®

HJERTEFORENINGEN

HJERTE- OG LUNGETRANSPLANTATIONSKLUBBEN

Elektronisk Nyhedsbrev
Nr. 4, november 2023

Se kalender for kommende aktiviteter

NOVA VITA Spiendende lzssning
Indhold:

Forord Side 2
Fokuspatient event Side 4
Organdonationsdag i Randers Side 5
Arhus Kunstudstilling Side 6
Fagligt mgde Side 8
Jul pa feengslet Side 9
Omstrukturering i Hjerteforeningen Side 11
Nyt fra bestyrelsen Side 12

Nova Vita nr. 4, november 23 Side 1



Forord

Kaere medlemmer!

Sikke tiden gar. Vi neermer os allerede slutningen af endnu et ar. Nogle af os er allerede
vagnet op til det fgrste drys sne eller sporene af den farste nattefrost. Nogle vaelger at fly
det danske novembervejr for et par dage i varmen. Andre bliver her og finder bade undren
og gleede i at der stadigveek er smukke lgvfarver pa enkelte treeer. Uanset hvad kan det
veere en udfordring at forsta at der dags dato kun er to uger til farste sgndag i advent.
Regnen ggr det ikke nemmere at komme i lidt julestemning.

Det som til gengeeld var en dejlig optakt til denne tid pa aret, var vores juletur til Horsens
statsfeengsel! Dejligt samvaer og mange sanseindtryk for bade gjne, grer og ganen skaber
altid en god stemning.

Nu kan vi med gleede se tilbage pa det &r som naermer sig sin slutning og se frem til den
kommende juletid og de oplevelser som venter os i klubben i det nye ar.

For nu, vil jeg gerne sige tak til alle medlemmer for et godt ar og for jeres opbakning til
bestyrelsen og deltagelse i vores arrangementer! Vi haber pa i fortsat har lyst til at bakke
lige s& godt op omkring os i fremtiden.

Men et skridt ad gangen. Sa til at starte med vil jeg gnske jer god laeselyst.

Jeg @nsker jer en god Juletid og alt det bedste for det nye ar!

Pa gensyn i 2024

Mange hilsener

Bestyrelsen

Tilbage til forsiden
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Skriv til nyhedsbrevet Nova Vita

Nyhedsbrevet Nova Vita udkommer 3-4 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 ggr 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/foltes.

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

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

Du kan kontakte redaktionen pa mail:

transplantation@hjerteforening.dk

kathleenpade@gmail.com

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

Tilbage til forsiden
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Fokuspatient event

Transplantationsforum i Stockholm

e b Den 9. - 11.oktober blev der igen i ar afholdt et Fokuspatient
BT — event i Stockholm. De fgrste to dage omhandlede hhv. det

‘ o personcentrerede sundhedsvaesen og cancerforum. Tredje
dagen havde transplantation som tema.

TRANSPLANTATION
FORUM

Denne dag var der omkring 90 deltagere fra flere europaeiske
lande. Deltagergruppen var sat sammen af sundhedspersonale,
politikere, repraesentanter fra medicinalvirksomheder og
patienter fra forskellige patientforeninger.

Dagen igennem blev der holdt forskellige opleeg bade pa

‘ engelsk og pa svensk. Mange spaendende temaer blev talt om.
Eksempelvis talte Dr. Henrik Benoni, transplantationskirurg i Uppsala, om risici for kreeft og
overlevelse efter transplantation. Professor Sandra Lindstedt, overleege pa Lund
Universitetshospital talte om regenerering af lunger til transplantation og strategier for at
@ge antallet af lungedonationer.

Et andet tema pa dagen havde titlen "Det liv, man har faet, skal ogsa leves!”.

| denne sammenhaeng talte professor Anna Forsberg, transplantationssygeplejerske fra
Lund Universitetshospital, om de udfordringer som ogsa ligger i at leve med livslang
medicin og risici med nedsat immunforsvar. Hendes erfaring er at iseer de unge
transplanterede har et stort behov for "at veere ligesom de andre”.

To dedikerede unge kvinder fra organisationen MOD (Mere Organdonation), Gabriela
Brandin og Micaela Hamrin talte om deres projekt om at lette
overgangen mellem at veere et transplanteret barn og
voksenplejen.

Jeg blev inviteret til at deltage og forteelle om gleeder og
udfordringer nar bade en foreeldre og et barn er
transplanteret og hvordan man kan finde statte i sddan en
situation.

Det var en stor oplevelse at fa lov at deltage i sddan et
panel.

Det gode er at man ikke behgvede at deltage for at fa oplevelsen. De forskellige oplaeg og
paneler blev filmet dagen igennem og kan ses pa
https://www.youtube.com/@fokuspatient/featured

Kathleen

Tilbage til forsiden
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Organdonationsdag i Randers

g1 Organdonationsdag i Randers

& Traditionen tro, stillede vi op til den arlige
(& organdonationsdag, som vi i ar havde valgt
| at leegge i Randers. Peter havde fundet et
= rigtig godt sted, hvor der kom rimelig

~ | mange mennesker forbi trods det ikke
seerligt gode vejr, lige blaesende nok.

Der var 3 fra bestyrelsen og 7 frivillige som
havde valgt at tllbrlnge deres dag i Randers i en god sags
tieneste.

Da vi havde faet de rgde veste pa og ballonerne
pustet op, var vi klar til at tage snakken med de
forbipasserende omkring organdonation. Vi fik talt
med rigtig mange, og mange havde taget stilling
og var donorer, eller havde taget stilling men ikke
faet taget sig sammen til at blive registreret.

Der blev delt mange balloner ud til bgrn, som
gjorde at vi fik snakken med foreeldrene. Og der
blev delt en masse sadelovertreek ud. Og der blev ogsa sat mange overtraek
pa parkerede cykler.

En lille pudsig historie, jeg talte med en yngre dame, hun pointerede meget
kraftigt at hun ikke ville veere donor, da hun ikke ville starte det naeste liv, med
at mangle forskellige organer, og tja hvis man har den overbevisning er der
ikke noget at sige til det.

Vi sluttede dagen med en bid brgd, og blev enige om at
det havde veeret en god dag, med mange gode snakke.

i.

Tilbage til forsiden
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Kunstudstilling i Aarhus

- set fratre perspektiver

5 Swendag den 15. oktober var undertegnede og Kathleen inviteret il
| at deltage i en samtalesalon i kunstudstillingen livsdele(re) i
generationernes hus i Aarhus.

Denne samtalesalon var et led i flere samtalesaloner omkring
Kunstudstillingen. Udstillingens tema var “Kan kunsten bruges som
middel til at formidle et sarbart emne som organdonation?”. Vi var

. inviteret i denne forbindelse for at tale om rollen som pargrende til
hjertetransplanterede.

Det skulle forega pa den made at vi skulle fortaelle vores oplevelser
om det at veere pargrende.

"Hvordan jeg havde det da vi fik at vide at et nyt hjerte kunne komme pa tale. Hvordan
ventetiden oplevedes. Hvordan jeg havde det fra Hanne blev kart ned pa operationen, og
til jeg fik at vide at det nye hjerte var indopereret og var begyndt at sla.

Det lyder alt sammen meget nemt at fortaelle om, og ja man kan huske det hele og nar
man farst far begyndt at forteelle, kommer alle faglelserne frem igen, og sa bliver det
virkeligt sveert. Jeg tror de fleste pararende kan nikke genkendende til de staerke falelser
vi har oplevet i forbindelse med vores keeres transplantation.

Jeg havde ikke troet at det var kunsten der skulle gare, at jeg fik taget hul pa at granske
de utrolige op- og nedture som de sidse 4 ar har givet mig”.

Gerner.
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"Jeg, som hjertetransplanteret, var til stede ved arrangementet.
Min mand fortalte om hvordan det pavirkede ham at veere
pargrende. Bade far, under og efter sygdommen og
operationerne.

Pa et tidspunkt under hans fortzelling blev han meget bergrt,
hvilket ogsa pavirkede mig meget. Jeg var rart til tarer og falte
mig fuldsteendig sat tilbage til dengang. Helt uvirkeligt. Det er
neesten fire ar siden, men pludselig var det som i gar.

Men det var en rigtig god oplevelse, at f& den sammen, pa samme tid og sted”.
Hanne.

"Jeg deltog i samtalesalonen som mor til Theodor som blev transplanteret for 7 % ar S|den.
Ogsa jeg kan genkende at det seetter ting i gang at 2
genforteelle mine oplevelser.

Jeg har de sidste 7 ar kunne gleede mig over at se mit
barn blive til en hgj, ung mand. At se ham bade na og
passere forbi maerkedage som konfirmationen og
skoleafslutning som uden transplantationen havde veeret
uopnaelige mal.

Man holder ikke op med at vaere mor fordi barnet lige om
lidt er klar til at flytte fra Rigshospitalets bgrneafdeling op
til os pa 2153.

At genforteelle oplevelserne fra dengang, bragte dem
ogsa for mig teet pa igen. Hver gang husker jeg en anden detalje eller ser det fra en anden
vinkel. Denne gang fra kunstens.

Det var en meget fin oplevelse”.
Kathleen.

Tilbage til forsiden
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Fagligt mgde i Aarhus

Anne Marie Michelsen fra Dansk center for
organdonation (DCO) holdt oplaeg om "Donation ved
cirkulatorisk ded” d. 8. november 2023.

Med dette nye kriterie vil det veere muligt at fa flere
organdonorer. Det er godt i lyset af at der hvert ar der
mennesker pa venteliste til "nye” organer.

Anne Marie beskrev via en case hvordan de arbejder
med patienter der kommer pa intensiv. Hvordan de taler
med de pargrende om eventuel organdonation, hvis
dette ikke allerede er noteret i donorregistret eller pa
anden vis. Hun fortalte om hele processen med de
paragrende og om det at tage sig tid til en vaerdig afsked.

e ]
e ————————————— |
e
= e e e ey ]

Vi var 20 tilmeldte til dette arrangement, men 4 matte desvaerre melde fra. Spgrgelysten
var stor i forbindelse med oplaegget.

Under spisningen forsatte snakken ufortrgdent.
Vi drog hver til sit klokken 19.00 fyldt med ny viden og hyggeligt samveer.

Hvis der er nogen der gnsker at dykke ned i emnet sa se mere her

Tilbage til forsiden
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Jul pa Fengslet
Lgrdag den 18. november 2023.

22 medlemmer fra transplantationsklubben havde meldt sig til
dette ars julearrangement.

Vi mgdtes klokken 10.30 ved hovedindgangen. Gensynsglaeden
'~ var stor og der blev snakket pa kryds og tveers.

| Klokken 10.45 var der bestilt et
lokale hvor vi fik en rigtig leekker
brunch serveret.

Herefter havde vi alle mulighed for, at udforske de 200
boder. Her kunne man kgbe alt hvad hjertet begeerede af
juleting sdsom nisser i alle afskygninger, breendte mandler
mm.

Der var masser af gaveideer indenfor kunsthandveerk,
design og brugskunst.

Eksempelvis hjemmestrik, egetraesspaekbraedder og
cremer.

Nova Vita nr. 4, november 23 Side 9



Juletoget karte rundt og der var gaseparade.

Der var julemusik fra de mange hgittalere overalt i omradet. Det var virkelig sveert ikke at
komme i julestemning.

Vi sluttede dagen nede i omradet med madboder. Her fik vi eebleskiver og glagg/
solbeerdrik.

Vi takkede for en god dag og gnskede hinanden en glaedelig jul.

Tilbage til forsiden
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Omstrukturering i Hjerteforeningen

| slutningen af oktober udsendte Hjerteforeningen falgende pressemeddelelse:
Hjerteforeningen foretager ngdvendige omstruktureringer

Hjerteforeningen skaber hver dag veerdi for de mange mennesker, der er bergrt af en
hjertesygdom, og arbejder fokuseret med strategiske malsaetninger, som gar en markant
forskel for hjertepatienter — bgrn som voksne — og deres pargrende samt de mennesker,
der er i risiko for at f4 en hjertesygdom.

For at fremtidssikre foreningen og sikre gkonomisk raderum til at kunne investere i
organisationen pa sigt gennemfgres en organisatorisk omstrukturering. Det vil i den
forbindelse veere ngdvendigt at sige farvel til mellem 25 og 30 medarbejdere.

- Det er vores ansvar som direktion at sikre det rette gkonomiske raderum, sa vi kan
investere i vores strategi og i de opgaver, vi skal lgse for at lykkes med at skabe liv uden
hjertesygdom — ogsa fremadrettet.

Derfor frigar vi gkonomi og foretager ngdvendige omstruktureringer for at ruste os til
fremtiden. Som led i denne omstilling er vi desveerre ngdt til at sige farvel al dygtige
kolleger, der har veeret med til at skabe flotte resultater i Hjerteforeningen, siger Anne
Kaltoft, adm. direktar i Hjerteforeningen. Hjerteforeningen bestraeber sig pa at hjeelpe
bergrte medarbejdere godt videre.

For os i transplantationsklubben betyder dette konkret at vi desveerre bliver ngdt til at sige
farvel til seniorkonsulent Steffen Jgrgensen.

Steffen har veeret "vores mand” i Hjerteforeningen. Igennem flere ar har vi haft et meget
fint samarbejde! Steffen har stdet med rad og dad ved vores side uanset om det var
telefonisk, per mail eller helt praktisk vi havde brug for hjeelp. Ikke mindst i september hvor

han uden tgven sagde ”ja” til en hel weekend pa arbejde for at vi havde mulighed for at
afholde vores nordiske mgde i Hjerteforeningens lokaler.

Af hjertet stort TAK Steffen - Vi i klubben gnsker dig det bedste i fremtiden.

Heldigvis star vi heller ikke alene fremover. | stedet for Steffen, far nu gleede af at kunne
samarbejde med Frivilligkonsulent Jacob Hedelund.

Vi kender allerede hinanden godt, da Jacob hjeelper os med bookning af lokaler til
bestyrelsesmgder og al de tekniske udfordringer hvor vi som bestyrelse har brug for
hjeelp.

Jacob, vi gleeder os til vores samarbejde!

Bestyrelsen

Tilbage til forsiden

Nova Vita nr. 4, november 23 Side 11



Nyt fra bestyrelsen

Referat: forleenget bestyrelsesmgde 4.-5. oktober 2023
Mgdested: Best Western Plus Hotel Fredericia,
Vestre Ringvej 96, 7000 Fredericia

Tilstede: Carsten Scott Simonsen, Gerner Peetz, Peter Schgning, Jan Bruun
Rasmussen, Benny Sgrensen, Kathleen Pade

Onsdag, den 04.10.2023
1. Siden sidst

Kathleen har holdt foredrag i en lokalforening i Kalundborg og i Naestved. Har givet
nye medlemmer og Carsten har vaeret i Faborg.

Kathleen har deltaget i formandsmgde Region Sjzlland og Region Hovedstaden.
Mulighed at fortzelle om klubben og dele foldere ud.

2. Opgavefordeling i bestyrelsen
Opgaverne blev fordelt.
Alle er enige om, at det er en rigtig god ting og en klar fordel at bruge onedrive.
3. Evaluering af generalforsamling og arsmgde.
Bestyrelsen har evalueret den afholdte generalforsamling og arsmgde.
4. @konomi
@konomien blev praesenteret og taget til efterretning.
5. Evaluering nordisk mgde

Positiv respons fra Norge, Finland og Sverige samt Danmark. Venter besked fra
Sverige mht. til dato for onlinemgde.

Det var fint at afholde det i Hjerteforeningens lokaler.
6. Kommende arrangementer

« Organdonationsdag 14/10-23 kl. 10.00-13.00 pa Radhustorvet i Randers.
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« Kunstudstilling Arhus 6/10-20/10 2023.
15/10 deltager Kathleen og Gerner kl. 16.00-17.30

« Fagligt arrangement Skejby 8/11 Aarhus UH kl. 16.30-19.00
« Julearrangement i Feengslet, Horsens kl. 18/11 kl. 10.30
« Fokuspatient event i Stockholm

Kathleen deltager den 11.10. hvor temaet er transplantation.

o Endvidere blev der drgftet forskellige ideer til kommende arrangementer.
« Kommende generalforsamlinger og arsmgder.

Planlaegningen af naeste ars generalforsamling og arsmgde gik i gang. Der blev
afholdt mgde med kontaktpersonen pa Best Western Hotel Fredericia hvor naeste
ars mgde finder sted.

Mulige temaer blev drgftet.
Der skal @ndres pa deltagerpris.
Pris for deltagelse til naeste arsmgde: kr. 850 pr. Deltager.
Overnatning fredag-lgrdag kr. 700 for enkeltvaerelse. Kr. 800 for dobbeltvaerelse.
Torsdag, den 5.10
7. Evaluering arshjul
Bestyrelsens arshjul blev ajourfgrt.
8. Evaluering klubbens folder
Klubbens folder blev evalueret.
Der arbejdes med at @endre forsidebilledet.
9. EHLTF
Venter pa mail fra Portugal / EHLTF.
1. Nova Vita

e Neaeste deadline: 1.12.
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« Indholdet blev planlagt.
10.Arbejde for klubbens synlighed/ flere medlemmer

Bestyrelsen har drgftet hvordan vi kan fastholde og fortsat arbejde for synligggrelse
af klubben.

Vi gnsker fortsat at benytte bade facebook og instagram som sociale platforme.
11.Eventuelt
12.Nzeste mgdedato

Naeste bestyrelsesmgde afholdes den 12. januar 2024 kl. 10.30 i Hjerteforeningens
lokal i Kochsgade 31D, Odense

Referat til online bestyrelsesmgde
Torsdag, den 26. oktober 2023

Deltager: Carsten Scott Simonsen, Gerner Peetz, Peter Schgning, Jan Bruun
Rasmussen, Benny Sgrensen, Kathleen Pade

1. Siden sidst

o Kathleen deltog i Fokus patient event i Stockholm. Det skabte igen gode nye
kontakter.

« Organdonationsdagen i Randers forlgb rigtig fint. Vi blev 10 deltagere fra klubben.
Naeste ar vil vi finde et sted indendars.

« Samtalesalon ved kunstudstillingen i Arhus gik fint. ca 17 deltagere ved
arrangementet med gode spgrgsmal. Selve udstillingen var ikke sa stor som vi
havde troet.

2. dkonomi

e Budget for 2024 blev talt igennem.

3. Arsmader 2025/ 2026

« Vi talte om de forskellige tilboud og muligheder for kommende arsmgader.
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4. Fagligt arrangement 8. november

e Der er kommet 18 tilmeldinger.
« De praktiske opgaver i forbindelse med arrangementet blev fordelt.

5. Julearrangement

« | gjeblikket er 21 tilmeldt. Tilmeldingsfrist endnu ikke udlgbet.

6. Eventuelt og naeste mgdedato
o En del af bestyrelsen holder mgde for at arbejde med tekniske opgaver den 20.

november 2023 i Odense.
e Naeste bestyrelsesmgde: 12. januar 2024 i Odense.

Tilbage til forsiden

Nova Vita nr. 4, november 23 Side 15



Bestyrelsen 2023 - 2024

Formand:

Kathleen Pade

HTX

Korsprvej 42

4250 Fuglebjerg

TIf. 26154385
kathleenpade@gmail.com

Sekreteer:
Peter Schgning
HTX
Schousgade 18
8900 Randers
TIf. T20405357
peter@rgf.dk

Bestyrelsesmedlem:
Benny Sgrensen
HTX

Sgndervaenget 43
7790 Thyholm

TIf. 20937203
bamse-sI@live.dk

Naestformand:
Carsten S. Simonsen
LTX

Jakob Langes Vaenge 4,
5210 Odense NV

TIf. 30140437
€2017mil@gmail.com

Bestyrelsesmedlem:
Jan B. Rasmussen
HTX

Lokkendrupvej 10
5892 Gudbjerg

TIf. 21798124

rasmussenjanbruun@gmail.com

Bestyrelsesmedlem:

Gerner Peetz
Pargrende

Agerhgj 18

6880 Tarm

TIf. 42205016
gernerpeetz@gmail.com

Supleanter:
Annelise Staunstrup-Buhl (HTX)
Trine Larsen (HTX)

Tilbage til forsiden
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Kalender

2023:
Glaedelig jul og godt nyt ar

2024:

21. — 28. juli 2024 De europeeiske sportslege, Portugal
21. september kl. 11-12 Generalforsamling, Fredericia
21. — 22. september kl. 13 — 13 Arsmgade, Fredericia.

Tjek Igbende jeres mails, vores hjemmeside og sociale medier, og Nova Vita for invitationer
til arrangementerne.

Tilbage til forsiden

Speaendende laesning

Laes om, hvordan man kun for anden gang i historien har transplanteret et helt
grisehjerte til et menneske i Maryland, USA

Hvis du undrer dig over hvor alle billeder, som bestyrelsen tager under et arsmgde
eller andre arrangementer, ender, sa klik ind pa klubbens galleri p& hjemmesiden, og
se de gode, sjove, kiksede..... m.m. billeder. (klik p& den bla tekst)

Tilbage til forsiden
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https://www.aol.com/groundbreaking-transplant-pig-heart-living-191728188.html?fbclid=IwAR31HnOl9gGhnJdo1TIkQiqt_hkQZZKFmgqX69H8tDEdWhL6Pke8iIzu434_aem_AWBwAMG3prc3zh0HQQF9l592jyQqDqLTVTJiTEVJCJzomqo3axdYARixZxNAC_9Tu-Y&guce_referrer=aHR0cDovL20uZmFjZWJvb2suY29tLw&guce_referrer_sig=AQAAAAvXXBqy6EX-7NsuF-9Lbg46b5Q9Yk3sXi8W5k-qx0EY5bLjCFunGZtfu-xVfBRBcRRBXUCVtxR5v5wRAzuIgPm3ThwpxHURhErMrbNDH6hFOCi_Q2BiyJtseUQkXVqU7OauaYLzO8bsd1FZR3S0jfktI1nTiXSclEMUILtJtNrD&guccounter=2
https://lokal.hjerteforeningen.dk/transplantationsklubben/galleri-2/
https://lokal.hjerteforeningen.dk/transplantationsklubben/galleri-2/

Impressum
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