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Redaktorens side.

Vel hjew! ommet fra Billund, skal septembernummeret af Rytmeboxen ud,
og ganske naturligt kommer ogsa dette nummer til at handle om seminaret
i Billund. Denne gang bare ikke om hvad der skal ske, men om hvad der
skete!

Dette nummer er it sent ude, men vi i bestyrelsen besluttede os for at
vente til efter seminai 1. sd-vi kunne fa oplevelser derfra med.

Der vil veere en kopi uf formandens velkomst, referat fra foredragene og
lidt forteelling om, hvad der ellers skete i Billund.

Sundhedsstyrelsens retningslinier \ cdr. korekort for ICD-b&rere, som flere
gange har véeret efterlyst her i Rytmeboxen, foreligger endelig, og vil blive
prasenteret i dette blad.

For nogen tid siden startede vi her i Rytmeboxen en prasentation af
bestyrelsens medlemmer. Det har vaerct lagt pa hylden i et stykke tid, men
vi tager det igen op, og i dette nummer cr der Henrik Thimsen, der
prasenterer < clv,

[ sidste numme .y uneboxen var der en artikel der hed “Daw - hvordan
har du det”, Der havde desvarre sneget sig en tastefejl ind i artiklen, si
Henrik Thimsens telefonnummer var forkert. Dct rigtige nummer er
22157184, Jeg haber ikke, at for mange har ringet forgaves.

Til sidst blo! _in pamindelse: Ryt meboxen erikke kun bestyrelsens blad, det
er vores allcsammens, sd indlag, simd som store, modtages med kyshand.

Lene.




To-dages seminar i Billund d. 12 og 13 september.

For sjellenderne startede turen ved 9-tiden, hvor toget afgik fra
hovedbanen. Kun 3 havde valgt at std pd i Vejle, si ostfolk og vestfolk
meadtes forst i Billund.

Velankommet til Hotel Legoland startede vi med en dejlig frokost,
hvorefter vi bevaegede os til et konferencelokale, og dagens foredrag kunne
begynde. Forst blev vi dog budt velkommen af formanden, der ogséa sagde
et par bevingede ord.

Dagend ordstyrer, Jorgen Peter, gav ordet til Mogens Moller, overl@ge dr.
med. ved Odense Universitetshospital. Han fortalte om pludselig hjerteded.
Hvilket er definitionen, ndr en person far hjertestop, uden der har varet
forudgéende tegn eller symptomer. Et godt og velillustreret (lysbilleder)
foredrag, som jeg tror gjorde os alle en hel del klogere. Folk var virkelig
sporgelystne, og det handlede ikke kun om pludselig hjerteded, men om
mangfoldige ting omhandlende det at vere ICD-barer. Jorgen Peter blev
nedt til at bryde ind, sa vi kunne holde programmet, og give ordet til Pia
Winstrup, som er sygeplejerske ved Arhus Universitetshospital. Hun har
lavet en undersegelse omhandlende sexualliv efter blodprop. Ogsé et flot og
velillustreret foredrag. Spergetiden forsatte og folk var dbentbart ikke
blevet “sporgematte”, for “lysten” var ogsd denne gang stor.

En stor tak til bdde Mogens og Pia.

Klokken var blevet henad 17.30, hvor Erik Thimsen kort fortalte om
Billund, og hvad man kunne bruge tiden indtil middag til.

Den mere seriose del af seminaret var overstéet og nu stod menuen pa
socialt samver.

Klokken 19.00 medte folk festkladte op i vores tildelte festlokale. Vi fik en
flot middag, og snakken gik lystigt rundt om de sma borde. I lobet af
aftenen var der flere festlige indslag bla. to indslag om kvinder fremfort af
hhv. Jorgen Drensgaard og Kurt Clausen. Rytmeboxbarerenes

slagsang blev delt rundt og alle fik rort stemmerne og lattermusklerne lidt.
Erik Thimsen fortsatte sin fortellen. Denne gang handlede det om Lego og
Legoland. Et spendende indlaeg, som jeg tror vi alle nod godt af dagen
efter, hvor turen gik til Legoidehuset og Legoland.
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Defibrillatork lubbens 1998 -scmunar blev s stor en succes.

Lene.

Ekstraordingr gencralforsamling.

P seminarct blev der afholdt en meget kort ekstraordinr
generalforsamling, for at vedtage cller forkaste er forslag udsendt af
bestyrelsen. Forslaget lod sdledes: Der afholdes generalforsamling en gang
om dret pa et tidspunkt, som bestyrelsen finder bedst. Forslaget blev
vedtaget uden indvendinger og med stor applaus. Lene




Endelig kom de lenge ventede vejledende regler for defibrillatorberere og retten til at fore
motorkeretoj, sdledes at retningslinierne nu skulle blive ensartede for alle defibrillatorbeerere,
bortset fra de patienter som er under Profylaktisk behandling,

Neervierende materiale giver de nye retningslinier for patienter med defibrillator-
implantation, idet seerligt komplekse hjertelidelser i hvert enkelt tilfielde kan give andre
udtryk for egnetheden til at fere motorkeretsj og vil bero pi speciallzegens individuelle sken.

Udstedt af Cardiologisk forum under Dansk Cardiologisk Selskab pa ledning af Sundhedsstyrelsen i august 1998.

Der skelnes mellem 2 grupper af ferere af motorkeretsj:
Gruppe: Forere af motorcykel , af almindelig bil og af almindelig bil med anhenger.
Gruppe 2:Forere af storre lastbil pa over 3.500 kg uden og med anha&nger og forere af stor

personbil med over 8 siddepladser med og uden anhanger, samt forere af almindelig bil, der
anvender deres korekort i ethvervsmessigt ojemed (dvs. ferere af hyrevogne, ambulancer m.v.)

Hjertesygdom Gruppe 1 Gruppe 2

Hjertearytmi Kerekort kan ikke udstedes/fornyes Kerekort kan ikke udstedes/fomyes
Keorekort inddrages ved: Kerekort inddrages ved:
Forstyrrelse i hjerterytmen, som Forstryrrelse i hjerterytmen, som
udleser besvimelse eller pludselig udleser besvimelse eller pludselig

inkapacitet med pavirket sensorium inkapacitet med pavirket sensorium.

Efter defibrillator- Korsel kan genoptages, hvis Keorekort kan ikke udstedes,inddrages
implantation der 6 maneder efter implantationen permanent.

ikke har veeret inkapaciterende

symptomer pga. nyt arytmianfald

eller shock fra defibrillatoren.

Fornyelse 1 4r og herefter hvert 5. ar.
Profylaktisk implantation giver ikke

arsag til restriktioner.

Rytmeboxens kommentarer/spsrgsmal:

Inkapacitet forstds som - ikke fuldt egnet pa grund af de mulige psykiske folger ved at have
veeret udsat for sted.

Sensorium forstis som - uegnethed til at opfatte alle situationer i trafikken med fuld klarhed
for bade egen som andres sikkerhed.

Teksten i afsnittet efter defibrillatorimplantation forstas - som inddragelse af retten til at fore
motorkeretoj i 6 maneder efter defibrillatoren har givet sted, uanset i hvilken periode dette matte
ske, ogsd efter at retten til at fore motorkeretoj har veeret tilladt efter implantation.



Velkommen til alle fremmodic aye som gamie kencinge. dejligh at s &4 mange.

Serlig velkomst tl sygepicyerske Pia Winstrup fra Skejby sygehus og ul overlage
{Iltqw-oiluci

Nar nu der skal siges velkommen, ville det netop i vores kiub viere ran at se nogle af dem
som har det mindre godt i det daghge, for de kunne sikkert hente psykisk hjelp hos os
andre friske piger og fyre. Det er 1 alle fald set for, og virker som en stor inspirator for det
abejde der ligger 1 at f3 kiubben ul at kore, memlig forst og fremmest hjwlp il
seivhjeelp, for vi er jo hverken leger elier psykologer, men mennesker der ved hvordan
tingene opfaties bade 1 det sprog der er fra lagelig side og 1 de oplevelser der dels ligger |
at vor eventyrlige maskine skal cller har givet stod, clier de folelser der ligger forud for
det forste stod eller maske helt frem tl Du har laent at styre den folelsesmassige styrke
ved stodet, nemlig ved at slappe af ndr der er noget | anmarch Der er 484
defibrillatorbeerere | Danmark og 1 kiubben er der 178 mediemmer, Et resultat jeg er lidt
stolt af.

Jeg skal ikke beklage, at der igger betydeligt arbejde 1 bestyrelsen, for vi i bestyrelsen
har jo selv valgt det, vel vidende, at netop fnvilligt arbeyde er noget af det mest
utaknemmelige der findes, men det opvejes, og mere end det ved at se og here resultater
af vort og kiubbens arbeyde, igesavel som det fine mediemstal taler sit eget sprog.

De fremlagie vejledende regler for udstedelse og fornyelse af korekort vil senere i dag
blive kommenteret og diskuteret.

Klubben har 1 ar, som gasietaler, deltaget i seminar for torax-cardiologiske
sygeplejersker pd Nyborg Strand, 1 semunar for cardiologiske sygeplejersker fra Island,
Norge, Sverige, Finland og Danmark pad Kobenhavns Amtssygehus i Gentofte samt i
hjerteforeningsregi med deltagelse af en del leeger og andre fagpersonalegrupper.

Det er speendende at mode nye mennesker i1 behandlings- & plejesektoren pa hospitalerne,
i seerdeleshed nar man ogsa kan give et lille bidrag til den menneskelige opfattelse af at
vare defibrillatorberer.

Vi har kunnet spore, at meget af det vi som patientgruppe har givet behandlings- & pleje-
personalet har givet positive &ndringer i forholdet patient/hospital med stor betydning for
det, at fa et godt liv efter defibrillatorimplanteringen. Jeg md herunder dog endnu
engang n&vne, at vi, patientgruppen, savner psykologbistand for de patienter som métte
have behov herfor, og det er nok en storre gruppe end hospitalerne egentlig tror og regner
med. Det ville vaere dejligt at hore nyt fra den gren af patientplejen.

Som I stort set alle ved er jeg staerk fortaler for, at hospitalerne skal stoppe med at s&tte
rdsel i kroppen pd patienter og parerende til patienter der skal have eller har faet
implanteret en defibrillator, ved bl.a. at fortlle at det at fa stod fra defibrillatoren svarer
til smerten nar en hest sparker. Forst hvor mange lager ved hvor store smerter der folger
med et hestespark og dernzst sa er smertefolelsen, uanset den enkeltes smertegranse, et



problem der skal arbejdes med fra den enkelte. Man skal lzre at slappe af nar der er noget
i anmarch. En afslappet krop foler stodet betydeligt mindre end en ansp@ndt krop. De
forste stod jeg fik udloste altid AV for ..... og andre eder og udtryk, i dag regner jeg det
ikke for noget som helst. Det bedste bevis herfor afgav jeg ved
hjerteforeningsarrangementet, hvor jeg netop stod pa talerstolen og talte om hvilke
folelser jeg havde omkring hospialernes udtalelser og egne oplevelser, da jeg fik et stod,
som kun de der virkelig er inde i de her forhold opdagede, for jeg fortsatte sinpelthen mit
indlzg, uden si meget som at sige av eller andet. Det kan man kalde for veltilreticlagt
bevisforelse.

Der var da ogsa en tre-fire leeger der efterfolgende kom hen til mig og sagde, at enten sa

var jeg aftenens skuespiller eller ogsd var den mest overbevisende demonstration de
havde oplevet.

Vi har i &r lagt et mere afslappet program end sidste ar i Ebeltoft, idet der var flere som
syntes det var rimeligt stramt og lidt anstrengende.

Sa far vi at se hvordan naste ar skal se ud, ligesom vi i bestyrelsen allerede i dag skal
tage de forste skridt til — hvor skal vi hen, hvad skal vi se og opleve osv osv. Det er

nedvendigt af hensyn til hotelreservation at vare ude ca et ar for arrangementet skal lobe
af stabelen.

Jeg plejer at bruge lidt af Jeres tid pa noget jeg ikke engang ved om I er interesseret i,
men gor mig en tjeneste og virk som om det er interessant, sa har jeg da ikke spildt min
tid pa af vare lommefilosof.

Der har tidlige varet indleg som - han gav slip pa rebet — og om begrebet tid og
ventetid.

[ 4r har jeg kaldt indlagget Statisk tilstand., for netop statisk tilstand i vores situation er
maske lige det vi har brug for, der er jo et ordsprog der siger Stilstand er fremgang, da
alderen for de fleste af os jo ikke ligefrem fremmer fremgang — det var helt svart at sige -
nar vi sa oven i kebet far en hjertedefekt, ja-sa er muligheden for tilbagegang lige om
hjernet. Det modarbejder vi i klubben og det er et af de centrale og vitale formal med
klubben.

OK. - Statisk tilstand, er et begreb jeg som tekniker er vant til at beskaftige mig med,
men det er ogsa et begreb jeg er stodt pd i forbindelse med spendende laesning af
beretninger, herunder i forbindelse med fanomenet LEVITATION, eller dette
overnaturlige og eller uforklarlige, som iflg gamle og bekraftede notater skulle vaere sket
ved, at et eller andet kunne holde sig svavende, i netop en STATISK TILSTAND
igennem lengere tid, uden nogen form for stette, hjxlp eller kraft.

Et af de mest beromte, beskrevne tilfelde er DEN GYLDNE STAV I KLOSTERET
BIZAN I TIBET, tat ved hovedstaden Lhasa.

Tilfldet er beskrevet gennem en periode pa mere end 200 ar, forst af sekretaeren 1 den
Portugisiske ambassade i Etiopien, pater Francisco Alvarez i 1515 og senest 1 1774 af en
fransk l&ege ved navn Jaquec Poncet, som skrev en meget noje beretning om det han sa.



Den gyldne stav svievede i luften, sa tzet ved gulvet at man uden besvaer kunne na
den. Sévidt pater Alvarez vidste havde luft aldrig kunnet bare tunge ting, staven matte
bestemt veje mindst et par pund, og alligevel svavede den lettere end en s@beboble og
helt uden at rore sig,

Alvarez havde gode ojne, men — var der nu ikke en meget tynd trad der holdt staven ?
Nysgerrigheden var vagt, men rore staven turde han ikke.

Han foretrak, at stole mere pa sine hander end pa sine gjne og forte h&nderne hele vejen
rundt om staven fra alle sider, ender og vinkler. Staven var og blev svaevende — i en
eller anden uforklarlig tilstand.

Der er mange beretninger om Levitationer — helt op i det nittende arhundrede og sa
forsvinder alle beretninger om sadanne oplevelser, indtil nu — og dog, har beretningerne
om de flyvende tallerkener maske, en eller anden form for forbindelse med levitation, det
siges jo, at de bare hanger der i luften, uden motor, uden lyd eller andet der matte kunne
bare dem. .

Men begrebet Levitation, altsa det at et eller andet svaver, uden hjzlpemidier af nogen
art, er genopstiet, idag kan vi alle svve, og vi gor det vitterligt, i en eller anden overfort
betydning og nu skal jeg prove at fore bevis for det.

Vi ved at Poul Nyrup siger: Det ma vi holde os for oje og fa gennemdroftet.

Carsten Kock siger: Jeg har nedsat et udvalg som skal arbejde med sporgsmalet.
Marianne Jelved siger: Det udtaler jeg mig ikke om.

Niels Helveg Petersen siger: Pa den ene side er det nok sandsynligt, men pa den anden
side — sa.

Mimi Jacobsen siger: Uanset hvordan det matte gd ma vi fortsztte med undersogelsen
og efter et valg kan vi jo bare stotte os til Holger og konen, de ved sikkert hvorfor og
hvordan.

Med sidanne statsmandsudtalelser behover vi ikke at forske mere i om begrebet
Levitation eksisterer eller ¢j. Det drejer sig om at udtale sig uden at sige noget, at lade
alle komme til orde og lade tiden arbejde, sa kommer Levitationen og vi kan alle svave.
eller maske kan vi andet ?

Sa derfor slutter jeg dette indleg med, at jeg overlader resten af alle arrangementer til
Henrik og Jergen Peter, som har lagt det store arbejde i at fa dette arrangement op at std,
- gAr ned pd min plads og fortsatter min daglige Levitation, helt uden anden hjlp end
den lille defibrillator og s&tte mig selv i en form for STATISK TILSTAND.

Varsa god Henrik & Jergen Peter, stolen er Jeres for resten af dette ars arrangement. Og

I ma gerne klappe af Henrik & Jergen Peter, Erik & Dora som alle har lagt alle
krafter i at dette arrangement er kommet sa langt, som vi nu er.

Nelle



Rytmeboxbzarernes slagsang
Mel.: Den glade vandrer.... (synges med frisk gd pa mod).

Jeg er sd glad, sé glad i dag.
Jeg er sé glad idag.
Jeg er sd glad, sd glad i dag.
Jeg er sd glad i dag.

Mel.: Dengang jeg drog afsted.... (synges taktfast).

Jeg er sa glad i dag, jeg er sa glad i dag.
Jeg er sd glad i dag, ja, jeg er si glad i dag.
Jeg er s& glad i dag, ja, jeg er sd glad i dag.
Jeg er sd glad i dag, ja, jeg er sa glad i dag.
Jeg er s& glad i dag, jeg er sé glad i dag.
Jeg er s glad i dag.

Mel.: Vi sejler op ad den.... (synges vuggende).

Jeg er sd glad i dag ja, jeg er s glad i dag.
Jeg er s glad, si glad i dag.

Jeg er s glad, s glad i dag.

0.8.V.

Mel.: Der er et yndigt land.... (synges stdende).

Jeg er sd glad i dag, jeg er sd glad i da‘a.
Jeg er sd glad i dag, jeg er sa glad i dag.
Jeg er sd glad, sa glad i dag, jeg er sa glad i dag.
Jeg er s glad i dag, jeg er sa glad i dag.



Mel.: Skuld gammel venskaw.... ( vi tar hinanden i h&nderne).

Jeg er s3 glad, sd glad i dag.
Jeg er sé glad i dag.

Jeg er sé glad, sa glad i dag.
jeg er sd glad i dag

0.S.V.




Pracsentation af bestyrelsen.

Mit navn er Henrik Thimsen, og jeg er medlem af bestyrelsen og min
funktion i denne er bla., at jeg er med i bladudvalget.

Jeg er 25 ar og har siden 1992 haft indopereret en ICDer. Da jeg i
sommeren 92 bar til koncert pa Gentofte Stadion faldt jeg pludselig om
med hjertestop og da jeg i forvejen har en noget speciel hjertefunktion og
kunstig hjerteklap, valgte man i denne sammenhang at tilbyde mig en
ICDer. Jeg har heldigvis endnu ikke haft brug for den, men har i sommeren
1996 faet den udskiftet pa grund af udlobstid, og har derfor faet den sidste
nye teknik.

Jeg er uddannet som varktojsmager og ansat i Atraktion Center
LEGOLAND i Billund, hvor vi bygger og udvikler til eksisterende og nye
LEGOIlandparker i Danmark og andre steder i verden.

De sidste to ar har jeg i hver anden weekend arbejdet som porter i Billund
Lufthavn.

I fritiden dyrker jeg motion i form af lebetraning og styrketrening i
motioncenter 11in store interesse er golf og i vinterperioden spiller jeg
bridge. Derudover inleresserer jeg for mit hus og min have.

Henrik Thimse::
Sonderkar 333
7190 Billund.



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 hende
senest d. 15. i lige maneder.
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