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Formanden har ordet

Kaere medlemmer.

En god ven, som er ldre end mig - savel i almindelig forstand som i transplantationsar, sagde
engang til mig, at mens det som regel er en kilde til stor glaede og forngjelse at veere medlem af
Transplantationsklubben, sa er det ogsa nogle gange rigtig hardt. Det er det de gange, man ma
sige farvel til mennesker, som man har laert at kende gennem klubben - som man har vaerdsat, og
som man fgler et skeebnefeellesskab med.

Det skulle jeg for alvor leere sandheden af i midten af marts maned, da jeg fik den chokerende
besked, at et klubmedlem og medtransplanteret, som var blevet min neere veninde, pludseligt og
uventet var gaet bort. Beskeden rystede mig pa flere niveauer. Jeg blev ramt af dyb sorg, savel pa
egne vegne som pa min venindes vegne. Nar man som ung mor bliver ramt af alvorlig sygdom, sa
er ens veerste frygt, at man skal dg fra sine bagrn, mens de stadig er sma. Det havde min veninde
0g jeg talt om utallige gange. Nu var det blevet hendes virkelighed. Og veerre endnu; det var blevet
hendes lille sgns virkelighed.

Jeg matte ogsa erkende, at min venindes pludselige ded vaekkede en vis angstelse hos mig
omkring min egen situation. Alle vi, som har meerket livets skrgbelighed, kender nok til det at blive
ramt af frygten for, hvad der kan ske. Og selvom der var afgarende forskel pa min og min venindes
situation, s& dukkede dystre tanker alligevel op ind imellem.

Heldigvis gar det jo os transplanterede rigtigt godt i langt de fleste tilfaelde, og vores fineste opgave
er at passe pa os selv og nyde livet. Men uvisheden om fremtiden og en snigende frygt maerker vi
nok alle engang imellem. Det synes vi i bestyrelsen, at det er vaerd at saette fokus pa, hvilket
afspejler sig i programmet for arsmadet 2016, som bliver preesenteret i dette nummer af Nova Vita.

Arets sommerudgave indeholder ligeledes en livsbekraeftende, personlig transplantationshistorie,
en artikel om en vidunderlig weekend for 19 klubmedlemmer i Hamborg samt flere invitationer til
nye spaendende arrangementer i klubben.

Vi haber at se mange af jer ved et af sommerens arrangementer og til arsmgdet i Ringsted den
forste weekend i oktober.

Bestyrelsen gnsker alle medlemmer en dejlig sommer - og GOD VIND til alle jer, som skal
repreesentere Danmark ved arets EHLTF sportgames i Vantaa om ca. 6 uger.

Dorthe Skov Larsen.

Forsidebilledet er fra klubbens tur til Hamborg og viser Hamborg lufthavn i Miniatur Wunderland.

Tilbage til forsiden
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Skriv til nyhedsbrevet Nova Vita

Nyhedsbrevet Nova Vita udkommer fire gange arligt. Bladet bygger pa frivilligt arbejde og er
derfor afheengig af, at medlemmerne bidrager med indleeg o.l.
Skriv til Nyhedsbrevet Nova Vita om f.eks.:

Dit frivillige arbejde, og hvorfor du ger det.

Den sport/motion du dyrker, og hvorfor du synes, at den er god og netop passer til dig.
Din sygdoms-/helbredelseshistorie, specielt til gavn for nye transplanterede.

Dine rejser og hvorfor du vil anbefale dem til andre.

Hvordan det er at vaere ung og ny i klubben, og hvilke ideer du har, der kunne teenkes at
traekke flere til klubben.

e Den farste gang du kom til arsmgde/generalforsamling i klubben, og hvordan det
var/fgltes.

Eller — hgrer du om et nyt projekt for hjerte- eller lungetransplanterede, som kunne have
interesse for klubbens medlemmer, sé send os en mail.

Har du veeret til et interessant foredrag, leest en relevant bog, artikel eller lignende, sa skriv et
indleeg. P& den made far alle klubbens medlemmer glaede af din oplevelse.

Du kan kontakte redaktionen pa mail:
dorthe@hjertelunge.dk
trine@hjertelunge.dk
pelle@hjertelunge.dk

Sender du os en artikel s& vedhaeft dokumentet i mailen, og skriv kort hvem du er og medsend
gerne et foto af dig selv.

Tilbage til forsiden
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Invitation til generalforsamling og arsmgde 2016

Indkaldelse til generalforsamling 2016

Ordinaer generalforsamling i Hjerteforeningens Hjerte- og Lungetransplantationsklub

Lerdag d. 1. oktober 2016 fra kl. 11.00 til ca. kl. 12.00 pa:
Hotel Sgrup Herregaard

Sorupvej 26 * 4100 Ringsted * Telefon 5764 3002

Kom gerne i god tid. Der serveres kaffe, te og rundstykker far mgdet fra kl. 10.30 til 11.00.
Der indkaldes i henhold til vedtaegternes § 4.
Dagsorden:

Valg af dirigent

Bestyrelsens beretning

Fremleeggelse af regnskab for 2015
Indkomne forslag *

Valg til bestyrelsen iht. vedteegternes § 4.
Valg af fire bestyrelsesmedlemmer. Pa valg er:
Trine D. Larsen (er villig til genvalg)
Annelise Staunstrup (er villig til genvalg)
Lene Kjeer (er villig til genvalg)

Leif Klgve Sgrensen (er villig til genvalg)
6. Eventuelt

aprwnPE

* Indkomne forslag sendes ud pa mail umiddelbart inden generalforsamlingen.

Forslag, der gnskes behandlet pa generalforsamlingen, skal vaere skriftligt udformet og
formanden i haende senest 14 dage far generalforsamlingen.

Efter generalforsamlingen er der en let frokost. Af hensyn til traktementet beder vi om en
seerskilt tilmelding til generalforsamlingen.

Tilbage til forsiden
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Invitation til arsmgde 2016

Lordag d. 1. og sgndag d. 2. oktober 2016

Sa er det atter blevet tid til arsmade i klubben. Bestyrelsen har gleedet sig til at preesentere
programmet og haber at byde rigtig mange medlemmer velkommen til en dejlig weekend pa
Sjeelland. Arsmgdet holdes i ar pé:

Hotel Sgrup Herregaard

Sgrupvej 26, 4100 Ringsted, tlf. 5764 3002

Lgrdagens program:

Check ind péa veerelser, om muligt ved ankomst - ellers i pausen kl. 15.00

Kl. 13.30

Kl. 15.00

Kl. 15.30

Kl. 17.00

Kl. 19.00

At leve med sygdom og uvished
Foredrag ved Camilla Schrader, psykolog med speciale i sundhedspsykologi

Livet efter hjerte-/lungetransplantation rummer en ny chance og mulighed - men ogsa
nye opgaver, uvished, usikkerhed og for nogle maske endda angst for, hvad fremtiden
bringer. Uvisheden er en praemis for det liv, der skal leves - bade for de, som er ramt af
sygdom pa egen krop, og for de, som star ved siden af. Uvisheden kreever
opmaerksomhed pa bade krop og sjeel og pa de relationer, man indgar i. Og
opmaerksomheden kan bade forme det gode liv - og begreense det.

| foredraget vil nogle af de problemstillinger, der knytter sig hertil, blive bergrt,herunder
spgrgsmal som Hvem er du mest: Dig eller din diagnose? Dig eller din rolle som
pargrende’? Hvad ser andre? Og hvilket liv far du tilrettelagt i lyset af sygdom og
transplantation som preemis? Hvordan handterer man denne livssituation?

Pause - med kaffe/the og lidt til ganen
Workshops med efterfalgende opsamling i plenum

Efter foredraget fortseetter vi fokus pa det at leve med sygdom og uvished - og pa det
gode liv. Deltagerne vil blive opdelt i grupper af hhv transplanterede og pararende til
erfaringsudveksling og samtale om spgrgsmal om forskellen pa at leve og at overleve,
om strategier til at handtere livssituationen med hjerte-/lungesygdom og transplantation
m.m.

Workshop deltagelse er frivillig, og der vil efter arbejde i grupperne veere en feelles
opsamling og afslutning under ledelse af Camilla Schrader.

Hvilepause

Festmiddag - 3 retters menu inkl. % flaske vin pro persona.
Livemusik med Mads Ngrgaard Band
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Segndagens program:

Morgenmad efter hotellets anvisninger

KI.09.00 Gatur for de interesserede i naturskanne omgivelser. Vi mgdes i receptionen.
KI.10.00 Find din indre kriger frem

Foredrag ved Peter Mygind, skuespiller og ambassadgr for
Hjerteforeningen

| dette foredrag deler skuespiller Peter Mygind med stor indlevelse, varme og
humor ud af egne erfaringer. Hvordan leves livet videre efter tre blodpropper og
et hjertestop? Om at omfavne angsten, sa den ikke gror fast. Har Peters bud
pa, hvordan det kan lykkes at fa et godt liv, trods sygdom, angst og sorg, som
kan ramme os alle.

KI. 12.00 Frokost — snitter samt en gl/vand pro persona. Kort evaluering af arsmadet samt
farvel og tak for denne gang.

Tilbage til forsiden
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Om tilmelding, tilskud, priser og betaling til

Generalforsamling og arsmade den 1.-2. oktober 2016 pa

Hotel Sgrup Herregaard, Ringsted

Tilmelding:

Senest 1. september 2016

Til nzestformand Trine O, Larsen

Helst pr e-mail; trineklarinet @gmail.com (53 vi kan sende bekraeftelse)

Tilmelding kan ogsd ske pr. telefon: 2065 5707

Dplys om; antal deltagere - bade ved generalforsamling og dremade - samt navn pd alle tilmeldte samt dit
telefonnummer. Endvidere hvis der er szerlige forhold, feks. karestalsbrugere.

Betaling:

Reg.nr. 7639 Kontonr.: 1002797
Husk at oplyse dit navn i "meddelelze til modiager”.

Betaling sker straks efter tiimeldingen {il Klubbens bankkonio | Handelsbanken:

Priser pr. person for drsmpdet 2016

Prisgruppe A: Parmedlemmer dvs. transglantaret eller
wventelistapatient med én ladsager. Foraldre til
hjermmebcende, transplanterat barn under 18 ar

Pris per person

[der betales ikke for barnet). Vst for
Singlemedlernrmer dvs. transplanterat, Storebelt: 500, - kr
ventelistapatient, enkefenkemand samt efter act
forazlder til transpla nteret.
Der er ikke till=g for enkeltverelser, st far
parmedlemmer skal deg vaelge dobbeltvaeralze Lrorebaslt: 550, kr.
Prisgruppe B: Alle gerige medlermnmer - st@tte medlermmer:
Bemaerk mediememer betaler ikke for delagelse | generatforsamlingen Fris or. paErson
1.940,- kr.
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Der er reserveret hotelveerelser til 70 deltagere. Vi kan ikke pa nuvaerende tidspunkt garantere
yderligere veerelser, sa tilmelding foregar efter farst til malle princippet. Skulle vi bliver mere end
70 deltagere, skal vi naturligvis ggre, hvad vi kan, for at skaffe plads.

Der er én samlet pris for deltagelse i arsmgdet. Det er ikke muligt at tilveelge enkelte dele af
arsmgdet til en reduceret pris.

Eventuel ekstra overnatning dagen far eller efter arsmgdet er klubben uvedkommende, og skal
derfor bookes og afregnes direkte med hotellet. Til oplysning koster en overnatning 790,- kr. for to
personer i dobbeltveerelse og 590,- kr. pr person i enkeltvaerelse. Begge priser er inkl. morgenmad.
Gor ved bestilling opmaerksom pa, at | tilhgrer klubben for at opna denne pris.

Tilbage til forsiden
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Hyggeweekend | Hamborg

19 medlemmer af klubben er netop hjemvendt fra en rigtig dejlig weekend i Hamborg. De fleste af
os ankom fredag d. 20. maj, hvor vi checkede ind pa det hyggelige hotel Fiirst Bismark, som ligger
i centrum af byen lige ved hovedbanegarden.

Vejret var med os, sa mange valgte at bruge eftermiddagen pa at ga en tur og se sig lidt omkrlng
og straekke benene efter en lang karetur.

Om aftenen havde vi aftalt at mgdes i
Susannestrasse-bydelen for at spise aftensmad
sammen. Det havde ikke veeret muligt at
reservere bord hjemmefra, da restauranterne ikke
svarede pa vores mails, sa vi var glade, da det
lykkedes at finde en restaurant, som havde plads
til os alle. Og humgaret dalede heldigvis heller
ikke, da det begyndte at ga op for os, at der kun
stod vegetarisk mad pa menuen - det skulle ogsa
veere sa sundt med en kgdfri dag.

Lardag stod der museumsbesgg pa programmet. Miniatur Wunderland er et sandt paradis for
modeltog-entusiaster, faktisk er det verdens starste udstilling med modeltog. Der var da ogsa
rigeligt at se pa, og mens nogle havde faet lysten stillet efter en times tid, var der andre, som kun
modvilligt forlod udstillingen efter 4,5 time. Vejret var helt fantastisk om Ilgrdagen, sa der blev nydt
frokost og kold, tysk gl pa fortovscaféerne.

- A 3 -
L
BELL
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Lerdag aften samledes vi igen til aftensmad, denne gang pa
en hyggelig restaurant teet ved hotellet. Her ngd vi et
festmaltid bestdende af diverse klassiske tyske retter - alle
med et stort, mart stykke kad (eller fisk).

Turen blev, som gnsket, en skan blanding af dejligt samvaer
med andre klubmedlemmer (seerligt dejligt at magde
familiemedlemmer til medtransplanterede, som vi ikke havde
mgdt tidligere) og tid pa egen hand. Til dem, som endnu ikke
har veeret der, kan et besgg i Hamborg varmt anbefales.

Tak til alle deltagere for deres gode selskab og humagar.

Pelle og Dorthe.

Tilbage til forsiden
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En forteelling om en familie fra Annerup og en
hjertetransplantation

Mit navn er Gert Christiansen.

Jeg er fgdt i en lille landsby, der hedder Temmerby i Vendsyssel for 54 ar siden. Jeg er lykkeligt
gift med Pia. Vi har 3 dejlige bgrn; Daniel, Trine og Mathias, samt 3 skanne svigerbgrn og ikke
mindst 3 vidunderlige bagrnebarn. Vores 4. barn er en Newfoundleender. Vi bor pa et nedlagt
landbrug i en lille fleekke, som hedder Annerup lige uden for Stgvring i Himmerland.

Jeg er udleert tamrer og byggetekniker samt teknonom og arbejder pa fuld tid som beregner hos et
Nordjysk entreprengrfirma. Jeg har altid veeret sund og rask. Min fritid bruger jeg pa familien, et
nedlagt landbrug og haven samt en gammel veteranbil.

2007 - 46 &r gammel.

Vi flytter ind i vores dejlige nedlagte landbrug i
februar maned. Her bygger vi lidt om, sa vores
eeldste sgn, Daniel, kan fa en lille lejlighed for
sig selv. Sidst i august maned er vi til byfest i
Stavring. Da vi kommer hjem og gatr til ro, far
jeg i lgbet af natten meget stort besveer med at
treekke vejret. Jeg er ngdt til at sidde halvvejs
op i sengen. Naeste nat er situationen den
samme. Vagtleegen pa Aalborg Sygehus Syd
indlzegger mig pa lungemedicinsk afdeling. Her
bliver det konstateret, at mine lunger absolut
ingenting fejler, selvom jeg har rgget, siden jeg
var 15 ar gammel.

Herefter er der nogen diskussion om, at jeg skal hjemsendes, hvilket jeg protesterer imod. Det
ender med, at jeg bliver sendt op pa hjerteafdelingen til en scanning af mit hjerte. Under
skanningen siger den vagthavende lzege med nogen forbavselse i stemmen, at "her er noget, der
er helt galt fat”, hvorefter jeg bliver indlagt pa hjerteafdelingen. Man konstaterede, at mit hjerte var
vokset, og at muskulaturen er blevet slap. Det bevirker, at hjertet ikke kan pumpe, som det skal.
Mit hjertes pumpekapacitet er kun pa ca. 13 %, mens et raskt hjertes er pa ca. 65 %. Konklusionen
blev, at man mente at kunne medicinere mig til en taleligelig tilveerelse. Jeg bliver udskrevet, men
skal komme til ugentlige kontroller af mit hjerte samt regulering af medicinen.

Jeg fortseetter med at arbejde. Pa davaerende tidspunkt var jeg medejer af et tamrerfirma, hvor jeg
havde ansvaret for den daglige drift, samt kalkulation af nye opgaver samt byggepladsstyring og
materialebestilling. Jeg har ved indleeggelsen pa Aalborg Sygehus kvittet rygningen, og er i dag
stadig eks. ryger. | efteraret bliver det besluttet, at jeg skal indstilles til en ICD. Det er en slags
pacemaker med stgdfunktion, som ogsa hjeelper med at stabilisere hjerterytmen. Den virker godt,
og mit daglige virke bliver nogenlunde normalt, dog med en masse medicin - inklusive sovemedicin
til natten, da jeg har sveert ved at falde i sgvn - eller rettere ikke tar falde i sgvn af frygt for ikke at
vagne op igen.
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Senere er jeg til en undersggelse, hvor den ledende overlaege forteeller, at jeg skal udredes med
henblik pa en hjertetransplantation. Dette bliver jeg sa overrasket over, at jeg giver overleegen en
verbal skideballe, hvilket jeg senere har fortrudt mange gange (jeg skylder hende stadig en keempe
undskyldning, for hun havde jo ret). Udredningen foregar pa Skejby universitetshospital afdeling
B2, hvor jeg er igennem forskellige undersggelser. Konklusionen er, at jeg bliver indstillet til en
hjertetransplantation.

Pia er og har veeret ved min side under hele forlgbet. Nu er den sveere opgave at tage hjem og
forteelle bgrnene om min situation. De er pa dette tidspunkt henholdsvis 18 og 16 samt 13 ar. Vi
sidder alle fem i stuen, mens Pia og jeg fortzeller om, hvad der skal forega, og om hvad en
hjertetransplantation egentlig er. Vi forteeller ogsa om de risici, der nu engang er forbundet med sa
stort et indgreb. Personligt skal jeg ogsa selv lige vaenne mig til tanken om, at man kommer til at
baere et andet menneskes organ. Hjertet er vel nok det, man forbinder med fglelser. Man siger jo,
at "jeg elsker dig af hele mit hjerte”. Jeg kan dog med sikkerhed konstatere, at jeg i dag elsker Pia
mere end nogensinde.

2008 - 47 ar gammel.

Dette er aret, hvor vores sgn Daniel bliver 18 ar og student pa HTX Aalborg, hvilket jo er en stor
begivenhed. Min dagligdag gar nogenlunde i farste halvdel af aret. Jeg passer stadig mit arbejde,
der nu er reduceret til halv tid. Herudover sover jeg vel omkring 10-12 timer i dggnet, og jeg er
noget af en frossenpind. Jeg er ofte i et varmt karbad, hvilket Pia altid hjeelper mig med. Mindst 1
gang hver anden maned er jeg til undersggelse pa B2 i Skejby.

Som jeg husker det, var jeg bestemt ikke seerlig rar i forbindelse med min sygdom, men Pia stod
altid ved min side. Ikke sadan forstaet, at hun altid strag mig med harene. Hun satte mig ogsa pa
plads en gang imellem, hvilket ogsa var ngdvendigt for, at jeg ikke skulle fa alt for ondt af mig selv.
| sommerferien er vii sommerhus med bgrn ved Henne Strand pa vestkysten.

2009 - 48 ar gammel.

| foraret 2009 skal vores yngste sgn konfirmeres. Det er en stor dag for os alle. Vi holder festen i
hjemlige omgivelser, og Mathias bliver hentet i kirken i en gul Chevrolet Corvette Stinggray. Det er
en dag, vi husker med stor gleede. Det er ogsa aret, hvor vores store dreng, Daniel, forlader reden
og flytter til Kgbenhavn. Han skal i leere som revisor. Jeg har det nogenlunde og bliver taget af
ventelisten til hjertetransplantation af samme grund.

Sidst pa aret er der ikke meget krudt tilbage. Jeg dejser om engang imellem, og bliver ogsa sendt
af sted i en ambulance med bla blink i ny og nee. Trods den harde tid holder vi jul og nytar i
familiens skad.

2010 - 49 ar gammel.
| &rets tre farste maneder gar det staerkt ned ad bakke med mit hjertes pumpeevne, der nu males

til 8-10 %. Det er sa lavt, at jeg besvimer, hvis jeg rejser mig for hurtigt. Jeg kommer igen pa
ventelisten til hjertetransplantation.
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Da vi gar i seng om aftenen far min fadselsdag d. 1. april, siger jeg til Pia, at nu ma tiden gerne
komme, hvor jeg kan blive transplanteret. Nu har jeg virkeligt sveert ved at traekke vejret. En lille
uges tid senere, om formiddagen, bliver jeg ringet op af Hans Eiskeer fra Skejby. Han forteeller, at
de har et nyt hjerte til mig, og at jeg skal vaere pa sygehuset kl. 16 - hvis jeg er interesseret, hvilket
jeg selvfalgelig er.

Pia far travlt med at ringe til vores bgrn. De har insisteret pa at vaere sammen med deres mor
under selve transplantationen. Daniel er i Kgbenhavn. Han smider alt, hvad han har i heenderne og
springer pa et tog til Arhus og derfra videre med taxi til Skejby.

Vi ankommer til Skejby ved 15-tiden. Jeg bliver gjort klar til operationen. Laegerne og
sygeplejerskerne forteeller utroligt dygtigt og naerveerende om forlgbet. Sent samme aften kommer
jeg op pa operationsgangen. Vi siger ikke farvel til hinanden, men pa gensyn, hvorefter jeg ikke
husker mere.

Pia og bgrnene far lov at overnatte pa min sengestue. Det skal B2 have tak for, at de matte. Naeste
formiddag slar jeg gjnene op. Jeg husker det som et kaempe lysglimt. Jeg kan se Pia og bgrnene,
men kan ikke tale med dem. Jeg er stadig tilsluttet med en masse slanger og ledninger. Dagen
efter kommer jeg ned pa B2. Det er helt fantastisk, jeg kan treekke vejret helt uden besveer. Det er
som at veere fgdt pa ny. Efter tre uger bliver jeg udskrevet, og to uger senere genoptager jeg lige
sa stille mit arbejde.

| sensommeren tager Pia og jeg pa 3 dages romantisk tur til keerlighedens hovedstad, Paris. Her
nyder vi virkelig hinandens selskab, far gaet nogle lange ture og set pa sevaerdigheder.

— Vi er ikke mere end lige kommet hjem fra Paris, s kniber
~ det med luften igen. Der flyver mange tanker igennem
hovedet pa mig. Har alt det vi har vaeret igennem vaeret
helt forgaeves? D. 10. oktober karer jeg ned til Skejby afd.
. B2 og bliver indlagt. Det viser sig, at det ikke har noget

2 med ferien at ggre, men at jeg siden transplantationen har
B haft noget vaeske stdende omkring hjertet/lungerne. Trods
forskellige tiltag udvikler det sig under indlaeggelsen til en
alvorlig lungeinfektion. Jeg overfares til intensiv afdeling og
ma laegges i respirator. Fgrst 16 dage senere kan jeg selv
Pia nyder udsigten fra Eifeltdrnet i treekke vejret og bliver overfart til afdeling B2 igen - 15 kilo
lettere, og uden megen muskelkraft tilbage. Jeg kan ikke
g3, ikke lgfte en kop.

Paris

Nu ma det store genoptreeningsprogram saettes i gang. Jeg fik den information, at 1 dag i
respirator er lig med 1 uges genoptraening. Intensiv og B2 samt fysio- og ergoterapeuter gjorde et
kaempe stykke arbejde med at f& mig tilbage pa benene igen. De er utroligt dygtige til at takle en
halvgammel besveerlig patient som mig. Stor ros og tak skal de have.

| starten af december er jeg hjemme pa weekendorlov i karestol. Min datter skal til afdansningsbal.
Det kan man jo som far ikke ga glip af, vel? Selvom jeg nok er lidt flov over at sidde i en karestol
(bare mandlig stolthed). Vi far en dejlig aften sammen med hele familien.
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D. 10. december bliver jeg udskrevet fra B2. Vi kan alle fejre jul og nytar i samlet flok.

Efter nytar gar jeg til genoptraening pa et privat hospital i Aalborg 3 gange ugentligt. Dette er meget
effektivt og d. 1. februar er jeg tilbage pa arbejde. Dog tager jeg den beslutning at treede ud af
firmaet som medejer, da det belaster en virksomhed af den
starrelse meget, at en medejer ikke er helt pa toppen.

2011 og til nu.

Jeg har haft det og har det rigtig godt. Er det ikke fantastisk, hvad
det danske sundhedssystem kan udrette? Jeg forstar stadig ikke,
at det, som jeg har veeret igennem, kan lade sig ggre, men det
kommer jeg nok heller aldrig til.

En stor personlig tak fra mig til:

Min donor og dennes pargrende.

Til min familie og venner.

Aalborg universitetshospital (Hjerteafdelingen).
Skejby Universitetshospital (Afdeling B2 og kirurgerne samt Bessefar
intensiv afdelingen).

Emilie og Laerke samt

Keerlig hilsen
Bedstefar Gert - 6 ar gammel.

Tilbage til forsiden
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Brug det andedreet, lungerne kan traekke

Klubben inviterer til et speendende foredrag med
Anette Garsdal, lgrdag d. 11. juni 2016

Anette Garsdal har i mange ar vaeret meget passioneret omkring vejrtraekning, motion og det
udbytte, man far ud af at bruge sin vejrtraekning korrekt. Hun har derfor udviklet sin egen metode til

at fa det bedst mulige udbytte af hver eneste vejrtreekning, vi tager.

Hun kalder det: Rationel konditionstraening

Alle kan drage fordel af Anettes foredrag, uanset om man er lunge- eller hjertetransplanteret eller
noget helt tredje, da alle har det tilfelles, at vi bruger det &ndedreet, lungerne kan traekke.

Program:
Kl. 13.45-14.00 Vi mgdes pa Mgllebo's Café

Kl. 14.00-14.45 Foredrag omkring iltning af kroppen via lungerne samt hvordan du

far et bedre overskud som lunge- eller hjertetransplanteret, ved

Anette Garsdal

Kl. 14.45-15.15 Kaffe/the pause med hjemmebag

KI. 15.15-16.00 Anette Garsdal fortseetter sit foredrag. Herefter vil der veere
mulighed for at afprgve nogle af &ndedraetsgvelserne.

Kl. 16.00-16.30 Mulighed for motionstur i slotsparken i forskellige tempi tilpasset

deltagerne

Vel mgdt til en hyggelig eftermiddag med Anette Garsdal og
Lene Kjeer!

Tilmelding: Sker til bestyrelsesmedlem Lene Kjzer pa mail:
Lenekjaerl23@gmail.com

Pris:
Medlemmer af Hjerte- og Lungetransplantionsklub: Gratis
Ikke medlemmer : 75 kr. per person. Betales ved indgangen

Max 25 deltagerne, efter fagrst til mglle princippet

Sted:

Mgllebo’s Café
Lyngbyhovedgade 1A, 1.sal
2800 Lyngby

Der gar bus lige til dgren fra Lyngby st. og Holte st.
Elevator fra asfalt til mgdelokale.

Tilbage til forsiden

Nova Vita nr. 2, maj 2016

Side 15


mailto:Lenekjaer123@gmail.com

Challenge Fredericia 2016

Vores helt egen IRONMAN, Casper Palmvig, har sat sig det mal at saette positivt fokus pa
organdonation samtidig med, at han dyrker sin store passion for fysisk udfoldelse. Det er s&
givende for Casper, at han syntes, at andre transplanterede ogsa skulle have mulighed for
sadanne oplevelser, og han har derfor sggt med lys og lygte efter transplanterede, som havde lyst
til at stille op til triathlonsteevnet Challenge Fredericia, som lgber af stablen d. 6. august 2016.

Ved steevnet i Fredericia vil de 4 sejeste hold derfor besta af 3 transplanterede sportsentusiaster,
som vil afvikle triathlonen som en stafet, hvor én klarer svgmningen, en anden tager sig af det
lange cykellgb og den tredie afslutter med Igbedistancen. Dvs hele 12 transplanterede skal prgve
deres kraefter af samtidig med, at de pa smukkeste vis viser tilskuerne, at organdonation i dén grad
betaler sig.

| bestyrelsen synes vi, at de fortjener al den opbakning, de kan fa - og vi er sikre pa, at der er flere

af jer, som har det pd samme made. Derfor har vi stykket et lille event sammen, hvor vi kombinerer
noget af det, vi er bedst til - nemlig at hygge og spise - med at bakke sa meget op om vores aktive

medtransplanterede som muligt.

Lardag d. 6. august mgdes vi kl. 12.00 pa Fredricia Banegard. Herefter gar vi samlet til en
neerliggende café (neermere detaljer fglger), hvor klubben byder pa frokost samt én gl eller vand.

Efter frokost gar vi sammen til havneomradet, hvor startskuddet til svemmedelen (0,95 km eller 1,9
km) gar kl. 15.00. Vi vil her kunne falge svemmerne hele vejen, ogsa nar de kommer i mal og giver
stafetten videre til cykelrytterne, som skal tilbagelsegge henholdsvis 45 eller 90 km.

Cyklingen er ikke sa publikumsvenlig, sa vi vil have et stykke tid, hvor vi bare kan nyde hinandens
selskab, indtil vi igen skal veere klar med flag og kamprab, nar vores cykelryttere kommer i mal og
giver stafetten videre til lsberne, som skal afslutte triathlonen med enten 10,55 km eller 21,1 km
lzb. Laberuten finder sted centralt i Fredericia by, sa der skulle vaere rig mulighed for at falge med.

| kan leese meget mere om steevnet ved at klikke her.

Vi haber, at mange af jer har lyst til at deltage. Tilmelding senest d. 23. juli 2016 til Trine pa mail:
trineklarinet@gmail.com

CHALLENGE
FREDERICIA

wearetriathlon!

Tilbage til forsiden
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Landets formentlig eeldste hjertetansplanterede
fylder 80 ar

Klubbens veteran, tidligere naestformand og
formand Torben Brask, fyldte 80 ar den 29.
april 2016.

Torben blev pa grund af dilateret
kardiomyopati hjertetransplanteret for 22 ar
siden og matte lade sig pensionere fra
arbejdet som skoleinspektar. | stedet
kastede Torben sig over arbejdet i klubben.
Da dette imidlertid ikke rakte til den
genvundne energien, etablerede han
Hjerteforeningens lokalkomite i Ringkgbing
Skjern, som han i mange ar var formand for. Torben Brask har holdt flere hundrede foredrag om
organdonation og hjertetransplantation bl.a. for vaernepligtige pa kasernerne og for studerende ved
forskellige uddannelsesinstitutioner. Sammen med hustruen Rigmor har Torben tillige i en arraekke
veeret frivillig rundviser ved Herregarden Narre Vosborg, efter at denne blev gennemgribende
istandsat af Real Dania.

Ved sit ophgr som formand for klubben blev Torben udnaevnt til seresmedlem, og senere tilkendtes
han Hjerteforeningens guldnal for sin enorme indsats for Hjerteforeningen.

Vi gnsker endnu engang Torben et stort tillykke med dagen med gnsket om alt det bedste
fremover.

Bestyrelsen

Pelle Christiansen

Tilbage til forsiden
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Hjerteforeningens repraesentantskabsmgde 2016
af Trine Larsen

En gang arligt afholdes Repraesentantskabsmgde i Hjerteforeningen. | &r fandt mgdet sted pa
Nyborg Strand Hotel lgrdag d. 28. maj. Hovedbestyrelsen startede kl. 10.30 med mgder, men os
fra lokalforeningerne og klubberne fik lov til at sove lidt leengere. Vi mgdte ind til en feelles frokost
kl. 12 , hvor man havde tid til at hilse pa "hjertebekendte" eller til at ga en tur i det skenne omrade
efter maden.

KI. 13 startede den officielle dag med velkomst af @

HJERTEFORENINGEN
PA RETTE STED

Hjerteforeningens formand, Anne Kaltoft, der
praesenterede Christian Gerdes, der skulle sta for e (T T
det laegefaglige opleeg inden selve R e mai 2016

repraesentantskabsmgdet.

Christian Gerdes er overleege ved Aarhus
Universitetshospital og ekspert i elektrofysiologi
samt formand for Dansk Kardiologisk Selskab. Overskriften for foredraget lgd: Lidt om moderne
pacemakerbehandling. Her fik vi et lynkursus i hjertets anatomi og dets ledningssystem, sa vi
bedre kunne fglge de begreber og termer, han efterfglgende brugte. Christian Gerdes guidede os
igennem de zeldre modeller af pacemakere, der i 1960'erne og 70'erne var pa stgrrelse med en
madkasse og derfor blev placeret i maven, og frem til den nyeste teknologi, som er en
ledningsfritradlgs minipacemaker, der er pa starrelse med en 10-krone.

Mini pacemakeren placeres via et kateder i lysken (et meget stort kateder, blev min sidemakker og
jeg enige om - det var pa stgrrelse med en lillefinger) og har 4 modhager, der efter placering i
hjertevaeggen serger for, at den bliver siddende, nar "sliden” treekkes ud. Den har dog sine
begraensninger endnu, da den kun kan bruges til folk, der har brug for pace i et enkelt kammer, og
pt. er uden ICD eller CRT (Cardiac Resynchronization Therapy) funktion, som de nuveerende har.
Og sa er den langt dyrere end de eksisterende Igsninger. Christian Gerdes spar dog den nye
minipacemaker en stor fremtid, da den er langt bedre at benytte pga. det mindre indgreb, faerre
bakterier, og nul problemer med ledninger. Se klippet, hvor den blev praesenteret i nyhederne her.

Et medlem fra salen ville gerne vide, hvordan de fik den ud, nar/hvis batteriet gik dadt eller andet
skulle udskiftes? Christian Gerdes fortalte, at i princippet tog man den ud ved at sende en "slider"
ind, som skubber modhagerne ud, og sa treekkes
pacemakeren ud igennem lysken igen. Men han
matte indramme, at de pa nuveerende tidspunkt ikke
vidste, om det var muligt pga. arveev og lignende,
men at man var i gang med forsgg pa grise.

Generelt et meget sympatisk og underholdende
foredrag, hvor citater som "at seette en ICD ind, er
som at stoppe en sveske ind i en and - smut” og
"pacemakerne er sa dygtige nu om dage, at de kan : : =
alt, hvad vi gnsker, og til en pris pa linje med min Overlaege Christian Gerdes under foredraget ved
IPhone mod omkring 30.000 kr. fer i tiden — og jeg drets Repraesentatskabsmade

gad da godt se, hvad min telefon kunne, hvis den
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https://www.dr.dk/nyheder/indland/nu-i-danmark-verdens-mindste-pacemaker

kostede 30.000 kr.” fik smilene frem.

Efter foredraget var der kaffepause, hvor man igen kunne streekke benene og fa fyldt (og ikke
mindst temt) depoterne.

Kl. 14.15 startede det reguleere repraesentantskabsmgde. Advokat John Korsg Jensen blev valgt
som dagens dirigent, og guidede os igennem dagens regler og procedurer, inden han gav ordet til
formand Anne Kaltoft. Formandens beretningen blev som noget nyt optaget pa film og vil kunne
ses pa Hjerteforeningens hjemmeside.

Nogle af overskrifterne var: Nyt medlemsregistersystem, der skal sikre, at foreningen kender sine
medlemmer bedre, og bedre kan male pa, hvad der far folk til at blive eller forlade foreningen. Nyt
projekt for unge med en hjertesyg sgskende - Tale og frirum. Danheart - forskningsprojekt til gavn
for hjertesvigtspatienter, hvor der forskes i at mildne folks gener og forleenge deres levetid med
sygdommen. Der blev vist film fra Hjerteforeningens legatuddeling, hvor HKH kronprinsesse Mary
madte unge hjertesyge (filmen blev ogsa vist under Hjertegalla pa TV2 Charlie). Udvidelse af
forskningsomrader med register-forskning, hvor man vil indsamle unikke data om danskernes
sundhed. Et phd-projekt, der undersgger "de skadelige reaktioner ved forskellige typer medicin,
der indtages samtidig” (pt. bliver 100.000 patienter arligt indlagt og op til 5000 dgr pga. interaktion
af forskellig medicin). Systemet, de udvikler, skal med tiden opsamle data, der maske kan gare, at
man kan forudse medicinske problemer, inden de opstar. Screening for angst; Hjerteforeningen
indgar i et partnerskab om et projekt, hvor man undersgger, hvorvidt patienter udviser symptomer
pa angst eller depression, sa det kan tages i oplgbet. Landsindsamlingen blev en succes pa
mange punkter. Det indsamlede belgb og antallet af indsamlere oversteg enhver forventning, men
der er stadig plads til forbedring naeste ar, hvilket enkelte i salen kunne give Anne Kaltoft ret i.

De to sidste sager, der var med i beretningen, gar lidt hand i hand under titlen: Fremtidens
Hjerteforening. Man gnsker, at Hjerteforeningen skal veere en forening, der fortsat vil udvikle sig
positivt bade mht. medlemstal og indteegter. Hjerteforeningen vil pa den politiske scene fortsat
kaempe for at udligne de regionale forskelle, der er i behandlingen af akut opstaet hjertesygdom.
Alle skal have mulighed for samme behandling, uanset hvilken landsdel man bor i.

Herefter var der plads til kommentarer fra salen, og
der var en del. Medlemmerne havde stor ros til
formanden, og sa var der delte meninger om de
fornuftige i, at Hjerteforeningen havde nedlagt fire ud
af syv raddgivningscentre, og erstattet det med det nye
beredskab og den nye mulighed for online radgivning,
hvor brugerne i stedet har mulighed for at fa hjeelp
uden for de normale &bningstider. Som de tidligere ar
var der ogsa en massiv kritik af de "phonere”, der
sidder og ringer rundt for Hjerteforeningen.

Anne Kaltoft

Anne Kaltoft beklagede og bad de frivillige, der hgrte

om folk, der var blevet behandlet mindre heldigt af “phonere”, om at melde episoden, sa der kunne
blive taget hand om det. Et enkelt medlem bad Hjerteforeningen tage hgjde for den gennemsnitlige
alder hos medlemmerne, nar de udsender materiale, da mange af brugerne havde svaert ved at
leese skriften i materialerne.
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Beretningen og regnskabet blev godkendt, og det samme gjaldt for forslaget om aendring af
hovedvedtaegterne, som blandt andet indebaerer, at lokalkomitéerne aendrer titler. Hvor de far hed
Lokalkomité "Bynavn", vil de fremover ga under navnet Hjerteforeningen "Bynavn".

De indstillede kandidater til hovedbestyrelsen blev valgt, da ingen andre havde meldt sig som
modkandidater.

Tilbage til forsiden
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Fra bestyrelsen

Referat af bestyrelsesmgde d. 13. april 2016 kl. 10.15

Sted: Hjerteforeningen, Vognmagergade 3, 3. sal, 1120 Kgbenhavn K.

Til stede: Dorthe Skov Larsen, Trine Larsen, Pelle Christiansen, Lene Kjeer, Leif Klgve Sgrensen,
Jorgen Bjgrnestad og Annelise Staunstrup (ref.)

1.

Velkomst og siden sidst

Siden sidst: Dorthe og Pelle til regionsmgade.

Ventelistearrangementet i Kgbenhavn var en stor succes.

Vedtaegtsudvalget: Formaendene fra de tre klubber venter pa, at Hjerteforeningen kontakter
dem m.h.p. beslutning om valgbarhed til klubbernes bestyrelse. Indtil videre geelder de
gamle vedtaegter.

@konomi - gennemgang v/Pelle
Pelle gennemgik regnskabet. Ingen kommentarer.

Orientering om Oplysning om Organdonation - Organdonationsdagen 2016

Der kommer en ny kampagne i lighed med kampagnen Giv Livet videre sidste ar.
Afsendere af kampagnen er patientforeningerne i OoO. Sundhedsstyrelsen (og DCO) er
ikke afsendere. Der er fundet tovholdere som holder kontakt med Sincera, som
preesenterede den kommende kampagne i sidste uge. Dorthe var til stede ved mgdet og
orienterede om indhold og tidslinie.

DCO er koordinator af Organdonationsdagen den 8.10 - hvordan statter vi op?
Forskellige forslag diskuteret.

Nova Vita - evaluering og naeste nummer
Tilfredshed med sidste nummer.
Naeste nummer udkommer i slutningen af maj. Forelgbigt indhold gennemgaet.

Arrangementer 2016 - status

Ventelistearrangement var en stor succes.

Hamborg: Dorthe og Pelle deltager. Der er tilmeldt 17- 20 personer.
Vejrtraekningsarrangement lgrdag den 11.6. kl. 14.00 : Anette Garsdal og Lene arrangerer.
Trine undersgger muligheder for julearrangement pa Sjeelland.

Dorthe har et forslag: Klubarrangement som stgtter op om transplanteredes deltagen i
triathlonstaevnet Challenge Fredericia i august. Vedtaget. Indhold og budgetramme fastlagt.
Pelle/Dorthe: forslag om at danne en gruppe for transplanterede med mindre bgrn, hvor
man kunne snakke om de udfordringer, der knytter sig dertil. Formalet skulle vaere en slags
hjeelp til selvhjeelp, og kan betragtes som en udvidet netvaerkscafé. Forslaget vedtages af
bestyrelsen. Dorthe og Trine er tovholdere - bliver maske lanceret i starten af 2017.
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6. Arsmade 2016
Der blev fordelt arbejdsopgaver, fastsat egenbetaling, aftalt underholdning lgrdag aften.
Annelise booker og star for kontakten til musikerne.
Dorthe tager kontakt til lokalkomité Ringsted om eventuel deltagelse i foredraget med Peter
Mygind.

7. Valg af hotel til arsmade 2017
Tidspunkt: D. 23. - 24. september 2017. Hotel Britannia i Esbjerg er valgt.

8. Vantaa Games 2016 - status
Pelle gennemgik status. Der er tilmeldt 26 deltagere. Alle tiimeldte har modtaget besked om
det videre forlgb.

9. Eventuelt og naeste mgdedato
Neeste mgde: evt. bestyrelsesmgde om formiddagen den 6.8. / alternativt den 7.9. kl.
10.15 hos Hjerteforeningen. Dorthe booker lokale.
Trine tager til repreesentantskabsmgde i Nyborg d. 28. maj.

Dialogmgde med Steffen Jargensen og Betina Egede fra Hjerteforeningen. Dorthe
gennemgik det forgangne ar, forklarede om kommende planer og klubbens hjemmeside.
Det blev oplyst, at der efter repreesentantskabsmgadet vil blive oprettet ny e-mail som
aflgsning for den nuvaerende mailordning.

Annelise Buhl Staunstrup (ref.)

(Forkortet af redaktionen)

Tilbage til forsiden
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Mindeord om Ina Barhny

Ina Barhny, Slagelse, er pludselig gaet bort i en alder
af blot 39 ar. Hun efterlader sig sin mand, Nikolaj, og
sgnnen Andreas pa 7 ar.

Ina blev hjertetransplanteret for 5 ar siden og blev
kort tid efter medlem af klubben. Vi har derfor veeret
heldige at nyde Ina og Nikolajs gode selskab ved
mange lejligheder. Alle, som har mgdt Ina, vil mindes
hendes gode humgr og hendes hgje og hjertelige
latter.

For mig var Ina ikke blot et medlem af klubben. Hun
var ogsa min teette og fortrolige veninde. Hun var noget
af det sgdeste og keerligste i denne verden, og jeg vil savne hende inderligt.

Mine og resten af bestyrelsens dybeste medfglelse til hele Inas familie, seerligt Nikolaj og Andreas.

Dorthe.

Tilbage til forsiden
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Vi har mistet:

Klubbens mangearige medlem Kurt Rydberg fra Korsar er
pludselig afgdet ved daden. Kurt og hans hustru Gerda var
ofte deltagere ved klubbens arrangementer. Pa slaget midnat
ved sidste arsmgde overraskede Kurt til stor moro Gerda og
festdeltagerne ved at arrangere en feelles fgdselsdagssang for
Gerda, der fyldte ar.

Kurt fik naesten 20 gode ar efter hjertetransplantationen, om
end en del af de sidste bar hardt preeg af dialysebehandling
fire gange ugentligt.

Vore tanker gar til Gerda og familien.

Pa bestyrelses vegne

Pelle

Tilbage til forsiden
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Bestyrelsen 2015 - 2016

Formand

Dorthe Skov Larsen (HTX)

Gilbjerggade 1 st. tv.
2200 Kebenhavn N

TIf: 2625 8131
dorthe@hjertelunge.dk

Sekreteer

Annelise Buhl Staunstrup
(HTX)

Carl Baggers Allé 6

5250 Odense SV

TIf: 3023231

Best.medlem

Lene Kjeer (HTX)
Gondolvej 12

4040 Jyllinge

TIf.: 40758600
lene-roy@jyllingesyd.dk

Best.medlem

Leif Kleve Serensen (HTX)

Plateauet 1, 1. tv.

9000 Aalborg

TIf.: 41661111

leif @klove-sorensen.dk

Nova Vita nr. 2, maj 2016

Nestformand

Trine Larsen (HTX)
Hundslevve 62

5350 Rynkeby

TIf: 2065 5707
trineklarinet@gmail.com

Kasserer

Pelle Christiansen (HTX)
Mearkager 51

2620 Albertslund

TIf.: 61308992
pelle@hjertelunge.dk

Best.medlem

Jergen Bjornestad (LTX)
Hajby Allé 1

5260 Odense S

TIf: 2280 2746
joergen@hjertelunge.dk

Tilbage til forsiden
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Kalender

11. juni: Foredrag "Brug det andedraet, lungerne kan traekke" i Lyngby
11.-16. juli 2016: EHLTF sports championships i Finland

6. august 2016: Challenge Fredericia, frokost og hygge for supportere
1.-2. oktober 2016: Generalforsamling og arsmgde i Ringsted

7. september 2016: Bestyrelsesmgde

8. oktober 2016: National organdonationsdag

Inspiration til speendende laesning

Fra den nyeste forskning: Muligheder for at organer fra HIV positive kan
transplanteres til andre HIV positive. Laes mere i i denne artikel.

Video om, hvordan muslimer iflg. Koranen kan forholde sig til organdonation.
Se den ved at klikke her.

Tilbage til forsiden
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