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Formanden har ordet

Kaere medlemmer.

Endnu et ar lakker mod enden, og i bestyrelsen ser vi tilbage pa et &r med mange gode oplevelser
med jer medlemmer, senest en pragtfuld weekend i Ringsted, hvor over 70 medlemmer var samlet
til et hyggeligt og leererigt arsmgde. Var du ikke heldig at veere med, kan du lsese om arsmgdet i
dette nummer af Nova Vita, hvor ogsa bestyrelsens beretning for det forgangne ar kan leeses i sin
fulde lzengde.

Vi havde i ar valgt, at foredragene under arsmgadet skulle indeholde et seerligt fokus pa det at veere
paragrende. | forlaengelse heraf kan du i dette nummer af Nova Vita leese om Annes tanker i tiden
omkring sin mors hjertetransplantation. Du kan ogsa bl.a. laese om afviklingen af Danmarks farste
nationale organdonationsdag, og sidst men ikke mindst far du en invitation til et forrygende
julearrangement.

| bestyrelsen skal vi nu til at se frem mod et nyt ar. Der er flere begivenheder og arbejdsopgaver,
som allerede er fastlagt, herunder bl.a. afviklingen af Nordisk Made, som vi naeste ar er veerter for.
2017 er ogsa 25-aret for fgrste lungetransplantation i Danmark, og det skal naturligvis ogsa
markeres. Hvad der ellers bliver af tilbud, ma tiden vise, men vi hdber at se mange af jer i lgbet af
aret.

Som traditionen byder, har du igen i ar mulighed for at vinde lidt ekstra julegodter. Et eller andet
sted i dette nummer af Nova Vita gemmer sig farste linie af en julesang, som vi alle kender. Finder
du den, kan du skrive linien i en mail og sende den til trine@klarinet.dk - sa deltager du i
lodtraekningen om en lille julegave fra klubben. Der treekkes lod d. 16. december, sa gaven kan na
frem til vinderen inden jul.

Slutteligt er der kun tilbage pa hele bestyrelsens vegne at gnske alle medlemmer en rigtig gleedelig
jul og et lyst og lykkeligt nytar!

Dorthe Skov Larsen
Formand

Forsidebillede: Arets smukke julekugler designet for Hjerteforeningen af
Louise Dorph. Kan kabes pa Hjerteforeningens shop, som du kan finde
ved at klikke her.

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.1.
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 veere 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/faltes.

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

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

Du kan kontakte redaktionen pa mail:
dorthe@hjertelunge.dk
trineklarinet@gmail.com
pelle@hjertelunge.dk

Sender du os en artikel sa 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 julearrangement

Kaere medlemmer

Tiden neermer sig - der er under 100 dage til jul - og vi skal som saedvanligt have vores
julearrangement. | ar bliver det pa Sjeelland, neermere betegnet i Veerlgse. Arrangementet er ogsa
rykket taettere pa jul og star i julemusikkens tegn. Vi inviterer derfor til

Frokost og Julekoncert
Lordag den 17.12.16 kl. 12 - ca.17

Vi mgdes til frokost kl. 12. pa restaurant Atlantico, Bymidten 11, 3500 Veerlgse - Frokosten byder
pa italiensk mad inkl. 1 gl el vand.

Koncerten spilles kl. 15 i Galaksen, Bymidten 48, 3500 Veerlgse

Julekoncerten afholdes af Det Ny Tonefilmsorkester, som er et flmmusik- og underholdnings-
orkester, som blev etableret i 1998 af en gruppe studerende pa Musikvidenskabeligt Institut
ved Kgbenhavns Universitet.

Inspirationen kom fra Sven Gyldmarks Tonefilmsorkester, der leverede en stor del af
indspilningerne under den danske films guldalder, men repertoiret spaender bredt og reekker
efterhanden et godt stykke ud over Gyldmarks og Kai Normann Andersens udgdelige
filmmelodier.

Deltagerbetaling 150 kr. for voksne og 50 kr. for bgrn(u 15). Vi har kun 25 billetter. Tilmelding sker
efter farst til malle princippet ved indbetaling af deltagerbetalingen pa reg.7639 kontonr. 1002797
Senest d.5.12.2016. Husk at skrive navnene pa deltagerne i meddelelsesfeltet.

Vi glaeder os til at se jer til en hyggelig
eftermiddag med dejlig musik.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen

Tilbage til forsiden
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Arsmgde 2016

Af Trine Larsen

Man tager sig selv i et gjeblik at glemme, hvorfor man kgrer pa vejen mod Sgrup Herregaard.
Stemningen efter man har forladt de store veje i Ringsted by, leder ens tanker tilbage til
barndommens indsprgijtning af Morten Korch—film (hver anden gang, der blev lejet film i mit hjem!).
Stemningen fortseetter helt ind pa parkeringspladsen, men sa mgder man en masse velkendte,
nye, sgde transplanterede venner, og tanken ryger straks tilbage pa weekendens begivenhed.

Inden arsmgdet starter for alvor, skal den arlige generalforsamling afholdes. Det er altid en
forngjelse at hgre formandens beretning, at hgre regnskabet blive forklaret og ikke mindst at hgre
deltagernes mange meninger og ytringer skarpt styret af dirigent Helmer Baadsgaard.

- Tusind tak til alle de deltagende for den opbakning, | viser generalforsamlingen. Der er desveerre
ikke altid samme opbakning i min ikke-transplanterede verden.

Efter en generalforsamling i god ro og orden er det tid til frokost og den farste snak med gamle og
kommende venner.

Sundhedspsykolog Camilla Schrader
lagde ud som arsmgdets farste
foredragsholder. Hun startede med et
meget speendende oplaeg omkring
emnet "uvished”, hvor hun bl.a. gav
gode rad om redskaber til at navigere i
sit liv som transplanteret eller
pargrende til transplanteret.

Mange er ungdvendigt bekymret, da
man hverken kan eller skal kunne
forudse alt i fremtiden, men nar man i
mange ar har veeret vant til saetningen o .
"nej, vi venter til vi ved, hvordan . 7 LN =
du/jeg har det”, kan det vaere sveert Camilla Schrgder holder foredrag
at eendre tankegangen og f.eks.

planleegge ferien i god tid og give sig selv lov til at dramme om ferien. Eller lave store andringer
pa huset og vide, at man kan fglge det til dars.

"Hvem er du mest - dig eller din (aegtefeelles) diagnose? Nar du mgder dine venner, ser de sa dig
eller er du hende, der fik et nyt hjerte/lunger — og hvad gnsker du, at de ser?". Disse tanker og
refleksioner er noget, vi alle har oplevet i vores liv som transplanteret. Det var pa én gang rart og
ubehageligt at hgre en masse velkendte situationer beskrevet med hendes vittige, men meget
skarpe ord. Og man kunne resten af weekenden hgre, at mange havde fglt sig ramt i de forskellige
beskrivelser, f.eks. hvordan man som paragrende kan komme til at glemme sig selv (og egne
drgmme og behov), og den transplanteredes nye formaen, fordi de ikke formar at treede ud af den
rolle som personlig hjeelper, som de har pataget sig i mange ar.
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Vi transplanterede skal veere gode til at huske, at der er et liv efter transplantationen, og det er
langt sjovere, hvis sygdommen ikke bliver altoverskyggende, men levner plads til at glemme
bekymringer for en stund og blot nyde at veere tilstede, som den man var og er.

Kaffepausen kom for manges vedkommende alt for hurtigt. Mange kunne have grint og graedt med
Camilla i leengere tid, men det fik vi sa lov til i de efterfalgende workshop-grupper. Camilla havde
pa baggrund af input fra bestyrelsen udarbejdet nogle fa spgrgsmal, som vi skulle drafte i grupper
af 4 - 6 mand. Denne del var frivillig, s& enkelte trak sig, men der var netop lagt op til, at dette var
frivilligt, og ansa man en lur eller en gatur, som vigtigere, sa var det i foredragets and at veelge,
hvilken rolle man sa sig som pa et givent tidspunkt.

Min gruppe pa 5 mand var meget spredt erfaringsmeessigt, da vi havde stor spredning i
"transplantationsalderen"” - fra 3 mdr. til 21 ar, men vi fik en god snak pa trods af
aldersspredningen. Camilla sluttede af med, at grupperne fik lov til at opsummere, hvis de havde
noget, de ville dele. Det var en gjenabende eftermiddag for mange, og alle var enige om, at vi
kunne sagtens have brugt mere tid.

Annelise dbnede festmiddagen og en aften fyldt med livlig snak krydret med god mad, indtil de
sidste endte aftenen med en grgn vand oppe i Slyngelstuen.

Annelise byder velkommen til festmiddagen

Sendag ankom Peter Mygind i silende regn, men det afholdt ham ikke fra at give et fremragende
foredrag. Peter gav os en rundtur i det danske syghusvaesen set ud fra hans situation, da han fik
en blodprop og blev henvist til et liv med sygdom og daglig medicin. Han gav eksempler pa en del
paradokser, f.eks. at man faktisk skulle vaere ret rask og overskudsagtig for at kunne klare et liv
som alvorlig syg, og hvordan han har taklet sine bump pa vejen ved at finde sin indre kriger frem.

Det skal forstas sadan, at man kan ikke bare seette sig i et hjgrne og vente p4, at leeger, pargrende
og andre opdager, at noget skal ggres. Man bliver ngdt til at finde sin indre kriger; veere forkeemper
for egne behov og bekymringer. P4 den made kommer man ogsa langt bedre ud pa den anden
side efter en sygdomsperiode, nar man ikke har givet kab pa sig selv undervejs. Men det kraever
overskud.
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Undervejs krydrede han de ellers ret
barske sygdomsbetragtninger med
anekdoter fra sit liv som skuespiller, som
sgn af Jytte Abildstram, som nabo og
som familiefar. Ret godt gaet af en
mand, der eerligt fortalte, at han var
vagnet op til "en af de dage”, og kun var
taget af sted, fordi at vi, om nogle, matte
kunne relatere til den slags dage.

>

Peter Mygind holder sgndagens foredrag

Arsmadet sluttede med masser af krammere og en tro p4, at vi alle ses igen naeste ar.

De morgenfriske pd gatur ssndag morgen

Tilbage til forsiden
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Bestyrelsens beretning 2016
(Afholdt ved klubbens generalforsamling d. 1. oktober 2016)

Sa er der gaet endnu et ar, og det er tid til at se tilbage pa, hvad aret har bragt med sig af opgaver
og oplevelser.

Mgder

Vi har som vanligt afholdt fem bestyrelsesmader i lgbet af aret. Ved sidste ars generalforsamling
var vi i den seerlige situation, at alle de, som var pa valg, var villige til genvalg og blev valgt. Det
har resulteret i et ar, som har vaeret praeget af en rolig kontinuitet, hvor alle kendte til arbejdet og
havde mod pé at kaste sig ud i projekter. Konstitueringen blev lidt anderledes, med Pelle som
kasserer og Annelise som sekreteer, men ellers startede bestyrelsesarbejdet jo bare lige der, hvor
vi var naet til.

Arrangementer

Vi har haft en del arrangementer i ar, hvoraf flere af dem har kraevet en del forberedelse. Vi lagde
ud med en hyggelig dag til Nyborg Julemarked sidste ar i december, i marts maned afholdte vi et
meget vellykket arrangement i Kgbenhavn for ventelistepatienter, nytranplanterede samt deres
paragrende, over 40 deltagere. Der var oplaeg fra overlaege, kirurg Kare Sander fra RH samt flere
medlemmer af klubben, som gav deres erfaringer som transplanteret og pargrende videre. | maj
maned tog 19 medlemmer afsted til Hamborg, hvor vi sammen tilbragte en dejlig weekend med
sightseeing og masser af hyggeligt samveer, og i juni arrangerede klubben et foredrag om
"Rationel Vejrtraekning" i Lyngby, hvor tilhgrerne fik gode rad til at fA mest muligt ud af hvert
andedrag. Sommeren stod i sportens tegn. 22 transplanterede og pargrende var afsted til arets
EHLTF Championships i Finland, hvor de vanen tro imponerede skillema-dinke-dinke-du, skillema-
dinke-du med flotte praestationer og madte ligesindede fra hele Europa. Ogsa i august blev der sat
fokus pa organdonation gennem sport, da 12 transplanterede og pargrende gennemfgrte en
triathlonstafet ved steevnet Challenge Fredericia. Klubben stattede projektet gkonomisk og stillede
ogsa op pa dagen med et supporthold.

Hjerteforeningen

Alle vores medlemsarrangementer har | kunnet lsese om i Nova Vita, men det meste af det
arbejde, vi laver i bestyrelsen, er mindre synligt. Hvert ar deltager vi i mange mgder i
Hjerteforeningen. Udover vores arlige dialogmade med Frivilligafdelingen, hvor vi informerer om
vores planer og gnsker, deltager vi i diverse regionsmgder, formandsmgder og
repraesentantskabsmgader, hvor vi holder os orienteret om, hvad der rgrer sig i foreningen. Jeg har
endvidere siddet med i et vedteegtsudvalg gennem hele sidste ar, som havde til opgave at rette
lokalforeningernes og klubbernes vedtaegter til, sa de i hgjere grad ligner hinanden, og sa de
passer til Hjerteforeningens nyligt reviderede hovedvedtaegter. For klubbernes vedkommende er
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den endelige form endnu ikke helt pa plads, men vi forventer at skulle tiltreede nye vedtaegter ved
naeste ars generalforsamling.

Vi far jeevnligt henvendelser fra journalister, studerende, ventelistepatienter, nytransplanterede og
paragrende, som har forespgrgsler, som vi efter bedste evne forsagger at imgdekomme. Flere af os
holder tillige opleeg/foredrag om organtransplantation pa eksempelvis uddannelsesinstitutioner.

Oplysning om Organdonation

Sidste ar blev paraplyorganisationen Oplysning om Organdonation (OoO) nedlagt som
selvsteendig organisation. Opgaven med at varetage den befolkningsrettede indsats for
organdonation er i stedet fortsat i en arbejdsgruppe under DCO, som Lene og jeg sidder med i. | ar
har vi bl.a. veeret med til at vedtage rammerne for den arlige organdonationsdag, som lgber af
stablen for farste gang i Danmark pa nzeste lgrdag, d. 8. oktober. Organdonationdagen har til
formal at skabe dialog og debat om organdonation og er samtidig en anerkendelse af donorer,
deres pargrende og de sundhedsprofessionelle indenfor omradet.

Det er ligeledes OoOs arbejdsomrade at fa flere danskere til at tage stilling til organdonation.
Sidste ars kampagne, Giv Livet Videre, naede bredt ud til befolkningen og resulterede i en paen
stigning i tilmeldinger til donorregistret. | 00O har vi i det forgangne ar arbejdet pa en ny
kampagne, som kommer til at ligne den sidste, men fokus og det visuelle udtryk vil afvige en
smule. Kampagnen kommer formodentlig til at kere i foraret 2017.

Kommunikation/synlighed

Vi forsgger at opdatere vores kommunikationskilder sa ofte som muligt. Det er vores indtryk, at
vores Facebook-side fungerer ganske godt. Der er i hvert fald nu knap 300 mennesker, der falger
siden, sa vi nar ud til mange pa denne made, og vi sgrger for, at vi bliver set af folk, der ikke i
forvejen kender klubben.

Der er udsendt 4 numre af Nova Vita i arets lgb. Vi far generelt positiv feed back pa bladet, og vi er
glade for at erfare, at mange indenfor sundhedsektoren og andre foreninger saetter pris pa at falge
med i vores ggren og laden i klubben.

Vores hjemmeside bliver lsbende opdateret med arrangementer, og Hjerteforeninges web-afdeling
arbejder i gjeblikket pa en visuel opdatering, som gerne skulle preesenteres i lgbet af efteraret.

Internationalt

Pa den internationale front var den helt store begivenhed naturligvis afviklingen af EHLTF
Championships for hjerte- og lungetransplanterede i Vantaa i Finland. Som det altid er tilfeeldet var
der bade plusser og minuser i evalueringen (saerligt har jeg ladet mig fortzelle, at der var sa rigeligt
plads til forbedring, nar det angik forplejning og vejrforhold!), men alt i alt var det 22 glade
transplanterede og pargrende, der i juli vendte hjem med ialt 25 flotte medaljer.

Som seaedvanligt blev EHLTFs generalforsamlingen afholdt under legene, og her blev der blandt
andet givet en flot preesentation af legene i 2018, som vil blive afholdt i Lignano i Italien.

Nova Vita nr. 4, november 2016 Side 9



Nordisk mgde afholdes hvert andet ar, og har ikke vaeret afholdt i ar. Til neeste ar er det Danmarks
tur til at veere veerter. | slutningen af april maned 2017 tager bestyrelsen imod 2 kollegaer fra hvert
af de nordiske lande, som vi skal tilbringe en weekend sammen med for at leere af hinandens
erfaringer og idéer.

Det kommende ar

Ser vi lidt fremad, er der enkelte arrangementer, som allerede ligger fast; i december vil der som
saedvanlig veere mulighed for at mades til at julearrangement, som i ar bliver af musikalsk karakter.
Som naevnt ovenfor afholder vi nordisk made i Kabenhavn i april, og i september naeste ar samles
vi igen til arsmade. Herudover er vi i dialog med Lungeforeningen om et samarbejde omkring
markeringen af 25-aret for den fegrste lungetransplantation i Danmark. Hvad saesonen 2016/2017
ellers kommer til at indeholde, vil vi beslutte henover de farstkommende bestyrelsesmgder. Og
husk endelig, at indspark om gnsker er meget velkomne.

Afslutning
Slutteligt vil jeg gerne takke for god opbakning fra jer medlemmer. Og tak for godt og behageligt

samarbejde i bestyrelsen, hvor alle pa flot vis har baret deres del af leesset.

Tak for jeres opmaerksomhed.

Dorthe Skov Larsen
Formand

Tilbage til forsiden

Nova Vita nr. 4, november 2016 Side 10



TX-historie: Det gode feellesskab

Af Anne Buhl Staunstrup

| januar 2014 sad jeg pa en lille restaurant i det sydlige Argentina, hvor jeg havde tilbragt det sidste
halve ar. Min far og jeg havde brugt formiddagen i en nationalpark i bjergene og var nu kommet
ned til byen, hvor vi boede. Inden vores mad blev serveret, ville jeg lige tiekke min mail. Og der var
den: Beskeden fra min papsgster om, at der var kommet et nyt hjerte til min mor, og at hun
allerede var kart pa sygehuset. De naeste 24 timer var ikke sjove! Min far og jeg sad pa den anden
side af kloden, min stedfar pa patienthotellet i Kabenhavn og min storebror var i Berlin.

Operationen gik heldigvis godt, og min far og jeg fortsatte vores rejse rundt i Argentina. Da vi ni
dage efter ankom til Kagbenhavn, blev jeg hentet af min stedfar og kart direkte til Riget. Og det var
den mest fantastiske falelse at ga ind pa afdelingen. Jeg sa min mor for fgrste gang i et halvt ar, og
hun havde farve i kinderne! Og da jeg kom ind pa afdelingen, kom alle sygeplejerskerne hen og
hilste pa — de vidste, hvem jeg var!

Fra den dag var det tydeligt at se, at der er et helt specielt feellesskab koblet til hjerte- og
lungetransplantationerne. Et feellesskab, der udspiller sig bade pa Facebooksider og til arsmader.
Og selvom jeg ikke altid selv er den mest aktive, mener jeg, at det er vigtigt, at vi vaerner om
feellesskabet og bruger hinanden.

Jeg ved fra mig selv, at det kan veere sveert at saette ord pa det, man fgler som pargrende. Alle
traster sig selv forskelligt. Nogle har brug for at snakke meget, andre lukker sig inde. Men jeg tror,
at der er er noget sandt i Johannes Mgllehaves prolog om tavshed. Han siger, at det kan veere
sveert at saette ord pa den frygt, man baerer. At det er noget, man skal leere.

Har vi ikke leert at tale?

Hvorfor ger vi sa det gale?

Skant vi ved, hvad ord kan rumme,
bliver vi lukkede og stumme.
Hvorfor siger vi ikke spor,

Nar vi treenger mest til ord.

Hvorfor savner vi ressourcer.

Kan vi leere det pa kurser?

Selvom vi ved, hvad ord kan rumme, bliver vi lukkede og stumme. Selvom det altid har veeret let
for mig at snakke om fglsomme emner, lukkede jeg i under min mors sygdomsforlgb. Det var som
om, at hvis jeg satte ord pa mine falelser, pA min mors sygdom, sa ville hele min verden ramle.
Men Facebookgruppen for hjertetransplanterede og pargrende hjalp mig med at szette ord pa: nu
kunne jeg leese andres historier, fglge andres forlgb og kontroller og selv deltage, hvis jeg ville.

Og det mener jeg er overordentligt vigtigt, netop at vi som pargrende skal snakke med nogen, som
har gennemgéet det samme og bruge det feellesskab, der er forbundet med transplantationerne.
Ikke kun til at snakke om sygdom. For det er ogsa forbundet med en enorm maengde gleede at
veere pargrende.
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Hver dag, vi har sammen med vores neermeste, er en gave, og det tror jeg generelt, at vi er gode
til at veerdsaette. Og vi har en enestaende mulighed for at benytte os af feellesskabet og snakke
med mange forskellige mennesker, som alle har kendskab til sygehusvaesenet og sygdomsforlgb.
Pa grund af Facebookgruppen og de sagde sygeplejersker fik jeg mod til at szette ord pa mine
falelser. Og jeg fik ro i sindet af at vide, at andre har gennemgaet det samme som min mor — og
som mig som pargrende.

Tilbage til forsiden
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Organdonationsdagen 2016

Lardag d. 8. oktober 2016 blev Danmarks fgrste nationale organdonationsdag afholdt.
Organdonationsdagen er oprindeligt en international dag, som har fundet sted anden lgrdag i
oktober siden 1996, hvor forskellige storbyer har skiftes til at have veertsskabet for en stor event,
som saetter fokus pa organdonation (se naeste artikel). Rundt omkring i Europa har mange lande
gennem adskillige ar valgt at skabe en masse satellitevents pa samme dag.

Og i ar fulgte Danmark altsa trop for farste gang. Rundt omkring i hele landet blev der gennem
stgrre og mindre arrangementer sat fokus pa organdonation. Pa Oplysning om Organdonations
hjemmeside kan du se, hvad der skete pa dagen: Du finder siden ved at klikke her.

Ogsa i medierne var organdonation pa dagordenen hele dagen og i dagene op til, i alt fra sma
lokalradiostationer og -aviser til landsdaekkende nyhedsmedier og i saerdeleshed pa de sociale
medier.

Som led i Den Nationale Handlingsplan for Organdonation, som blev vedtaget af Folketinget i
2014, er det besluttet, at Danmark fremover afholder en arlig organdonationsdag anden lgrdag i
oktober. Neeste ars Organdonationsdag finder sted lgrdag d. 14. oktober 2017.

Bestyrelsens Lene Kjeer var i forbindelse med Organdonationsdagen pa gaden i Jyllinge og
Roskilde og seette sadelbetraek pa folks cykler:

Fredag d. 7. oktober cyklede jeg en tur til Jyllinge Centret, hvor jeg satte sadelbetreek pa alle
cykler. Rgde pa damecyklerne og gregnne pa herrecyklerne. Det bleeste en del, sa
jyllingeborgerne var ikke sa snaksalige.

Dagen efter, pa selve Organdonationsdagen, var jeg i Roskilde sammen med min mand. Der var
flere borgere, som kontaktede os for en hyggelig snak. Stadigveek bliver borgere overrasket over
at sta overfor en transplanteret. Mange siger, at det har de ikke staet over for fgr. Men som jeg
sagde: "kan | se, at jeg er transplanteret"? Smilet kom frem - og nej, det kunne de ikke, det var
jo kun fordi jeg fortalte det.

Jeg er glad for, jeg har deltaget i oplysningen omkring organdonation, for oplysning skal der
stadigveek til.

Lene Kjeer
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Dagen fgr Organdonationsdagen besggte Lene Og pd selve dagen var det Roskilde
Jyllinge station for at ggre reklame for sagen. station, der havde besgg af Lene.

Tilbage til forsiden
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The European Day for Organ Donation and
Transplantation

Af Pelle Christiansen

Europaradets direktorat EDQM, European Directorat
for the Quality of Medicines and HealthCare, har
siden 1996 arrangeret The European Day for Organ
Donation and Transplantation rundt om i Europa.

Idéen bag dagen er at hjeelpe en medlemsstat med at
fremme debatten. At give oplysninger om
organdonation og transplantation samt om juridiske
og medicinske foranstaltninger, sa enhver borger kan
treeffe beslutning om donation og gare deres gnsker
kendt for deres familie.

Det handler ogsa om at hjeelpe medlemsstaterne til at E
fremme organdonation og transplantation, og
mobilisere hospitaler og fagfolk, sa potentielle
donorer bliver identificeret.

Berlin 2009: EHLTF’s stand

Dagen bringer tillige mulighed for at aere alle organdonorer og deres familier og for at takke
transplantationsfagfolkene for deres harde arbejde, der hjeelper med at redde liv og forbedre
livskvaliteten for mange mennesker.

Manglen pa donororganer i hele EU er stigende, og det er antallet af mennesker pa venteliste til
transplantation ogsa. | 2014 var der i EU's medlemslande samt Island, Norge og Tyrkiet tilsammen
omkring 86.000 mennesker pa venteliste. Hver dag dgr i gennemsnit 16 mennesker pa de
europaeiske ventelister.

Danmark har gode tal for bl.a. kvaliteten og for langtidsoverlevelsen efter transplantation, men den
danske donorrate er lav i Europa. Mange gode kreefter, heriblandt Hjerteforeningen, keemper for at
lzfte organdonationsraten, senest i forsgget pa at overbevise danske politikere om, at formodet
samtykke kan veere en vej frem.

Maske er tiden ogsa kommet til at prgve at treekke The European Day for Organ Donation and
Transplantation til Danmark.

“The only thing you take with you when you're gone, is what you leave behind
Organ Donation:

Let’s talk about it.

Become a donor.”

(Fra EU’s kampagne 2015)
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Ved European Day for Organdonation and Transplantation i Berlin i 2009 anslog
myndighederne, at 1,4 mio mennesker var forbi scenen ved Brandenburger Tor og
udstillingsboder langs 17. Juni Strasse

Kilder:

http://www.edgm.eu/en/events/european-day-organ-donation-and-transplantation-eodd

http://ec.europa.eu/health/blood tissues organs/docs/ev 20131007 co09 en.pdf

Tilbage til forsiden
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Organdonation nytter

Organdonation nytter!

Det er noget medlem Ole Wayland Hansen, 69 ar, meget gerne taler
med om. | mange ar har Ole veeret frivillig i Lungeforeningen blandt
andet som repraesentant i styregruppen for Dansk Center for
Organdonation.

"Et liv i kerestol og bundet til en iltflaske var i flere ar min virkelighed
efter udbrud af lungesygdommen ALFA 1. Da jeg kom i den terminale
fase for 12 ar siden, blev jeg reddet af en organdonor og af en single
lunge transplantation.

Det er for nogle en faglelsesmaessig oprivende oplevelse at fa en andens
organ transplanteret ind i sig, men jeg havde, leenge inden jeg fik tiloudt
den nye lunge, sluttet fred med de etiske spgrgsmal omkring det at overtage et organ fra et andet
menneske, der er hjernedgd. For mit vedkommende har jeg faet livet tilbage, fordi en afdgd person
har givet sit organ til mig, og det er jeg dybt taknemmelig for.

Som transplanteret er man i en livslang medicinsk behandling, der kan give starre eller mindre
bivirkninger, men jeg har haft det godt i mange ar”, slutter Ole Wayland Hansen.

Kilde: Ole Wayland Hansen, og www.lunge.dk

Pelle Christiansen

Tilbage til forsiden

Nova Vita nr. 4, november 2016 Side 17


http://www.lunge.dk/

Fra bestyrelsen
Forkortet referat af bestyrelsesmgde d. 7/9 2016

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

Til stede: Dorthe Larsen, Pelle Christiansen, Lene Kjeer, Jargen Bjgrnestad, Annelise Staunstrup
Afbud: Trine Larsen, Leif Klgve Sgrensen

Referat:

1. Velkomst og siden sidst
Dorthe orienterer:
Der har veeret Games i Finland, jf. pkt.3.
Der har veeret et foredrag om vejrtraekning i Lyngby, og i august var der Challenge
Fredericia: stafet-ironman for hjerte/lungetransplanterede.
Klubbens vedtaegter: Lokalforeningernes reviderede vedteegter er /bliver tiltradt. Dorthe vil
snart blive indkaldt til et mgde i Hjerteforeningen med bl.a. Kim Hgegh m.h.p at fa klubbens
vedteegter forhandlet pa plads. Valgbarhedspunktet er draftet med de gvrige klubformaend.
Trine og Dorthe har igen veeret til mgde om omlaegning af hjemmesiden - det nye forslag til
hjemmesiden er meget bedre end det eksisterende. Processen traekker dog ud
| 2017 er det 25 ar siden den farst LTX blev foretaget i Danmark. Dorthe er i kontakt med
Anne Brandt, direktar for LF. Dorthe venter pa indkaldelse til mgde m.h.p et samarbejde
om at markere dette.
Jargen: Nye Lunger @st har spurgt, om klubben vil veere med til at markere dette. Pelle og
Jargen er kontaktpersoner. Klubben indgar i dialog med bade Nye Lunger @st og Nye
Lunger Vest. Der skal veere en markering pa arsmadet.
2. @konomi - gennemgang v/Pelle
Regnskabet for 2015 er godkendt af Hjerteforeningen - regnskabet for 2016 blev
gennemgaet og taget til efterretning - budget for 2017 draeftes pa naeste bestyrelsesmade.
3. Vantaa 2016
Vantaa regnskabet blev gennemgaet og taget til efterretning.
Pelle og Annelise orienterede om legene og EHLTF's generalforsamling i Vantaa.
4. Orientering om Oplysning om Organdonation - Organdonationsdagen 2016 samt
kampagne
Dorthe: 8.10 er international organdonationsdag. For at undgd sammenfald, rykkes den

planlagte kampagne til foraret.
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Dorthe og Lene skal til mgde den 8.9 i arbejdsgruppen Oo00.

Organdonationsdagen den 8.10: der er planlagt en del aktiviteter i ugen op til den 8.10.
Katalog over planlagte aktiviteter kommer snart. Hjerteforeningen har fokus pa donation i
uge 40. Dorthe og Katja Jensen (formand for GUCH) blive sandsynligvis interviewet i den
anledning.

5. Nova Vita - evaluering og ngeste nummer
Augustnummer: Der har veeret en del positiv respons. Idéer til indhold i kommende numre
droftet.

6. Arsmade 2016 - afpudsning af opgaver i forbindelse med generalforsamling og &rsmade
Deltagerantallet: 73 deltagere. Sidste detaljer pa plads.

7. Generalforsamling: Helmer foreslas som dirigent. Der er indkommet forslag og spgrgsmal
fra Johnny Madsen, Slagelse. Formalia skal fglges, og det blev besluttet, at vi ikke svarer
skriftligt pa de fremsendte spgrgsmal, men selvfglgelig mundtligt, hvis nogen skulle gnske
det.

Der er 4 bestyrelsesmedlemmer pa valg, og de er alle villige til genvalg.

8. Nordisk mgde i Danmark 2017 - stillingtagen til tidspunkt, sted, indhold.

En af dagene skal der veere nationale praesentationer, og der skal veere et punkt mere.
Arrangementet er planlagt til den 28-30.4.17, og der ventes 13 personer som deltagere.
Mgdet forventes at koste mellem 30.000 og 40.000 kr. Arhus og Alborg blev foreslaet, men
man blev enige om Kgbenhavn. Arbejdsgruppe bestar af Dorthe og Annelise.

9. Julearrangement 2016 Arrangementet skal veere pa Sjeelland. Valget faldt pa Veerlgse til
et arrangement med Tonefilmsorkesteret den 17.12.16. 150 kr foreslas som egenbetaling.
5000 kr, er ramme for hele arrangement.

10. Invitation til maraton i Athen
Den greeske transplantationsklub har inviteret danske transplanterede til at deltage i
Historic Marathon i Athen i november pa et hold for organtransplanterede. Invitationen
ligges pa Facebook. Klubben yder ikke stgtte til arrangementet.

11. Eventuelt og naeste mgdedato
Esbjergkontrakten pa plads (arsmgde 2017).

World Transplant Games pa dagsorden til mgdet i OoO - evt. koordination af feelles
deltagelse.

Naeste mgde: 2.10 efter arsmgdet. Naeste mgde igen: 31.10 kl. 10.15 pa Hjerteforeningen

Ref./Annelise Buhl Staunstrup
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Referat af generalforsamling Sgrup Herregard 1/10-2016.

Sted: Sgrup Herregaard, Ringsted

Velkomst ved formanden

1. Valg af dirigent: Helmer Baadsgaard blev valgt til dirigent. Han fastslog, at mgdet er lovligt
indkaldt, og at der skal tages beslutningsreferat.

Dirigenten bemaerkede, at det i dag er den 1. oktober, og at generalforsamlingen ifalge
vedteegtens § 4 skal holdes inden udgangen af september. Bad derfor generalforsamlingen
om at acceptere dette, hvilket skete uden bemeaerkninger.

Dirigenten leeste dagsordenen op og bemaerkede fglgende til pkt. 4 Indkomne forslag:

o Detindkomne forslag fra Johnny Madsen (JM) dateret 13. maj 2016 vedrgrende
forslag om ny ledelse behandles under pkt. 4.

¢ De af JM indsendte "spagrgsmal/forslag” dateret 5. september 2016 kunne efter
dirigentens opfattelse ikke anses for konkrete forslag. Derfor fandt dirigenten, at
spgrgsmalene skulle behandles under pkt. 2 bestyrelsens beretning.

Generalforsamlingen tilsluttede sig dette.
Dirigenten foreslog falgende stemmetaellere, som blev valgt:

Holger Eriksen (reekke 1 og 2 samt podiet)
Pia Carlsen (reekke 3 og 4)
Bunny Holm (reekke 5 og 6)

2. Bestyrelsens beretning v/formand Dorthe Skov Larsen:
Beretningen kan laeses andetsteds i bladet.

Der var ingen bemaerkninger til beretningen.

Med hensyn til de af JM indsendte spgrgsmal dateret 20. september 2016 bemaerkede
dirigenten, at bestyrelsen pa forhand havde meddelt, at de i ar ikke ville svare skriftligt pa
spgrgsmalene.

Dirigenten konstaterede, at JM ikke var til stede pa generalforsamlingen.

Formanden oplyste, at bestyrelsen ikke havde yderligere bemaerkninger til spagrgsmalene
med mindre generalforsamlingen gnskede noget uddybet.

Dirigenten oplyste, at der fra et medlem var indsendt forslag om, at generalforsamlingen
udtaler misbilligelse mod JM og hans skriverier. Begrundelsen for forslaget blev leest op af
dirigenten og vist pa PowerPoint.
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Forslaget blev kort drgftet. Dirigenten satte herefter forslaget til afstemning.Forslaget blev
enstemmigt vedtaget.

Dirigenten fandt, at der var tre punkter i JM’s skrivelse, som generalforsamlingen bar
forholde sig til, nemlig:

Pkt. 6: Vedr. overblik over hvor mange lungetransplanterede, der deltager i
generalforsamlingen

Pkt. 12: Vedr. behov for ny teamledelse i forbindelse med afvikling af de europaeiske
championships.

Under PS: vedr. JM’s gnske om at fa referatet til gennemlaesning inden trykning af Nova
Vita.

Medlem foreslog, at generalforsamlingen ikke skulle bruge mere tid pa de indsendte
spgrgsmal, nar spargeren ikke deltog i generalforsamlingen.

Forslaget blev sat til afstemning. Resultatet af afstemningen blev: 0 stemmer imod, 5
stemmer hverken for eller imod og resten af salen stemte for.

Forslaget blev saledes vedtaget.
Pelle Christiansen kommenterede kort sin rolle som teamleder ved sportslegene i Finland.

Angaende JM’s gnske om at fa referatet til gennemsyn konkluderede dirigenten, at dette
ikke kunne imgdekommes. | henhold til vedtaegtens § 4 er bestyrelsen forpligtet til at
udarbejde et beslutningsreferat af generalforsamlingen, som efter mgdet sendes til
bestyrelsen og til Hjerteforeningen. Referatet godkendes af dirigenten.

Generalforsamlingen tilsluttede sig dette.

Bestyrelsens beretning blev herefter enstemmigt vedtaget.

3. Fremlaeggelse af regnskab for 2015 v/Pelle Christiansen
Pelle Christiansen gennemgik klubbens regnskab for 2015.

Regnskabet er retvisende og korrekt udfart i forhold til god dansk regnskabsskik.
Regnskabet er taget til efterretning.

4. Indkomne forslag fra medlem Johnny Madsen:
JM foreslar en ny ledelse af klubben.

Dirigenten konstaterede, at JM stadig ikke var til stede.
Forslaget blev enstemmigt forkastet.

5. Valg til bestyrelsen iht. 8§ 4:
Fire medlemmer er pa valg og alle er villige til genvalg. Trine Larsen, Lene Kjeer, Leif Klgve

Sgrensen og Annelise Staunstrup veelges uden indvendinger.
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6.

Eventuelt
Ingen punkter

Dirigenten takkede for god ro og orden.

Referent Annelise Staunstrup, 4.10.2016.

Godkendt af dirigent Helmer Baadsgaard 6.10.2016

Referat af konstituerende bestyrelsesmgde d. 2/10-2016

Sted: Sgrup Herregaard, Ringsted

Deltagere: Dorthe Skov Larsen, Trine Larsen, Pelle Christiansen, Lene Kjeer, Jgrgen Bjgrnestad,
Annelise Staunstrup.

Fraveerende med afbud: Leif Klgve Sgrensen

1.

Velkomst ved formanden

Bestyrelsens konstituerer sig
Formand : Dorthe Larsen
Neestformand: Trine Larsen
Kasserer :Pelle Christiansen
Sekreteer: Annelise Staunstrup

Neeste mgde: 31.10.16 Kl. 10.15 hos Hjerteforeningen, Vognmagergade 7, Kgbenhavn

Opdatering af brevpapir/navne- og adresseliste pa bestyrelsesmedlemmer: Jargen
opdaterer brevpapir. Dorthe orienterer Hjerteforeningen om bestyrelsens sammensaetning.

Evt. Trine opdaterer kontaktinfo og vedtaegternes placering pa klubbens hjemmeside.

Ref./Annelise Staunstrup

Forkortet referat af bestyrelsesmgde den 31/10-2016

Sted: Hjerteforeningen, Vognmagergade 7, 3, 1120 Kbh. K.

Tilstede: Dorthe Skov Larsen, Trine Larsen, Lene Kjeer, Leif Klgve-Sgrensen, Jagrgen Bjgrnestad
og Pelle Christiansen.

Afbud fra: Annelise Staunstrup.
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Dagsorden:

1. Velkommen og siden sidst.

Formanden bagd velkommen.

Formand, naestformand og kasserer veeret til et mgde med HF om tre forskellige sager,
hvoraf bl.a. ny hjemmeside og nye vedtaegter for HF.

Hjemmesiden tilpasses andre af HF hjemmesider. Opstarten sker snarest muligt. Der
inkluderes klubbens nye mailadresse: Transplantation@hjerteforeningen.dk.

Revision af HFs vedtaegter har pagaet over en leengere periode, og en af knasterne har
veeret valgbarheden til klubbernes bestyrelser. Derfor mgde med HFs naestformand og
direktgr samt frivilligafdelingen. Det ligger fast, at HF's hovedbestyrelse har det standpunkt,
at alle medlemmer af en klub skal kunne veelges ind i en klubbestyrelse. P4 mgdet
opnaedes enighed om at fglge hovedbestyrelsens indstilling. Vedtaegterne skal veere
feerdige til landsmgdet i maj. Inden skal vores klub afholde ekstraordineer
generalforsamling.

8.oktober var national og internationale organdonationsdag. Lene fortalte, at hun havde
medvirket for 000 med at seette sadelbetreek pa cykler i Roskilde og Jyllinge. Dorthe havde
haft mange henvendelser fra journalister og studerende i dagene far og efter 8.10.

Flot aktivitets program for dagen pa OoO hjemmeside.

2. Evaluering af arsmgde:
Dorthe har faet mange positive tilkendegivelser fra medlemmerne. Der var stor tilfredshed
med Camilla Schragder og Peter Mygind. Det var opfattelsen at temaet og
workshopgrupperne samt deres sammensaetning havde fungeret rigtig godt.

3. Udarbejdelse af budget 2017 samt regnskab 2016 v/kassereren:
Pelle preesenterede regnskabet 2016 til dato. Taget til efterretning.
Pelle havde udarbejdet forslag til budgetansggning for 2017. Der var enighed om, at det
bade er pakraevet, men ogsa er rimeligt med en gget deltagerbetaling til &rsmgdet pa op til
40 %. Ellers nogenlunde samme budget som 2016 fraset, at vi i 2017 er veerter for et
Nordisk Mgde udvekslingsmgde og udgifter til ekstraordinaer generalforsamling.
Pelle og Dorthe ordner det formelle med budgetansggningen.

4. Julearrangement 2016:
Sidste detaljer pa plads. Indbydelse naesten klar, og udsendes en af de naermeste dage.

5. Nordisk Mgde 2017
Dato 28.-30. april. 2017. Dorthe har varslet mgdedatoer, og alle har responderet, at de
kommer.
Dorthe har bestilt veerelser pa Hotel Bethel i Nyhavn. Dorthe og Pelle overnatter hjiemme,
da de bor teettest.
Dorthe reserverer lokaler i HF i perioden. Udvekslingsmgdet finder sted lgrdag, og der
forsgges med 1 til 2 opleegsholdere. Dorthe kontakter DonAid og taler med Finn G. med
henblik p& opleeg. Dorthe og Annelise planleegger videre.
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6. Nova Vita:
Deadline d. 15. nov.2016. Indhold drgftet.

7. Planlaegning af ekstraordinaer generalforsamling.
Kun 3 punkter pa dagsordenen. Valg af dirigent, forslag om nye vedtaegter for klubben samt
eventuelt. To datoer i spil, lgrdag 18.3 eller 25.3.2017.
Odense ligger centralt i landet for alle medlemmer. Enighed om gnf. kl. ca. 11.30 med
efterfglgende foredrag, og frokost bagefter. Forskellige muligheder for foredrag drgftet.

8. Markering af 25-aret for fgrste LTX.
Vedr. arsmgde 2017 bliver LTX tema. Jgrgen har vaeret i forbindelse med flere mulige
opleegsholdere. Mht arrangement sammen med Lungeforeningen og Nye lunger gst/vest
har Dorthe veeret i kontakt med Anne Brandt, og venter tilbagemelding herfra. Jgrgen har
aftale om at mgdes med Leif Bengtsson, Nye Lunger, 9. nov. Afventer tilbagemeldinger
herfra.

9. @vrige arrangementer i 2017. Idéer, tovholdere, prisberegninger samt fastsaettelse af
deltagerbetaling mm.
Status er aktuelt: Ekstraordinaer generalforsamling 18. eller 25.3., Nordisk
Udvekslingsmade 28.-30.4., Ordinger generalforsamling og arsmgde 23.-24.9.2017. Idéer til
gvrige arrangementer drgftet. Tovholdere arbejder videre med flere idéer.

10. Udarbejdelse af mgdekalender 2017.
Bestyrelsesmgde mandag 9. januar kl. 10.15.
Bestyrelsesmgde og dialogm@de med HF torsdag 6. april eller mandag 24. april.
Indtil videre ikke fastsat flere mader.

11. Eventuelt og naeste mgde dato.
Neeste bestyrelsesmgde 9. januar kl. 10.15 i HF. Dorthe bestiller mgdelokale.
Jargen oplyste, at han havde modtaget uopfordret fornuftigt tilbud fra hotel Severin til
arsmgdet 2018 pa Fyn. Aftalt at Jergen indhenter alternative tilbud, og vi ser pa sagen pa
naeste mgde.

Godkendelse 2.11.2016

Referent: Pelle Christiansen 1.11.2016

Tilbage til forsiden
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Bestyrelsen 2016 - 2017

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
lenekjaer123@gmail.com

Best.medlem

Leif Klgve Serensen (HTX)
Plateauet 1, 1. tv.

9000 Aalborg

TIf.: 41661111

leif @klove-sorensen.dk
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Neestformand

Trine Larsen (HTX)
Hundslevvej 62

5350 Rynkeby

TIf: 2065 5707
trineklarinet@gmail.com

Kasserer

Pelle Christiansen (HTX)
Markager 51

2620 Albertslund

TIf.: 61308992
pelle@hjertelunge.dk

Best.medlem

Jorgen Bjornestad (LTX)
Hajby Allé 1

5260 Odense S

TIf: 2280 2746
joergen@hjertelunge.dk

Tilbage til forsiden
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Kalender

17. december 2016: Frokost og julekoncert i Veerlgse

9. januar 2017: Bestyrelsesmgde

25. marts: Ekstraordinaer generalforsamling, foredrag og frokost
28.-30. april 2017: Nordisk mgde i Kgbenhavn

30. april 2017: Hjerteforeningens landsindsamling

23.-24. september 2017: Generalforsamling og arsmade i Esbjerg

14. oktober 2017: National Organdonationsdag

Inspiration til speendende laesning

Ny teknologi skal forleenge transporttiden for organer til transplantation. Lees mere her.

"From Asshole to Hero" — Video fra amerikansk organdonations kampagne

Sundhedminister Sofie Lehde beder Etisk Rad om at vurdere formodet samtykke. Laes om

sagen her.

Tilbage til forsiden
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https://www.hjerteforeningen.dk/det-goer-vi/nyheder/2016/kassen,-der-holder-hjerter-i-live/
https://www.youtube.com/watch?v=TeVLxcekEsw
http://politiken.dk/forbrugogliv/sundhedogmotion/ECE3416266/skal-alle-vaere-organdonorer-fra-foedslen-sundhedsminister-vil-goere-flere-til-donorer
http://politiken.dk/forbrugogliv/sundhedogmotion/ECE3416266/skal-alle-vaere-organdonorer-fra-foedslen-sundhedsminister-vil-goere-flere-til-donorer
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