejepersonalet op pd meerkerne, og i den forbindelse er de meder og kurser, hvor
vi fra defibrillatorklubben er til stede noget af en betydning som er ganske stor, for plejepersonale, leger og for den sags
skyld ICD-leveranderer ved jo heller ikke hordan det foles nir maskinen giver sine forste stod. Jeg er stadig af den opfattelse
at det ber afdramatiseres i ganske vasentlig grad, nar pacient og parerende skal ide noget om den side af sagen.

Der er et par arrangementer som klubben har givet tilsagn om at deltage i, ved foredrag, nemlig:

d. 23. April i det store auditorium pa Kebenhavns Amtssygehus i Gentofte for cardiologiske sygeplejersker fra hele Norden,
hvor jeg er anmodet om at berette om, noget i retning af det der blev sagt pd Nyborg Strand.

d. 8. Juni k1. 17.00 i Hjertecentret i Arhus stir Hjertecentret bag en aften for defibrillatorberere, pirerende og andre som
métte have interesse i den gruppe mennesker vi tilhorer. De som kan komme ber mede op, men vi kan des-veerre ikke tilbyde
at betale for hverken tranport e.a., idet Hjertecentret dog er veert ved et lettere arrangement.

S3 endnu engang velkommen til generalforsamling.

Nelle



Den forste danske defibrillatorpatient

Som det fremgar af flere udmerkede artikler i Rytmeboxen om den implanterbare defibrilla-
tor, blev den forste i verden indsat hos en midaldrende kvinde den 4. februar 1980 pa Johns
Hopkins Medical Center i Baltimore i staten New York.

Den forste danske patient, der blev barer af en defibrillator, var en 61-drig elektronikingenior
fra Midtjylland. Implantationen fandt sted p& Skejby Sygehus den 17. marts 1989.

I de 9 &r, der gik indtil den forste danske operation, var der over 7.000 patienter i verden, der
gik rundt med en defibrillator, sa vi var lidt sent ude af starthullerne, men det er der i de se-
nere 4r mere end rettet op pa.

Som ved enhver anden ny behandling, der tages op, vil de forste patienter altid vare meget
syge, og det var ogsa tilfeldet med vores patient. Han overlevede i lobet af 1988 tre hjertestop,
opstéet under tennisspil. I alle tre tilfelde lykkedes det at genoplive patienten med hjertemas-
sage og eksternt stod. Medvirkende til, at patienten blev genoplivet, var, og man kan sige, at
patienten i den henseende var megte heldig, at tennisbanen 14 lige over for det lokale sygehus.

Han blev overflyttet til Skejby Sygehus, hvor undersegelserne viste, at han havde et meget
svaekket venstre hjertekammer, og alle kranspulsarer var sede for sver dreforkalkning. Han
fik foretaget en eleektrofysiologisk undersegelse, hvorved man kunne fremkalde meget hurtig
hjerterytme, udgéende fra venstre hjertekammer med en pulsfrekvens pa 220 i minuttet. [ lo-
bet af ¥ minut blev det til ventrikelflimren, og man matte pany genoplive patienten med eks-
ternt stod.

Patienten gennemgik nogle dage senere en bypass operation, altsa en hjerteoperation, hvor
man indsatte fire omfartsveje til kranspulsarerne. Operationen gik godt.

Ti dage senere foretog man en ny elektrofysiologisk undersegelse, men man kunne stadig ud-
lose ventrikelflimren og hjertestop. Man forsegte nu forskellige medicinske stoffer, ogsa det
sterkeste, man havde pa det tidspunkt, nemlig cordarone uden effekt, og der var herefter ikke’
anden udvej end at indoperere defibrillatoren.

Jeg tror, at en del af defibrillatorklubbens medlemmer har gennemgéet de navnte undersogel-
ser og behandling med hjerteoperation med indsttelse af omfartsveje, og i hvert fald har de
fleste vel varet igennem elektricitetsundersogelserne.

Figur 1 viser, hvordan en af vore patienter opfattede en sidan undersogelse, og hvordan per-
sonalet opforte sig.

Patienten fik s& den 17. marts 1989 indopereret defibrillatoren. Dengang var der tale om en
storre operation, hor man var nedt til at legge patienten i narkose og &bne brystet ved at save
sig igennem brystbenet for herefter at 1&gge de elektroder, mellem hvilke stodet skulle gives



pa hjertets overflade og samtidig indsy elektroder, der folte hjerterytmen. Selve batteriet og
apparatet blev placeret dybt bag bugmuskulaturen lige foran bughulen (figur 2A). Patienten
klarede operationen uden problemer. Han blev udskrevet efter fa dage og kunne genoptage sit
tennisspil og fik "2 ar efter et anfald af svimmelhed under en kamp. Han merkede derefter et
stod 1 brystet, spillede kampen til ende og vandt den. Han var meget glad for defibrillatoren og
fik i de folgende 4r flere stod. De generede ham sd lidt, s& da han engang fik ét, mens han
vaskede bil, vaskede han bilen helt ferdig, for han gik ind til sin kone og fortalte hende det.
Der er selvfolgelig stor forskel pa, hvordan den enkelte oplever stodet fra defibrillatoren. Det
er ogsa debatteret i Rytmeboxen, og det er klart, at man ikke kan forudsige, hvor smertefuldt
det er for den enkelte.

Det skal til slut anfores, at vores patient efter operationen blev interviewet i Midtjyllands
Lokalradio, hvor han gjorde rede for, hvad han havde oplevet i forbindelse med operation og
stod. I den forbindelse var det en stor fordel, at han selv var elektronikingenier.

Fra 1988, hvor vi satte den forste defibrillator ind hos patienter, som allerede havde haft til-
felde med hurtig, svar hjertebanken. I dag satter vi ogsa defibrillatorer ind hos patienter, der
ikke har haft anfald, men som vi har undersegt og fundet, at der er oget risiko for anfald,
d.v.s. profylaktisk behandling, men det er en helt anden historie.

“DET ER DA ALTID
NOGET, AT HAN IKKE
RABER : " DEN LEVER"
UGESOM DEN RIGTIGE
DR . FRANKENSTEIN

HVER GANG ER
PATIENT FAR
ARYTMIER

Patientens opfattelse af elektrofysiologisk undersegelse pa Skejby Sygehus
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Rundvisning i Ksbenhavns Ridhus lordag d.24.1.98

Vi vil gerne takke for et godt og spendende arrangement.
“Radhusbetjenten” var rigtig god til at fortelle om rddhusets historie.
Efter rundvisningen gav Allan os et indblik i hvor vigtigt det er at kunne
forstehjelp. Vi opfordrer derfor klubben til at starte et kursus i forstehjlp,
og héber, at flere er med pa ideen. Allan kan anbefales som instrukter, bla.
fordi han selv har ICDeren og kan svare pa eventuelle sporgsmal herom.
De forste fem tilmeldinger er hermed givet.

Vi synes, at Anna og Allan skal have en stort tak for et godt arrangement.

Venlig hilsen
Kim Nielsen og Familie
Mads Holms Vej, Helsingor

Besog pa et radhus.

Lordag den 24 januar blev der i Kbh. afholdt et lokalt arrangement med
besog pa Kbh. rddhus. Vi var 28, der blev vist rundt af Erik Jensen, der har
haft sit arbejde pa radhuset i ca. 20 ar, s vi fik en rundvisning fra kelder
til tdrn. Samtidig fik vi fortalt en masse om radhuset, samt et par kongelige
vitser, alt fortalt med stor humor. Vi siger mange tak til Erik Jensen.
Herefter fik vi et meget levende foredrag om forstehjelp af Allan Lassen,
der til daglig er ambulancebehandler og selv er ICD-barer.

Allan fortalte og demonstrerede med bade arme og ben, pa dukker og
levende modeller, om hvor vigtigt det er, at alle kan forstehjalp. Under
dette indleeg fik vi serveret dejlige sandwich, kolde ol og vand.

Jeg tror, jeg pa alle 28 deltageres vegne kan sige tak til Anna Gerdes for en
hyggelig lordag eftermiddag.

Med venlig hilsen

Vera Bendix og Kurt Olsen.



Asg. erhverveie of kerchort,

Jeg of en ung mand pd 20 &r, som 1 oktober 1997 fik kerckort. Efter ot gock
stykke tid fik jeg bevilliget ot korekort for 2 dr. pd trods af. at jeg aldnig or
faldet om, eller har haft brug for [DCeren

Nu skal mit korckort op til aye overvgyelser hvert andet i¢

Er der nogen der har oplevet det samme”

Kan det vere nghigt, at det skal gd sddan for sig”

I Rytmeboxen nr 7, november 1997, stdr der, at der er ved at vaere klare
regler angende bilkorsel, men der stir intet om erhvervelse af korekon.
Derudover skulle der sendes en betznkning indeholdende ensartede regler
til godkendelse | Sundhedsstyrelses | uge 37, 1997, Er der kommet en
afklaring/godkendelse af dette”

Med venlig hilsen

Kim Nielsen, Helsingor.




Defibrillatorklubben

Regnskab 1997
Indtzgter:
Hjerteforeningen 140.000,00
Egenbetalinger seminar 15.400,00
Moder cgenbetalinger 1.000,00
Renteindtzgter 32,88
Indtaegter ialt 156.432,88
Udgifter:

Kontorhold, Rytmebox, Inventarkeb 30.911,65
Moder, repraseniation, transport 13.931,89
Seminar maj 1997 77.932,32
Udgifter ialt 122.775,86
Indtzgter ialt 156.432,88
Udgifter ialt - 122.775.86
Overskud 33.657,02
Status 1997:

Aktliver
Den Danske Bank 11.795,13
Tilgode hos Hjerteforeningen 21.861,89
Ialt 33.657,02
Passiver
Geld 0,00
Talt 0,00

Egenkapital 33.657,02



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

Rytmeboxen udkommer i alle ulige maneder.
Stof til bladet skal vare redakteren i hande
senest d. 15. i lige maneder.
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