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Formanden har ordet
Kaere medlemmer.

Allerfarst vil jeg starte med at takke vores afgaede formand Dorthe Skov Larsen for hendes
kaempe arbejde i de sidste 5 ar. Hun har fagrt klubben ind en ny sera pa mange mader. Nova Vita
blev elektronisk, ligesom at 99% af alle nye medlemmer bliver budt velkommen via mail nu. Hun
har ligeledes lagt et keempe stort stykke arbejde med at fa samlet alle trade med vores
samarbejdspartnere i Hjerteforeningen og de andre tilsvarende foreninger, ikke mindst i forhold til
vores europaeiske venner. Hun har stillet sig selv og sin historie til radighed for interviews hver
gang der var behov.

Dorthe har altid taget det starste skridt selv og har pa den made vaeret en stor inspiration for os
andre i bestyrelsen. Af hjertet tak — Dorthe.

Generalforsamlingen var i ar lidt anderledes, da formanden for fgrste gang ikke blev valgt direkte
af medlemmerne, men skulle findes ved bestyrelsens konstituering. Jeg var blevet spurgt pa
forhand, om jeg kunne taenke mig at lafte den opgave. Det kunne jeg, hvis de nye medlemmer
ogsa kunne sta indenfor mig. - Det er jeg glad for, at de kunne.

Jeg synes vi har en dejlig klub. Personligt har jeg efter min egen hjertetransplantation veeret glad
for at mgdes med andre, der ogsa har veeret turen igennem. Jeg er specielt glad for, at der altid
hersker en god and ved vores sammenkomster og aktiviteter.

Har jeg en vision for mit kommende arbejde, sa er det at fastholde denne gode and. Af nye tiltag
synes jeg det kunne veere spaendende at fa skabt et saerligt faellesskab for klubbens foraeldre med
mindrearige bgrn - hvor barn eller foraeldre er transplanterede.

Herudover har jeg i mange ar sammen med Dorthe arbejdet pa at gere os synlige pa platforme
som Facebook og hjemmesiden under Hjerteforeningen samt pa Instagram #hjertelungedk, og det
vil jeg fortsat arbejde pa.

Jeg synes stillingtagen til organdonation skal tages pa et oplyst grundlag. Jeg vil derfor sammen
med bestyrelsen ggre alt for, at fa skabt synlighed omkring organdonation.

| bladet vil | ogsa kunne laese om vores 2 nye bestyrelsesmedlemmer, Kathleen Pade og Peter
Schaning. Jeg haber | vil tage lige sé& godt imod dem, som | har taget imod os andre.

Du kan ogsa laese om fejringen af 25 aret for den fgrste lungetransplantation pa Rigshospitalet,
forhandstilmelding til naeste ars sportslege i Lignano, hgre nyt om vores engelske kollega David
Walker samt meget andet spandende laesning og lytning.

Som noget nyt har vi en julequiz, hvor man har to chancer for at vinde; man kan svare via mail
eller/og skrive en kommentar under begivenheden pa facebook. Held og lykke til jer alle.

Til sidst vil jeg pa bestyrelsens vegne gnske alle en rigtig gleedelig jul og et rigtigt godt nytar.

Trine Larsen.
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Den nye bestyrelse

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 veere ung og ny i klubben, og hvilke ideer du har, der kunne teenkes at
traekke flere til klubben.

¢ Den fgrste gang du kom til arsmade/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, sa send os en mail.

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

Du kan kontakte redaktionen pa mail:

trineklarinet@gmail.com|

pelle.christiansen@hotmail.com |
kathleenpade@gmail.com

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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Praesentation af de nye bestyrelsesmedlemmer

Sekretaer Kathleen Pade

Mit navn er Kathleen Pade. Jeg er 38 ar og bor i
Fuglebjerg pa Sjeelland med min mand og vores sgn
pa 11 ar.

Jeg er fgdt og opvokset i Tyskland og kom til
Danmark i 1999. Her tog jeg uddannelsen til
paedagog og arbejdede pa en dggninstitution indtil
2006.

Jeg fik konstateret restriktiv kardiomyopati farste
gang, da jeg var tolv ar. | 2006 fik jeg pa trods af
sygdommen chancen for at blive mor. Umiddelbart
far jeg ville vende tilbage til arbejdet efter min barsel,
forvaerredes min sygdom og jeg blev
fartidspensioneret. Efterfelgende tog sygdommen mere og mere til. | foraret 2014 blev jeg
hjertetransplanteret. Jeg havde et fantastisk forlgb. Allerede ganske kort tid efter transplantationen
kunne jeg klare mere, end jeg kunne, selv som barn.

Hele mit farste ar var fyldt med for mig nye oplevelser, som for eksempel den fgrste tur ned og op
igen ad trapperne ved Mgns Klint. Ogsa erkendelsen af, at jeg nok havde vaeret vaesentlig mere
syg end jeg selv ville indse for, var en del af denne tid.

Da aret var gaet og jeg folte, at jeg var ved at lande i mit nye liv, fandt vi ud af, at vores dreng
havde arvet min sygdom. Allerede pa det tidspunkt var han meget syg og blev udredt med henblik
pa en mulig transplantation. Sommeren 2016 blev han transplanteret.

Nu har vi endnu en gang passeret en etarskontrol i vores familie. Heldigvis har ogsa han, ligesom
mig, det helt fantastisk.

Det har vaeret nogle meget intense ar for os, men al den hjeelp og stette vi har faet bade fra
Rigshospitalet, familien og venner samt madet med transplantationsklubben har utvivisomt hjulpet
os med at komme sa godt igennem det, som vi har. Nu star vi pa et punkt, hvor livet former sig
med en ny hverdag og overskud. Lige praecis dette overskud vil jeg gerne dele lidt ud af, og er glad
for chancen til at veere engageret i klubbens bestyrelsesarbejde.

Lad os alle fa mange dejlige og livsbekraeftende ar!

Med mange hilsener, Kathleen.
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Neaestformand Peter Schaning

Jeg blev hjertetransplanteret i december 2016 og er 65 ar.

Jeg havde i 10 ar vidst, at jeg havde et darligt hjerte,
men meaerkede ikke for alvor noget til det far sommeren
2016, men sa gik det ogsa ned ad bakke indtil
operationen. Helingsprocessen var fin med sma og ét
enkelt stort bump pa vejen indtil nu.

Eftersom jeg gik pa pension i januar 2017, sa stillede
jeg mig til radighed for klubben ved at stille op til valg i
bestyrelsen ved arets generalforsamling i Esbjerg. Jeg
faler, at jeg har tid og lyst til at lave en frivillig indsats i
Hjerte- og Lungetransplantationsklubben. Jeg haber, at
jeg kan leve op til de forventninger der matte veere, ikke mindst da jeg blev valgt til naestformand
ved konstitueringen.

En kort preesentation: Er fadt i Haderslev, hvor jeg gik i skole og pa gymnasium og siden tog
lzerereksamen. Arbejdet pa Ars skole, Rismglleskolen og Sankt Mikael skole i Randers. Sluttede
efter godt 40 ar med kun at veere UU-vejleder pa Narrevangsskolen i Randers.

Jeg har altid veeret aktiv i min fritid. | de yngre ar som idreetsudaver og siden som leder. Jeg har
bl.a. siden 1983 veeret formand for Randers gymnastiske Forening, som har knap 4.000
medlemmer samt vaeret formand for Idreetsfritidsordningen — Randers siden 2005. Jeg er gift med
Birthe og har 3 voksne bgrn, der bor i henholdsvis Kgbenhavn, Randers og Silkeborg. Den zeldste
datter er uddannet sygeplejerske og arbejder pa Lungeklinikken i Aarhus, dog p.t. pa steerkt nedsat
tid pa grund af studier.

Og sa det allervigtigste: 7 (snart 8) bgrnebgrn i alderen 1% - 9 ar. | det regi er der rig mulighed for
at fole sig veerdsat som pensionerede bedsteforaeldre!

Peter Schgning

Tilbage til forsiden
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Bestyrelsens beretning

Af afgaende formand Dorthe Skov Larsen
fremlagt af Trine Larsen pa generalforsamlingen d. 23. september 2017

Sa er det blevet efterar igen og tid til et tilbageblik pa, hvad der har rert sig i
Transplantationsklubben og i bestyrelsesarbejdet i det forgangne ar.

Et par maneder efter sidste ars generalforsamling blev der traditionen tro afholdt et
julearrangement. Her hyggede en god handfuld medlemmer sig med brunch og efterfalgende
julekoncert i Veerlgse.

Hen mod slutningen af sidste ar blev det store arbejde med tilpasningen af klubbernes vedtaegter
endelig afsluttet, og vi blev palagt fra sekretariatets side at afholde en ekstraordinaer
generalforsamling inden udgangen af marts maned, saledes at de nye vedteegter kunne tiltreedes
ved Hjerteforeningens Repraesentantskabsmade i foraret. Vi er vant il et rigtigt flot fremmeade ved
vores ordinaere generalforsamlinger, men er godt klar over, at det ikke kun er selve
generalforsamlingen, der treekker s& mange medlemmer til. Vi ville naturligvis gerne have, at sa
mange medlemmer som muligt var med til at godkende de nye vedtaegter, sa vi besluttede at sla
den ekstraordinzere generalforsamling sammen med et tilbud om en laekker frokost og et
spaendende foredrag i Odense i marts maned. Det blev da ogsa til et flot fremmade pa over 30
medlemmer, som enstemmigt godkendte de nye vedtaegter, og som efterfalgende herte et meget
interessant foredrag af neurokirurg og donationsansvarlig laege Christina Rosenlund fra Odense
Universitetshospital, som fortalte om Region Syddanmarks flotte resultater pa donoromradet.

| labet af foraret brugte vi ogsa kreefter pa at arrangere afholdelsen af arets Nordiske made, som vi
i ar var veerter for. Nordisk made bliver afholdt hvert andet ar over en weekend med deltagere fra
Norge, Finland, Sverige og Danmark. Formalet med mgdet er at styrke samarbejdet mellem de
nordiske lande og at dele idéer, erfaringer og problemstillinger med hinanden. Hele bestyrelsen
tilbragte en weekend i april med to bestyrelsesmedlemmer fra hvert af de nordiske lande. Her blev
det til masser af udbytterige diskussioner, interessante oplaeg fra hvert land samt et spaendende
foredrag om MATCH-programmet af to forskere fra Rigshospitalet.

Vi har lgbende gennem hele aret veeret i dialog med Lungeforeningen omkring planleegningen af et
jubilzeumsarrangement i anledning af 25-aret for fgrste lungetransplantation i Danmark.
Planlaegningen har resulteret i et flot program, som bliver afviklet pa Rigshospitalet onsdag d. 11.
oktober 2017. Udover at bidrage til planlaegningen af arrangementet har klubben ogsa givet et
paent gkonomisk bidrag. Det er gratis at deltage, og hvis | endnu ikke har tilmeldt jer, kan vi kun
afbefale, at | far gjort det.

Klubben er repreesenteret i Oplysning om Organdonation, en arbejdsgruppe under DCO, som
varetager den befolkningsrettede oplysning om organdonation og transplantation. 1-2
bestyrelsesmedlemmer deltager et par gange om aret i mader i dette regi. Her er vi eksempelvis
med til at udteenke diverse kampagner, og i saerdeleshed ogsa gennem de sidste to ar at saette
rammerne for afviklingen af den nationale organdonationsdag. Organdonationsdagen finder i ar
sted lgrdag d. 14. oktober 2017, og her vil klubben veere tilstede to steder i landet med stande,
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hvor bestyrelsesmedlemmer og andre medlemmer af klubben vil forsgge at fa folk i tale for at gere
befolkningen klogere pa organdonation og transplantation.

Der har i Igbet af aret vaeret afholdt 5 bestyrelsesmader samt ét dialogmede med
Hjerteforeningens Frivilligafdeling. Herudover holder vi os opdateret med foreningens arbejde ved
labende at deltage i diverse mgder i Hjerteforeningen, heriblandt regionsm@der og det store
landsseminar.

Vores medlemsblad, Nova Vita, har som saedvanlig veeret sendt ud fire gange i lgbet af aret.
Udover at sende bladet til medlemmerne, bliver det ogsa sendt til andre patientforeninger,
hospitaler, radgivningscentre mm, og vi er glade for at opleve, at bladet bliver laest med interesse
rundt omkring i systemet.

Vi handterer ofte henvendelser fra patienter og pargrende, som sgger rad og vejledning eller blot
en snak med én, som har indsigt i, hvilken situation de star i. Og heldigvis oplever vi ogsa en stor
interesse for organdonationssagen, idet vi modtager mange henvendelser fra
journalister/studerende, som pa den ene eller anden made onsker hjeelp til at saette fokus pa
vigtige problemstillinger pa omradet.

Bestyrelsen de sidste par ar veeret udgjort af en stabil gruppe, hvor de samme 7 medlemmer - i
samme konstituering - kunne fortsaette bestyrelsesarbejdet umiddelbart, hvor vi havde sluppet det,
lige efter generalforsamlingen. Det har pa mange mader veeret rigtigt positivt. Men nogle gange er
det godt at "ryste posen", og jeg ser frem til at falge med i, hvad den bestyrelse finder pa.

Forelgbig er der enkelte ting, der ligger fast; et julearrangement i slutningen af november 2017 og
de europeaeiske Sport Championships i Lignano i ltalien i juni 2018.

Endnu engang en stor og hjertelig tak fra mig for den fantastiske opbakning, jeg har maerket fra jer
gennem mine 5 ar pa formandsposten, og en seerlig tak til mine bestyrelseskolleger, som har gjort
arbejdet til en forngjelse.

Pa gensyn!

Dorthe Skov Larsen.

Tilbage til forsiden
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Arsmade i Esbjerg 2017

Af Leif Klove Soarensen

Vi nzermer os Esbjerg sydfra langs havnen med de mange offshore-aktiviteter, og vi gleeder os til
arsmgdet, og til at mgde en masse bade velkendte og nye, s@de transplanterede venner.

Inden arsmgdet starter for alvor, skal den arlige generalforsamling afholdes. Det er altid en
forngjelse at hare formandens beretning, som denne gang blev leveret af naestformand Trine
Larsen, da formanden matte udskyde sin ankomst pga. bisaettelse. Det er altid dejligt at hgre
deltagernes mange meninger og ytringer skarpt styret af dirigent Helmer Baadsgaard. Tusind tak til
alle de deltagende for den opbakning, | viser generalforsamlingen.

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

| ar er det 25 ar siden den forste lungetransplantation blev udfert i Danmark. | den anledning havde
vi inviteret overlaege Michael Perch, Rigshospitalet, Afsnit for Lungetransplantation til at komme og
forteelle om lungetransplantationer gennem de sidste 25 ar, og ikke mindst hvordan han sa
fremtiden for lungeomradet.

Michael Perch leverede et spaendende indleeg om udviklingen og ikke mindst de udfordringer der
er ved lungetransplantationer.

Siden den fgrste lungetransplantation i 1992, har ca. 700 personer, ramt af alvorlig lungesygdom,
faet en ny chance til at leve.

Nar der er betydelig risiko for, at en meget syg
patient med lungesygdom vil dg inden for to ar,
er det muligt at blive indstillet til en
lungetransplantation.

Michael fortalte, at de patienter der bliver
indstillet til en lungetransplantation lider af en

| alvorlig sygdom, som kronisk obstruktiv
lungesygdom (KOL), cystisk fibrose, lunge
fibrose, hjertesygdom og andre.

I modseetning til hvad mange tror, er trafikofre
normalt ikke velegnede som donorer, fordi der
naesten altid sker beskadigelse af lungerne og
de indre organer ved trafikulykker.

De fleste donorer er dade af en hjernebladning.
En lungetransplantation betyder, at en person far én eller to lunger skiftet. Pa det seneste er der
flere der far en dobbelt og feerre der far en enkelt lunge transplanteret.

Efter Michaels spaendende indlaeg, var der tid til eftermiddagskaffe og lidt laekkert tilbehgr, inden vi
skulle af sted pa bustur rundt i Esbjerg.
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Vi havde bestilt en dobbeltdaekker, sa der var plads til alle. Turen gik gennem Esbjerg og ned
langs det store havneomrade. Borerigge og masser af vindmellevinger med mere vidner om de
store aktiviteter med offshore og udskibningshavn. Esbjerg Havn er stadig faergehavn, men status
som Danmarks stgrste fiskerihavn, hagrer efterhanden en svunden tid til.

Turen sluttede af ved et af Esbjergs
kendteste vartegn, nemlig "Mennesket
ved Havet”, i folkemunde ofte kaldet De
4 hvide meend.

Vi havde forgeeves forsggt af fa en
guide fra Esbjerg, men det var ikke
muligt netop denne dag. Men i stedet
blev guide rollen pa bedste vis

§ varetaget af Pelle Christiansen og
X Annelise Buhl Staunstrup, og de havde

virkeligt laest pa lektien. Tak for det
Pelle og Annelise.

Afgaende formand Dorthe Skov Larsen abnede festmiddagen og en aften fyldt med livlig snak

krydret med rigtig god mad.

Hovedretten blev forsinket, men var til gengeeld veerd at vente pa.

I mellemtiden kunne vi sige paent farvel til de

afgaende bestyrelsesmedlemmer Dorthe Skov

Larsen og Annelise Buhl Staunstrup samt
synge et par af de omdelte feellessange med
Trine Larsen ved klaveret

Sendag ankom Bodil Jgrgensen, som vi jo
alle kender. Bodil Jgrgensen er udover at
veere en af vores store skuespillere ogsa
ambassadgar for Hjerteforeningen.

Bodil startede med at indvige os i hendes

egen bergring med hjertesygdomme. Som
ung nybagt mor, matte hun haste pa

sygehuset med sin naesten nyfgdte son i liften,
som endte med en indgribende hjerteoperation,

som heldigvis endte med en god udgang.

Nova Vita nr. 4, december 2017

Side 10



Bagefter berettede hun om den grimme ulykke, hun
selv var involveret i, hvor hun kom under en traktor i
forbindelse med optagelserne af en ny far til fire film.
Om hendes tid pa sygehus og i respirator, samt
hvordan hun oplevede en aldeles hjeelpelgs periode.

Men der blev ogsa tid til masser af grin. Bodil kom
vidt omkring i hende karriere, og gav mange sma
gensyn, en sang blev det ogsa til.

Og sa var der ellers bare muligheder for masser af
spgrgsmal.

Efter vi havde klappet af, blev mange foreviget med
et billede af sig selv og Bodil Jgrgensen, der delte
keerlige krammere ud.

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

Tilbage til forsiden
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25-ars jubileeum
for forste lungetransplantation i Danmark

Af Dorthe Skov Larsen

| januar 2017 var det 25 ar siden, den fgrste lungetransplantation blev foretaget i Danmark. Siden
da har omkring 700 danskere faet en ny chance i livet efter at have faet transplanteret én eller to
nye lunger pa Rigshospitalet.

| den anledning inviterede Lungeforeningen og Rigshospitalet d. 11. oktober 2017 til et flot
jubileeumsarrangement. En raekke frivillige patientforeninger har vaeret med til at sammensaette
programmet. Klubben har ogsa deltaget i idéudviklingen og har ligeledes bidraget gkonomisk til
afviklingen af arrangementet.

Det blev til en meget speendende og rgrende eftermiddag og aften i selskab med dedikeret
sundhedspersonale, transplanterede og ventelistepatienter, pargrende og masser af frivillige
ildsjeele, som arbejder for at fremme lungesyges rettigheder og forhold. Bestyrelsen var glade for
at se, at ogsa rigtig mange af vores medlemmer havde taget imod invitationen.

Overlaege Jgrgen Carlsen, som har vaeret med i LTX-programmet siden starten i 1992, var dagens
moderator, og han startede med at byde velkommen til dagens farste oplaegsholder, den
lungetransplanterede Inge Margrethe Madsen.

En personlig beretning om den forste lungetransplantation i Danmark

Inge Margrethe fortalte sin personlige beretning om, hvordan lungesygdommen Alfa1 antitrypsin
mangel i starten af 1990'erne langsomt gjorde tilvaerelsen mere og mere uudholdelig. Efter lange
udredninger af fysiske og psykiske tilstande, familieforhold etc. blev Inge Margrethe endelig
indstillet til en lungetransplantation. Det var den kendte kirurg Gosta Pettersson, som overbragte
de gode nyheder, og han fortalte samtidig, at Inge Margrethe kunne forvente at leve omkring 5 ar
med de nye lunger, hvis hun var heldig. Da Rigshospitalet pa dette tidspunkt endnu ikke var
godkendt til at foretage lungetransplantationer, matte Inge Margrethe vaelge mellem England eller
Tyskland. Hun valgte England, selvom resultaterne derovre ikke var imponerende. Lige inden
afgang til England lykkedes det dog for Rigshospitalet at fa dispensation til at lungetransplantere,
og Inge Margrethe blev den fgrste patient, som modtog nye lunger i Danmark.

Laegerne havde vurderet, at det bedste for Inge Margrethe ville veere at fa en bloktransplantation
(bade hjerte og lunger), selvom hendes hjerte ikke fejlede noget. Hun blev derfor bedt om at
underskrive papirer med tilladelse til at hendes hjerte kunne doneres til en anden patient. Pa
denne made har Inge Margrethe altsa provet at sta pa begge sider af donationsdilemmaet. Under
operationen andrede kirurgerne dog planen, og Inge Margrethe endte med at beholde sit eget
hjerte.

Inge Margrethe fortalte rarende om oplevelsen af endelig at kunne treekke vejret uden besveer efter
operationen og om farste tur udenfor hospitalet, hvor hun stod pa en badebro og tog dybe
indandinger af den friske luft fra @resund.
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Kort tid efter operationen kunne Inge Margrethe og hendes mand, sammen med deres to bern,
fejre deres s@lvbryllup. Her 25 ar efter lungetransplantationen er der fuld gang i planleegningen af
guldbrylluppet - denne gang med tre bgrnebarn pa geestelisten ogsa.

Laegefaglige oplaeq

Efter Inge Margrethes personlige beretning var det tid
til en reekke spaendende oplaeg fra nogle af de
mennesker, som har med LTX at gagre i deres faglige
arbejde. Pensioneret overlaege Martin lversen var med
til at starte LTX-programmet pa Rigshospitalet tilbage i
1992, og inden da var han med til at sende danske
lungesyge til transplantation i Frankrig, England og
Tyskland. Han fortalte om, hvordan
lungetransplantation som behandling blev udviklet
hovedsageligt i USA op gennem 1980'erne, og udtrykte
forstaeligt stolthed og gleede over, at det danske LTX-
program er blevet en succes med resultater pa hgjde
med de bedste i Europa, bade hvad angar proceduren og overlevelse efter operationen. De sidste
15 ar er der gennemsnitligt foretaget 30 lungetransplantationer arligt pa RH, og alt i alt har det
danske LTX-program resulteret i omkring 5000 ekstra levear for de mange patienter, som har
modtaget nye lunger siden 1992.

7"- V = e = e

Martin Iversen fortalte indlevende om, hvad det er, der har gjort LTX-programmet til sadan et
givende arbejdsomrade. LTX (ligesom andre transplantationer) adskiller sig bl.a. fra andre
medicinske behandlinger ved, at det er en behandling, som man ikke kan kabe sig til.
Transplantationer handler ikke blot om kirurgi og medicin, men er derimod et spgrgsmal om sveaere
overvejelser omkring etik, fglelser, gkonomi og meget mere.

Endeligt delte Martin Iversen nogle tanker omkring det han mener er grundstenen og
forudsaetningen for ethvert transplantationsprogram; tillid. Tillid fra offentligheden til, at det,
leegerne laver, er fornuftigt. Tillid fra lzegerne til, at
patienterne passer deres behandling, og tillid fra patienten
til, at leegen altid vil gere sit bedste for patienten. Martin
Iversen takkede herefter slutteligt sine egne patienter for
den tillid, de har vist ham, gennem 25 ar.

Mette Gotlieb, som er transplantationskoordinator pa
Rigshospitalet, fortalte herefter om det komplekse

B maskineri, som gér i gang, nér en hjernedad patient

B erkleeres egnet som donor, og én eller flere recipienter

| skal findes. Det var meget spaendende og ogsa lidt
morsomt, nar Mette Gotlieb fortalte pudsige historier om
forskellige ventelistepatienters reaktion, nar den

R ﬁ-‘w | opringning, de sa leenge har ventet pa, endelig er der.

Hasse Sgrensen, klinikchef pa Thoraxkirurgisk klinik RH, fortalte om Ex Vivo Lung Perfusion
maskinen (EVLP), i folkemunde kendt som lungevaskemaskinen. Lungerne er det organ med den
laveste udnyttelsesrate, og derfor er det utroligt vigtigt, at man har opfundet en teknik, som kan
bevirke, at donorlunger, som ellers ville vaere blevet kasseret, alligevel kan bruges til
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transplantation. Den fgrste "lungevask” pa Rigshospitalet blev foretaget d. 1/5 2012, en vask tager
3-7 timer, og 30% af de lungetransplantationer, der er foretaget pa RH de sidste 5 ar, har kun
kunnet lade sig gare pga. lungevaskemaskinen. Maskinen har gget antallet af transplantationer
med hele 40%, og er nu en integreret del af LTX-programmet pa RH.

Christian Mgller, konstitueret overlaege ved Thoraxkirurgisk klinik RH, fortalte herefter om
lungetransplantation fra en kirurgs perspektiv. Bl.a. fik vi forteellingen om, hvordan den farste
transplantation af lunger fandt sted i Sovjetunionen i 1947. Her var "patienten" dog en hund, som
tilmed ulykkeligvis kun overlevede i sglle 8 dage. Farst i 1963, efter rigtig mange dyreforsag, turde
man lungetransplantere et menneske. Operationen fandt sted i USA, og patienten var en
amerikansk livstidsfange. Han overlevede i 18 dagn. Den farste rigtigt succesfulde
lungetransplantation, hvor patienten overlevede i laengere tid, blev foretaget i Canada i 1983, og
Danmark fulgte jo altsa efter i 1992 med et program, som fra start ma betegnes som succesfuldt
(det er Inge Margrethe jo tydeligt bevis for).

Christian Mgller forklarede lidt om selve proceduren ved en LTX, som er én af de teknisk sveereste
transplantationer at udfgre. Slutteligt konstaterede han, at pa trods af, at det danske
lungetransplantationsprogram ligger helt pa hgjde med de bedste i verden, sa er det desveerre
stadig sadan, at man som LTX patient ma forvente at leve kortere tid, end det gar sig geeldende for
transplanterede med andre organer.

Derfor er der al mulig god grund til at fortseette og intensivere forskningen i, hvordan man kan
forbedre medicinering og udnyttelse af de organer, som matte veere til radighed. Dagens sidste
leegefaglige oplaegsholder, overleege ved afsnit for lungetransplantation RH Michael Perch, fortalte
netop om dette. Han naevnte bl.a. muligheden for at videreudvikle den funktion, som EVLP
(lungevaskemaskinen) allerede udfylder i dag. Dette kunne man teenke sig at gare ved rent faktisk
at behandle lungerne, mens de befinder sig i maskinen, eksempelvis ved at tilfgje stamceller under
vasken. Han naevnte ogsa muligheden for at transplantere fra hjertedede donorer i stedet for alene
fra hjernedede donorer, hvilket formodentlig ville kunne gge antallet af mulige donorlunger
betragteligt.

Sidst men ikke mindst kom Michael Perch ind pa fremtidsudsigterne til at kunne udvikle kunstige
lunger. Der forskes meget i en procedure, som populeert sagt piller alle celler ud af et par
donorlunger, saledes at der kun er et "skelet" tilbage, for derefter at fylde skelettet med
recipientens egne stamceller. Dette ville potentielt overfladiggere den immundaempende
behandling og dermed forgge patientens overlevelse betragteligt.

"Et lys til min donor"

Efter alle disse spaendende oplaeg blev der holdt en kort pause, og da vi kom tilbage i auditoriet
blev lyset daempet, og vi kunne taende et lille elektrisk fyrfadslys med teksten "et lys til min donor",
som var placeret ved hvert seede. | denne stemning blev der afholdt ét minuts stilhed for alle de
mennesker, som gennem arene efter deres dgd har givet livet videre i form af organdonation. En
meget rgrende oplevelse. Afslutningen af det ene minut blev markeret af tonerne fra et klaver. Bag
klaveret sad filmkomponist Frans Bak, og Frans spillede og sang herefter flere smukke sange, som
alle handlede om keerlighed til livet - og til lungerne. Ved flere af sangene blev publikum opfordret
til at synge med.
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Dagens sidste egentlige opleeg bad pa en, for de fleste af os, meget anderledes og yderst
bevaegende oplevelse. Per Clausen sagde ja til organdonation pa vegne af sin samlever, da
Birgitte efter en hjernebladning og 10 dage i koma blev erkleeret hjernedad, blot 54 ar gammel. Per
og Birgitte havde taget snakken om organdonation derhjemme, sa selvom Birgitte ikke var
registreret i donorregistret, var Per ikke i tvivl om, at det var Birgittes gnske at blive organdonor.
Faktisk var han sa sikker, at han selv naede at bringe emnet pa bane, inden lzegerne spurgte.

"Hjernedaden kan veere svaer at forsta", siger Per, og derfor valgte han at overvaere de mange
hjernedgdsundersggelser. Det var selvsagt nogle meget harde timer, men Per har det i dag godt
med, at han var sammen med Birgitte hele vejen - det hjalp ham med at forsta, at hun virkelig var
veek. Per var ogsa med i den allersidste fase pa sygehuset, hvor Birgitte fik det tagj pa, som hun
skulle begraves i. Han var lettet over at se, at Birgitte stadig lignede sig selv, selvom flere af
hendes organer var blevet udtaget.

Tre uger efter Birgittes dgd modtog Per et brev fra Skejby Sygehus, hvori man takkede Per for i en
sveer situation at have sagt ja til organdonation. Der var ogsa en opfordring til at tage kontakt, hvis
Per gnskede at vide, hvad der var sket med Birgittes organer. Brevet fyldte Per med bade gleede,
sorg og ydmyghed, og pa sigt fik brevet stor betydning i hans videre liv.

Per fik senere at vide, at Birgittes organer havde reddet fire menneskers liv. "Det har ikke veeret let
at leve videre uden Birgitte", forteeller Per, "men det er som om, at det meningslase giver mening,
nar man ser glaeden hos de mennesker, som har modtaget et livgivende organ". Per arbejder i dag
frivilligt for infoteamet under Dansk Center for Organdonation (DCO), hvor han gennem foredrag
forteeller om sine erfaringer som naermeste pargrende til en organdonor.

Hvert ar pa Birgittes dadsdag sender Per et musikanske til P4; "Let your fingers do the walking" af
det danske band Sort Sol. Det var Per og Birgittes yndlingsnummer. P& denne fine dag i oktober
lod Per os laese sit afskedsbrev til Birgitte. Det Igb stille over skaermen i det store auditorium pa
Rigshospitalet, til tonerne af deres yndlingsnummer.

Det var selvsagt en meget rgrt forsamling, der takkede Per for hans bidrag til lungejubileeet med
staende klapsalver. Og det var en meget smuk afslutning pa
en fantastisk markering af 25-aret for den fgrste

lungetransplantation i Danmark. P £ -
Anne Brandt, direktgr for Lungeforeningen, takkede til slut % ,..t‘

< line lunger
Bes gratia

alle, som pa den ene eller anden made havde bidraget til F& be a1
dagens arrangement, og Rigshospitalet bad herefter pa en i

let anretning udenfor auditoriet, hvor der ligeledes var

opstillet stande af alle de patientforeninger, som beskeaeftiger

sig med lungesygdom/transplantation - heriblandt vores.

Tilbage til forsiden
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Organdonationsdagen 2017

af Lene Kjaer og Trine Larsen

Organdonationsdagen er dagen, hvor vi hylder vores donorer og seetter fokus pa organdonation
blandt befolkningen (lees mere pa|http://organdonor.dk/organdonationsdag/|

Trine:

Jeg stod for arrangementet i Odense, og startede derfor med at made op pa grgntmarkedet i den
indre by af Odense kl. 6. (regulativet foreskriver, at hvis man vil veere sikker pa sin stadeplads, skal
alt veere sat op inden Kl. 7). Heldigvis har jeg en super familie, der tog med ind og stillede op trods
det tidlige tidspunkt.

KI. 10 var alle informatarerne samlet og klar til at mgde den odenseanske befolkning. Folk var
super positive og snakkede gladelig med os uanset om de allerede var tilmeldt donorregistret,
overvejede det eller aldrig kunne drgmme om at blive tilmeldt.

Jeg mgdte kun en mand, der med et skaevt smil pa laeben kiggede pa mig og sagde "Hvis det er
om det der organdonation, kan du godt glemme det”, da jeg ville spgrge ham, om han havde taget
stilling - han havde nok taget stilling for mange ar siden ©...

Oplysning om Organdonation, der var overordnet arranger for alle events, havde sgrget for at vi
kunne dele armband ud med teksten “Jeg har taget stilling” eller "Jeg har ikke taget stilling”,
Organdonations-sadelbetreek til cykler, donorkort og balloner med deres logo pa til barnene.
Vi havde krydret det hele med en konkurrence om 2 x 1 gavekort til den lokale familierestaurant,

Nova Vita nr. 4, december 2017 Side 16


http://organdonor.dk/organdonationsdag/

hvis folk kunne tippe en 10’er om organdonation.

Til spergsmalet: “Efter 5 ar lever langt de fleste transplanterede stadig?” matte en del af de
adspurgte erkende, at det vidste de ikke, om var sandt. Sa det var en stor forngjelse at forteelle
folk, hvor "gamle” mig og mine kollegaer var.

Personligt var det ogsa en keempe forngjelse for mig at sige det, da det er helt vildt at erkende at
jeg nu har haft mit nye livi 7 ar.

Lene:

Vi var tilstede pa Roskilde Torv, hvor der var ansggt om en stadeplads fra 10.00 til 14.00.

Vi var fire fra transplantationsklubben og tre fra det frivillige organdonationskorps, som havde
tilbudt at deltage.

Torvet var fyldt af mennesker, og det pa trods af det lidt kglige vejr.

Der blev delt balloner, rade og grenne armband, donorfoldere og saddelbetraek ud til alle de
forbipasserende, som tog godt imod det. Der blev stillet mange spgrgsmal, sa vi fik en god dialog i
gang.

Nogle undskyldte, at de havde glemt at melde sig som donorer, selv om de havde taget stilling.
Andre meldte sig til med det samme ved at udfyldte den r@de donorfolder. En del udtrykte, at det
skulle veere sadan, at man meldte "fra”, nar man bliver myndig og ikke "tiI” som donor. Man skulle
altsa automatisk blive fadt som doner.

Alt i alt var vi enige om, at vi havde mgdt og talt med mange positive og interesserede mennesker,
som syntes, at det var en god sag, vi arbejdede for.

Til sidst skal der lyde en keempe stor tak til alle jer, der tog jer tid til at saette fokus pa
organdonation i Odense og Roskilde.

'Plysning om
Ofanasnation
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Evalueringen for organdonationsdagen 2017 er lige kommet ved redaktionens udlgb, men vi
syntes, | skulle have de flotte resultater med:

Tusind tak for din indsats - den szetter vi stor pris pa! Med hjzelp fra dig og
de andre arrangerer har Organdonationsdagen klaret sig endnu bedre i ar:

Flere danskere har talt om organdonation, flere er blevet klogere pa
organdonation, og flere kender nu til Organdonationsdagen, viser en
undersggelse, vi har faet lavet af YouGov.

Hele 69 events fordelt i hele landet er foregaet, sammenlignet med 32
events sidste ar

150+ artikler om organdonation er blevet bragt i medierne i oktober maned.
6.000 sadelbetraek og 6.500 armband er blevet delt ud.

Knap 400.000 personer har set opslag om dagen pa Instagram, hvor
kendisser har veeret ambassadorer for sagen.

Fem gange sa mange som normalt har besggt vores hjemmeside i uge 41.
(www.organdonor.dk)

Tilbage til forsiden
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Tanker vedrorende medvirken i P1-programmet
Supertanker

Af Peter Schoning

Farst i oktober maned 2017 blev jeg kontaktet af Hjerteforeningen, der igen var blevet kontaktet af
DR’s radioprogram P1. Man ville gerne have en hjertetransplanteret til at medvirke i
radioprogrammet "Supertanker” pa P1. Programmet sendes direkte torsdage kl. 10.00-11.00.
Udsendelsen redigeres af Carsten Ortmann fra DR Kulturliv Aarhus, og ugens emne var
transplantation. Hovedpersonen skulle veere Andreas Bragger Albertsen, adjunkt fra Institut for
statskundskab og har taget Ph.D. og forsker bl.a. i organ knaphed: Kan familien, staten og
markedet ende lidelserne?

Carsten Ortmann og jeg havde en laengere telefonsamtale, som senere dannede rammen for hans
forberedelser. Efter nogle dage meddelte han mig, at man gerne ville have min medvirken.

Optagelsen foregik i DR’s lokaler i det nordlige Aarhus. Her gar man bare ikke lige ind, men bliver
sluset ind, hvorefter man registreres og far skilt pa. Sikkert en ngdvendig forholdsregel i disse tider.

Carsten og Andreas havde i den grad greb om stoffet, og Carsten styrede os professionelt stille og
roligt igennem programmet med et par sma bandede indslag ind imellem.

Carsten havde delt det op i et opleeg: Intro, mig med oplaegget: Hvad var arsagen og forlgbet ifm
transplantationen? De vaesentlige spargsmal i debatten, hvad forstas ved udtrykket "Giv livet
videre”? Dyrehjerter. Kunstige hjerter. Derefter et bandet indslag "Filosoffens hjerte”, og derefter
Andreas, der inddrog Kant & Marx, Thailer og Sunstein samt Sandel. Derefter en snak om,
hvordan modtagerne bliver udvalgt. Til sidst 2 selvvalgte historier fra Andreas og jeg.

Programmet bliver sendt direkte, sa naesten alt det, der sker i studiet, ryger direkte ud i aeteren, sa
der er ikke plads til spgrgsmal eller til at rette fejludtalelser.

En lidt maerkelig folelse at blive sendt direkte ud over hele landet, i gvrigt uden at fa at vide, hvem
modtagerne er, og uden at fa direkte respons.

Efter afslutningen blev der lavet et lille videoklip til brug pa f.eks. facebook. Du kan se det ved at

klikke her

Efterfelgende har en snes personer, som jeg mere eller mindre kender, kommenteret min
medvirken og selve udsendelsen og programmet generelt. Kommentarerne var alle positive.

Titlen "Supertanker” var maske det mest skreemmende ved at medvirke, men det var spaendende
at prgve.

Peter Schoning
Lyt til hele udsendelsen her

Tilbage til forsiden
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Lignano, Championships 2018

Nu er det tid til forhandstilmelding til de europaeiske Championships for hjerte- og
lungetransplanterede i Lignano Sabbiadoro i Italien 2018.

Lignano Games 2018 finder sted fra mandag den 11. juni til lardag den 16. juni 2018.
Byen ligger godt 100 km nordgst fra Venedig.

@nsker du som medlem at deltage, er det ngdvendigt med en forhandstilmelding til klubben.
Forhandstilmeldingen finder sted fra nu og indtil senest d. 19.12.2017.

Forhandstilmeldingen er for at vi kan danne os et indtryk af, hvor mange danske deltagere vi kan
mgnstre. Samtidig har deltagerantallet betydning for den politik, bestyrelsen skal udarbejde for
fordelingen af deltagerstatten. Vi har en mindre opsparing fra tidligere games, og vi har en
ansggning ude om speciel deltagerstatte malrettet klubbens hjerte- og lungetransplanterede
barn og unge.

Nar vi far tilsendt programmet fra vaerterne i ltalien i januar 2018, bliver dette almindeligvis kun
udsendt til de forhandstilmeldte.

[Du kan finde arranggrernes hiemmeside ved at klikke her| Som du kan du se er oplysningerne pa
hjemmesiden stadig sparsomme, og der er endnu ikke offentliggjort praktiske oplysninger om
indkvartering, program og sportsgrene osv.

Veer venligst opmaerksom pa, at nar vi pa et tidspunkt skal tiimelde os bindende, sa skal
transplanterede deltage i mindst 2 sportsevents for at fa andel i deltagerstatten. Samlet kan man
deltage i maksimum 5 sportsevents. Pargrende deltager som supportere.

Forhandstilmeldingerne er altsa et must, men er naturligvis ikke bindende, fgr vi har orienteret om
de endelige betingelser herunder priser. Du skal forvente at afgive bindende tilmelding i februar
2018.

Information om forhandstilmelding sendes ligeledes ud pr. mail snarligt.

Forhandstilmeldingen sendes senest den 19. december 2018 pr. mail til[Pelle]

med anfersel af dit/jeres navn(e), adresse og telefonnummer, samt hvilke sportsgrene du agter at
deltage i.

Bedste hilsener
Pelle Christiansen.

EHLTC
Z{/'/Ld//t,f t//f

Tilbage til forsiden
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Alex' transplantationshistorie

Af Pelle Christiansen

David Walkers son Alex blev hjertetransplanteret som 18-arig og er netop fyldt 48 ar.
Undervejs har han skaenket sin mor og far fire borneborn.

Manden pa billedet er David Walker. David er mangearig formand for den
Britiske hjerte- og lungetransplantationsforening og en naer ven af vores
Klub.

David er ikke hjertetransplanteret, men det er hans aeldste sgn Alex Walker.
Alex blev hjertetransplanteret pa Harefield Transplant Center nord vest for
London for 30 ar siden, bare 18 ar gammel. For 10 ar siden fortalte David
historien til Nova Vita. Her bringes historien igen med en lille opfalgning:

Alex Walkers transplantationshistorie 1987 til 2007.

Af David Walker.
Oversaettelse: Mogens Asmussen, Ebeltoft.

Alex blev fgdt i 1968, og havde som barn et meget normalt, sundt og raskt liv uden
helbredsmeessige problemer, bortset fra at han fik taget sin blindtarm, da han var 7 ar. Han var
altid aktiv, og sa snart han begyndte i skolen, blev hans energi udfordret gennem sport.

I november 1986 forlod Alex skolen og meldte sig til faldskeermstropperne.

Under sin indledende 16 ugers treening, omkring juletid, lige efter hans 18 ars fadselsdag, padrog
han sig en virus, der medfarte en hjertelammelse. Uheldigvis troede militeeret, at han bare
simulerede syg. Efter han var faldet sammen en gang mere, besluttede de imidlertid at beordre
ham til at melde sig til hospitalet.

En telefonopringning til hans foreeldre slog dem helt ud! Da de ankom til hospitalet i Aldershot,
indsa de, at Alex var alvorligt syg.

For et militeerhospital var hans tilstand sa kritisk og speciel, at de ikke vidste, hvordan de skulle
behandle ham.

Alex’s mor, Marylin, blev hos ham under hele indlaeggelsen og flyttede sammen med ham, hver
gang han blev overflyttet til et andet sygehus.

Efter behandling pa flere forskellige militeere hospitaler, som var helt forfaerdelige, blev han overfart
til St. Thomas i London, hvor de reddede hans liv pa den intensive afdeling.

Efter at vaere bragt tilbage til livet, blev han diagnosticeret som en patient, der behgvede en
hjertetransplantation, hvis han skulle overleve. Han blev herefter omgaende overfort til Harefield,
hvor diagnosen efter en uge blev bekreeftet, og han blev sat pa venteliste.
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Pa samme made som flertallet af de patienter, der far dette tilbud, blev han sendt hjem for at
vente. Mirakulgst modtog han 2 uger senere en opringning, og en vild tur til Harefield blev aftalt.

Alex’s foreeldre, Marylin og David, havde pa det tidspunkt 4 andre yngre bgrn. Og det var
ngdvendigt at finde nogle venner til at tage sig af barnene, for turen kunne gennemfares.

Da de ankom til Harefield med Alex, var det chokerende at blive modtaget med ordene "I er meget
sent pa den! Ringede | ikke til politiet for at bede dem eskortere jer?" "@h, nej”, svarede de, "det
vidste vi ikke, at vi kunne. Vi kgrte bare sa hurtigt som muligt for at komme herhen, undskyld”.

Medens de talte sammen, blev Alex barberet og forberedt til operationen.

Der var ingen tid til at teenke og ikke leengere mulighed for at eendre beslutning, husk han var 18 ar
og dermed voksen, sa det var ham der skulle tage beslutningen, ikke hans bekymrede foraeldre.

Hvad ger de pargrende, medens operationen finder sted? Bekymrer sig, drikker, ryger, taler, tier,
greeder, sover. Lidt af alting, tror jeg. Endelig blev der ringet om, at de havde afsluttet operationen,
og at Alex nu var i intensivafdelingen. Det var godt nok en anderledes Alex, vi madte, end ham vi
sagde farvel til 5 timer tidligere. Her var en ny lyserad Alex, fyldt med slanger, men han sa veeldig
sund ud med sit nye hjerte.

Uanset hvordan helbredelsen gik til, sa virkede den, og 10 dage senere blev han udskrevet og
kunne tage hjem.

Han blev hurtigt involveret i Transplantations Legene. Han var faktisk sa sej, at han allerede deltog
i Exeter Legene i 1987, kun 3 maneder efter transplantationen (minimum er mindst 6 maneder).
Han sa veeldig godt ud, sa der var heldigvis ingen, der bemaerkede noget. For at vaere pa den sikre
side havde holdlederen dog kun tilmeldt ham til 4 kilometers gang. Alle der var pa atletikbanen om
sgndagen husker en meget ivrig foreelder, der brad ud af reekkerne og gik tveers over banen for at
forklare Alex, at han nu havde afsluttet sine 20 omgange, at omgangstaelleren havde talt forkert, og
at han derfor ikke behgvede at ga en omgang mere. Men typisk for Alex’s konkurrencementalitet,
fortsatte han for at afslutte omgang 21.

Siden da har Alex deltaget aktivt i alle engelske sportslege, undtagen ét. Han har vundet masser af
medaljer, navnlig guldmedaljer, men ogsa salv og bronze i mange forskellige atletiske discipliner,
stafetlgb og spring, og han er blevet tildelt prisen som "Bedste Hjertetransplanterede Atlet” et antal
gange.

| perioden som transplanteret mgdte han Lindsay, de blev gift og har 3 dejlige bgrn Daniel (14),
Lauren (11) og Elliot (8).

Ikke alting har vaeret en dans pa roser. Alex har faet et antal afstadninger med i kgbet, men
heldigvis ingen alvorlige. Han har haft forskellige jobs, aldrig faet en egentlig karriere. Han har faet
mange venner og er saerdeles kendt indenfor transplantationsfeellesskabet. Trist nok blev han for
et ar siden skilt fra Lindsay, men han holder god kontakt med sine barn, som han ser hver 14. dag.

Nova Vita nr. 4, december 2017 Side 22



Alex er blevet udvalgt 8 gange til at repraesentere England ved World Transplant Games, hvor han
ogsa har vundet en handfuld medaljer. Hans atletik er det, han fokuserer pa i livet. Det at veere pa
dupperne, har holdt ham sund og rask.

Alex har lige fejret sin 20-ars transplantations fedselsdag. Hvad bliver det naeste?

Mere af det samme, formoder jeg. Mere traening, flere lege, flere medaljer, mere liv, mere tid til at
nyde, at han fik sin "anden chance”.

Anden del:

Anden del af historien finder sted i 2017. Jeg far en mail fra David Walker med billede af 3 maend
der tilsammen er 95 transplantationsar. Hans sgn Alex star til venstre i billedet (I husker sikkert
historien fra sidste nummer af Nova Vita).

Alex Walkers transplantationshistorie 2. del: 2007 -2017.

Fortalt af David Walker
Oversaettelse: Pelle Christiansen, Albertslund.

Alex blev som bekendt hjertetransplanteret som 18-arig. |
dag er han 48 ar gammel og er stadig en meget aktiv
sportsmand. Alex bgrn fra fgrste aegteskab, Daniel, Lauren

og Elliot er i dag blevet henholdsvis 24, 21 og 18 ar. Fra venstre: Alex Walker, Andrew
Whitby og David Agett (foto: David
D. 26. april 2017 kunne Alex markere 30-ars dagen efter . > gert(

sin hjertetransplantation.

Nogle ar efter sin skilsmisse fra Lindsay mader Alex Kate. De blev gift den 26. marts 2011. Kate er
nyretransplanteret, og den 26. oktober 2017 er det 21 ar siden.

Sammen har de beriget mig med endnu et barnebarn Ben, som fyldte 3 ar den 26. januar 2017.
Som du nok kan forestille dig, er de blevet noget overtroiske omkring datoen den 26.
Alex arbejder fuldtids i et supermarked, der hedder Tesco.

Bade Kate og Alex har deltaget i de britisk transplant games som blev holdt i North Lanarkshire fra
d. 27.-30. juli 2017.

Se en video med Alex Walker i action her

Tilbage til forsiden
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https://www.facebook.com/photo.php?fbid=10158731774190601&set=gm.10154747235187762&type=3&ifg=1

Julequiz

Kan du geette, hvilken sang vi teenker pa:

Sa skriv dit svar i en mail til transplantationsklubben@hjerteforeningen.dk
senest d. 15/12 - 17, og veer med i lodtraekningen om en aeske juleguf til juleaften.

Tilbage til forsiden
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Fra bestyrelsen

Referat af generalforsamling i Transplantationsklubben den 23.9.17 pa Hotel Britannia i
Esbjerg.

Neestformand Trine Larsen byder velkommen. Formand Dorthe Skov Larsen er fravaerende med
afbud.

1. Valg af dirigent:

Helmer Baadsgaard veaelges. Dirigenten konstaterede, at mgdet er lovligt og rettidigt
indkaldt iflg. geeldende regler. Det blev ligeledes konstateret, at forsamlingen er
beslutningsdygtig.

Annelise Staunstrup er referent.

Dagsordenen blev godkendt.

2. Bestyrelsens beretning v/ naestformand Trine Larsen i hovedpunkter

Beretningen indeholdt fglgende hovedpunkter:

- Julearrangement 2016

- Tilpasning af Klubbens vedteegter. De blev vedtaget i marts pa en ekstraordineert
generalforsamling i Odense.

- Der blev afholdt Nordisk made i Kabenhavn i april.

- | arerdet 25 ar siden den farste lungetransplantation blev foretaget i Danmark. Derfor
afholdes der et arrangement pa Rigshospitalet den 11.10.17 med tilmelding.

- Den 14.10.17 er der International organdonationsdag.

- Der har veeret afholdt 5 bestyrelsesmgader og et dialogm@de med Hjerteforeningen

- Nova Vita er udkommet planmaessigt

- Formanden har haft kontakt med diverse journalister

- Der skal foretages valg til bestyrelsen

- Der vil blive afholdt et julearrangement i november

- Der bliver afholdt Sportslege i Lignano i juni 2018

En kommentar fra salen: Hvorfor er der ikke noget arrangement i forbindelse med
organdonationsdagen i Jylland? Trine Larsen opfordrede til, at der bliver taget initiativ.

Formandens beretning godkendes uden yderlige bemaerkninger.

3. Fremleeggelse af regnskab v / Pelle Christiansen

Pelle Christiansen gennemgik regnskabet for 2016.

Spergsmal fra salen: Hvorfor sendes der indbydelser ud pa papir? Pelle Christiansen
svarer: Det overvejes at spare portoen. Forslaget om kun at sende indkaldelsen il
generalforsamling ud pr. mail tages med til naeste dialogmede med Hjerteforeningen.
Indkaldelsen ligger ogsa pa hjemmesiden.

Regnskabet tages til efterretning uden yderligere kommentarer.
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4. Indkomne forslag: der er ikke indkommet forslag.

5. Valg til bestyrelsen:
Der skal veelges 4 bestyrelsesmedlemmer. Dorthe Skov Larsen og Annelise Staunstrup
gnsker at treede ud af bestyrelsen, sa der skal vaelges to nye medlemmer, mens Pelle
Christiansen og Jgrgen Bjgrnestad har gnsket at genopstille. Kathleen Pade og Peter
Schening har gnsket at stille op.
Da der ikke melder sig yderligere kandidater, veelges falgende:

Pelle Christiansen valgt for 2 ar
Jorgen Bjgrnestad valgt for 1 ar
Peter Schening valgt for 2 ar
Kathleen Pade valgt for 2 ar

Bestyrelsen konstituerer sig selv.

6. Eventuelt
Trine: Oo0 har henvendt sig ang. personlige historier, som skal i lokale medier pa
organdonationsdagen. Personforslag skal indsendes mandag/tirsdag i uge 39 til Oo0, sa
forsamlingen blev opfordret til at melde sig til Trine Larsen.

Dirigenten takkede for god ro og orden.
Referat v/ Annelise Staunstrup

Godkendt af dirigent Helmer Baadsgaard den 26.9.17
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Forkortet referat af konstituerende bestyrelsesmgade d. 24. september 2017.
Sted: Hotel Britannia, Torvegade 24, 6700 Esbjerg.

Deltagere: Trine Larsen, Kathleen Pade, Lene Kjeer, Leif Kigve Sgrensen, Peter Schgning, Jargen
Bjgrnestad og Pelle Christiansen.

1. Velkomst ved siddende neestformand Trine Larsen.
Trine bad velkommen. Pelle referent af madet.

2. Bestyrelsen konstituerer sig:
Folgende besluttet:

Formand: Trine Larsen, Rynkeby
Naestformand: Peter Schgnning, Randers C
Sekreteer: Kathleen Pade, Fuglebjerg
Kasserer: Pelle Christiansen, Albertslund

Bestyrelsesmedlem: Lene Kjeer, Jyllinge
Bestyrelsesmedlem: Jargen Bjgrnestad, Odense S
Bestyrelsesmedlem: Leif Klgve Sgrensen, Aalborg

Oplysning om Organdonation: Lene Kjeer fortsaetter som repraesentant.

3. Opdatering af navne- og adresseliste pa bestyrelsesmedlemmer til registrering i HF
(sendes til Anne Willeberg). Opdatering af klubbens brevpapir samt kontaktinfo pa
hjemmeside

Jargen Bjgrnestad ordner dette.

4. Godkendelse, eventuel tilretning, af forretningsorden (bilag 1)

Pelle laeste forretningsorden op. Formalia med underskrifter af forretningsorden samt
referater gnskes ikke og slettes. Forretningsorden godkendt.

5. Udnavnelse af ny medredaktor af Nova Vita

Redaktion bestar fremover af Trine Larsen, Kathleen Pade og Pelle Christiansen.
6. Fotografering; gruppebillede samt portraetbilleder af nye bestyrelsesmedlemmer.
Trine tog billeder.

7. Fastseettelse af dato og sted for naste bestyrelsesmade, eventuelt mgdekalender
Neaeste bestyrelsesmade: Mandag den 30. oktober 2017, kl. 10.30 i Hjerteforeningen lokaler,
Vognmagergade 7, 3. sal, 1120 Kabenhavn K. Trine bestiller lokaler.

8. Eventuelt.
Intet

Referat godkendt 28.9.2017 — referent Pelle Christiansen
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Forkortet referat af bestyrelsesmode d. 30. oktober 2017

Sted: Hjerteforeningen, Vognmagergade 7, 3.sal, 1120 Kobenhavn K.

Deltagere: Trine Larsen, Peter Schgning, Jargen Bjgrnestad, Lene Kjaer og Kathleen Pade

Afbud:

Pelle Christiansen og Leif Klagve Sgrensen

Referat: Kathleen Pade

1.

10.

11.

Velkommen, siden sidst og kort praesentation af bestyrelsesmedlemmerne
Trine bad velkommen.

Bestyrelsesmedlemmerne preesenterede sig kort for hinanden.

Evaluering af arsmode 2017

Der blev konkluderet at der var et godt arsmagde med gode foredrag. Iseer Bodil Jargensen
har gjort et stort indtryk pa alle.

Evaluering af Organdonationsdag inkl. kort praesentation af 000 og DCO v/ Lene
Praesentation af 00O, Oplysning om Organdonation og DCO, Dansk Center for
Organdonation.

Ved organdonationsdagen var klubben repraesenteret i Odense og Roskilde. Begge steder
har det veeret en positiv oplevelse. Der overvejes gentagelse til neeste ar.

Evaluering af Lungearrangement.

Et fint og vellykket arrangement pa Rigshospitalet med mange spaendene og gribende
indslag.

Julearrangement 2017

Arets Julearrangement bliver en tur til Flensborg, Iardag, den 25. november. Der bliver en
guided tur gennem byen, med Henrik Gram, arkitekt MAA. Naermere information om
mgdested m.m. fglger. Der er stadig mulighed for tilmelding.

NOVA VITA - Sidste nummer og kommende nummer.
Naeste nummer af NOVA VITA blev planlagt. Den udkommer i december.

Lignano — praesentation.
Der bliver afholdt EHLTC sport games i Lignano, Italien den 11.-16.6.2018. Naermere

information kommer i naeste nummer af NOVA VITA.

Udarbejdelse af budget 2018 samt regnskab.
Regnskabet blev gennemgaet og budgettet for 2018 blev godkendt af bestyrelsen.

Opdatering af velkomst.
Teksterne til velkomst i klubben blev gennemgaet. De bliver opdateret og redigeret af Trine
og Lene.

Rollefordeling i bestyrelsen — velkomst, mail, sociale medier, staerke / svage sider
m.m.
Sociale medier — Trine

Medlemsregistrant og mail — Peter
000 kontakt - Lene

Arsmode 2018 - Ideer til tema og foredragsholdere.
Mulige emner og foredragsholdere blev talt igennem. Der arbejdes videre med det til neeste

bestyrelsesmgde.
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12. Brainstorm pa kommende arrangementer.
Vi talte om forskellige mulige arrangementer for naeste ar, f.eks. film-arrangement,

arrangement for foraeldre til transplanterede bgrn og et arrangement for ventelistepatienter.
Der arbejdes videre med ideerne i bestyrelsen.

13. Branding af foreningen.
Vi har faet nye banner og beachflag af Hjerteforeningen. Der undersgges muligheden for

tej med klubbens navn pa hos Hjerteforeningen.

14. Udarbejdelse af modekalender for det kommende ar.
Datoen for klubbens dialogmade med Hjerteforeningen i april, blev fundet og forslaget

bliver viderebragt til Hjerteforeningen.

15. Eventuelt og naeste modedato.
Der blev modtaget tilbud fra hoteller til arsmadet 2019. Bestyrelsen arbejder videre med

det.

Dato for naeste bestyrelsesmade: Man, den 15. januar 2018, i Hjerteforeningen,
Vognmagergade 7, Kgbenhavn.

Tilbage til forsiden
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Vi har mistet

Mogens Asmussen, Ebeltoft er efter nogen tids sygdom afgaet ved
deden 77 ar gammel.

Mogens glaedede sig over at fa 20 oplevelsesrige og gode ar efter sin
hjertetransplantation.

Vi sender vores varmeste tanker til Annie.

Pa bestyrelsens vegne

Pelle Christiansen

John Carlsen, Kalundborg er efter svaer sygdom afgaet ved daden
den 25. september 2017 kun 62 &r gammel. Vi vil savne John som
meget trofast deltager ved vore arrangementer og sender vore
varmeste tanker og dybeste medfglelse til Johns hustru Pia, og
deres sgn Jonas.

P& bestyrelsens vegne

Pelle Christiansen

Tilbage til forsiden
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Bestyrelsen 2017 - 2018

Formand

Trine Larsen (HTX)
Hundslevvej 62

5350 Rynkeby

TIf.: 2065 5707
trineklarinet@gmail.com

Sekreteer

Kathleen Pade (HTX)
Korsgrvej 42

4250 Fuglebjerg

TIf.: 26154385
kathleenpade@gmail.com

Best.medlem

Lene Kjeer (HTX)
Gondolvej 12

4040 Jyllinge

TIf.: 40758600
lenekjaerl23@gmail.com

Best.medlem

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

9000 Aalborg

TIf.: 41661111

leif @klove-sorensen.dk

Neestformand

Peter Schening (HTX)
Schousgade 18

8900 Randers

TIf.: 20405357
peter@rgf.dk

Kasserer

Pelle Christiansen (HTX)
Markager 51

2620 Albertslund

TIf.: 61308992
pelle.christiansen@hotmail.com

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

D. 15. december 2017: Sidste frist for deltagelse i julequiz

D. 4. januar 2018: 25-ars fedselsdag for opfarelsen af Skejby

D. 15. januar 2018: Bestyrelsesmgde i Kgbenhavn

April 2018: Arrangement for foreeldre til transplanterede bgrn

D. 25. april 2018: Dialogmade med Hjerteforeningens Frivilligafdeling
D. 11.-16. juni 2018: EHLTF Sport Championships i Lignano, Italien
D. 22. september 2018: Generalforsamling i Middelfart

D. 22.-23. september: Arsmade i Middelfart

Spaendende lytning

Operasanger Charity Tillemann-Dick har faet en dobbelt lungetransplantation nogle ar tilbage.

[Her hendes historie fortalt af pressen og hende selv|

[Oplev hendes m@de med donors datter, der ogsa er sanger|

Tilbage til forsiden
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https://www.youtube.com/watch?v=zvwQXwJyaj0&t=31s
https://youtu.be/NMvvg85Gf-k
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