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Formanden har ordet 

 

Kære Medlemmer. 

 

Jeg håber at alle er kommet godt og uskadt igennem årets første storm og kan nyde 

forårets ankomst. 

Her er det en fryd hver gang jeg går ud i haven og kan nyde synet af de mange fine 

forårsblomster der titter frem. Det får mig til at tænke på lysere og lune dage og 

forventningens glæde pibler frem i mig som blomsterne i haven. 

Også med klubben har vi allerede haft gode oplevelser og har mange dejlige ting at se 

frem til. 

I januar afholdt vi et vellykket arrangement for forældre til transplanterede børn og unge i 

København. 

Til foråret kan vi invitere til en tur til andelslandsbyen Nyvang ved Holbæk. Det er et meget 

hyggeligt sted som for mange kan fremkalde minder fra barndommen. For andre kan det 

give et fint indtryk af livet som det var i ”gamle dage” hvor forældre/ bedsteforældre var 

unge. Min egen søn har oplevet stedet med sin gamle skole og kom begejstret hjem med 

en klar opfordring til os forældre om at han gerne vil spise fedtemadder og sagosuppe 

derhjemme. 

Alt det og mere kan i læse om i denne udgave af Nova Vita og med disse ord vil jeg bare 

ønske jer en hyggelig læsestund og et dejligt forår! 

Vi glæder os til at se jer i løbet af året! 

 Mange hilsener 

Kathleen 

 

 

 

 

 

 

 

 

Tilbage til forsiden 
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Skriv til nyhedsbrevet Nova Vita 
 
Nyhedsbrevet Nova Vita udkommer fire gange årligt. Bladet bygger på frivilligt arbejde og er 
derfor afhængig af, at medlemmerne bidrager med indlæg o.l.  
Skriv til Nyhedsbrevet Nova Vita om f.eks.: 
 

• Dit frivillige arbejde, og hvorfor du gør 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 være ung og ny i klubben, og hvilke ideer du har, der kunne tænkes at 
trække flere til klubben. 

• Den første gang du kom til årsmøde/generalforsamling i klubben, og hvordan det 
var/føltes. 

 
Eller – hører du om et nyt projekt for hjerte- eller lungetransplanterede, som kunne have 
interesse for klubbens medlemmer, så send os en mail.  
 
Har du været til et interessant foredrag, læst en relevant bog, artikel eller lignende, så skriv et 
indlæg. På den måde får alle klubbens medlemmer glæde af din oplevelse. 
 
Du kan kontakte redaktionen på mail:  
transplantation@hjerteforening.dk 
 
Sender du os en artikel så vedhæft dokumentet i mailen, og skriv kort hvem du er og medsend 
gerne et foto af dig selv. 
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Forældrearrangement  
 

Fredag, den 20. januar afholdt klubben et arrangement for forældre til transplanterede 

børn og unge. 

Det var en hyggelig og interessant eftermiddag i Hjerteforeningens lokaler i København. 

I alt blev seks børn/ unge repræsenteret af deres forældre. To af forældreparrene deltog 

online. Udover forældrene var også Jytte Graarup (klinisk sygeplejespecialist fra 

Hjertecentret på Rigshospitalet) og Rikke Karlsen (patientkoordinator på 

børnehjerteafdelingen på Rigshospitalet) med til arrangementet. 

Det blev talt om mange forskellige emner i løbet af eftermiddagen, blandt andet hvor vigtigt 

det er at skabe et rum, hvor der er fokus på, hvordan de unge transplanterede har det. 

Ikke kun den fysiske del, men også hvordan de har det mentalt.  

Også deres vej igennem skolen og ind i uddannelses- og arbejdsverdenen er ikke uden 

udfordringer. Er forventningerne til de unge realistiske og hvordan kan vi bedst støtte dem 

på deres vej? 

Hvilken betydning har livet med en transplanteret for resten af familien? Hvordan 

håndterer man, at det ikke kun er den unge, transplanterede selv, men også forældrene og 

søskende som bliver påvirket? 

Der er mange, vigtige spørgsmål og ofte er vejen til svarene ikke ligetil. Men igennem den 

gode dialog med hinanden og ikke mindst også med sygeplejerskerne, kan vi være med til 

at sætte fokus på spørgsmålene. 

Arrangementet afholdes en gang årligt og vi ser allerede frem til næste års møde. 

 

 

 

 

 

 

Tilbage til forsiden 
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Invitation til Oplevelsescenter Nyvang 

Hjerteforeningens Hjerte- og Lungetransplantationsklub arrangerer en 

tur til Oplevelsescenter Nyvang. 

 I oplevelsescenter Nyvang kan du opleve livet i en andelslandsby i 

midten af 1900-tallet. 
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Dato og tid: lørdag den 3. juni 2023 kl. 10.30 

Sted: Oplevelsescenter Nyvang, Nyvangs Allé 4, 4300 Holbæk 

Tilmelding og betaling til kasser Gerner Peetz på mobil 42 20 68 19 eller 

Email: gernerpeetz@gmail.com 

Indbetaling senest den 5. april på kontonummer: 9570 13358435 

Pris: 150.00 kr. I dette er indeholdt entre og let frokost – drikkevarer for egen regning. 

Bestyrelsen sørger for kaffe og kage.  

-------------------------------------------------------------------------------------------------- 

I Oplevelsescenter Nyvang kan du opleve livet og hverdagen i den lille andelslandsby i 

midten af 1900-tallet. Det er et anderledes og levende oplevelsescenter, hvor du kan røre, 

gøre, smage, prøve, dufte og lege dig gennem historien.  

 

På husmandsstedet er der tændt op i komfuret, og kaffen er lavet med erstatningen Richs. 

Du er velkommen til at smage, måske er der også en lille smagsprøve på 1940’ernes 

landkost, og en tur foran vaskebaljen, hvor du bliver sat til at vaske op med karskrubbe og 

sodavand. 

Har du benzin i blodet er vognmandsforretningen noget for dig. Hvis du er heldig, får du 

måske en køretur i Zonestationens kranvogn fra 1929. 

I smedjen er der ild i essen, og den store snavsede smed har travlt med at hamre på jernet 

og regere med ilden. 

Andelsmejeriet producerer ofte varer i weekenden. Her kan du se mejeristerne lave smør 

og rygeost. Du kan også smage på gammeldags kærnemælk. Det friskkærnede smør og 

nylavede rygeost kan købes i Brugsforening. Her kan du få alt fra klipfisk til lakridspiber. 

Bagefter kan du besøge brugsuddelerens lejlighed. I skovhuset er der gang i husfliden. 

Der væves, kniples og drejes i træ. I systuen kan man få et kig på tidens trikotage og tale 

med sypigen Oda Pedersen. 

Hos slagteren kan du købe medisterpølse, hjemmerøget hamburgerryg, pølser og lækre, 

varme frikadeller. Hvis du trænger til en kop kaffe med blødt brød, kan den nydes på 

konditoriet med fine hvide duge og porcelænskopper. 

I vores traktørsted Madam Blaa, tilbydes der også god mad. I Nyvang finder du også kirke, 

forsamlingshus, politi, skole og alle de godtfolk der hører til i sådan en landsby – her er 

oplevelser nok til en hel dag. 

 

På gensyn den 3. juni på Oplevelsescenter Nyvang/ Bedste hilsner fra Bestyrelsen. 

Tilbage til forsiden 
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Ladywalk 2023 

Danmarks største endags motionsevent for kvinder. 

 
 Så er der mulighed for at støtte Hjerteforeningen og Endometriose Foreningen, få lidt motion og ikke 
mindst hyggeligt samvær imens vi går den 3, 7 el 12 km lange rute.  
  
Kom til Odense, mandag d. 22. maj og gå en tur sammen med os, så vi sammen kan støtte op om 
forskningen i sygdomsramte kvinder.  
  
Hjerteforeningen skriver: Der er beviselig sammenhæng mellem både den mentale og fysiske sundhed og 
hjertets generelle sundhedstilstand (Kilde: Ladywalk)  
Endometriose Foreningen skriver: Endometriose kan medføre invaliderende smerter, træthed og 
fertilitetsproblemer og påvirker tusindvis af kvinder og pigers liv hver dag (kilde: Ladywalk)  
  
Har du en mor, søster, veninder, kollega…, som du vil dele oplevelsen med, så er de også velkommen.  
  
  
Program:   
Det officielle program er ikke offentliggjort, men I får de endelige tider derefter.   
Kl. 17.00 -18 Kathleen og Trine henter vores goodiebags og I møder ind, som det passer i jeres dagligdag.   
kl. 18.10 Fællesopvarmning og taler på pladsen  
kl. 18.30 går starten på begge ruter.   
  
Praktisk info:  
https://ladywalk.dk/information/  
Mad og drikkelse kan købes på pladsen til ”festival”-priser, men man må også gerne tage sit eget med.  
  
Tilmelding:  

1) Du sender en mail til transplantation@hjerteforening.dk eller ringer til Kathleen på 26154385 

   senest d. 15. april,   
2) Du får en besked tilbage om at du/I er tilmeldt  
3a) Er du medlem af klubben indbetaler du 100,- på klubbens konto reg: 9570 kontonr: 13358435 – Husk at 
skrive navn.  
3.b) Er du IKKE medlem af klubben, så indbetaler du 170,- på klubbens konto (normal pris).  
Har du parmedlemskab, så kan hun deltage som din partner til nedsat pris.   
Husk at skrive deres navn på tilmeldingen.   
  
 

 

 

 

 

 

 

Tilbage til forsiden 

https://ladywalk.dk/information/hvad-stoetter-ladywalk/
https://www.endo.dk/
https://ladywalk.dk/information/hvad-stoetter-ladywalk/
https://ladywalk.dk/information/ 
mailto:transplantation@hjerteforening.dk
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Patientundersøgelse om CMV-virus 

  
CMV (Cytomegalo-virus) er en herpesvirus, som de fleste mennesker får inden de er fyldt 
50 år. Når man er transplanteret, kan en cmv have alvorlige symptomer, og en reaktivering 
kan medføre alvorlige infektioner.  
En del af den medicinske behandling i den første tid efter transplantationen er medicin, der 
forbygger cmv. Alligevel rammes nogle af virussen, f.eks. efter afslutningen af den 
præventive behandling.  
I løbet af sidste år har Takeda, et medicinalfirma med bl.a. sæde i Vallensbæk, foretaget 
en patientundersøgelse med fokus på transplanteredes møde med cmv-virus. 
Undersøgelsen blev lavet på tværs af de nordiske lande med i alt 27 deltagende patienter. 
Seks af dem var fra Danmark, deraf tre lungetransplanterede og tre hjertetransplanterede. 
Patientundersøgelsen havde fokus på hvordan patienterne oplevede virussen, og hvilken 
betydning den havde i deres liv.  
Blandt andet affødte undersøgelsen en ”top 10” over de største udfordringer for patienter, 
der er ramt af cmv. Den størst angivne udfordring er, at gentagne indlæggelser eller 
længerevarende indlæggelser er udmattende.   
Derefter kommer oplevelsen af utilstrækkelig information om cmv før og efter 
transplantationen, og at de pårørende føler manglende informationer gør det svært for 
dem at bakke op om patienten.  
Endvidere bliver det nævnt, at det er vanskeligt at finde pålidelige informationer (online), 
og at alment praktiserende læger ikke har nok viden om cmv , og man ikke er opmærksom 
nok på den psykiske belastning som følger.  
Samtidigt påpeger de adspurgte patienter, at den givne information ofte er for faglig, og at 
for meget information kan være overvældende; at de ønsker at overlade detaljerne til 
lægerne.  
Så den rette mængde information, let tilgængeligt og nemt forståeligt spiller en central rolle 
for patientoplevelsen.  
Der er planer om at udarbejde informationsmateriale omkring cmv i samarbejde med 
transplantationslæger og patientrepræsentanter.  
  
  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Tilbage til forsiden 
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Fra Bestyrelsen 

 

Referat fra Dialogmøde mandag d. 9. januar 2023  

Sted: Hjerteforeningen, Vognmagergade 7, København K. 

Deltagere: Fra Transplantationsklubben: Kathleen Pade, Carsten S. Simonsen, Peter 

Schøning, Jan B. Rasmussen og Benny Sørensen. Fra Hjerteforeningen: Seniorkonsulent 

Steffen Jørgensen og Leder af Rådgivnings og frivillig mobilisering, Pernille Ibsen Hauge. 

Afbud: Gerner Peetz 

Referent: Peter Schøning 

1. Økonomi. 

Fordeling af pengene i forhold til budgetansøgningen: Søgt kr.160.000. Bevilget kr. 

145.500. Dertil kommer indestående i bank på ca. kr. 17.000. Ansøgningen er således 

fuldt imødekommet. 

2. Forventningsafstemning. 

Vi talte om samarbejde mellem hjerteforeningen og klubben og forventningerne til 

hinanden. 

Steffen og Pernille anbefaler at bestyrelsen deltager i regionsmøder for at etablere og 

styrke kontakter til lokalforeninger. 

Vi drøftede muligheden for at afholde faglige arrangementer for medlemmerne, hvortil vi 

godt må låne hjerteforeningens lokaler. Der blev foreslået muligheden for at optage 

eventuelle oplæg så de efterfølgende kan ses af medlemmerne. 

Den 13.maj afholdes årets frivilligdag i Odense, hvor klubben deltager med en stand. 

3. Nordisk møde 1. -3. september i København. 

Bevilliget afholdt i København. 

Der kan lånes lokaler i Hjerteforeningen, men der skal være en ansat til stede i bygningen. 

Der kan samarbejdes med Wake-up Hotel i Borgergade, København. 

4. Foredragsholder til vores årsmøde. 

Der blev drøftet mulige foredragsholdere til klubbens årsmøde og muligheden for at 

hjerteforeningen kan hjælpe med at etablere kontakt.  

5. GHH. 

Der blev drøftet en forespørgsel angående tilknytningen af hjerteforeningen til Global 

Heart Hub.  
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6. Forældrearrangementet 20. januar 2023. 

Det afholdes i hjerteforeningens lokaler i Vognmagergade, København. 

Gensidig orientering vedrørende de sidste praktiske detaljer. 

7. Eventuelt 

Tobias Chresten Mørch, politisk koordinator for organdonation, hilste på. 

Mødet sluttede med at vi spiste sammen i kantinen. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Tilbage til forsiden 
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Referat fra bestyrelsesmøde mandag d. 9. januar 2023  

Sted: Hjerteforeningen, Vognmagergade 7, København K. 

Deltagere: Kathleen Pade, Carsten S. Simonsen, Peter Schøning, Jan B. Rasmussen, 

Benny Sørensen 

Afbud: Gerner Peetz 

Referent: Peter Schøning 

 

1. Siden sidst v/ alle 

Intet nyt. 

Dagsordenen er lavet i et samarbejde af Kathleen og Carsten. 

2. Økonomi  

Budgettet er godkendt af Hjerteforening efter fratrækning af den aktuelle kassebeholdning. 

3. Nova Vita nr. 1 / 2023  

Deadline Nova Vita 1 den 1. marts 2023. 

4. Årsmøde 2023  

Afholdes den 16./17. september i Hotel Kobæk Strand ved Skælskør. 

Bestyrelsen arbejder videre med planlægningen af årets generalforsamling og årsmøde. 

5. Kommende arrangementer  

Der er forslag til en udflugt til Oplevelsescenteret Andelslandsbyen Nyvang, som ligger 

ved 4300 Holbæk.  

Bestyrelsen drøftede ideer for et arrangement i løbet af sommeren og for årets 

julearrangement. 

6. EHLTF = European Heart Lung Føderation  

Der har været afholdt onlinemøde med de øvrige lande. Der er ikke kommet referat endnu. 

Der er p.t. intet værtsland for kommende sportslege/games. 

7. DCO = Dansk center for Organdonation  

Orientering ved Carsten. 

Der er møde igen i marts måned. Drøftelser om fremtidig struktur, mødefrekvens m.m. 
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8. Mødet med Takeda  

Der har været et møde i december med medicinselskabet omkring et afsluttet 

forskningsprojekt med fokus på cmv-virus.  

Der er en folder med informationer om denne virus undervejs. 

9. Nordisk møde 

Afholdes 1.- 3. september 2023 i København.  

Møderne kan afholdes i Hjerteforenings lokaler 

Ideer for program og mulige temaer blev drøftet og bestyrelsen arbejder videre med 

planlægningen. 

10. Næste mødedato 

Torsdag den 27. april kl. 9.30 i Hjerteforeningen, Kochsgade 31 D, 5000 Odens C. 

11. Eventuelt 

Punkt til næste møde: One drive. Computer skal medbringes. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Tilbage til forsiden 
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Bestyrelsen 2022 - 2023 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

  

 

 

 

 Suppleanter: Annelise Buhl Staunstrup og Trine Larsen  

 

Tilbage til forsiden 

Sekretær 

Peter Schøning (HTX) 

Schousgade 18 

8900 Randers 

Tlf.: 20405357 

peter@rgf.dk 

 

 

 

 

Best.medlem 

Benny Sørensen 

Søndervænget 43 

7790 Thyholm 

tlf: 2390 8215 

bamse-sl@live.dk 

 

 

Formand 

Kathleen Pade (HTX) 

Korsørvej 42 

4250 Fuglebjerg 

Tlf.: 26154385 

kathleenpade@gmail.com 

Best.medlem 

Jan Bruun Rasmussen 

Lakkendrupvej 10 

5892 Gudbjerg 

tlf: 2179 8124 

rasmussenjanbruun@gmail.

com 

Kasserer 

Gerner Peetz 

Fyrrevænget 1  

6900 Skjern 

tlf: 4220 5016 

gernerpeetz@gmail.com 

 

Næstformand 

Carsten Scott Simonsen 

Jacob Langes Vænge 4 

5210 Odense NV 

Tlf.: 30140437 

E2017mil@gmail.com 
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Kalender 

Lørdag d. 3. juni 2023 kl. 10.30 – ca. kl. 15 Oplevelsescenter Nyvang, Holbæk. 

 

Lørdag d. 16. september 2023 kl. 11-12 Generalforsamling, Kobæk Strand, Skælskør 

Lørdag d. 16. september 2023 kl. 13 Årsmøde, Kobæk Strand, Skælskør 

Har du lyst til at arrangere en tur, så kontakt bestyrelsen, der vil hjælpe hvor der er behov. 

Spændende læsning 
 

Ved årsmøderne snakker folk ofte om hvilke information man får før, under og efter 

transplantation på henholdsvis på Rigshospitalet og på Skejby.  

 

Her kan I selv læse og finde eventuelle forskelle.  

Skejby: 

https://www.auh.dk/afdelinger/blodsygdomme/knoglemarvstransplantation/transplantation/flutr

eo/tiden-efter-transplantationen/ 

 

Rigshospitalet: 

https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/find-undersoegelse-og-

behandling/Sider/Hjertetransplantation---forloebet-efter-27671.aspx 

 

 

 

 

https://www.auh.dk/afdelinger/blodsygdomme/knoglemarvstransplantation/transplantation/flutreo/tiden-efter-transplantationen/
https://www.auh.dk/afdelinger/blodsygdomme/knoglemarvstransplantation/transplantation/flutreo/tiden-efter-transplantationen/
https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/find-undersoegelse-og-behandling/Sider/Hjertetransplantation---forloebet-efter-27671.aspx
https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/find-undersoegelse-og-behandling/Sider/Hjertetransplantation---forloebet-efter-27671.aspx
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