Keere alle.

Det erigen i &r en forngjelse at kunne udsende arets program til Familiekurset i august.
Vi har i udvalget lagt os i selen for at kunne tilbyde bade nye og spaendende moduler, s& der er
noget med relevant indhold til alle. Vi glaeder os til at se jer i august.

Familiekursusudvalget

Kursets formal

Familiekursets formal er at fremme kommunikation og samarbejde mellem foraeldre og ansatte i
sundhedssektoren. Gennem en bred faglig orientering og fokusering pa seerlige

problemstillinger saetter kurset foraeldrene i stand til at handtere dagligdagens problemer

med hjertebarn.

Derudover giver kurset mulighed for, at hjertebgrn og deres sgskende kan vaere sammen med
andre ligestillede og derved fa nogle gode rad og hgste erfaringer i forhold til hvordan andre tackler
dagligdagen.

Det geelder bade feerdigopererede hjertebagrn/unge samt hjertebgrn/unge, der venter pa endnu

en operation eller en evt. hjertetransplantation.

Formalet er ligeledes, at bade hjertebarn/unge, deres sgskende og foraeldre far mulighed for at
oprette et steerkt netveerk, de kan traekke pa i arene fremover, nar eventuelle nye

problemstillinger ved dét at veere fadt med en hjertefejl dukker op.

Det er derfor af stor betydning for familierne, at de labende far mulighed for at deltage i det

arlige Familiekursus og derigennem kan fglge den videre udvikling af barnet, i forhold til dets alder
som f.eks.

spise-, opveekst-, skole-, teenage- og uddannelsesproblemstillinger m.v.

Lov om social service, § 41

Der kan s@ges om daekning af merudgifter ved deltagelse i handicaprelaterede kurser.

Ifglge Lov om Social Service VEJ nr. 99 af 05/12/2006, Vejledning om seerlig statte til barn og
unge og deres familier (Vejledning nr. 3 til serviceloven), stk. 66-68. kan der "ydes hjaelp til
foraeldres og eventuelt andre pargrendes merudgifter som fglge af ngdvendig deltagelse i
kurser, som gar ud pa at seette de pagaeldende i stand til at have barnet/den unge hjemme, passe
og pleje, opdrage og kommunikere med barnet/den unge. Det kan dreje sig om kurser, der giver
familien indsigt i de forskellige funktionsnedseettelser/lidelser, i hvilken retning det har pa
barnet/den unge, og hvordan familien kan mestre de problemer, der kan opstd m.v."

De udgifter der kan veere tale om, er fx rejseudgifter, merudgifter ved maltider og ophold,
kursusafgift, kursusmaterialer, og evt. pasning af barn/bgrn som ikke skal med pa kurset.
Sadanne merudgifter kan ogsa omfatte hel eller delvis kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
for forsgrgerne, nar der ikke er mulighed for at deltage i kurser uden for arbejdstiden. Dette
geelder savel enlige som par, jf. servicelovens § 42 om tabt arbejdsfortjeneste. For at begge
foreeldre kan passe, pleje, opdrage og kommunikere med barnet/den unge, er det vigtigt, at de
begge deltager i kurser af ovennaevnte art. Sddanne kurser giver kompetence til begge foraeldre
og vil ofte veere en forudsaetning, for at de begge kan bevare den naere kontakt med barnet/den
unge.

Et eksempel pa ovenstadende er netop Hjerteforeningens Bgrneklubs arlige Familiekursus, hvor
der er mulighed for at fa konkret information om lidelsen samt fa kendskab til de nyeste
behandlingsmetoder. Samtidig far foraeldrene mulighed for, via psykologer, socialradgivere og
andre fagfolk, at fa redskaber til at handtere hverdagen og dens problemer, nar man har faet et



barn med nedsat funktionsevne/kronisk sygdom.

Hvis der mod forventning gives afslag pa deltagelse i kurset, kan | anke afslaget.

Kontakt Bgrneklubbens socialradgiver Bodil Davidsen, hvis du har brug for hjeelp til at anke eller
s@ge tilskud.

Praktiske oplysninger

Tid og sted:

Den 13. - 15. august 2010
Scandic Bygholm Parkhotel
Schuttesvej 6

8700 Horsens

TIf. 7562 23 33

Tilmelding:

Benyt blanketten i programmet. Hvis der skal tiimeldes handicaphjzaelper eller bedsteforaeldre skal
det ske pa en ekstra tilmelding.

Ekstra tilmeldingsblanketter kan printes via vores hjemmeside www.hjertebarn.dk

Blanketten sendes til:

Brian Skov
Kaj Munks Vej 14, 3 th.
2300 Kgbenhavn S.

Bekraeftelse pa tilmelding sendes indenfor 14 dage, safremt der er anfgrt en mailadresse.

Pa grund af den store tilslutning til dette kursus ser vi os desvaerre ngdsaget til at saette et
deltager max. pa 120 familier. Familier, der tilmelder sig efter at "loftet" er net, vil komme
pa venteliste.

Der vil blive holdt et antal pladser ledige til nye familier.

Sidste frist for tilmelding:
Den 1. juni 2010
Betaling senest den 1. august 2010

Priser:

Voksne pr. person kr. 2500,00 Bgrn pr. person kr. 800,00
Handicaphjeelper kr. 2.500,00

Bedsteforaeldre/pararende pr. person kr. 2.500,00

(Ovenneaevnte kan sgge om tilskud iht. Lov om social service §41)
Leje af hgj stol kr. 100,00

Leje af weekend-seng kr. 100,00

Vi gor opmeerksom pa, at man kun kan tilmelde egne barn under 18 ar



Indkvartering:

Hotellet er en moderniseret herregéard fra 1700- tallet, der nu fremstar som en arkitektonisk perle.
Med to dejlige sale, 9 plenum og 13 grupperum er hotellet oplagt til konferencer, kurser og mader.
Alle veerelser er indrettede med bad, tv og telefon.

Ekstra opredninger:
| bedes skrive pa jeres tilmelding, hvor mange sovepladser familien har brug for i alt.

Barnepasning:
Varetages af frivillige og kvalificerede bgrnepassere, der stiller deres arbejdskraft til radighed
hele weekenden.

Dog kan vi ikke tage ansvar for at passe bgrn med seerlige behov, f.eks. sonde, ilt m.m. Barn med
saerlig behov til hjeelp og statte, skal derfor medbringe egen handicaphjaelper.

Born under 1 &r:  Pasning i spaedbgrnsgruppe

Born 1 -2 ar: Pasning i vuggestue
Born 3 - 5 ar: Pasning i barnehave
Born 6 - 9 ar: Pasning i fritidshjem
Born 10 - 13 &r:  Miniklubben

Unge 14 - 18 ar: Ungdomsgruppen

For yderligere oplysninger ring eller mail venligst til:

Brian Skov, tIf. 40 84 73 16 eller mail: fam@hjertebarn.dk

Program

Fredag:

15.00 - Ankomst og indkvartering. Der vil veere kaffe, te og saft og frugt i foyeren
18.00 - 22.00 Der vil Igbende blive serveret en let anretning inkl. 1 gl, vand eller et glas vin
19.00 - 19.15 Informationsmgde til familier der deltager for farste gang

19.30 - 20.00 Barnepassere og bgrn/unge hilser pa hinanden.

20.15 Velkomst og orientering i Kongressalen

20.30 Ungdomsgruppen sendes af sted til Sletten

Lordag:

07.00 - 08.45 Morgenbuffet

08.45 - 09.00 Aflevering af bgrnene

09.00 - 12.00 Undervisning

12.00 - 12.15 Afhentning af barnene

12.15-13.00 Frokost

13.00 - 13.15 Aflevering af bgrnene

13.15-16.00 Undervisning

16.00 - 16.15 Afhentning af bgrnene

16.15-18.30 Pause

18.30 - 24.00 Feellesspisning med underholdning, taler og prisoverraekkelse til Arets

Hjerteven



Segndag:

07.00- 08.45 Morgenbuffet

08.45 - 09.00 Aflevering af barnene

09.00 - 12.00 Undervisning

12.00-12.15 Afhentning af bgrnene

12.15-13.30 Frokost - mulighed for at fa en madpakke med til hjemturen
13.30 - 14.00 Afrejse

Kursusmoduler
Lordaqg den 14. august 2010:

Modul 1:

Hvordan gar det bern med medfedte hjertesygdomme, pa lang sigt?

Féa en indsigt i hvordan udviklingen gar med hjerteborn generelt. Samt et indblik i hvilke nye teknikker og
behandlingsmetoder der er pt.

Underviser:
Overlaege og professor Vibeke Hjortdal og overlaege Keld Sgrensen begge Skejby Sygehus

Modul 2:

Familiepsykologi

Moderne foraeldre gar som oftest en stor indsats for at fa familielivet,
arbejdslivet og foreeldreskabet til at heenge sammen. Det kan dog af og til veere
sveaert og mange kommer i tvivl om, hvordan man som foreeldre skal handle i
omsorgen for sit barn og opdragelsen af det. Nar barnet bliver eller er

sygt, bliver det endnu sveerere. Folelsesmaessige tanker og reaktioner skubbes
ofte i baggrunden af hensyn til barnet og det praktiske i hverdagen.

Familien er under pres og udseettes for store forandringer.

Underviser:
Psykologerne Mie Hansen og Eva Krogh Petersen, begge Sygehus Sgnderjylland.

Modul 3:

Vores hjertebgrn bliver teenagere

Behandlingsstrategier for unge med medfadt hjertesygdom (GUCH-patienter)
"Sygeplejekonsultationer for de 12 - 16 arige”

Hvorfor er de ngdvendige?

Hvordan kan vi som foraeldre og sygeplejersker klsede de unge pa til voksenlivet?

Hvorfor er det vanskeligt at begynde at slippe ansvaret for barnet/den unge?

"Transition"

Hvad er dette? Praesentation af erfaringer fra udlandet og GUCH-ambulatoriet pa Rigshospitalet

Underviser:
Niels Vejlstrup (GUCH-laege), Catriona King (GUCH-sygeplejerske.) og sygeplejeske Inger-Merethe Filipsen



Modul 4:
"Hjerteborn har falgesygdomme™
Erhvervede og medfadte lidelser som hjertebgrn ogsa dajer med".

Underviser:
Overlaege, Ph.d. Charlotte Olesen og berneleege Jesper V. Bjerre, begge Skejby Sygehus

Segndag den 15. august 2010:

Modul 5:
Repetition i udvidet farstehjzelp:
Hvis det er mere en 3 ar siden du har haft fgrstehjeelp, sa var det maske en ide med et repetitionskursus.

Underviser:
Beredskabsstyrelsen v/Jytte Jacobsen m.fl.

Modul 6:

Heldbred og humor

Kan humor veere med til at forkorte et hospitalsophold, eller gare livet lidt mere udholdeligt, nar man skal
leve med sygdom.

Underviser:

Ole Helmig, som har en lang leegekarriere bag sig, er medstifter af Nordisk Selskab for Medicinsk Humor og
tidligere formand for Selskabet Humor og Helbred. Fra en rygsaek fuld af erfaring, fremtraekkes der
eksempler pa humorens gavnlige effekt i patientbehandlingen.

Modul 7:
Hjertebgrn oq motion
For og imod at hjertebgrn motionerer.
Hvad gavner det og hvad skal man passe pa (typer af motion)?
Hvem bestemmer hvad et hjertebarn ma?
Leeger - hvad kan barnet tale?
Foreeldre - hvad far det lov til?
Barnet - hvad har det lyst til?
Hvordan kan foreeldre bedst stgtte deres hjertebarn.

Underviser:
Susanne Hwiid Klausen, Uddannelsesleder, sygeplejerske, Rigshospitalet

Modul 8:

Hjertebgrn oq sgskende

Nar en familie far et hjertebarn, som enten er gennem et leengere sygdomsforlgb eller gentagne
behandlinger, rettes opmeerksomheden naturligt nok mod det syge barn. | de fleste familier er der ogsa
sgskende, de bliver ogsa indirekte ramt af denne hjertesygdom. Det er specielt hvis saskende er eeldre end
hjertebarnet, fra ca. 3-4 4r og op. Denne gruppe er lidt overset i den dagligdag der er rundt omkring. Der
kommer ofte nogle reaktioner fra seskende, umiddelbart og ogsé senere hen. Vi vil i modulet forteelle lidt om
egne erfaringer og samtidig ogsa have en praktisk / peedagogisk indgang til dette emne.

Underviser:
To hjertebarnsforeeldre



Barneaktiviteter:

Lgrdag:

Hotellet: 0-3 arige
Madsbypark: 3-5 arige
Legoland: 6-9 éarige

Djurs sommerland: 10-13 arige
Sletten: 14-18 arige

Sendag:

Hotellet: 0- 5 arige
Biografen: 6 -13 arige
Sletten: 14-18 arige



