Defibrillatorklubbens blad é

Marts 1999 nr.lS.




Formandens beretning for perioden marts 1998 til marts 1999 2. Existensperiode

Tak til alle der har bevaeget sig ul Odense i dug d 13. marts 1999, dejligt at se jer igen og dejligt at se jer
nye, relateret tl Klubaktivitet.

Ved sidste generalforsamling 1 Planctanct i Kobenhavn var der 161 mediemmer i klubben, 27 fendt {rem
til generalforsamlingen som forlob helt stille og fredeligt. Der var dengang en udskiftning af 3

bestyrelsesmedlemmer.

Jeg vil gerne takke hele bestyrelsen for den indsats der er gjort i den forgangne generalforsamlngsperiode,
det har veeret et godt 4r, med mange gode mitiativer og dejlige moder rundt omkring i landet.

Hvad er det sket 1 lobet af det sidste &r. Jo vi har haft det arlige 2-dages semunar, denne gang 1 september
i Billund pé hotel Legoland. Arrangementet var tilrettelagt aff Dora, Enk og Henrik Thimsen samt af
Jorgen Peter Andersen. De skal alle have en stor tak for indsatsen herunder ikke mindst Dora og Erik som
jo ikke er med 1 bestyrelsesarbejdet og albgevel satte alle sejl tl for at give os deltagere en helt usedvanlig
oplevelse, sadan skal det veere.

Der er nu tohundrede og et par og tyve medlemmer i klubben, hvor mange der er defibrillatorbeerer, hvor
mange der er parorende og hvor mange der er med fordi der er interesse for defibrillatorklubben og dens
existens ved jeg kke. Mit bedste skon er 160 defibrillatorbgrere, 60 direkte parorende og 10 som star en
smule langere fra defibnllatorbesreren.

Et, efter min mening, overordentligt smukt resultat nu 2% ér efler klubbens stiftelse. Alle der er medi
Kubben skal have stor tak for deltagelsen og for den enkeltes engagement 1 at finde nye medlemmer.

Der har veret et julearrangement 1 Henung, arrangeret af Jorgen Drensgaard og Viggo Feldthaus.
Interessen for arrangementet var storre end muligheden for at kunne veere til stede idet der alene var 30
biletter ul radighed og de 30 biletter veer revet vaek, for de 2 arrangerer havde faet talt til 4.

Ros og tak til Jergen og Viggo.

Klubbens blad Rytmeboxen udkommer hver anden maned, det er lige for vi kan stille urene efter, hvomér
vi far bladet. Lene fortzeller mig, at indlazg fra medlemmer udenfor bestyrelsen er 1 steerk stigning, savel
med almene spergsmal som med oplevelser og handelser som kunne komme andre til gode. Det gleder
mig, at def gar den vej, bare kom ud af busken, sa vi kan fa bladet mere levendegjort og gerne pa
en 10 - 12 sider hver gang, Ikke sa snart far jeg dette sat pa papir, for der sker noget. Netop som jeg havde
skrevet det nngede telefonen — det var Lene :Jeg er kommet pa hospitalet og skal sandsynligvis have
en ny ICDer. Det klarer Agnete, hende traekker vi, og under alle omstaendigheder jeg store veksler
pa, haber det kan fortsaette,

Af hensyn til Jer som ikke var med i Billund og for at give jer smag pa at blive deltager skal jeg
rekapitulere kortfattet fra dette 2-dages arrangement.

Vi medtes pa hotel Legoland lerdag d. 12. september kL 12.00 til en let frokost, med alle tenkelige
og utenkelige kolde, lune og varme leekkerier.

Overlsege drmed. Mogens Moller fra Odense Universitetshospital havde et indlaeg med efterfolgende
spergetid om emnet: Hjertesygdom og pludselig ded. Det kunne lyde som et barsk oplevelse, men det
blev gjort med folelse sa indleegget kunne opleves af, og ikke afskrazkke os tilherere. Sa havde vi en Kort
kaffepause og naste indlag kom fra sygeplejerske Pia Winstrup, Arhus universitetshospital, Skejby
sygehus med emnct: Hjertesygdom og det fortsatte keerlighedsliv, ligeledes med efterfolgende sporgetid

Sa havde Enk Thimsen et mdlasg om Lego og Leoland hvorefier vi gjorde hvad vi havde lyst ul med
heasyn til almindelig afslapning, cller hvad ved jeg. Det kunne jo vere at indlasggene havde givet



mspuation, maske mest det sidste indlasg

KI1. 19.00 var der lestmddag med levende musik. Vi fik omdelt en sang lra et al medlemmeme - en meget
god 1d¢, som virkehg satte gang 1 festighederne. Der var flere gode indlaeg fra medlemmer som havde
noget pa hjerte og sa var der ellers “bal bagefter” og nu var der gang 1 gaggerlakkerne. Pa et idspunkt var
vi nodt il at stoppe musikken, og elter llere gange overtid gik i til andre lokaler for hdt natmat og en
skrupal-pilsner”. Sa vidt jeg husker var klokken omknng 2 - 2,30 da jeg gik i seng og da var der endnu
gang 1 snakken rundt omkring 1 hjernemne.

Sondag morgen modtes vi til morgenbufiet, fortal mig hvad der skal vaere ul sadant et arrangement s&
behover jeg ikke svare jer pa om det og det var pa bordet jeg kan bare nikke Ja til det hele.

Derefier var vi Legohuset hvor Dora, Enik og Hennk endnu engang var vaerter. Det var interessant at hore
og s¢ om fanulien Kirk Knstiansens menter og hvilket resultat der var kommet ud al anstrengelserne.

Sa hed det slentretur 1 Legoland helt efter eget onske og formaen. Jeg ma mdskyde at det var en god
oplevelse for mug, legebarnet er ikke helt forsvundet. Vi spiste frokost 1 Ridderborgen 1 Legoland, og her
sluttede arrangementet bortset fra hjemtransporten.

Et par gode dage, og jeg ved at disse dage her skabt mange venskaber og forbindelser, som jo lige prascist
er et af klubbens formal. Endnu engang tak tl arrangererne.

Dette, det andet storre arrangement, har bestyrket nug 1, at klubbens medlemmer der deltager trives ved
hmanden og at v, bestyrelsen, som veerter bare skal satte rammer pa airangementet, sa skal 1 som gasster
nok sa:tte kolorit pa oplevelsen — tak skal 1 have alle sammen.

Nu nazrmer tiden sig hvor vi skal til dette ars 2-dages senunar. Det bliver som bekendt tl Oslo og der vil
tilga alle deltagere en neermere redegorelse for arrangementets indhold og forleb. Vi bliver 80, og kan
desvaerre kun vaere 80, sa vi har allerede en venteliste, hvis en eller anden skulle blive forhindret.
Bestyrelsen har fod pa hvad der skal ske og kontakt med alle involverede, sa nu kan vi kun habe pa at intet
kikser, ellers ma vi jo rette op pa det 1 det naeste ar-tusinde.

Hvad sker der ellers 1 klubregi. Der er skabt mange kontakter fra medlem til medlem som hjaelp til
selvhjeelp, der er mange kontakter fra interesserede udentor klubben, hvoraf jeg til min store glaede kan
finde nzste alle ved efterfolgende medlemslisterevision. Velkommen tl alle 1 nye og helt nye medlemmer.

Vi kommer rundt pa hospitalerne og giver indlag til personalet 1 cardiologiske afdelinger om livet som
defibrilatorbaerer. Jeg har i indevarende ar varet pa “Riget” og skal 1 nar fremud pa Kebenhavns
amtssygehus 1 Herlev. Det er nogle ganske spwendende oplevelser og sporgsmal fra behandlere og plejere
rasler ned om orerne pa os der holder indlasggene. Vi stiller os naturligvis til radighed pa et hvilket som
helst hospital der onsker at fa hidt mere kendskab til at fa et godt liv med defibrillatoren, for som I ved:

den, dine nermeste og Du selv fortjener det.

Nu skal vi om lidt 1 gang med dagens egentlig formal, nemlig at atholde d. 4 generalforsamling 1 klubbens
historie, efterfolgende vil den nye bestyrelse konstituere sig. Der vil blive et eller andet mindre arrangement
som Jorgen Drensgaard vil fortzelle hdt om og sa. ses vi igen nasste gang klubben kalder.

I Jorn Hedin's fraveer foreslar bestyrelsen, at Jorgen Trasrup vil vaere dagens dingent, nogen indvendinger
eller andre forslag. Tak for det.

Jorgen vil Du tage over.

Nelle



Indleg til Rytmeboxen.

P4 Rigshospitalet er en gruppe fra personalet fra sengealsmiitet vy ambulatoriet interesseret | al
lave ot stykke arbejde vedrorende nensivenng af swnarbode  vedrorende  patienipleje oy
informationsiiveau. Dette arbejde vil konune nuvarende oy thhe mundst hommende paticnier ul

BAVIL

For at starte arbejdet op, har gruppen brug tor at vide, hvordan vi som paticnter har oplevet
informationsiuveauet under vores ophold pa sengeatsmutict og eliertolgende besoy | ambulatonet.

Der blev indkaldt ul mede | asuditonet for interesserede blundt personalet der er ulknytiet
afdelingerne. Vi - Nelle, Richardt oy undenegnede - var inviteret Ul at holde indley om, hvordan vi
hver is&r har oplevet informationer, samt hvordan vi selv har tuklet hele situationen.

Jeg syntes det var et ngugt godt iniuatv, og sagde derfor omgaénde ja, ul at holde indleg. Det er
ikke sa ofte, man far mulighed tor at beretic om sine oplevelser, oy give rad som kan komme andre
patienter ul gavn.

I mit indlaey fokuserede jey meget pa informaton om el-tys undersogelser, ICD, parorendes rolle,
og ikke mindst om psykiske problemer under hospitalsopholdet og specielt efier hjemkonisten,
hvor man skal prove at ta hverdagen il at fungere igen.

Efter vores indlay var der stor sporgelyst fra mededeltagerne. Det er min oplatielse, at personalet
har stor interesse i al gore en indsats for, at bedre informationsniveauct, til gavn for alle.

Vi har faet mulighed tor, at fremsende vores ideer til, hvordan og hvornar intormationer Kan gives.
Ligeledes kan vi komme med forslag il hvordan informationspjecerne vedr. el-tys. undersogelseme
og ICD’er kan formuleres.

Efter madet vil bl.a. vores Sa._ﬁm danne grundlag for videre drotielser, og sa munde ud i en rapport,
som vi vil 1a mulighed for at kommentere.

Jeg vil her takke bade initiativiagegne og de der deltog i mudet, lor en hyggelig og interessant atien.



Referat af generalforsamling lordag den 13. Marts 1999 pa First Grand Hotel,
Jernbanegade 18, 5100 Odense

Dagsorden ifelge vedtagternes § 8:

1.Valg af dirigent
Da advokat Jorn Hedin ikke kunne deltage, foreslog formanden Jorgen Trarup, som
blev valgt og erklarede generalforsamlingen for rettidigt oglovligt indkaldt.

2.Formandens beretning

Formanden overbragte hilsener fra medlemmer, der havde meldt afbud - et par fordi
deres bil var gaet i stykker pa vej til Odense.

Derefier en presentations/navnerunde af deltagerne.

Formandens beretning vil blive trykt i marts-nummeret af Rytmeboxen. Beretningen
godkendtes.

Formanden navnte, at han skulle deltage 1 ¢t mode om defibrillatorer pa Herlev
sygehus, og at der ville komme et referat af debatten 1 Rytmeboxen.

3.Kassererens fremleggelse af regnskab til godkendelse

Regnskabet blev godkendt.

Desuden informerede kassereren om satserne for korselsgodtgerelse samt om budgettet
for 1999.

4. Indkomne forslag
Intet under dette punkt.

5.Valg af formand og valg af bestyrelsesmedlemmer og 2 suppleanter
Formanden er ikke pa valg 1 ar. - Gudmund Mogensen onsker ikke genvalg til sin
bestyrelsespost. Suppleant Jorgen Drensgard indgar 1 bestyrelsen pa den ledige post. -
Jorgen Peter Andersen, Viggo Feldthaus og Henrik Thumsen, der var pa valg,
genvalgtes. — Grethe Lis Jepsen blev valgt som suppleant.

6.Valg af revisor
Jorn K. Hedin genvalgles.

7.Eventuelt
Kunt Clausen understregede vigtigheden af, at der er parorende 1 bestyrelsen.

Herefter erklarede dirigenten modet for haevet og takkede for god ro og orden.



Der er modtaget folgende indlzeg fra Ib Bastholm, som vi besvarer

Jeg fik min defibrillator i oktober 1998 og er som sddan nyt medlem af klubben.
Situationen er derfor stadig ny for mig, dette kombineret med et forhejet, men
behandlet blodtryk bevirker, at jeg er meget interesseret i bade ligestilledes
oplevelser og professionelles vides om emnet.

Hvis redaktionen mener at emnet har bredere interesse kunne
Defibrillatorklubben maske soge det forste oplyst gennem sporgeskemaer til
klubbens medlemmer, og om det sidste kunne jeg foresla redakteren til at overtale
en eller flere professionelle til at skrive en gennemgéende artikelserie i vort
udmarkede blad, om udvikling, efterbehandling, felgevirkninger,
medicinerfaringer m.m. fra sdvel ind- som udland.

Jeg har lagt marke til at Rytmeboxen har et lodret Iyn som logo, mens blandt
andet mit patientplastickort har et skratstillet lyn, hvad er grunden til forskellen ?

Jeg har hert og set, at logoet kan fas som halssmykke. Kan bladet oplyse nzrmere
herom ?

Rytmeboxens svar:

Klubben er stiftet med henblik pé at give hjzlp til selvhjlp til alle patienter som
frekventerer vor klub, dels ved de meder og seminarer der bliver afholdt og dels
ved hjzlp af Rytmeboxen som gerne skulle blive et organ der behandler alle
emner af interesse for patienter, parorende og sa sandelig ogsa for de
professionelle behandlere.

Af storre indleg i form af gastetalere, oplysninger fra de professionelles rakker
og pa anden vis har der varet:

Hjertesygdom og arv,

Hjertesygdom og rehabilitering,

Hjertesygdom og pludselig ded,

Hjertesygdom og det fortsatte kerlighedsliv,

Defibrillatorbarere og retten til at fore motorkeretsj

Defibrillatorens historie og oprindelse mm. mm

Rom blev som bekendt ikke bygget pd én dag, og derfor modtages indleg som
narvarende med kyshand af Rytmeboxens redaktion, men si sandelig ogsé af
klubbens bestyrelse, idet det giver inspiration til at optage nye emner ved vore
meder, og her er det indlysende, at jo sterre almen interesse der ligger i vore
sporgsmal, jo mere kan der blive givet videre fra gastetalere og gasteskribenter.



Alle de forhold Du navner for en gennemgaende artikelserie bliver behandlet,
men som skrevet kun ndr det har almen interesse, hvorimod serlige forhold vil
kunne soges besvaret gennem klubben, fra de professionelle, men det vil sd som
oftest blive et rad eller en besvarelse som bliver personlig til det enkelte medlem.

=

_Q Med hensyn til klubbens logo kan vi knytte folgende kommentarer:

{
Vort logo med det lodrette lyn er designet med godkendelse fra Hjerteforeningen
som klublogo for Defibrillatorklubben sa tidligt i ICDérens danske historie, som
dengang vi var omkring 250 defibrillatorbarere i Danmark.

Det skrastillede lyn er Pacemakerklubbens logo og som Du ogsé kan se af
plastickortet star der overst: Danish Pacemaker Register.

Der er ogsa et ICD-Register og klubben har netop i indevaerende méaned rettet
henvendelse til Registret i Odense for at fa nye kort hvor ordet pacemaker ikke
optreder. Det arbejdes der pa og resultat ventes i lobet af 1999.

Omkring dit sidste spergsmal om halssmykket kan vi sige, at det har varet taget
op i klubregi, at fa udfort et halssmykke med vort logo, som vist her. Klubben
bestod dengang af ca 110 medlemmer og der var ikke interesse for at lade
smykket udfere, idet mindst 25 skal melde sig som aftager for arbejdet kan
iverksattes. Det tilbud vi havde er nu forzldet, men selvfolgelig kan arbejdet
tages op igen, hvis interessen er der. Market er tenkt udfert i sterling selv med
emalje.

Prisen da vi indhentede tilbud i 1996 var kr. 275,- + gravering kr. 4,50 pr bogstav
eller tal og kaede i sver udforelse, ligeledes i sterlingselv kr. 190,-
[ 18 karat guld ville smykket koste kr. 1.600,- + kade kr. 700,-

Niels Peter
Logstrup

18 05 30 06 35
16D Defibrillator
Skejby Hospital DK
Implanteret

® 24 mm

Er der interesse s& kontakt Agnete - Nelle



Martin Agerbak Madsen
Henning Bojesens Ve 8,
2820 Gentolte.

"Rytmeboxen”
Aut. Lene Sloth d. 21.01.99

Jeg synes vort blad var lidt tyndt i januar - dertor et bidrag

. Jeg er 4l arog fik i april 1998 indopereret en 1CD. Jeg havde aldiig tejlet noget alvorhigt, indul mine
pludselige anfald kom i tebruar og marts samme ar.
Jeg har vaeret aktiv sportsmand pa eliteplan gennem mange ar - og elter at motionsalderen var
pabegyndt, lob jeg ca. 20 kin ugenthgl

Hjerteproblemer var det sidste, jeg havde ventet mig!

/
Inden operationen havde jeg over et par maneder hatt nogle antald at atniumthimmer, der blev
behandlet medicinsk under indleggelser. Mine kranspulsarer blev undersogt og fundet helt fine uden
nogen tendens il torkalkning Hjertets pumpetunktion var ogsa 1 orden, og jeg var bade gennem
lobe- vg cyhelests, der atslorede tin torm

1 marts maned ik jeg med 14 dages mellemrum sa 2 meget alvorbge antald at VI der varede mellem
30 - 40 munutter, og hvor pulsen steg tl over 250 pr. min. Jeg besvimede doy Ikke, hvilket senere
blev ulskrevet hyertets gode hondition

Antaldene gik over at'sig selv, men begge gange efter akut indlaeggelse "med tuld fart pa”

Da jeg ulsyneladende 1kke var ulstriekkehgt beskytiet at medicinen, Sotacor, blev det pa
Rigshospitalet besluttet at ulbyde nug en 1CD. Jeg var ikke et vjebhik i tvivl on at sige ja tak oy blev
pa hospitalet efter det andet antald, hvor operationen sa blev gennemtort

I den forbindelse havde jey med mine naermeste nogle meget givende samtaler o hiv og dod. Ting vi
aldrig sa abent og wrhigt havde kunnet snakke om for, blev helt nwrvaerende

Tanken om, at det hunne ga galt, matte jey sammen med min kone oy dauter tage stilling ul. Oy det
gorde vi!

Det kraver selviplgely meget at skulle vanne sig til at baere en 1CD o at viere athangiy al' medicin,
men alternativet var skremmende  Sporgsmalet "hvortor lige mig” stillede jeg mange gange 1 den
forste tid. Men jeg fandt hurtigt ud at; at det vigtigste er at se trem og glade sig over, at det
overhovedet er muligt teknisk og medicinsk at behandle denne lidelse.

Det har varet et stort pres 1or mun tanulie at leve med usikkerheden om, hvornar der kan komme
antald.



siden operationen veeret imdlagt en del gange pya anfald og nadvendig @ndiong 1 den
medicisnke behandhing. Jey har faet tre stod at 1CD en, der har virhet perteht og har hunnet stoppe
antald al’ VI promipte

To gange har jeg laet ehsternt stod 1or at stoppe antald al’atrn

wer, som 1CD enikhe har
kunnet pace vick. Det er heldigvis gaet godt, oy jeg har nu endehy laet medicinen ngtigt ndsullet
Min daghge dosis er 250 mikrogram digoxin, 240 mulligram Sotacor og 300 nulhgiam Tambocor
Det er en stor dosis, der til uder Kan give hidt svimmelhed og en utorklarhg indie uro Endehy er
pulsen ofte meget lav, og 1CD ¢n gar sa ind og pacer

1 den forste ud tolte jey stor angst, nar jeg skulle vare alene. Tank nu, hvis der kom et antald og
1CD en ikke virkede! Lfier at have oplevet ICD en 1 funkuion er jeg nu langl mere tryy Jey tor godt
ga lange ture alene med hunden for at holde konditionen ved hyge

Jeg har dog lagt daghgdagens tempo om, sa jeg nu lever et meget mere regelmassigt liv - nok med
flere faste rutiner.

I sommer blev jeg al kegerne radet ul at holde terie indenlands, men nu er jey ved at planlegge den
kommende sommers aktiviteter I den torbindelse kunne jeg godt tenke nug, at vi toremngen ul
vore medlemmer kunne ta fremsullet nogle sma kort - pa torskhelhge curopeishe sprog - der hunne
forteelle lidt om vor lidelse. Jeg gruer ved tanken om, at jeg eller nun kone Ix. skal hunne tortelle en
transh cller itahensk landdoktor om nun 1CD!

Jeg toler 1 dag en stor lettelse efter 1 nogle maneder at have hatt en god periode uden antald. Det
giver hab om en nasten normal tilvaerelse uden frygt. Jeg gar tl regelmassiy kontrol pa
Rigshospitalet, hvor jey er imponeret over, at jeg nasten hver gang bliver modt at’ de samme
personer, der er godt orienteret om mut sygdomstorlob

Til sidst et godt rad. Jeg har hatt stor glede at Internettets muhgheder 1or at soge viden om vor
sygdom, drsager og behandlingsmuhigheder

Jeg vedliegger et ehsempel pa en lyemmeside, der tunimer nighig mange mtormationsmuligheder.

Pi sogemaskinerne kan man skrive ordet "lmplantable Cardioverter Defibrillator”, hvoretier
Iyemmsideadresserne vaelter trem

Med venhy hilsen

Marun Agerbak Madsen
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Vedr. Indlaeg fra Lene Sloth i Rytmeboxen nr. 13.

Jeg vil gerne undskylde for den samtale Du reelt ikke fik. Synd Du ikke kommenterede det direkte til
denne lage, da der maske havde veeret et kommunikationsproblem som kunue have veeret lost, sa Du
havde faet et svar.

Men ok det er for sent, - jeg beklager.

Dernacst har jeg sé undersogt dit problem om uro og snurren 1 hander og fodder via andre cardiologer og
deres svar er, - at det ikke kan udelukkes, at der er tale om bivirkninger til betablokkere. S der er maske
flere patienter der kan nikke genkendende til dine kommentarer.

Iaber dette er svar for dig og vi kan jo diskutere tingene naste gang Du kommer 1 ambulatoniet.

med venlig hilsen

Bntta Christensen,

pacemakerambulatoriet,
Rigshospitalet.

Den nye bestyrelse i defibrillatorklubben:

Formand N.P.Logstrup Nelle
Neaestformand Jorgen Peter Andersen midlertidig fntaget
konst. nassttormand  Jergen Drensgaard .

Kasserer Viggo Feldthaus &,

Redaktor Lene Sloth

Koordinator Henrik Thimsen

Sikkerhedsreprassentant Anders Kirstein

Sekretaer Agnete Trerup suppleant

Koordinator Grethe Lis Jepsen suppleant



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

Rytmeboxen udkommer i alle ulige méaneder.

Stof til bladet skal vere redakteren i hende
senest d. 15. i lige méneder.

Bestyrelse 1998 - 99

Formand N.P.Legstrup 36 48 10 38
Nestformand Jorgen P. Andersen 86 17 61 20
Kasserer Viggo Feldthaus 75 89 75 66
Suppl./sekretaer Agnete Treerup 43 96 27 37
Redakter Lene Sloth 329525 04
Koordinator Henrik Thimsen 221571 84
Sikkerhedsreprassentant Anders Kirstein 89 49 55 66
Konst. nastformand Jergen Drensgaard 97 46 11 24
Suppl./koordinator Grethe Lis Jepsen 45872776
Associeret som klubkontakt Jette Johannessen 59 50 12 80
Revisor Jom K. Hedin 53 78 20 44

REDAKTQR:

LENE SLOTH,

Geislersgade 12 st.
2300 KBHVN S.
32952504



