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Sammen hver

| en situation, hvor Danmark lukker ned
—og langsomt op igen — har vi i Lunge-
foreningen et saerligt ansvar. For det
forste skal vi ggre opmaerksom p3, at
mennesker, der lever med en lungesyg-
dom, er i en seerlig risikogruppe. For det
andet skal vi sikre, at lungesyge og parg-
rende far information, som er brugbar
og let at forsta. Og sa har vi en pligt til at
forholde os til myndighedernes
udmeldinger. Som Lungeforeningens
formand har jeg veeret meget i medierne
og udtalt mig om den alvorlige situation,
som mennesker, der lever med en lunge-
sygdom, star i. Jeg har blandt

andet haft fokus pa, at myndighedernes
anbefalinger ikke omfatter brug af
masker. Bruger vi masker, minimerer vi
smitterisikoen. Det peger flere viden-
skabelige undersggelser pa. Med en
maske kan du som pargrende komme
pa besgg hos den, der lever med en lun-
gesygdom. Vigtigt, fordi mange lunge-
syge lige nu er isolerede og helt naturligt
er mere a&ngstelige og bekymrede. De
har brug for deres pargrende. Vi fglger
naturligvis denne mulighed taet i Lunge-
foreningen, da der ogsa hér hele tiden
kommer ny viden, og da situationen
omkring corona smitten ogsa lgbende
@ndrer sig.

At veere pargrende betyder, at vi star
nogen nzer. Som familie, ven, kollega
eller nabo. Nar vi er pargrende, bliver
vi bergrte, nar dem, der star os nzer, er
syge. Vi hjelper, sa godt vi kan. Er til-
stede, nar der er brug for det. Snakker
og lytter. Det kan vaere en stor glaede
at veere pargrende, fordi det kalder pa
noget, der bor dybt i os — at vise omsorg
for andre. Nar en virus, som er helt og
aldeles uvelkommen, vaelter vores land,
er det ikke blot pargrende, der ma vise
omsorg. Vi m3 alle tage ansvar. Det er
vigtigt. Det er vores pligt.

| Lungeforeningen ggr vi alt, hvad vi
kan for at stgtte bade lungesyge og pa-
rgrende. Vi har den sidste maned set,
at flere end nogensinde finder nyttig in-
formation pa vores hjemmeside. Mange
har tilmeldt sig vores seerudsendelser pa
mail, hvor vi informerer, motiverer og
opmuntrer. Vi har set en stor stigning i
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for sig

radgivningssamtaler, hvor lungesyge har
faet den medmenneskelige snak om,
hvordan de finder vej i en livssituation,
som er &ndret dramatisk.

Dagligdagen er ogsa aendret for an-
satte og frivillige i Lungeforeningen, som
i flere uger har arbejdet hjemmefra.
Sammen med foreningens store netvaerk
af eksperter har de reageret hurtigt og
vist, at Lungeforeningen er en robust for-
ening, som har tradition for at arbejde
med alvorlige situationer. Det ligger i
vores dna, fordi vi spillede en aktiv rolle,
da tuberkulosen blev udryddet i Dan-
mark. Nar jeg kigger pa den fantastiske
indsats fra alle sider hos personale og fri-
villige i Lungeforeningen og i sundheds-
vaesenet de sidste uger, synes jeg virkelig,
at der er mange der fortjener haeder. Jeg
vil ogsa sige en stor tak til dig, der er med-
lem af Lungeforeningen. Hvert eneste
medlemskab ggr en forskel. Derfor haber
vi 0gsa pa, at endnu flere bliver medlem-
metr, sa vi bliver flere til at sta sammen
om at styrke, stgtte og keempe for lunge-
syge i Danmark — ogsa i fremtiden.

Da vi startede pa dette nummer af
Lungenyt, var Danmark ikke lukket ned.
| skrivende stund ved vi ikke, hvordan
landet ligger, nar Lungenyt udkommer.
Vi veelger at bringe de artikler, vi havde
planlagt. De handler om dig, der er syg
og dem, der star dig naer. Om, hvad | kan
gore for jer selv og hinanden — ogsa, nar
livet og hverdagen er vanskelig — de er
vedkommende ogsa i en coronakrise.
Der er fortsat mange andringer grundet
corona, der pavirker vores hverdag. Leeg
derfor meaerke til, at Lungeforeningens
bestyrelse desvaerre har matte treeffe
beslutningen om at udskyde generalfor-
samlingen. Lees mere pa side 27.

Med foraret er vi lige nu pa vej mod
lysere tider — vores gnske er, at det ma
give hab, styrke og energi til jer alle. o
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Ring til Lungelinjen

Sygeplejerske Pia Kjerrumgaard
TIf. 3013 07 38 (tors. 18-20)

Socialradgiver og familieterapeut Susanne Kitaj
TIf.3013 79 48 (man. 16-17)

Ergoterapeut Stine Kaarsberg
TIf. 3013 09 44 (ring og leeg en besked)

Fysioterapeut og rygestopradgiver Agnete Haar-
der (vedr. voksne)
TIf. 3013 59 68 (tirs. 14-15)

Fysioterapeut Lue Drasbak Philipsen (vedr. bgrn)
TIf. 30 13 62 07 (lzeg dit navn og tIf. nr. og bliv rin-
getop

Laege Patrick Soldath

TIf. 52742154 (man. 18-20): Ved intet svar, laeg en
besked, da Patrick arbejder i vagtskifte. Sa ringer
han tilbage.

Du er altid velkommen til at kontakte vores med-
lemsservice pa 38 74 55 44, hvor vi altid er til at
fa fat pa.

Spgrg fx om motion og treening, mad, rygestop,
sociale og retslige forhold, sex og parforhold, luft
og miljg, behandling og livet med en lungesygdom.

Se mere om Lungeforeningens radgivning
pa Lunge.dk/radgivning
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Ja, en kronisk
lungesygdom kan
a&ndre familiens
planer for fremtiden

En kronisk lungesygdom kan ikke undga at eendre det liv, man havde
forestillet sig at skulle leve. Betydningen af sygdommen er dog
individuel, alt efter i hvilken grad du og dine pargrende accepterer
lungesygdommen. Det mener psykolog Anders Flemming Bendixen.

Af: Pia Smith Baun Foto: iStock

er er ingen, der har planlagt at fa
D en kronisk lungesygdom. Det er en

ugnsket gaest, der saetter begraens-
ninger i hverdagen. Begransninger som ikke
kun pavirker den lungesyge men ogsa de
pargrende. Det kan skabe sorg og frustra-
tioner hos begge parter, men ifglge psyko-
log Anders Flemming Bendixen er det vigtigt

Psykolog Anders Flemming Bendixen har
flere gange holdt oplaeg i Lungeforeningens
frivillige netveerk og lokalafdelinger.
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at erkende situationen og se muligheder
mellem begraensningerne.

Accept af lungesygdommen

Det er forskelligt fra person til person,
hvordan reaktionen er, nar en lunge-
sygdom banker pa. Der er ingen tvivl om,
at det kan vaere en keempe andring i livet.
Men accept af lungesygdommen er f@grste
skridt i den rigtige retning — bade hos den
lungesyge og de pargrende. Det mener
Anders Flemming Bendixen, der i 15 ar har
afholdt workshops og foredrag om udfor-
dringerne ved en kronisk sygdom.

— Der er ingen tvivl om, at det er hardt
at veere kronisk lungesyg og vaere pargrende
til den syge. Alle reagerer forskelligt i for-
hold til at acceptere sygdommen. Nogle
erkender det hurtigt, og andre prgver at
leve videre, som de plejer, forteller Anders
Flemming Bendixen, som papeger, at ingen
af delene er forkert. Men der kommer
givetvis et tidspunkt, hvor du som lungesyg
ma indse, at det, du plejer, tager ekstra
mange kraefter.

Nar man har erkendt og accepteret,
at lungesygdommen nu er en del af hver-
dagen, er naeste skridt ifglge Anders

tilbud og tanker
t:y:n tid med corona

i i den
Lungeforeningen har vi )
s‘enesie tid féeto massive h?:kring
vendelser i vores rade?;\;rr\\ucrl\gﬂc; ol
orona. | en mege!
hv:rdag, kan bekymring 08 u[;clrjykg;\:d
komme til at fylde en del. e
finde svar, fa radgivning otg )
dig \gbende opdatere p
|unge.dk/corona

Flemming Bendixen at finde muligheder
mellem begraensningerne.

— Det er vigtigt at holde fast i de ting,
der gor dig glad. Maske det ikke er muligt
helt som f@r, men snak med dine pargrende
om, hvad du kan ggre, der minder om det.
Find en mellemvaerdi, da det er essentielt
for at fa mest muligt ud af det sendrede liv.
Maske | er ngdt til at leegge nogle drgmme
pa hylden, og derfor at det vigtigt at finde
andre lyspunkter.

Det, der sker, nar

en pargrende bliver
lungesyg, er ofte, at
rollerne pludselig bliver
patient og sygeplejerske.”

Fra familiemedlem til patient

Hos mange familier kan en lungesygdom
pavirke de interne roller. Det kan ske i form
af skiftet fra ligeveerdige aegtefeeller, hvor
man deles om alle opgaver til, at den ene
ma lgfte en stgrre del end den anden. Det



kan vzaere det voksne barn, der skal hjzelpe
en lungesyg foraelder. Eller det kan vaere
forzeldrene, der skal tage sig af et lunge-
sygt barn.

— Det, der sker, nar en pargrende bliver
lungesyg, er ofte, at rollerne pludselig
bliver patient og sygeplejerske. Rolleskiftet
ma vi acceptere, men det er vigtigt ogsa
at treede ud af rollerne af og til. Hvis den
lungesyge kan selv, skal du som pargrende
undga ikke at tage for meget over pa
opgaver, bare fordi du kan ggre det hur-
tigere. Hold fast i uddelingen af nogle
opgaver, sa den lungesyge ogsa hjaelper
til, siger Anders Flemming Bendixen.

Hertil papeger han yderligere, at det
ogsa er vigtigt at have nogle interesser hver
for sig, sd sygdommen bliver sekundaer i
stedet for det primaere udgangspunkt. Det

®
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skaber nogle samtaler, som handler om

andet end sygdommen.

Q Nogle gange skal
man som pargrende

stotte den lungesyge,

og andre gange skal man
udfordre.”

Sadan handterer | det

Der findes ikke en Igsning, der passer til

alle, nar det handler om at handtere en

lungesygdom. Det kraever en individuel vur-

dering af den enkelte situation og person.
— Nogle gange skal man som pargrende

stgtte den lungesyge, og andre gange skal

VIDEN OG R
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man udfordre. Hvis den lungesyge lever et
sparsomt liv og isolerer sig fra omverdenen,
kan det nogle gange vaere en god idé at
udfordre dem til at opleve mere. Andre
gange benagter den lungesyge at have
begraensninger og kaster sig ud i alt for
meget. Her ma man som pargrende gerne
hjeelpe med at sige fra, forteeller Anders
Flemming Bendixen og tilfgjer:

— Det kan veaere sveert at vurdere,
hvornar man skal udfordre eller stgtte.
Det kraever, at man snakker om tingene.
Fa indsigt i, hvornar den lungesyge har det
sveert. Det er kun den lungesyge selv, der
kender sine begraensninger, og derfor er
det vigtigt, at de bliver sagt hgjt. o
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HJZALP TIL DIN HVERDAG

"V har overvundet
noget sammen”

Som barn kunne Susan nogle gange tilsidesaette sig selv til fordel for sin lungesyge
sgster. Selvom Nanna i dag er rask, kan Susan stadig blive bekymret for hende.
Men sygdommen har knyttet de to sgstre endnu tattere sammen.

Af: Kristine Buske Foto: Pernille Bering

_Tanker i en
tid meqd corona
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om sgskende leger man sammen.

Man griner sammen. Skandes og

forsones igen. Som for de fleste bgrn
har det veeret sadan for Nanna Kjaer og
Susan Kjaer Markussen. Men de har ogsa
oplevet ting, som de feerreste sgskende
gennemgar. Hospitalsbesgg, indlaeggelser
og ferier, der altid var usikre, fordi sygdom
altid lurede i overfladen. Nanna var nemlig
lungesyg som barn. Hun fik diagnosen
chILD (children's Interstitial Lung Disease)
som 12-arig, efter fire ar ind og ud af
hospitaler, hvor laegerne ikke kun finde
ud af, hvad hun fejlede.

Alt i mens stod Susan og sa p3, at hen-

des fire ar yngre lillesgster ikke kunne Igbe

uden at puste, hele tiden fik infektioner i
lungerne og gradvist blev mere og mere syg.

— Nanna har jo veeret syg siden, hun var
lille. Jeg husker, at hun var indlagt en gang i
mellem og havde noget lungebetandelse,
men vi talte ikke om, at det var alvorligt.
Jeg tror maske, at vores foreeldre har af-
skeermet os lidt. Det har nok vaeret meget
godt, at jeg fgrst har maerket frygten, da
jeg blev zldre, siger Susan.

Fik det samme som Nanna

Susan er det, man kalder et skyggebarn. Et
barn, der star i skyggen af en syg sgskende.
Derfor er det ogsa oplagt at spgrge, om
Susan fglte sig overset, nar meget af barn-
dommen i Randers gik med hospitalsbesgg
og hensyn til Nanna.

— Vores foraeldre har tit spurgt ind til
det. Men jeg husker ikke, at jeg fglte mig
overset. Jeg husker, at nar Nanna var ind-
lagt, var vores mor ofte hos hende, og sa
havde jeg kvalitetstid med vores far, forteel-
ler Susan og tilfgjer:

— Nar jeg kom hjem fra skole, ville jeg
helst ud til Nanna pa hospitalet for at veere
sammen med hende. Jeg har dog aldrig
brudt mig om at veere pa hospitalet og blev
nemt svimmel, nar jeg var der. Jeg vidste jo
godt, at det ikke var et godt sted at veere.
Men jeg vidste ogsa, at hver gang ville
Nanna fa medicin, og sa gik der en uge, sa
kom hun hjem igen.

De to sgstre husker, at deres foraeldre
gik hgjt op i at give begge bgrn opmaerk-
somhed. Hvis Nanna kom i Tivoli, pa Bakken
eller i biografen i forbindelse med et hospi-
talsbesgg pa Rigshospitalet i Ksbenhavn, sa
kom Susan enten med, eller ogsa fik hun en
tur selv en anden dag.

— Nar jeg fik noget, sa fik du det ogsa,
siger Nanna.

—Ja. Jeg fik for eksempel en tur til
London med mor i 18 ars fgdselsdagsgave.
Sa jeg maerkede tydeligt, at vores forzeldre
ogsa ville have, at jeg skulle have alene-tid
med dem, uddyber Susan.

Tilsidesatte sig selv

Selvom Susan ikke fglte nogen forskels-
behandling, sa har hun maske tilsidesat sig
selv. Hun naevner en episode, hvor familien
havde faet at vide af deres diaetist, at Nan-
na skulle tage pa og derfor matte spise lige

HJZALP TIL DIN HVERDAG

det, hun havde lyst til. Ligesom forzeldrene
spurgte Nanna, hvad hun gerne ville have
til aftensmad, sa spurgte de ogsa Susan.

Jeg kan godt se

i dag, at jeg var
darlig til at sige, hvad
jeg gerne selv ville.
Jeg satte mig selv i
baggrunden.”

— Jeg sagde altid, at jeg bare ville have
det, Nanna ville have, siger Susan.

— Og det var virkelig irriterende, tilfgjer
Nanna.

—Ja, men jeg vidste, at Nanna ikke kunne
lide det, jeg ville have, og sa ville hun ikke
spise noget. Jeg ville gerne have asiatisk
mad, mens Nanna bedst kunne lide kartof-
ler og sovs. Og jeg ville ikke have, at vore
foraeldre skulle lave to retter for min skyld,
fortzeller Susan og reflekterer over det.

—Jeg kan godt se i dag, at jeg var darlig
til at sige, hvad jeg gerne selv ville. Jeg satte
mig selv i baggrunden.

Nannas sygdom bliver alvor
Da Nanna startede pa gymnasiet, begyndte
hendes sygdom for alvor at ga ned ad bakke.

Som 8-arig var hendes lungekapacitet
40 %. Men i gymnasieperioden kom den
helt ned pa 6 %, og hun matte droppe ud li-
ge efter 1.g. Til sidst kunne hun ikke andet
end desperat at vente pa de lunger, som
hun allerede blev indstillet til som 12-arig,
men fgrst kom pa ventelisten til i 2014.

— Det var fgrste gang, det gik op for
mig, hvor syg hun var. P4 samme tidspunkt
flyttede jeg hjemmefra og startede et nyt
liv med venner og studie i Aarhus. Jeg havde
nogle gange darlig samvittighed. Nar jeg var
hos Nanna og sa, hvor skidt hun havde det,
var det rigtig sveert. Men nar jeg var sam-
men med mine venner, ville jeg bare hjem
til Nanna igen, fortzeller Susan.

Hun husker isaer en episode, hvor
Nanna ringer og fortaller, at hun er
begyndt at hoste blod op.

— Der blev jeg bange. Jeg frygtede, at
det hele ville sta af, hvis ikke hun snart fik
en lungetransplantation, siger Susan.” )
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| juni 2015, da Nanna var 19 ar, fik hun
endelig nye lunger. Operationen gik godt,
og Nanna blev erklaeret rask. Men forlgbet
var intenst for Susan og ramlede sammen
med, at deres mormor blev dement. Der-
for tog Susan ferie fra studiet pa laerer-
seminaret i tre uger.

Tina Dickow i Kgbenhavn

Der er ingen tvivl om, at Nanna og Susan har
et steerkt band. Maske endda steerkere end
de fleste, hvor aldersforskellen er fire ar.

— Vi er meget teette og kan godt lide
at veere sammen. Jeg kan naesten ikke fore-
stille mig, at jeg ikke skulle vaere teet med
min s@ster, siger Nanna.

— Jeg fgler, at vi har overvundet noget
sammen. Selvfglgelig er det Nanna, der har
keempet sig op efter operationen. Men for
mig har det veaeret rigtig hardt at se min
sgster veere sa syg. Sa jeg fgler, at vi har
vaeret sammen i det, uddyber Susan.

Derfor betyder det ogsa meget for hen-
de at have gode oplevelser med sin sgster.
Hun husker szerligt en tur til Kgbenhavn,
hvor Nanna var meget syg. Sgstrenes for-
2ldre havde booket et hotelvaerelset pa
Falkonerhotellet, hvor det var nemt at
komme hen til Falkonersalen, hvor Tina
Dickow skulle spille koncert. En koncert,
der var Nannas store gnske at komme
med til.

— Nanna var meget syg og matte blive
pa hotelvaerelset, mens vi andre var ude og
shoppe. Men hun kom med til koncerten om
aftenen, hvor det bare var hende og mig.
Det betgd meget, at vi kunne komme til den
koncert, Nanna sa gerne ville til, og at vi
kunne dele det sammen, siger Susan.

Nannas og Susans tzette forhold startede
allerede, da de var bgrn. Nar Susan havde
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veninder pa besgg, kom Nanna som enhver
anden lillesgster og bankede pa. Spurgte
om hun matte vaere med. Susan svarede
altid ja, ogsa selvom deres mor sagde til
hende, at hun altsa gerne matte sige nej.

— Mine veninder var altid treet af, nar
deres spskende kom og sagde hej. Men
jeg ville gerne vaere sammen med Nanna
og passe pa hende, fortzeller Susan.

Nanna saetter da ogsa pris pa, at
storesgster altid har veeret der.

— Jeg giver nogle gange store gaver til
Susan. Jeg gav hende for eksempel en billet
til Smukfest, da hun var pa SU og ikke
havde rad til den selv. Hun har jo altid
veaeret der for mig, siger Nanna.

Det raske barn skal fgle sig set

Susan er ikke i tvivl om, at deres forzeldre
har vaeret gode til at tackle at have bade et
sygt og et rask barn. Til foraeldre til et barn
med en lungesygdom, der frygter at de
raske sgskende fgler sig overset, har hun
et klart rad:

— Giv plads til de raske sgskende og giv
dem oplevelser. Jeg gik for eksempel til
gymnastik, hvor vores forzeldre altid var
med til opvisninger. Det vigtigste er, at de
raske bgrn fgler sig set, siger Susan.

Hun tror ogsa, at hendes og Nannas
teette forhold har betydet meget for
hendes oplevelse af at have en syg sg@ster.

— For mig har mit teette band til Nanna
betydet, at jeg kunne vaere der og stgtte
hende. Jeg fglte aldrig, at jeg stod pa
sidelinjen. o

Lzes hele Nannas gribende historie

og se videoen, hvor hun selv for-
teeller om tiden fgr og efter sin lunge-
transplantation pa lunge.dk/nanna

Nanna tager jeevnligt til Aalborg for at
besgge storesgster Susan, men ogsa for
at besgge sin skgnne niece pd 1 dr.

Lige nu betyder coronakrisen, at Nanna
og Susan ikke kan bes@gge hinanden, da
Nanna med sine transplanterede lunger
er i risikogruppen. Derfor foregdr alt
kontakt gennem en skaerm.

Susanne Kitaj

Susanne Kitaj er familieterapeut
og socialrddgiver. Hos Lungefor-
eningen radgiver Susanne blandt
andet familier med lungesyge
bgrn. Hun mener, det er vigtigt
som foreeldre at arbejde struk-
tureret med at prioritere det raske
barn i en hverdag med sygdom.

- Det sveereste ved at vaere
seskende er, at den syge far
megen opmarksomhed, og det
kan give jalousi, vrede eller
skyldfelelse. Samtidig er det raske
barn jo ogsé bekymret for sin
syge sgskende og kan komme til
at stille for store forventninger til
sig selv. Derfor er det vigtigt som
foreeldre at tale med det raske
barn om falelserne og give barnet
lov til at have ogsé de forbudte
felelser. Der er ogsa behov for, at
de voksne skaber struktureret tid
og plads til normale aktiviteter og
regelmaessig tid, hvor det raske
barn kan vaere sammen med en
af sine forteeldre.
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lungesyge ansker,

at du ved
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Er du parerende til en lungesyg, bliver du sandsynligvis ogsa berert af sygdommen.
Oplever du maske, at den, du har keer, pludselig ikke kan det samme, som han eller
hun kunne engang? Hvis du ger, vaekker det formodentlig felelser i dig, som kan veere
alt fra irritation til frustration over, hvad du skal gere. Det er helt almindeligt. For bade
at hjeelpe dig og din relation, som er lungesyg, har vi samlet 8 ting, som en lungesyg
ensker, at du ved. Vi har fundet inspiration til listen hos British Lung Foundation.

Af: Pia Smith Baun Illustration: Adobe Stock

Simple opgaver tager dobbelt sa lang
o tid — men stop mig ikke i at lave dem
Bare det at sta op, komme i bad og fa tgj pa
er en opgave, der ggr, at jeg har brug for
pauser, hvor min vejrtraekning falder til ro.
Forsgg at have talmodighed og undlad at
overtage mine opgaver. Det er godt for
mig, at jeg holder mig aktiv og udfgrer
dagligdagsopgaver selv — det tager bare
lidt laengere tid.

Jeg skal planlaegge ALT

Hvis jeg skal stresse rundt, bliver min
vejrtraekning darligere og mit overskud min-
dre. Derfor har jeg brug for at planlaegge og
gennemtaenke alle deltaljer. Kan jeg parkere
teet pa det sted, hvor vi skal veere? Er der en
elevator? Og er det overhovedet forsvarligt
for mig at komme ud. Er der fugt, pollen
eller forurening i luften? Er der influenza
eller anden virus? Husk, at jeg som lungesyg
bedst kan maerke mine begraensninger.

Jeg straeber ikke efter at vaere asocial

At komme ud ad dgren kraever bade
energi og planlaegning for mig. Og nogle
gange er jeg ngdt til at ga for eller aflyse
aftaler. Det kan vaere fordi, jeg ikke har
kreefter til at komme ud, eller fordi jeg ved,
at der er syge bgrn der, hvor vi skal mgdes.

Det er ikke mit gnske at blive hjemme og
se fjernsyn — men nogle dage er det bare
ngdvendigt.

Jeg har ikke planlagt at blive syg

Mange antager, at jeg har faet en
lungesygdom pa grund af rygning. Men
uanset, hvad arsagen til min lungesygdom
er, har jeg ikke planlagt at blive syg.

En lungesygdom er skremmende

Andengd er faktisk ret skreemmende
— hver gang. Det bedste, du kan ggre for
mig, er at have talmodighed og bevare
positiviteten. Andengd kan nemlig ggre, at
jeg far tanker om dgden, sa det er vigtigt,
hvis du hjeelpe mig med at holde fokus pa
alt det gode i hverdagen.

Hosteanfald er pinlige

Hosteanfald er ikke planlagte og kan
ske alle steder. Det er ikke et forsgg pa at
vaere uhgflig, men jeg kan ikke stoppe det,
nar det fgrst er startet. Du skal ikke tilbyde
mig et hostebolsje, for det hjalper ikke,
men kom gerne med et glas vand til mig.

Selvom jeg ser ud til at vaere okay
— betyder det ikke, at jeg er det
Jeg ved godt, at du eller andre ikke kan se,

at jeg har en alvorlig lungesygdom. Derfor
er det heller ikke sjovt at bruge handicap-
parkering eller at sta i kg til elevatoren sam-
men med gravide og folk med krykker. Men
det kan vaere ngdvendigt for mig, hvis jeg
skal have hverdagen til at haenge sammen.

Min sygdom definerer

ikke, hvem jeg er
Selvom overskuddet og energien ikke er
som fgr, sa aendrer en lungesygdom ikke pa
min personlighed, og den jeg er. Jeg har
stadig de samme veerdier og behov. e

Mere inspiration

P4 lunge.dk finder du en guide til,
hvordan du pa bedst mulig vis kan
tage hensyn til mennesker, som
lever med en lungesygdom. Guiden
er udarbejdet i samarbejde med
lungepatienter og med input fra
Lungeforeningens Facebook falgere.

Du finder guiden her:
lunge.dk/hensyn

NR.2 » maj2020 Lungenyt 9
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Lungernes
\glerden +

Mange s@ger radgivning
hos Lungeforeningen

| radgivningen far vi i en tid preeget af corona
henvendelser fra mange medlemmer og
mennesker med lungesygdomme, vi normalt
ikke hgrer fra. Vi far et veerdifuldt indblik i,
hvilke bekymringer og udfordringer menne-
sker med kroniske lungesygdomme star over-
for. Og vigtigst af alt, far vi mulighed for at
hjeelpe mange mennesker med at finde tryg-
hed og klarhed i forhold til myndighedernes
anbefalinger ud fra vores brede kendskab til
de problemstillinger, mennesker med en
lungesygdom teet inde pa livet oplever.
Radgivningen har faet telefoniske henvendel-
ser fra mere end 450 mennesker siden marts.

10 Lungenyt www.lunge.dk

Corona:

Da lungerne pludselig
kom pa alles laeber

Nyt fra lungernes verden ser denne gang lidt anderledes ud, for mens denne ud-
gave af Lungenyt blev produceret, udviklede situationen sig omkring corona virus
i Danmark fra dag til dag, time til time. En raekke af de tiltag, som regeringen tog,
mens bladet blev produceret, var, at lukke institutioner og skoler ned og opfordre
virksomheder til at sende deres medarbejdere hjem for at arbejde hjemmefra i
det omfang, det var muligt. Alle danskere blev i det hele taget opfordret til at blive
mest muligt inden dgre.

Det var naturligvis ogsa tilfaeldet for os i Lungeforeningen, sa digitale Igsninger
som Skype, Teams og masser af telefonopkald har vaeret en fast del af hverdagen
de sidste mange uger for Lungeforeningens medarbejdere. Selvom vi ikke har
kunnet sidde sammen fysisk, sa har det ikke betydet, at kampen for lungepatien-
ter og deres pargrende har veeret pa lavere blus — tvaertimod!

Teet dialog med offentlige sundhedsmyndigheder

Lungeforeningen har de seneste uger fulgt situationen meget teet og har

vaeret i Igbende kontakt med sundhedsmyndighederne. Lungeforeningen
deltog 5. marts i et mgde i Sundheds- og £ldreministeriet, og onsdag

11. marts i et mgde i Sundhedsstyrelsen. Begge mgder havde fokus pa
2ldre og kronisk syge, og Lungeforeningen brugte lejligheden til at videre-
bringe de udfordringer og bekymringer, vi sa, og som vi hgrte fra bade
lungepatienter og pargrende blandt andet i vores radgivning.




Lungeforeningen | medierne

| en tid med corona er lungerne kom-
met pa alles laeber. Lungeforeningen
har faet utroligt mange henvendelser
fra medierne, og vi har arbejdet in-
tenst for at fa fokus pa lungepatienter
i medierne.

7. marts kunne du fx se Lungefor-
eningens direktgr, Anne Brandt, i TV 2
News udtale sig om, hvor vigtigt det
er at fglge myndighedernes rad og
viser hensyn. Lungeforeningens for-
mand, speciallaege i anaestesi og in-
tensiv terapi, Torben Mogensen, har
de sidste par uger udtalt sigi en lang
reekke medier og har af flere om-
gange siddet med i ekspertpanelet i
programmet ”Spg@rg om corona” pa
TV 2 og TV 2 News, hvor danskerne
har kunnet fa svar pa deres spgrgsmal
om corona. Berlingske har hver dag
talt med en raekke eksperter, her i
blandt Torben Mogensen, om corona
udviklingen.

Derudover er vi lykkedes med at
fa flere medier til at interviewe lunge-
patienter. Maske du har laest artiklen
i Politiken med Dorte Chabert, som
lider af alfa-1 antitrypsinmangel og
er pa venteliste til nye lunger. Dorte
fortalte, hvordan corona virussen

ogsa kan vaere med til at skabe en
feelleskabsfglelse om at stoppe smitten.
Og sa blev Hanne Jensen, der er lunge-
transplanteret, interviewet til Avisen
Danmark, hvor hun understregede,
hvorfor det er sa vigtigt, at alle tager
corona virus alvorligt. | DR TV Avisen
fortalte 11-arige lungesyge Scott, hvor-
for hygiejne er sa vigtigt, nar man er
kronisk lungesyg. Og i skrivende stund
har vi kontakt med flere medier. Tak til
mange af vores medlemmer som har
medvirket i medierne.

Fa et overblik over flere
lungehistorier bragt i medierne
pa Lunge.dk/corona

11-drige lungesyge Scott, fra Lungeforeningens
netvaerk Lungebarn, medvirkede i DR TV Avisen
og fortalte, hvorfor hygiejne er sd vigtigt, nar

man er kronisk lungesyg.

VIDEN OG RADGIVNING 9

Lungeforeningens formand, specialleege i anzestesi

og intensiv terapi, Torben Mogensen, har de sidste par
uger siddet med i ekspertpanelet i programmet “Spgrg
om corona” pd TV 2 og TV 2 News, hvor danskerne har
kunnet fa svar pa deres spgrgsmdl om corona.

Dorte Chabert er lungesyg: —.
3= abet o de staerkeste, som e
n —_— har (der smbtven cil Bapsder,

mien det er de svageste, den =

| Politiken fortalte, Dorte Chabert, som
lider af alfa-1 antitrypsinmangel og er pG
venteliste til nye lunger, hvordan corona
virussen ogsd kan vaere med til at skabe en
feelleskabsfglelse om at stoppe smitten.

Tryghed i en utryg tid

"Vi skal sta sammen ved at holde afstand” er en satning, vi alle
har hgrt en hel del den seneste tid. Og i Lungeforeningen aflyste vi
naturligvis ogsa alle arrangementer som fx treening og lungekor,
ligesom bade den arlige FamilieCamp og Team Rynkeby Skolelgbet
blev udskudt. Fra den ene dag til den anden sa hverdagen pludselig

meget anderledes ud for os alle.

Derfor har det vaeret ekstra vigtigt for os i denne tid at veere
der for dig. Vi har derfor udsendt mange saerudsendelser og
nyhedsbreve med fx hjemmetraeningsgvelser, mindfulness, faelles-
sang, guides til at holde kontakten med dine kaere over fx Skype

og Facetime og meget andet. Ligesom vi ogsa har haft mange
gode snakke med patienter og pargrende, som har vaeret ekstra
bekymret i denne tid og har ringet til vores radgivning. Vi er glade

for, at det har skabt lidt mere tryghed og hab for dig i denne

seerlige tid.

Skriv dig op pa

lunge.dk/corona

Sa hotder vidin ndbakke opdatéret med
gode rid, guides og inspiration

Lungeforeningen fglger udviklingen omkring
corona tzet, og vi ggr alt, hvad vi kan for,

at mennesker med lungesygdomme og deres
pargrende bliver hgrt. Fglg med og fa seneste nyt
pa lunge.dk/corona

NR.2 » maj2020 Lungenyt 1"
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Hvordan finder jeg svar
I junglen af information?

Hver méned bliver der klikket 80.000 gange pa Lungeforeningens hjemmeside, lunge.dk.
Maske har du veeret der for at finde relevant information om fx lungesygdomme. Laege
og Ph.D. Ida Donkin, der har haft en saerlig stemme i den offentlige debat om corona
virus, forteeller her, hvorfor det med relevant og sandt information er sa vigtigt.

Af: Mette Bernt Foto: Privat

et er ens for os alle. Bevaeger vi os — Sgger vi pa noget sa almindeligt som Ovenstaende er ikke bare et opstillet
D rundt pa hjemmesider, facebook og hovedpine, handler 50% af de svar, vi far, scenarie men virkeligheden, nar vi sgger
instagram, kommer vi ind i en jungle om blodpropper og tumorer, lyder det fra information pa internettet. Og det ggr vi sa
af information. Noget er sandt, andet falsk Ida Donkin. flittigt, at 8 ud af 10 i fglge Ida Donkin sgger
og en stor del er slet ikke relevant. Nar Men oftest er arsagen til hovedpine svar pa Google, fgr de spgrger deres
maengden af information er enorm, far det, jo fx blot for lidt veeske eller darlig sgvn. egen laege til rads.
der er helt almindeligt ikke opmaerksom- Alligevel er det kun omkring halvdelen af
hed. Det ggr til gengeeld skraekhistorierne informationen, der forteller om dette.

og det sensationelle.

NS 5 gode rad til at

5 \\é\\ forholde dig kritisk
\ \ o Nar du konfronteres med
‘\ \ viden, der lyder utrolig,

\ sa sperg: Hvor ved du
A egentlig det fra?

5y
Ay
W
u i
Ll

e Sgg pa troveerdige hjemme-
sider, i stedet for pa Google.

e Lyder noget for godt til
at veere sandt? Det er det
sa nok ogsa.

O Veer kritisk over for kilden.
Bekymrer afsendere sig om
dig, eller vil de blot szelge
noget?

e Veer opmeerksom p4, at
selvom noget er haturligt’
og 'alternativt’ kan det godt
have bivirkninger, og reagere
uhensigtsmaessigt med
anden medicin.
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Relevant og letforstaeligt

Netop de to ord kommer ofte fra Ida
Donkin. For hun er optaget af formidling.
Sa meget, at hun i en laengere periode
tog orlov fra laegejobbet for at arbejde
med formidling pa fuld tid. Blandt andet
i den frivillige forening Laeger Formidler,
hvor hun er en del af styregruppen. Vi har
spurgt hende om, hvordan du som
patient og pargrende navigerer og
forholder dig kritisk til sundheds-
information.

— Nar vi sgger pa nettet, er der ikke
noget filter for, hvad der er relevant for
den enkelte. Spgrger vi vores laege, svarer
hun eller han derimod ud fra klinisk erfa-
ring, faglighed og vores historik. Laeger kan
derfor hjelpe med at filtrere, hvad der er
relevant information. Pa nettet er du
overladt til dig selv, siger Ida Donkin.

Hun har dog stor forstaelse for, at man
bade som lungesyg og pargrende til en
lungesyg, spger efter alt, hvad der kan
skabe hab og bedring — sarligt, nar landet
pludselig bliver ramt af en virus som
corona.

Q Hendes opfordring
er, at savel sygdoms-
ramte som pargrende skal
vaere opmaerksomme pa
at vaelge kilder med omhu
- og altid huske at veere
kritiske over for dem.”

Vzlg med omhu

Ida Donkins pointe er ikke, at vi altid

skal ringe til laegen, sa snart vi er i tvivl
om noget. Som en del af Laeger Formidler,
arbejder hun netop for at ggre det lettere
for os, at navigere i junglen af sundheds-
information.

Hendes opfordring er, at savel sygdoms-
ramte som pargrende skal veere opmaerk-
somme pa at veelge kilder med omhu — og
altid huske at vaere kritiske over for dem. Et
godt rad er at undga at sgge i Googles sgge-
felt og i stedet sgge svar direkte pa fx myn-
digheders, laegers eller patientforeningers
hjemmesider.

Q Som parerende til
en lungesyg er det
bedste, du kan gere at
guide den sygdomsramte
ind pa de rette internet-
sider med troveerdig
information.”

— Gar du fx ind pa Lungeforeningens
hjemmeside, har foreningen udvalgt rele-
vant information med sundhedsfaglige
eksperter i ryggen. Og sa kan du laese
fortaellinger om andre patienter, der har
udfordringer, der ligner dine og derfor er
mere relevante, papeger Ida Donkin.

| Lungeforeningen er malet netop at
formidle faglig information, som er let-
forstaelig. Til det siger Charlotte Larsen,
Lungeforeningens kommunikations- og
presseansvarlig, der ogsa er en del af
Lungenyts redaktion:

— Vi arbejder taet sammen med sund-
hedsprofessionelle om information til bl.a.
hjemmeside, nyhedsbreve og Lungenyt.
Fagligheden er afggrende, men vi skal
formidle pa en made, sa det bade er let
forstaeligt, relevant og inspirerende.

Hun bliver fulgt op af Ida Donkin, der
afsluttende peger p3, at det ikke kun er
som lungesyg, man skal vaere opmaerksom.
Pargrende kan vaere en stor hjaelp — ogsa
nar det handler om at finde vej i informa-
tionsjunglen.

—Som pargrende til en lungesyg er det
bedste, du kan ggre at guide den sygdoms-
ramte ind pa de rette internetsider med
trovaerdig information. Og sa bare lytte,
snakke og veere tilstede — ogsa selv om | ikke
fysisk kan veere i samme rum. Neerveeret er
maske vigtigst af alt, slutter hun. e
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Indkaldt i
corona beredskab

Efter denne artikel blev
skrevet, blev Ida Donkin en del
af corona beredskabet pa
Nordsjeellands Hospital. Felg hendes
oplevelser og perspektiver i en
seerlig tid pa Linkedin.com/
in/ida-donkin-39170566/
eller Twitter
@IdaDonkin

Om Ida Donkin

Ida Donkin er leege og Ph.d. Hun
er lige nu en del af beredskabet
i forbindelse med corona-
udbruddet pa Nordsjeellands
Hospital, og arbejder derudover
med sundhedsformidling i
medierne og i foreningen Leeger
Formidler. Hun er bestyrelses-
medlem i Laegevidenskabeligt
Selskab.

Med fokus pa formidling om
sundhed og sygdom i et letfor-
staeligt sprog arbejder Ida Donkin
aktivt via sociale medier, videoer,
podcasts og workshops. Derud-
over er hun forfatter til bogen
'Sygt eller sundt - sadan overlever
du det naeste sundhedsrad’, der
udkom forrige &r.

Laeger formidler

Lager Formidler er en
frivillig forening, drevet
af laeger, der ensker at udbrede
sterre forstéaelse omkring sygdom
og sundhed. Laegerformidler.dk
bliver hele tiden udbygget og
far lsbende mere information
henvendt kronisk syge.

NR.2 » maj2020 Lungenyt 13
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Livet er sorg
0G glaede

Vi lever, og vi der, og vi snakker med hinanden undervejs — men
netop den sidste tid kan vaere svaer at italesaette. Hospitalspreest
Lotte Blicher Mark gar til samtalen med abenhed og nysgerrighed.

Af: Anne Lottrup Sgrensen Foto: Simon Knudsen

Tanker i en \
tid med corona
2cke oplever du eller én
cma:ar ka‘.)ar, at utryghed |og
bekymring fyl_der ende |ed
hverdagen. Vi su.idgr klar \:n %
telefonerne, 0g V! hjae!per ot
at skabe tryghed i en tid preeg
af utryghed. Se mere pa
Lunge-.dk/corona

m vi er pargrende, kun lidt praeget af vores sygdom, eller Lykke er forbeholdt os alle
O alvorligt lungesyge, kommer vi ikke uden om dgden, men Er det underligt, at jeg kan fgle mig lykkelig, nar jeg er dgdeligt syg?
for mange virker den sa fjern, at den ikke er til at forholde Det sp@rgsmal fik hospitalspreest Lotte Blicher Mgrk fra en ung
sig til. Som kronisk lungesyg eller pargrende vil vi ofte vaere ngdt kvinde. En aften 13 hun bange i sin hospitalsseng, da natsygeplejer-
til at tage stilling til den sidste tid og alt, den bringer med sig af sken kom ind, og spurgte “Hvad sker dig hos dig?” Kvinden fortalte,
afmagt, meningslgshed, sorg — og glaede. at hun var bange og uden hab.

14 Lungenyt www.lunge.dk



_ Alvorlige tanker
i en tid med corona

Denne artikel er skrevet far,
Danmark ”lukkede” ned. | en tid med
corona fylder tanker om livet og deden
mere bade hos lungesyge og pararende.
Vi hdber, at du med artiklen oplever, at
duoikke er alene med dine tanker.
Maske giver den anledning til, at
I taler om det, der er svaert
- selv, nar | skal holde

afstand.

0 Leder vi efter meningen med

sygdom, leder vi efter en forklaring,
der maske ikke findes. Nar vi leder efter
mening i sygdommen, kan vi finde
mulighederne pa trods.”

—"Laen du dig tilbage,” havde sygeplejersken sagt, mens hun tog
hende i handen. ”Sa holder jeg habet for dig, imens du ikke har det.”

| det spontane feellesskab, der opstod med sygeplejersken, fglte
den unge kvinde lykke.

Misforstaet hensyn
Som hospitalspraest pa Rigshospitalet har Lotte Blicher Mgrk stor
erfaring med at snakke om lige praecis de emner, andre ikke altid
tgr tale om.

— Man kan hurtigt falde i at tro, at man kun skal opmuntre
patienten. Derfor undgar man de store og vigtige emner, men sa bliver
patienten ikke set, forteeller Lotte.

Vi skal bare vise, at vi er mennesker

— Ofte er det os udenom, der ikke tgr vaere i situationen, forklarer hun.

Selvom emnet kan vaere sveert at bringe op, oplever Lotte, at bade
patienter og de pargrende, hun mgder, faktisk kan have nemt ved at
tale om det, der er vanskeligt ved at vaere kronisk syg.

— Der er hjzelp i at vise, at man er et menneske, der tgr veere i af-
magten sammen med patienten. Vi kan opleve et behov for at trgste,
men trgst handler ikke kun om at @&ndre situationen. Trgsten kan ogsa
vaere, at vise, at man tgr vaere sammen med den anden i magtes-
lgsheden, fortzeller hospitalspraesten.

Og gnsker man ikke at tale om det, er det ogsa helt i orden. Det
er individuelt, hvad vi befinder os bedst med, og det er ikke et must
at tale om alt.

Vi kan finde muligheder pa trods af sygdommen
Med en kronisk sygdom er der meget pa spil — ogsa tab. )
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Hjeelp til at forberede
sig pa den sidste tid

Bade for dig, der har en alvorlig lungesygdom
og dine naermeste, kan det veere vanskeligt
og angstfyldt at tale om, at du kan dg af din

lungesygdom. Det er en god ide, at | forbereder
jer pa den sidste tid, mens du stadig har
kraefterne til det.

Skriv dine gnsker for den sidste tid ned
Det er en god ide, at du starter med at gore det
klart for dig selv, hvad du gnsker for din sidste
tid. Det kan vaere en god idé at skrive dine ansker
ned, sa de er tydelige for dig og dine pargrende.

Tal med dine n&@rmeste om
dine onsker for den sidste tid
N&r du har gjort det klart for dig selv, hvad dine
gnsker er, er det en god idé at tale med dine
narmeste om det. Selvom det kan fgles som
noget, du skal tage tilleb til, oplever de fleste det
som en stor lettelse at f& det gjort.

Tal om de oplevelser, | har haft sammen
Det kan veere livsbekraeftende at tale med dine
naermeste om det liv og de oplevelser, | har haft
sammen. Ved at tale med dine naermeste far
du et indblik i, hvilke minder fra livet med dig,
de vil baere med sig videre i livet.

Skriv dine minder og tanker ned
Méske kan du have gleede af at skrive ned,
hvad der har veeret vigtigt for dig her i livet.
Det kan hjeelpe med at seette nogle ting i
perspektiv og give en fglelse af mening med
livet, som kan veere en stor trgst.

Tal med din lzege
Det er en god idé at fa en samtale med din
leege om, hvilke muligheder der er for at fa
lindring og stette i den sidste tid. S& har du
mulighed for at teenke over det og kan tage
stilling til, hvad du gnsker

Som medlem af Lungeforeningen er du
velkommen til at kontakte vores radgivere,
som sidder klar til at snakke med dig og hjelpe
dig dér, hvor du er i livet.

o

I kan bruge vores fem rad som en hjzelp.
| finder dem uddybet pa lunge.dk/sidste-tid
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— Jeg taler meget med patienterne om deres tab. Tab kan fgre
til sorg, ogsa nar der ikke er tale om tabet af liv, siger Lotte Blicher
Mgrk.

Det kan geelde tab af alt fra arbejdsliv til seksualitet, hobbyer,
udseende og identitet — og tab af hab, gleede og lykke.

— Vi glemmer ofte, at mennesker med kroniske sygdomme ogsa
lever med sorg. Som moderne mennesker finder vi tit veerdi og
identitet i det, vi ggr — f.eks. i vores arbejde eller i vores sport, og
vaerdi giver os mening.

Det at leve med en kronisk sygdom avler nogle gange menings-
Igshed praecist som mennesker, der er ramt med diagnoser som
kreeft. Vi spger gerne svar pa vores spgrgsmal, men lige netop
hvorfor, kan veere umuligt at afklare. Leegevidenskaben kan give en
forklaring langt hen ad vejen, men ogsa den kommer til kort.

—Jeg tror ikke, vi finder en mening med sygdom, men vi kan
heller ikke holde ud at veere i meningslgsheden. Leder vi efter
meningen med sygdom, leder vi efter en forklaring, der maske
ikke findes. Nar vi leder efter mening i sygdommen, kan vi finde
mulighederne pa trods, fortzeller Lotte Blicher Mgrk.

Lykke opstar i feellesskab med andre

Vi finder ikke kun lykken i faellesskab med vores familie og
naermeste venner. Den er ogsa til stede i den spontane relation,
der opstar, nar f.eks. en natsygeplejerske ser sin patient.

Susanne accepterer sin lungesygdom

med hjaelp fra familien

Susanne fik fra den ene dag til den anden lungesygdommen
IPF (Idiopatisk Pulmonal Fibrose). En sygdom, der medferte

iltfalske og en helt anderledes hverdag.

Af: Pia Smith Baun Foto: Privat

0 Vi finder ikke kun lykken i
faellesskab med vores familie

og na&rmeste venner. Den er ogsa

til stede i den spontane relation...”

— Der er glaede at hente, nar der spontant opstar et feellesskab
i den feelles forstaelse af at veere menneske med ét liv og én dgd,
fortzeller Lotte Mgrk.

Nar den unge kvinde deler sin afmagt med sine pargrende,
bliver det ogsa en pamindelse om deres egen dgdelighed — men
nar hun deler sin glaede og lykke, er den naesten svaerere for dem
atveere i.

— Samfundet er optaget af, at det at veere rask er forudszet-

ningen for lykke. Folk forstar ikke, man kan veere lykkelig teet
pa dgden. For sadan er livet. Livet er sorg OG glaede. Afmagt
OG lykke, afrunder Lotte.

—Om du er kronisk syg eller rask, er livet ikke enten eller.
Det er bade og. e

Spoler vi tiden 4,5 ar tilbage, fik Susanne
Hjelmquist at vide, at hun havde 3 maneder
tilbage at leve i. En besked, der heldigvis
ikke holdt stik, men som blev startskuddet
til et anderledes liv for Susanne. De daglige
opgaver tager laengere tid, og tanken om
dgden kommer teettere pa.

Det, der hjaelper Susanne videre, er
hendes familie. Bgrnebgrnene hjzlper med
vasket@j og madlavning, og bgrnene besg-
ger og ringer sa meget, de kan fa lov til. For
det kan nemlig ogsa blive for meget for
hende selv.
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— | starten kunne mine bgrn godt finde
pa at ringe pa skift tre gange om dagen. Det
var lige i overkanten, sa jeg sagde til dem,
at bare | gider tage telefonen, nar jeg
ringer, sa er jeg glad, siger Susanne med
latter i stemmen.

Susanne har accepteret, at lungesyg-
dommen er kommet for at blive. Men hun
kaemper for at ggre den lettere at leve
med. Gennem daglige gature, fitness og
varmtvandsgymnastik har hun fgr traenet
sig staerk nok til at kunne undvaere den
faste iltflaske i en leengere periode. Malet

Susanne Hjelmquist

med den aktive livsstil er at blive her sa
lang tid som muligt.

—Jeg har stadig nogle bgrnebgrn og
oldebgrn, som jeg vil se blive stgrre, sa jeg
vil ikke veek herfra lige forelgbig. o

Laes hele Susannes personlige
historie pa lunge.dk/historier
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Praktikbesog pa ”Enheden Lindrende

Behandling” pa Herlev Hospital

Vigtigheden i at forsta, hvordan man har det som lungepatient, er betydnings-
fuld for Lungeforeningens direkter, Anne Brandt. Derfor er hun ofte med ude
og felge med i arbejdet med lungepatienter i sundhedsvaesenet.

Af: Mette Bernt Foto: Lungeforeningen

Det er februar, og Anne er taget ud til
”Enheden Lindrende Behandling” pa
Herlev Hospital. Her arbejder overlaege
Kristoffer Marsa sammen med syge-
plejespecialist Janni Mendahl hardt for,
at patienter med livstruende sygdomme
lever sa godt som muligt frem mod
d@den. Det kraever tveerfaglige teams.

Fra direktgr til praktikant

Nar Anne tager ud i den virkelige verden,
siger hun, at hun er i praktik og er med
pa sidelinjen. | Enheden Lindrende Be-
handling er dagens tveerfaglige konference
det f@rste, Anne er med til. Her oplever
hun vigtigheden af samarbejdet mellem
forskellige fagligheder. En tveerfaglighed,
hvor den lindrende behandling handler
om bade det fysiske, psykiske, sociale

og eksistentielle. Derfor bestar de tveer-
faglige teams i Herlev ogsa af laeger,
sygeplejersker, fysioterapeuter, praester
og socialradgivere.

— Det handler ikke bare om at Igse
problemer men om at ledsage patienterne
og stgtte dem i de nzere behov, lyder det
fra Anne.

Efter konferencen fik Anne en engage-
ret introduktion til det lindrende arbejde
af Janni Mendahl, som kalder sig ledsager-
sygeplejerske. Et arbejde der betyder, at
man ledsager patient og pargrende som
en rejsekammerat. Man bestemmer
derfor ikke, men stgtter uden at styre.

Pa hjemmebesgg
Hvad, der gjorde et stort indtryk pa Anne,
var at besgge patienter i deres eget hjem.
Her fik hun sammen med Kristoffer Marsa
en varm velkomst.

—Jeg oplevede den tryghed, patienterne
fik med det palliative besgg. At de kunne

‘P ‘:-L'
P, -

Det glaeder Lungeforeningens direktgr,
Anne Brandt, at Danmark er pa vej
mod et mere patientcenteret syn pd

palliation, der er den sundhedsfaglige

betegnelse for lindring.

opleve en livskvalitet pa trods af meget
sveer sygdom. De fik mulighed for at
forteelle om deres behov, om deres frygt
og hab. Jeg lagde iseer maerke til det liv og
den gleede, som besggene skabte. Patien-
terne havde faet en ro og en rigtig god
stgtte. Der var en stor grad af grundighed
og iseer en fornemmelse af god tid til den
nzervaerende samtale, forteller Anne.

Lungeforeningen har fokus pa at styrke
og stgtte lungepatienterne i hverdagen
—men ogsa pa at keempe deres sag.
Derfor er det Annes gnske, at vi i Danmark
keemper for, at mennesker med lungesyg-
domme far de samme rettigheder som
andre med kritisk sygdom. Det kan handle
om alt fra smertelindring til, kan jeg fa
hjzelp til det praktiske i hverdagen og kan
jeg mgdes med forstaelse for alt det, der
fylder, nar en sygdom belaster.

— Derudover handler det om at have
gje for den lungesyges nzere relationer.
Et keerligt blik for hustruen, manden,
voksne bgrn og bgrnebgrn. Der skal
veere overskud hos de sundhedsfaglige
til at sige: Har du brug for en fridag?,
slutter Anne. o

Palliation til
lungepatienter

1 2018 gik 95% af den specialiserede
palliative behandling til patienter
med kraeft og kun 5% af mennesker
med KOL blev tilbudt en terminal-
erkleering. Der er derfor tale om stor
ulighed i palliative tilbud.

De seneste ar er der dog sket
mere pa omradet, og flere er blevet
opmasrksomme pé lungepatienters
palliative behov.

* Flere lungepatienter
tilbydes palliation

* CAPTAIN - Nordsjzellands
Hospital (KOL og IPF-patienter)

e PUST - Palliativt Udgdende
Specialiseret Tilbud

e Tilbud til patienter med
livstruende lungesygdom
(Hvidovre Hospital)

* Anbefalinger for den palliative
indsats. Sundhedsstyrelsen 2017.

* Hospice tager imod flere
lungepatienter

Laes mere pa Lunge.dk/
palliation

Lzes mere om ”"Enheden
Lindrende Behandling” pa
herlevhospital.dk under
”Lindrende Behandling”

Laes rapporten ”Klaringsrap-
port om palliation til voksne
med kronisk fremskridende
non-malign lungesygdom”
pa lungemedicin.dk under
fagligt - Klaringsrapporter

NR.2 » maj2020 Lungenyt
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Pargrende til en lungesyg?

Her kan du fa hjzelp

og statte

_Tanker j en
tid med corona
I coronakrisen er det
ekstra vanskeligt at 3
kla_rhed omkring arbejds-
Situationen. Dette har
fyldt massivt j vores
rédgivning.

Der fglger mange usikkerheder og spergsmal med det at veere pararende til en
kronisk lungesyg. Men hvilke rettigheder og muligheder har du som pargrende?
Vi har spurgt Lungeforeningens socialradgiver Susanne Kitaj.

Af: Kristine Buske Foto: Sara Lindbaek & iStock

rede, angst, afmagt. Maske ensom-
V hed. Det er nogle af de fglelser, du

kan opleve, nar en af dine pargrende
far en lungesygdom. Fglelser, der kan virke
forbudte, men som du langt fra er alene
om. Det kan vaere meget kraevende at
vaere pargrende til en lungesyg, og der
kan vaere mange spgrgsmal og tanker, du
gar alene med.

De spgrgsmal bliver Lungeforeningens
socialradgiver Susanne Kitaj mgdt af, nar
hun bliver ringet op af pargrende til lunge-
syge. Hun radgiver bade omkring praktiske
spgrgsmal og om det, der er allersveerest.

— De pargrende er bange for, hvor darlig
den lungesyge bliver, og om han eller hun
ender med at dg af sin sygdom. De er
bange for, om de kan beholde deres bolig

Socialrddgiver, Susanne Kitaj

18 Lungenyt www.lunge.dk

— enten fordi forholdene ikke er hensigts-
maessige for en lungepatient, eller fordi
de ikke har rad til den. De er simpelthen
truede pa livsfglelsen, fortaeller Susanne

Kitaj og tilfgjer:

0 Nogle kommuner
har igangsat

kurserne LAR AT TACKLE,

som er selvhjaelpskurser

til lungesyge og deres

pargrende.”

— Det handler om den store og angst-
provokerende usikkerhed, der fglger med
sygdommen.

Plejeorlov og praktisk hjalp
Men hvilke rettigheder og muligheder er
der sa som pargrende?

Hvis din pargrende er meget syg, kan de
praktiske opgaver, du skal tage dig af for at
pleje din syge aegtefeelde, foraelder eller
barn, veere sa kreevende, at det gér ud over
dit arbejde. Her er der mulighed for at
spge om plejeorlov i kommunen. Enten hvis
din naere pargrende eller naere ven er alvor-
ligt syg og har brug for pasning i op til seks
maneder — her er det et krav, at du er til-
knyttet arbejdsmarkedet. Eller hvis din nzere
sleegtning eller ven er uhelbredeligt syg og
gnsker at dg hjemme — her er der ikke krav
om tilknytning til arbejdsmarkedet.

— Det er kommunen, der vurderer, om
du har ret til plejeorlov. Det afhaenger af,
hvor syg din pargrende er, forklarer
Susanne Kitaj.

Generelt forventes det, at raske parg-
rende klarer indkgb og renggring selv. Men
nogle — for eksempel s&eldre mennesker
— kan have svaert ved at magte opgaven
alene. Ogsa her kan du sgge om hjzelp hos
kommunen, som kan visitere til praktisk
hjeelp. Men husk, at kriterierne, for hvornar
du kan fa hjeelp, varierer fra kommune til
kommune.

Er din pargrende livstruende syg, kan

du fa henvisning til krisepsykolog gennem
din lege. Selvom din pargrende ikke er
alvorligt syg, kan presset som pargrende
vaere sa stort, at du kan udvikle stress
eller depression. Ogsa her bgr du kontakte
din lege.

— Leegen vurderer, om der er behov for
henvisning til en psykolog. Der er selvfglge-
lig en kvote for, hvor mange der kan fa en
psykologhenvisning, men jeg har endnu
ikke oplevet nogen, der ikke fik en henvis-
ning, forteeller Susanne Kitaj.

Mangler bedre information og vejledning
Den gkonomiske situation, boligforhold
og rettigheder er ofte det, man fgrst kom-
mer til at teenke pa, ndr man taler om de
pargrendes situation. Men Susanne Kitaj
peger pa et helt andet omrade, hvor hun
mener, der mangler bedre tilbud. Det
handler om det kraevende arbejde, der
ligger i at vaere pargrende til en kronisk
lungesyg. Der er graenser for, hvad du som



Udover kurser,

ser jeg generelt
behov for mere infor-
mation om alt det sveere
ved at vaere parsrende
til en lungesyg.”

menneske kan rumme, og du kan komme
til at fgle, at du svigter bade den syge
og dine omgivelser.

— Der mangler nogen til at tage hand
om de tanker og fglelser, der fglger med
den store praktiske opgave, der ligger

i at skulle tage sig af en pargrende med
en kronisk lungesygdom. Den del, op-
lever jeg ofte, bliver overset i samfundet,
siger hun.

Nogle kommuner har igangsat kurserne
LZER AT TACKLE, som er selvhjaelpskurser
til lungesyge og deres pargrende. Det er
den slags initiativer, som Susanne Kitaj
savner mere af.

— Pa den slags kurser har de pargrende
mulighed for at fa svar pa de spgrgsmal, de
gar med, og udveksle erfaringer og tanker
med andre, der star i samme situation.
Men udover kurser, ser jeg generelt behov
for mere information om alt det svaere ved
at veere pargrende til en lungesyg. Det

Lungeforeningens socialrddgiver Susanne Kitaj oplever, at der
mangler initiativer, som kan tage hdnd om de tanker og folelser,
der folger med det at veere pargrende til en lungesyg.

VIDEN OG RADGIVNING 9

kunne for eksempel veere gennem udvidet
vejledning i kommunen, foreslar hun. e

Vil du vide mere om pargrendes
rettigheder, kan du som medlem
ringe til Lungeforeningens socialradgiver
Susanne Kitaj og fa gratis radgivning.
Se telefontider pa lunge.dk/radgivning

Eet og pligt
-

Hvis dit barn har
en lungesygdom

For nogle familier pavirker
lungesygdommen kun i perioder
eller bestemte situationer, mens
den for andre har vidtraekkende
konsekvenser. Derfor er det meget
forskelligt, hvad du er berettiget
til af statte fra det offentlige,
hvis dit barn har en lungesyg-
dom. Nogle hospitaler har ansat
socialradgivere, der kan hjeelpe
jer under indleeggelse, regionerne
har tilknyttet patientvejledere, og
din bopaelskommune er forpligtet
til at tilbyde dig radgivning og
vejledning bade praktisk, peeda-
gogisk og psykologisk. Desuden
har Lungeforeningen en raekke
radgivere, der kan hjeelpe dig.
Lungeforeningen har udarbejdet
en pjece, hvor du kan laese mere
om dine rettigheder som foraelder
til et barn med en lungesygdom.
Find den her:

c lunge.dk/pjecer
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Hvis bare sygeplejersken
havde sagt noget...

Pia Lindqvist og hendes mand fandt forstéelse omkring

andre mader at udtrykke intimitet p&, da hendes lungesygdom
gjorde et almindeligt sexliv umuligt. Men hun ville stadig gnske,
at sundhedspersonalet havde tilbudt radgivning.

Af: Carsten G. Johansen Foto: Lungeforeningen

i fandt ud af det. Vi var gode til at
Vr¢re ved hinanden, kysse og kramme
i det daglige, og det fungerede

godt for os.

Med lungesygdommen KOL var Pia tvun-
get til at konstatere, at hun ikke kunne have
et almindeligt sexliv. Selvom de prgvede for-
skellige lgsninger, matte hun opgive at have
dén type kontakt med sin mand Jgrn.

— Jeg kunne ikke fa luft, og pa et tids-
punkt begyndte jeg at blive lidt bange for at
pregve, husker hun.

— | mit forhold var det heldigvis noget, vi
begge havde en forstaelse for. Jeg tror ikke,
vi taenkte, at man kunne ggre noget ved
det. Men vi bevarede en nzrhed til det
sidste, fortzeller Pia.

Jgrn dgde i 2018, og pa det tidspunkt
havde sex ikke vaeret en del af deres samliv
i flere ar.

>N

¢ Pia Lifdquist

i
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Det er ikke kun dig

Pia, der ogsa lider af andre kroniske lidelser,
har generelt kun godt at sige om det sund-
hedspersonale, der har veeret en del af hen-
des livi mange ar. Men pa ét punkt ville hun
@nske, at de havde gjort det anderledes.

— Det havde veeret positivt, hvis fx en
lzege eller sygeplejerske havde prikket lidt til
os og spurgt, hvordan det fungerede med
sexlivet. Jeg har fundet ud af, at det er et
problem for mange, som lider af en lunge-
sygdom. Det havde veeret rart, hvis jeg pa et
tidligere tidspunkt havde faet at vide, at
"det er ikke kun dig”.

— Jeg havde maske ikke selv modet til at
bringe det pa bane. Der er sa mange ting,
man skal tale om i en konsultation pa 10
minutter. Men hvis sygeplejersken havde
taget emnet op, ville jeg have lyttet. Og jeg
er sikker pa, at vi havde taget imod tilbud-

det om en radgivende samtale, siger Pia
Lindqvist.

Pia har lidt af KOL i snart 10 ar. Hun har
bade veeret indlagt og veeret indkaldt til
mange samtaler. Men sex var aldrig pa
dagsordenen.

Spgrgsmal kunne sa et frg

Derfor vil Pia i dag gerne dele sin historie.
Hun er glad for, at historien dels handler
om, at hun bevarede et varmt forhold med
sin mand. Men hun haber, at andre kan fa
lidt mere hjaelp end hende selv. Det bedste
ville maske vaere, at man selv spurgte — men
det er bare ikke s3 nemt.

—Jeg tror, mange teenker som os: “Sadan
noget ma man klare selv”. Men jeg tror ogs3,
at det kan Igsne op for mange ting, hvis man
far hjeelp til at tale om sit samliv. Der kan let
vaere misforstaede hensyn i et forhold, hvor
den ene har kronisk sygdom. Ting som man
gar og er ked af. Jeg kunne jo godt have lidt
skyldfglelse over, at jeg var ngdt til at sige
nej, nar Jgrn stadig havde lyst.

— Hvis sundhedspersonalet bragte det
pa bane, kunne det sa et frg, sa man teenker
over, hvordan man kan komme til at tale om
det, siger Pia Lindqvist. e

Gode rad til et bedre sex- og samliv

I en lille film produceret i et samarbejde mellem Kebenhavns Kommune
og Lungeforeningen fortzeller Pia Lindqvist mere om sex og samliv.

Du kan se filmen og laese mere her: lunge.dk/samliv

Pia har ogsa medvirket i en artikel for Dansk Sygeplejerad,
som du kan lzese her: dsr.dk/sygeplejersken/arkiv/
sy-nr-2020-1/vi-formaaede-at-bevare-intimiteten-selv for
at hjelpe med til at aftabuisere og skabe mere fokus pa

udfordringerne.
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Gode rad til et bedre sex- og samliv

Nar den ene i et parfold far en lungesygdom, kan det pavirke ens sexliv
- og samliv generelt. Det kan vaere vanskeligt at tale om, men vigtigt for
at bevare livskvaliteten. Vi giver dig her nogle gode rad.

L L)
Tal om <

det og bryd
tabuet

For mange kronisk syge er
seksualitet er tabu, men der er
god grund til at tale om det.
Undersggelser viser, at du tackler
din kroniske sygdom bedre, og
oplever mere livskvalitet, nar dit
intime liv fungerer godt.

Vores vigtigste rad er, at du
ikke skal vente pa, at andre spgr-
ger, heller ikke sundhedsfaglige
kontaktpersoner. Langt de fleste
vil gerne vil tale om de proble-
mer, sygdommen giver deres
privatliv — ogsa sexlivet.

Gi' medicinen
et tjek

En del medicin, som bruges i behandlingen af
lungesygdomme, kan have bivirkninger, som
forhindrer rejsning hos manden — laegemidler
som binyrebarkhormon, blodtrykssaenkende

midler og piller mod depression.

Tag en snak med din lsege og udskift even-
tuelt til et andet praeparat med faerre bivirknin-
ger. Din laege kan ogsa henvise dig til hjeelpe-
midler, der kan Igse de fysiske problemer.

Lav jeres
egne aftaler
om sex

Seerligt hvis du er mand, kan sex
give praestationsproblemer, fordi
du maske fgler, at det er dig, der
skal tage initiativet. Lange tunge-
kys er forbundet med intimitet,
men det kan give kvaelningsfor-
nemmelser, hvis du i forvejen
har sveert ved at fa vejret.

Sa kan man kysse pa en anden
made eller ggre noget andet.
Budskabet er, at hvis den ene
part er alvorligt lungesyg, kan det
blive ngdvendigt at lave sine egne
aftaler om sex og samveer.

Tal om sex og samleje

Ha’ sex, nar
du har mest
energi

Maske har du det ogsa lige som de
fleste, der lever med en lungesygdom.
Nemlig at du har mest energi midt pa
dagen. Og maske kan det derfor give
mening for dig med sex midt pa dagen
og inden frokosten.

Det kan ogsa vaere ngdvendigt
for dig at tage tage et sug af bronkie-
udvidende medicin inden sex. Se sam-
lejestillinger, der er velegnet til dig,
der har problemer med lungerne.

lunge.dk/sex-samliv

Det kan virke uromantisk at aftale pa forhdnd, hvornar og hvordan
man skal have sex, men hvis bade du og din partner er indstillet
pa det, kan det lade sig ggre.

Og uanset om det er samleje eller bare en anden form for sex

eller nerhed, er det afggrende for at bevare livskvaliteten. Er
samleje udelukket, giver det saerligt manden frihed til at nserme

sig sin partner uden at fgle sig presset. Langt de fleste kan
genoptage sex-livet i en eller anden form, men jeres abenhed

er en forudsatning. Derfor skal | bryde tabuet.

NR.2 » maj2020 Lungenyt
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Spgrgsmal om

Sex og samliv

Fysisk samvzer kan veere forbundet med udfordringer, nar du eller din pargrende lider
af lungesygdom. Men det er vigtigt at tale om det, og her har sundhedspersonalet en
vigtig opgave, forklarer sygeplejerske, Marie Lavesen, der svarer pa spargsmal

man som menneske med en lunge-

D er er meget pa dagsordenen, nar

sygdom sidder over for en laege eller

sygeplejerske. Ventevaerelset er fuld af
andre patienter, sa tiden er begraenset.

22

Dialog om sex
og samliv

| Dansk Sygeplejerad er man
opmeerksom pa vigtigheden af
at tale om sex og samliv. Der er
bragt en artikel om en undersg-
gelse omkring emnet i magasinet
Sygeplejersken 2020-1, som har
Sexualitet som tema.

En sygeplejerske i Hillerad
Kommune, Lea Hellegaard S.
Rasmussen, har taget initiativ til
dialogkort, som kan hjelpe hende
og hendes kolleger til at reflektere
over bl.a. de greenser og hold-
ninger, de kan have, nar de skal
tale om sex med patienter eller
parerende.

dsr.dk/sygeplejersken/

arkiv/sy-nr-2020-1
dialogkort-skal-give-
sygeplejersker-mod-til-at-
tale-om-sex

Lungenyt www.lunge.dk

i Lungeforeningens radgivning.

Af: Carsten G. Johansen Fotos: Unsplash, Esther Ann

Samtidig har man maske hovedet fuld af
alvorlige tanker om liv og dgd.

Det er maske en arsag til, at spgrgsmal
om sex og samliv forholdsvis sjeeldent er en
del af dialogen i konsultationen. Men alle
mennesker har brug for naerhed og intimi-
tet, og sundhedspersonalet har en vigtig
rolle i at hjeelpe mennesker med lungesyg-
domme med at tale om dette personlige
emne.

— Der er heldigvis stigende opmaerk-
somhed pa omradet. Iszer i rehabiliterings-
forlgb bliver der ofte sat fokus pa sex og
samliv, fordi det er en vigtig del af et godt
hverdagsliv. Men jeg tror, der stadig kan

Sygeplejerske og radgiver i
Lungeforeningen, Marie Lavesen

vaere nogle fordomme bade hos patienter
og professionelle — er det nu ogsa relevant,
overskrider jeg greensen for fortrolighed?,
lyder det fra Marie Lavesen.

— Men jeg har aldrig oplevet, at patien-
ter reagerer negativt, nar jeg spgrger til
eventuelle udfordringer i deres samliv. Det
handler om at finde en indgang, som er en
naturlig del af den professionelle
nysgerrighed, siger hun.

Tag hul pa samtalen

Marie Lavesens erfaring er, at sex og samliv
kan vaere et svaert emne for par, hvor den
ene lider af lungesygdom.

— Det kan vaere begge parter, som
"skaner hinanden” ved at undlade at tale
om deres behov for sex og samliv, hvilket
kan give frustrationer. Men frustrationerne
kan ende med at komme til udtryk som
bebrejdelser — og det ggr heller ikke nogen
gavn, mener hun.

— Information og opmaerksomhed fra
den sundhedsfaglige kan hjeelpe med at fa
hul pa samtalen eller skabe refleksion om
egne behov. For det meste holder man jo
stadig af hinanden, selvom der kan veaere
fysiske begraensninger, udelukker det jo ikke
intimitet og naerhed, siger sygeplejersken.

Information i klinikken og derhjemme

Nar Marie Lavesen passer Lungeforeningens
radgivningstelefon, handler henvendelserne
stort set aldrig om sex og samliv. Arsagen
kan man kun gisne om. Men det peger



_Tanker j en
S tid med corona
undhedsstyrelsens i
Seren Brostrgm: "Sex ZTZ?;{
Se{ er sundt. Sundhedsstyrelsén
garind for sex. Vj er seksuelle
vessener, og selvfalgelig skal
man dyrke sex 0gsd som
single i en tid med
corona.”

O

Information og opmaerksomhed fra den
sundhedsfaglige kan hjzlpe med at fa hul pa

samtalen eller skabe refleksion om egne behov.
For det meste holder man jo stadig af hinanden,
selvom der kan vaere fysiske begransninger...”

under alle omstaendigheder pa, at patienter
ikke teenker pa at spgrge om rad til sex
og samliv.

—Jeg mener, man som sygeplejerske
skal finde en naturlig made at spgrge pa.
”Sex og fysisk naerhed er ofte en udfordring

i forbindelse med lungesygdom. Er det
noget, | har oplevet? Sa skal | vide, at der
findes hjzelp og radgivning.” Og samtidig
sgrge for at have noget materiale klar, fx
henvisning til information pa lunge.dk eller
en folder, som patienten kan tage med

VIDEN OG RADGIVNING 9

hjem for at taenke over det i ro og mag.

— Pa den made er der abnet for emnet,

og det er lettere for den lungesyge at tale
om naeste gang. Eller tale om derhjemme,
for vi skal jo ogsa vise respekt for, hvis folk
ikke vil blande os ind i det. Men det er
vigtigt, at de ved, der er professionel
radgivning klar, hvis de har behoy, slutter
Marie Lavesen. e

Lungeforeningens radgivere

sidder klar til at hjzlpe dig.
Se mere pa lunge.dk/radgivning
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Pr.aesta) Netvaerksgruppe deltog i Rig
Fritid i Vordingborg Kommune, som
gik ud p3 at f3 folk ud 0g se, hvad de
forskellige foreninger tilbyder
kommunen. Netvaerket havde en

fantastisk dag og blev set pa den
gode méde.

Stadig ledige pladser
pa FamilieCamp 2020
— skal jeres familie med?

Arets FamilieCamp for lungesyge bgrn og
deres familier, som oprindeligt skulle have
vaeret afholdt 7.-10. maj, er pa grund af
situationen omkring corona-virus udskudt
til 4.-7. august 2020.

Kom med pa Lungeforeningens arlige FamilieCamp, som er
en 4-dages camp for familier med lungesyge bgrn og unge.
Glaed jer til masser af aktiviteter inde og ude, spaendende
oplaeg og fokus pa at fa mere luft i hverdagen for familien
med et lungebarn.

Spgrgsmal vedrgrende FamilieCampen, kontakt Ida
Kopart Timm, projektmedarbejder pa Familiecamp 2020,
pa tlf. 35 25 77 37 eller mail ikt@lunge.dk

Laes mere og tilmeld jer pa
lunge.dk/familiecamp




Unomedical systemer

til iitbehandling

<

O

Vi sikrer den bedst mulige ilttilfersel og derfor er alle vores
slanger kinkfrie, hvilket reducerer risikoen for, at slangen
kinker, og iltflowet kompromitteres eller stopper.

Vi arbejder med sikkerhed for patienten og personalet og
derfor passer vores fits-all konnektorer til alle iitaggregater.

Vi sikrer, at patienter og sundhedspersonale ikke unedigt
udseettes for hormonforstyrrende stoffer, og derfor er alle
vores iltprodukter fremstillet af medicinsk plast og fri for
maerkningspligtige pftalater.

Vi drager omsorg for patienten og medvirker til at ege
patientens velveere, derfor er masken bled og fleksibel og
har en justerbar naeseklemme.

e Medium koncen-

FiO ) )
2 trations iltmasker
100% o Iltbrille til kraftigt
flow
e |ltbriller
e |ltkatetre
.Ifllﬁ..“'
50% { !
35% - 50%
24% - 40%
24%

¢ Vi har forbedret patientens oplevelse af at have masken p4,
med et nyt forleenget design under hagen.

e Viarbejder for sikkerhed for patienten, og derfor har vores
hejkoncentrationsmasker en drejelig "swirvel” mellem maske
og pose/iltslange. Dette forebygger torkvering og afkleming
af slangen.

e Vi optimerer sygeplejerskens mulighed for at observere
patients ansigtsfarve og vitale tegn, derfor er masken lavet af
gennemsigtigt materiale.

Hajkoncentrations
iltmasker:

e Masker med genanding

e Masker uden genanding

e \enturi-
maskesaet

"y

40% - 80%

24% - 60%

Lav
iltkoncentration

ConvaTec Denmark A/S

Medium iltkoncentration

Fast
forudbestemt
iltkoncentration

Hoj
iltkoncentration

Lautruphgj1-3 « 2750 Ballerup - TIf. 4816 74 75 - www.convatec.dk @ ConvaTeC



Hvordan gennem-
fores Team Rynkeby
Skolelebet 2020?

Godt 90.000 skoleelever fra 295 danske
skoler skulle fredag fgr paske have
deltaget i Team Rynkeby Skolelgbet til
fordel for Bgrnelungefonden. Men pa
grund af COVID-19-situationen er Igbet
blevet udsat til torsdag den 4. juni 2020
—dagen fgr grundlovsdag.
| gjeblikket er der dog ingen, der ved,
om det er muligt at gennemfgre Igbet
til den tid.

Men Team Rynkeby giver ikke op. Kan
lgbet ikke gennemfgres som PLANLAGT
d. 4. juni, arbejdes der lige nu pé en
alternativ made at afholde Igbet pa.

o

Hold gje med bgrnelungefonden.dk
og team-rynkeby.dk

Team Rynkeby Skolelgbet er den
suverant stgrste bidragsyder til
Bgrnelungefondens arbejde for alvorligt
lungesyge bgrn. Sidste ar indsamlede
landets skoleelever pa denne made 6,4
millioner kroner til Bgrnelungefonden.

Har du spgrgsmal til Team Rynkeby
Skolelgbet, er du velkommen til at
kontakte projektleder, Caspar Haarlgy,
pa ch@lunge.dk
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Fra venstre: Sonja Izquierdo Riis Meyer (Aarhus Universitetshospital), Sune Rubak (Aarhus
Universitetshospital), Kim Gjerum Nielsen (Dansk Bgrnelungecenter, Rigshospitalet), Signe
Vahlkvist (Sygehus Lillebaelt, Kolding), Inger Merete Jgrgensen (Nordsjaellands Hospital,
Hillergd), Torben Sigsgaard (pd vegne af Howraman Meteran, Herlev og Gentofte Hospital),
Jakob Stokholm (pd vegne af Hans Bisgaard, Dansk BgrneAstma Center, Herlev og Gentofte

Hospital), Anne Brandt, direktgr i Barnelungefonden og Susanne Halken medlem
af Barnelungefondens bestyrelse (Syddansk Universitetshospital).

Millioner styrker livsvigtig
forskning i berns lungesygdomme

Bernelungefonden styrker forskning i barns lungesygdomme

med 6.370.937 kr. Samtlige midler er indsamlet via Team Rynkeby
Skolelabet, hvor skoleelever over hele landet én gang om aret lgber
for at skabe opmeerksomhed om lungesyge barn - og samtidigt

samler ind til Barnelungefonden.

Fglgende forskningsprojekter
modtager stgtte:

Lungefunktion og senkomplikationer

i lungerne hos bgrn efter overlevelsen

af leukaemi

Modtager: Overlaege, lektor, ph.d. Sune
Rubak, BgrneCenter for Lunge- og Allergi-
sygdomme, Aarhus Universitetshospital (pa
billedet sammen med laege Sonja Izquierdo
Riis Meyer). Stgttes med: 570.000 kr.

Forebyggelse, tidlig diagnostik,
monitorering og behandling af kritiske,
svaere, medfgdte eller erhvervede
kroniske lungesygdomme hos bgrn
Modtager: Professor, overlaege, dr.med.
Kim Gjerum Nielsen, Dansk BgrneLunge
Center, Institut for Klinisk Medicin,
Kgbenhavns Universitetshospital, Rigs-
hospitalet. Stgttes med 1.330.400 kr.

Undersggelse af uhensigtsmaessige
vejrtrekningsmgnstre hos bgrn

og unge med astma

Modtager: Afdelingslaege, post.doc., spe-
ciallege i paediatri, ph.d. Signe Vahlkvist,
Bgrne og Unge Afdelingen, Sygehus Lille-
bzelt, Kolding. Stgttes med 213.970 kr.

Viderefgrelse af undersggelse af
lungesymptomer og lav lungefunktion
hos for tidligt fadte bgrn i 5-6 ars alderen
sammenlignet med jeevnaldrende

bgrn fgdt til tiden

Modtager: Overlaege, lektor, ph.d. Inger
Merete J@rgensen, Bgrne- og Unge-
afdelingen, Nordsjzellands Hospital,
Hillergd. Stgttes med 455.630 kr.

Betydningen af opvaekst pa landet for
udvikling af allergi og astma — en national
undersggelse i forbindelse med Team
Rynkeby Skolelgbet 2021

Modtager: Leege, ph.d. Howraman Meteran,
Lungemedicinsk Sektion, Medicinsk
Afdeling, Herlev og Gentofte Hospital (pa
billedet: medansgger professor, PhD, Tor-
ben Sigsgaard, Institut for Folkesundhed,
Aarhus Universitet). Stgttes med 500.000 kr.

Azithromycin som behandling

af astmatiske episoder hos bgrn
Modtager: Professor, overleege, DMSc Hans
Bisgaard, Dansk BgrneAstma Center, Kg-
benhavns Universitetshospital, Herlev-
Gentofte (pa billedet: Jakob Stokholm, der
modtog prisen pa vegne af Hans Bisgaard).
Stgttes med 1.500.000 kr.

Tak fra Bgrnelungefonden til Team Rynkeby. o Lzes mere pa bgrnelungefonden.dk
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Lungeforeningens generalforsamling er udskudt til efteraret 2020

Grundet udbredelsen af COVID-19 i det
danske samfund har regeringen indfgrt
forsamlingsforbud. Vi ved i skrivende
stund ikke, hvor laenge det varer. Besty-
relsen har derfor besluttet at udskyde
generalforsamlingen til 30. september
2020, kl. 14 i Kgbenhavn i hab om, det
pa det tidspunkt vil veere muligt at
gennemfgre den sikkert og trygt for
alle, der gnsker at deltage. Bestyrelsen
holder sig Ipbende orienteret om
situationen og ser frem til igen at
kunne mgdes med medlemmerne.

Hold dig orienteret via

lunge.dk og din indbakke

Idet mange faktorer hele tiden sendrer
sig og pavirker muligheden for at for-
samle sig, gnsker bestyrelsen i stigende
grad at informere elektronisk, sa vi hele
tiden kan give sa aktuelle informatio-

ner, som muligt. Samtidig er vi bevidste
om den gkonomiske situation, der kan
blive pavirket af coronakrisen, og vi
gnsker derfor ogsa at begraanse om-
kostninger til udsendelser i papirform.
Vi vil derfor i ar udsende indkaldelsen
til generalforsamlingen elektronisk til
alle betalende medlemmer, ligesom vi
informerer om generalforsamlingen
pa www.lunge.dk

Du kan allerede nu lzese den
bestyrelsesgodkendte arsrapport
2019 pa www.lunge.dk/arsrapport

Den vil blive fremlagt til godkend-
else pa generalforsamlingen.

Modtag vigtige informationer

og dit medlemskort fra Lunge-
foreningen i din indbakke

I ar vil vi gerne glaede dig med et nyt
medlemskort. Det er lykkedes os at finde

ressourcer til dette ved at udsende kortet
elektronisk. Du vil fa tilsendt medlems-
kortet pa din mail. Vi haber, at du vil
benytte lejligheden til at oplyse os din
mailadresse, hvis vi ikke allerede har den.

Benyt dette link pa vores hjemme-
o side www.lunge.dk/mail sa er du
sikker pa at modtage medlemskort og
indkaldelsen til generalforsamling i din
indbakke. Har vi allerede din mail, skal
du ikke foretage dig noget. Du vil fa alt
tilsendt automatisk.

Ny dato for
generalforsamlingen

+

Jakobsens og REMA 1000
stettede lungesyge barn

For andet ar i treek gik Jakobsens og REMA
1000 sammen om at gge livskvaliteten for
lungesyge bgrn og deres familier. | hele uge
15 gik 2 kr. pr. solgt baeger Hverdags Honning
til Bernelungefondens arbejde, og det endte
ud i en donation pa i alt 64.000 kr.

— Bgrnelungefonden stgtter forskning, der er med til at
sikre bedre forebyggelse, bedre forstaelse og bedre be-
handling af bgrns lungesygdomme. Men oplysning er jo
ogsa enormt vigtig, hvis vi skal ggre en forskel. Derfor er
det seerligt skgnt, at Jakobsens og REMA 1000 har valgt at
fortsaette deres stgtte. Pa den made kommer vi ogsa ud i
butikkerne og far spredt budskabet om, hvor vigtigt det er
at ggre noget for lungesyge bgrn — og for at alle de raske
lunger bliver ved med at vaere raske!, lyder det fra Anne
Brandt, direktgr i bgrnelungefonden.

Har vi din
€-mail?

En hyldest til en sarlig lungehelt
i en tid praeget af corona virus

Lungenyt 2 er blevet lavet, da situationen omkring corona-virus ud-
viklede sig fra dag til dag, time til time. Sundhedsstyrelsens direktgr,
Sgren Brostrgm, og hele hans team har knoklet fra dag ét for at be-
skytte og guide danskerne bedst muligt. De har inviteret og lyttet til
Lungeforeningen/Bgrnelungefonden og mange andres rad til og viden
om sarbare, kritisk syge og deres pargrende. Hvad enten det er ung
eller gammel, barn eller voksen. Det samarbejde er vi taknemmelige
for. Derfor sendte direktgr og formand i Lungeforeningen, Anne
Brandt og Torben Mogensen, en buket med denne hilsen 18. marts:

Kere Soren 04 hele dit team

Tak for den solide 09 HoH'o_ indsats -4
| leverer i en m&g% sy Ha.

| gor det det enestdende godt | Lunge-
foreningen ger Vi alt for at stotte lungesyge

igennem krisen 04 formidle oplyen‘mge—
indsatserng hvor Vi kan.

¥H Torben og Anne
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Med planlzegning kan

| Mg e——

 FEIACY
|1 i

man nasten det hele

Denne artikel er skrevet fgr Danmark ’lukkede’ ned pa grund af corona. Den
indeholder perspektiver pa, hvordan rejsevaner kan &ndre sig, nar man bliver
lungesyg. Men det er ogsa en fin fortzelling om, hvordan man som sygdomsramt
og pararende kan nyde hinandens selskab uanset, om man er ude eller hjemme.

Af: Anne Lottrup Sgrensen Foto: Adobe Stock, Praestg Fjord

aske kan man bo sa dejligt, at
M ferier virker overflgdige — men
mange af os oplever alligevel
lysten til at komme ud og fa oplevelser
i nye omgivelser. Zgteparret Bruno og
Anita bor blandt marker og skov i natur-
skgnne Ngrre Smidstrup ikke mange
meter fra Praestg Fjord.
De to har rejst meget i Europa gennem
deres 37-arige aegteskab.
— Vi to er altid sammen, fortaeller
Bruno, og vi har faet mange fine oplevelser
alle vegne!

28 Lungenyt www.lunge.dk

Da 81-arige Bruno for 17 ar siden
fik konstateret KOL og astma, @ndrede
vilkarene for rejserne sig.

Meerk efter
Nar forholdene bliver forandret, ma der
nye forholdsregler til. Ofte kraever rejser og
udflugter som lungesyg en endnu stgrre
indsats i planlaegningen — og ogsa i forvent-
ningsafstemningen, hvis man rejser med
sine raske pargrende.

— Det er vigtigt at mzerke efter, hvad
der reelt betyder noget for en, og at veere

Agteparret Bruno og Anita nyder at
tage pd udflugter i naturskgnne om-
givelser naer Preestg Fjord. Pd turene
har Bruno altid sit andengdskort
med i lommen. Det skaber nemlig
tryghed for dem begge.

aben, fortzeller sygeplejerske Marie
Lavesen, der ogsa sidder i Lungefor-
eningens telefonradgivning.

Det er vigtigt

at maerke efter,
hvad der reelt betyder
noget for en, og at
vaere aben...”



— Som rask er man tilbgjelig til at se
situationen fra sit eget synspunkt, mens
virkeligheden er en anden, nar man har
en lungesygdom, forklarer Marie Lavesen,
og papeger at det fx kan resultere i
misforstaede hensyn.

Det er ogsa veerd

at taenke over, hvad
man vil have ud af ferien.
Er det samveeret, der
betyder noget - eller at
opleve nye steder?”

Forbehold - ikke udfordringer
| en arraekke var Bruno pa medicin, der
fungerede darligt og satte ferierne pa
pause. Selvom parret nyder deres rejser
sammen, slog det dog ikke Bruno og Anita
ud. Med skgnne hjemmeomgivelser at
boltre sig pa i eget tempo, manglede
2gteparret ikke livskvalitet.

— Vi ma selvfglgelig tage vores forbe-
hold, forteeller Anita, men det er ikke en
udfordring.

Mange overvejelser

— Lungesygdomme kan vaere meget svingen-
de, sa selv nar man planlaegger alting til
mindste detalje, og sikrer sig at rejsen er

' Kan du hjelpe mig?

‘ Hejjeg hedder.....

“ Jeg har lige nu dndenad fordi jeg har en
| lungesygdom

| )
‘ e Bliv gerne hos mig tl jeg er faldet tl ro og
har féet normal vejrtrzekning

| @ Ring til, navn ..
‘ A
| ;

lungesygdom

| www.lunge.dk/hjaelp

Vis dndengdskortet, ndr du ikke har luft
nok til at forteelle, hvad du har brug for.

helbredsmaessigt forsvarlig, kan man risikere
at sta pa dagen uden mulighed for at tage af
sted, forklarer sygeplejerske Marie Lavesen.

Hvor enkelte kan fortszette deres hver-
dag naesten uden @ndringer med deres
lungesygdom, ma andre navigere i store
omvaeltninger. Pludselig ma man forholde
sig til alt fra antallet af trapper pa hotellet
til sundhedsvaesenet i det pagaeldende land
og vejrets indflydelse.

— Det er ogsa veerd at teenke over, hvad
man vil have ud af ferien. Er det samveeret,
der betyder noget — eller at opleve nye
steder?, spgrger Marie Lavesen.

Nyder udflugter og cykelture

Der er ingen tvivl om, at det vigtigste for
Bruno og Anita er samvaret med hinanden
—ude og hjemme. De har mange gode min-
der fra deres rejser sammen og nyder fort-
sat udflugter.

De rejser ikke laengere til udlandet sa
ofte, men de nyder alt det, Danmark har
at byde pa, om det er ture til Laesg eller
fisketure i Grena.

Selvom Brunos kondition er, som
den nu engang er med KOL og astma, er
muskelsituationen i top. Han treener bade
hjemme og normalt ogsa pa et lungehold
i Lungeforeningens traningsnetvaerk.

— Hvis der skal laves noget, ggr Bruno
det, siger Anita.

Bruno har bygget sin egen elcykel, som
han bruger flittigt — og nu har han ogsa

Kan du hjzlpe mig?

‘ Hejjeg hedder..........coooormmnennneees
jeg har anden@d pga. ........oeeveneeeenns ‘

Ring til, navn .
‘ e PAE oo

og fortael hvor jeg er ‘
Jeg er meget darlig. Ring 112 og fortzl, ‘

112 atjeg har sveer andengd pga. en
‘ Jungesygdom

www.lunge.dk/hjaelp

HJZALP TIL DIN HVERDAG

bygget en til Anita, sa de to sammen kan
nyde naturen fra sadlen.

—Ja, jeg er 81 ar, men jeg kan stadig
lave alt, fortaeller Bruno.

— Bare med pauser. o

Andenedskortet
- giver tryghed for
dig og din parerende

Andengdskortet kan give dig
tryghed og hjeelpe dig til at undga,
at du gar i panik eller far angst,
hvis du far &ndengd. Du kan vise
det til de pararende, nér du gerne
vil have, at de forstér, hvad de
skal gere, nar du ikke kan fa luft.

Du kan have &ndengdskortet i
tasken, nar du er ude at handle,
eller hvis du skal afsted til et
socialt arrangement.

Bruno har altid sit &ndengds-
kort pé sig, blandt andet nér han
tre gange ugentligt cykler 30 km.
Det giver en tryghed - ogsa for
Anita.

- Han har det faktisk altid med
sig i lommen. Hvis nu der sker
ham noget, han falder om eller
lignende, sa kan dem, der finder
ham, leese, hvem de skal kontak-
te. Sa far han hurtigere den rette
hjeelp. Nar han er ude pé cyklen,
ved jeg, at han har kortet med, og
sa er jeg ogsé mere sikker her-
hjemme, lyder det fra Anita.

Andengdskortet er udviklet af
Lungeforeningen i samarbejde
med mennesker, som lever med en
lungesygdom.

Find kortet pa
lunge.dk/kort

NR.2 » maj2020 Lungenyt
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Arrangementer, netveaerk om aktiviteter for dig
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42 Lokale lunger

Grundet situationen omkring corona virus i Danmark, ved vi i
skrivende stund ikke, om arrangementer i Lungeforeningens netvaerk
og lokalafdelinger gennemfares. Hold dig derfor opdateret pa lunge.dk

Redovre
Lokalafdeling

Redovre
Lokalafdeling

Redovre
Lokalafdeling

@sterbro
Netvarksgruppe

Grillarrangement med musik. Vi gnsker
hverandre en god sommer og nyder noget
grillmad.

Sommerudflugt. Vi afholder vores arlige
sommerarrangement/-udflugt. Vi mgdes til
feelles frokost (vin/@l/vand) samt kaffe med
kage bagefter. Efter frokost gar vi pa
museumsbesgg pa Ballerup Museum.

| september har vi en lang raekke aktivite-
ter, hvor vi opfordrer vore medlemmer til
at deltage. Datoerne er p.t. ubekendte,
men vil fremga af bl.a. dagspressen
(lokal/"Sammen om Rgdovre").
Arrangementerne vil tillige blive sldet

op pa Lungeforeningens hjemmeside
under Aktiviteter i Rgdovre.

Sommerhygge pa terrassen. Vi mgdes til
lidt sommerhygge pa terrassen hvis vejret
tillader det. Der er kaffe/ te og cider, frugt
og kager. Vi gnsker hinanden en god
sommer og pa gensyn til august.
Pargrende er meget velkomne.

Café "Sgstrene P"
Vallensbaek Havn 1
2665 Vallensbaek Strand

Konditorgarden
Pederstrupvej 73

2750 Ballerup

Ved gnske om samkgrsel
eller andet, kan kan du/I
ringe til kontaktpersonerne
Lone Christensen, tlf.
31528220 eller Klaus Hejl,
tlf. 20623292.

Se de aktuelle lokaliteter
i dagspressen og pa
lunge.dk

Sundhedshuset
Randersgade 60,
1. sal, lokale 108
2100 Kgbenhavn @

Fredag 12. juni
kl. 16.00 —ca. 19.30

Torsdag 20. august
kl. 11.30 - ca.
15.00

Tirsdag

1. september
til onsdag

30. september

Tirsdag 30. juni
kl. 13.00-15.00

og kontakt den ansvarlige kontaktperson for at here mere.

S L S

Tilmelding er pakraevet senest 19.
maj til Lone Christensen, tIf. 3152
8220 eller Klaus Hejl tIf. 2062 3292.
Egenbetaling pa 150 kr. foretages
til mobilpay nr. 28961554. | feltet
"Tilfgj kommentar" anfgres dit
medlemsnummer samt dit fornavn.

Tilmelding er ngdvendig, senest

14. august til Lone Christensen,

tIf. 3152 8220 eller Klaus Hejl tIf.
2062 3292. Egenbetaling pa kr. 190
foretages til mobilpay nr. 2896 1554.
| feltet "Tilfgj kommentar" anfgres
dit medlemsnummer samt dit
fornavn.

Yderligere informationer

kan fas hos Lone Christensen,
tIf. 3152 8220 eller Klaus Hejl,
tif. 2062 3292.

Winnie Bethnas
TIf. 39294317 / 26144317
Tilmelding er ikke ngdvendig.

Se Region Hovedstadens mange faste arrangementer pa www.lunge.dk
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Region | Arranger

Guldborgsund
Lokalafdeling

Holbaek
Lokalafdeling

Holbak
Lokalafdeling

Region Sjalland

Helsinger
Motionsgruppe
(NY)

Slagelse
Lokalafdeling

Aarhus
Lokalafdeling

Region
Midtjylland

Beskrivelse

Sommerkoncert med lungekoret Pulmores.
Efter koncerten kgrer vi til Vestlolland, hvor

vi spiser vores medbragte mad i Kragenaes
Havn. Derefter har vi bestilt en rundvisning pa
Dodekalitten. Man kan ga de 900 m, men der er
ogsa mulighed for handicapparkering teet ved
Dodekalitten.

Lan en el-cykel i 6 maneder og deltag pa et lunge
cykel hold. Holbak lokalafdeling har modtaget
sponsorat fra Velux Fonden og har indkgbt 7 nye
el cykler, som udlanes til Lungeforeningens med-
lemmer.

Generalforsamling i Holbaek Lokalafdeling. For-
slag til generalforsamlingen skal sendes til Birthe
Pugholm senest 28. august.

Har du KOL eller en anden kronisk lunge-
sygdom, er motion en afggrende faktor for,

at dagligdagen pa mange mader kan blive
nemmere at komme igennem. Motionsgruppen
bliver ledet af en instruktgr, som gennemgar
lette gvelser med eksempelvis elastikband

og lette handvaegte staende, siddende eller
liggende, og sa kan hver enkelt deltager selv
bestemme sveaerhedsgraden.

Turen gar til den smukke Zengarden i Stenlille.
Zengarden bestar af to haver, den gamle have
og den nye have.Der er ca. 24.000 kvadratmeter
i alt. Haven har et af Europas stgrste koi anleeg
med 700 kubikmeter vand. Der vil veere opsam-
ling i bus i bade Skaelskgr, Korsgr og Slagelse.
Programmet er ikke helt faerdigt, sa hold gje
med vores Facebookside: Lungeforeningen

— lokalafdeling Slagelse kommune eller

kontakt Kirsten.

Se Region Sjzllands mange faste arrangementer pa www.|

Lungecamp pa Saxild Strand.
Pris ca. 2000 kr. for kommunens beboer.

Sted

Guldborgsund,
Bevaegesalen

4800 Nykgbing F.

Sundhedscentret,
Elisabethcentret
Carl Reffsvej 2, 1. sal
4300 Holbaek

Aktiv Center
Elisabethcentret
Carl Reffsvej 2, 1. sal
4300 Holbaek

Minicentret
Fiolgade 17 D
3000 Helsinggr

Veddebyvej 49
4295 Stenlille

unge.dk

Saxild Strand

Se Region Midtjyllands mange faste arrangementer pa www.lunge.dk

Strandgade 39, st. th.

AKTIVITETER OG NETVARK

Tid

Onsdag 17. juni
kl. 10.00 - 11.00

LUNGE CYKEL

HOLDET mgdes
hver torsdag kl.
11.00 og cykler
sammen en tur.

Mandag
28. september
kl. 16.00 - 18.00

Fredage
kl. 12.30-14.00

Torsdag
10. september

Uge 34: Fra spndag
16. august til
torsdag 20. august

Kontakt

Tilmelding til Lise Landgren pa
mail: liselandgren@mail.dk eller
tlf. 4074 8691, senest 15. juni.

Tilmelding til ventelisten til
udlan af en el-cykel, kontakt Leif
Nyborg pa tlIf. 2427 4165 eller
pa leifturbo@gmail.com

Tilmelding senest 24. september
af hensyn til traktementet til
Birthe Pugholm pa mail:
birps@holb.dk eller pa

tif. 7236 4232.

Tilmelding er ikke ngdvendig.
Man mgder bare op.

Yderligere informationer hos
Rita Asmussen pa tlf. 40361095.

Tilmelding er ngdvendig.
Senest 3. september til lokal-
formand Kirsten Christensen
pa tIf. 6068 8278 eller mail
kehkch@liv.dk

Tilmelding pa tlf. 8744 5000
eller 86554055 eller til
www.saxild-strand.dk
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AKTIVITETER OG NETVARK

Arranger

Aarhus
Lokalafdeling

Aarhus Lungekor
(NY)

Viborg-Skive
Lokalafdeling

Viborg-Skive
Lokalafdeling

Region Midtjylland

Viborg-Skive
Lokalafdeling

Viborg-Skive
Lokalafdeling

@rum
Netvarksgruppe
(NY)

Se Region Midtjyll

Aalborg
Netvarksgruppe

Aalborg
Netvarksgruppe

Hjerring
Netvarksgruppe

Region Nordjylland

Hjerring
Netvarksgruppe

Beskrivelse

Medlemsmgde og generalforsam-
ling. Afdelingen er vaert med et let
traktement samt amerikansk lotteri.

| Aarhus' nr. 2 Lungekor er der plads
til alle, der har lyst til at veere med.
Vi arbejder med vejrtraeknings— og
sangteknikker og synger en masse
gode sange sammen. Det er gratis at
deltage i lungekoret, men vi opfor-
drer alle deltagere til at melde sig
ind i Lungeforeningen og derved
bakke op om lungekoret. Korleder
er Gitte Frank.

Fisketur i Farbaek Put and Take Sg.
Arrangementet er inkl. 2 stk. smgre-
brgd til frokost, kaffe og et stykke ka-
ge. Man kan sagtens deltage uden at
fiske. Der er gevinst til den som fan-
ger den stgrste fisk og til den som
fanger flest fisk.

I ar vil vi spille petanque bade
i Lgvel og i Salling.

I ar vil vi spille petanque bade i Lg-
vel og i Salling.

Generalforsamling samt
10 ars fgdselsdag.

Nyt traeningshold pad @rum

— med sang og traening.

Vi starter med at drikke kaffe
sammen. Derefter synger vi

ca. % time, da sang ogsa traener
andedreettet. Vi slutter af med
traening efter cd.

Almindeligt mgde.

Mgde efter sommerferien.

KOL-kaffe ved Nuka Mortensen.
Programmet kan ses i
Vendelboposten.

Udflugt til Hvidsten Kro.

Da der er begraensede pladser er
henvendelse til Poul Krogsgaard
ngdvendig.

32 Lungenyt www.lunge.dk

Sted

Hasle Lokalcenter
Rymarken 118
8210 Arhus V

Officersbygningen
Vester Alle 3,
8000 Aarhus

Farbaekvej 20
7540 Haderup

Salling

Engvej 20, Lgvel
8830 Tjele

Sgndergade 56
7850 Stoholm

Plejecenter Hgjvangen
Hgjen 1, @rum
8830 Tjele

ands mange faste arrangementer pa www.lunge.dk

Almindeligt mgde.

Krypten i Hasseris kirke
Thorsens Alle 2
9000 Aalborg

Forsamlingsbygningen
@Pstergade 9
9800 Hjgrring

Afgang fra A-Z
A F Heidemanns Vej 20
9800 Hjgrring

Se Region Nordjyllands mange faste arrangementer pa www.lunge.dk

Tid

Torsdag
17. september
Frakl. 17.30

Tirsdage fra
kl. 13.00-15.00

Mandag 10. august
kl. 10.30 - 16.00

Onsdag 26. august
kl. 13.00 — 16.00

Onsdag 26. august
kl. 13.00 - 16.00

Mandag 7. september
kl. 19.00 - 21.30

Mandage kl. 13.00
-14.30

Tirsdag 30. juni
kl. 13.00 - 15.00

Tirsdag 25. august
kl. 13.00 — 15.00

Torsdag 28.maj

Fra kl. 13.30

Torsdag 25.juni
Afgang kl. 9.00

Kontakt

Tilmelding senest 9. september til
Resi Henningsen pd 22972062 eller
pa resihen@gmail.com

Hvis du vil vide mere om koret kan
du kontakte Bente Langballe Griffith
pa e-mail: belg1405@gmail.com
eller lokalformand i Aarhus
Margrethe Bogner pa tlf. 2020 2071.

Tilmelding til Mona Vistisen
pa tIf. 6135 1006 eller pa
mona_vistisen@msn.com
Senest 3. august.

Tilmelding og mere information
om arrangementet i Salling til
Hanne Fransen pa tif. 2712 5223
eller pa hanne.fransen@hotmail.
com. Tilmelding senest 18. august.

Tilmelding og mere information

om arrangementet i Lgvel til Anette
Kellmer pa tif. 5115 8254

eller pa a.kellmer@yahoo.dk

Tilmelding til Feenja Hansen

pa tIf. 5134 4754 eller pa
faenjahansen@gmail.com.
Tilmelding senest 1. september.

Tilmelding til Anette med sms pa
tlf. 5115 8254 (ikke telefonsvarer)
eller pa mail a.kellmer@yahoo.dk

Tilmelding senest 26. juni til
Knud Drews pa tif. 9829 4411 eller
pa mail: drews@dukamail.dk

Tilmelding senest 21. august til
Knud Drews pa tlf. 9829 4411 eller
pa mail: drews@dukamail.dk

Tilmelding senest 23. maj til
Marianne Hestbaek pa tif. 7233 5613
eller til Poul Krogsgaard pa

tIf. 2147 6996.

Henvendelse og tilmelding
senest 18. juni til Poul Krogsgaard
pa tlIf. 2147 6996.



Region

Arranger

Fredericia,
Socialt Netvaerk
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Senderjylland
Lokalafdeling

Handicapvenlig adgang

Beskrivelse

Rundvisning pa Depotgarden ved Inger og Torben.
Depotgarden er Fredericia Kommunes aktivitets-
hus, hvor vi har 18 vaerksteder, som spander
over alt lige fra glbrygning til treevaerksteder

— der er alt muligt handvaerk. Man kan vel kalde
os et sted, som har kreative workshops.
Rundvisning, kaffe og kage kr. 35,00.

Medbring venligst kontanter.

Palliativ behandling til folk med meget svaer KOL.
Laege Jesper Isaksen og sygeplejerske Lene Munk,
Palliativ Enhed kommer og fortzeller om hjzlp og
muligheder for palliativ behandling til folk med
meget sveer KOL. Alle er velkomne.

Medlemsmgde.
Hvorfor gar maend ikke til leege?

Alle arrangementer er tilstraebt handicapvenlige - dvs. der er handicap-
parkering, elevator osv. Hvis du har szerlige behov eller gnsker, er du altid
velkommen til at ringe eller skrive til den angivne kontaktperson forud for

arrangementet.

Livet
er arveligt

Din arv kan hjaelpe andre
med at traekke vejret

Lungeforeningen

Sted

Madsby Legepark
Lumbyesvej 4
7000 Fredericia

Bolbro Brugerhus
Stadionvej 50, indgang
L, lokale 26/28

5200 Odense V

Kngs Gard
Vestervej 1
6470 Sydals

Se Region Syddanmarks mange faste arrangementer pa www.lunge.dk

Tid

Onsdag 26. august
kl. 13.30 - 16.00

Mandag
21. september
kl. 16.00 - 18.00

Tirsdag 25. august
Frakl. 17.30

Mere info om arrangementer
Hvis du ensker mere information om de enkelte arrangementer, kan du lese
en mere detaljeret beskrivelse pd www.lunge.dk/arrangementer. Du kan

ogsé kontakte arrangementets kontaktperson eller Lungeforeningens frivillig-
hedskonsulent Ida Corina Jahn p& e-mail: icj@lunge.dk eller tlf. 35 25 71 74.

Kontakt

Solveig Knudsen pa
tlf. 2497 6127 eller
solveigknudsen5@icloud.com

Tilmelding til Birgit Pedersen
pa smseller tIf. 21 24 92 17
senest 14. september.

Kr. 25 for arrangementet samt
kaffe/the og kage.

Tilmelding senest 17. august

til lokalformand Klaus Jensen

pa tIf. 20319053 eller mail
klausbjensen@gmail.com

Pris: 85 kr. pr. person for maden.
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AKTIVITETER OG NETVARK

Mod andre i vores lokalafdelinger og netvaerk

Kom og treen med andre, f& en snak over en kop kaffe, syng i kor og fa viden om din sygdom.

Ring til din lokale kontaktperson og her mere om aktiviteterne i dit lokalomrade.

Lokalafdelinger

Ballerup
Jgrgen Larsen

Brgnderslev
Ove Rgnnov

Egedal
Ole Larsen

Esbjerg
Merete Jensen

Frederiksberg
Alice Munk

Guldborgsund
Lise Landgren

Helsinggr
Tove Tafdrup

Herlev
Per Nilsson

Holbaek
Lene Fischer

Horsens
Klaus Skjeerlund

Hgje-Taastrup

Emmy L. Fgrster-Christensen

Kalundborg
Grethe Husted
Koge

Erik Jensen
Nyborg

Lene Beck Hansen
Odsherred

Finn Wulff
Roskilde

Birgit Schelde Holde
Rgdovre

Klaus Hejl

Skanderborg
Erling Sgrensen

Slagelse
Kirsten Christensen

Senderjylland
Klaus Bodo Paul Jensen

Thy-Mors

Inger Dengsg
Vallensbaek-Ishgj
Thomas Joakim Binder
Viborg-Skive

Mona Vistisen
Vordingborg

Leon Kgltoft

Aarhus
Margrethe Bogner

TIf. 44 77 17 22

TIf. 98 80 10 67

TIf. 47 10 73 40

TIf. 20 94 53 66

TIf. 20 66 63 96

TIf. 40 74 86 91

TIf. 24 21 68 62

TIf. 21 27 68 89

TIf. 2224 23 70

TIf. 22 66 72 55

TIf. 26 1117 22

TIf. 21 28 99 52

TIf. 28941974

TIf. 20 11 19 56

TIf. 23 35 55 34

TIf. 23 86 38 05

TIf. 20 62 3292

TIf. 29 87 53 40

TIf. 60 68 82 78

TIf. 203190 53

TIf. 40 16 32 21

TIf. 51311491

TIf. 6135 10 06

TIf. 20 49 58 04

TIf.20202071

Lokale netvaerksgrupper

Amager
Henrik Nielsen

Billund (Grindsted)
Bodil Poulsen

Bornholm
Birgit Kristensen

Bramming
Hanne Hansen

34 Lungenyt

TIf. 40 24 10 86
TIf. 50 45 42 54
TIf. 42 22 85 10

TIf. 6172 33 16

www.lunge.dk

Dianalund
N.B.Thorvaldsen
Esbjerg

Annie Jespersen
Farsg
Anne-Marie Hansen
Faxe

Ivan Larsen
Fredericia
Solveig Knudsen
Frank @stergaard
Ina Rimmer
Frederiksberg
Alice Munk
Frederikshavn
Palle Poulsen
Frederiksvaerk
Ingelise Biering
Faaborg-Midtfyn
Lone Poulsen
Gladsaxe
Flemming Work
Glostrup

Kirsten Carlsen

Haderslev
Frede Christensen

Haderslev Kronikermotion
Halsnaes
Helmer Seiling

Halsnaes/Frederikssund/
Nordsjzellands Hospital Lungecafé
Anja Berrill

Helsinggr

Rita Asmussen

Hillergd 1

Marianne Henriksen
Hillergd 2

Hanne Buch

Hillergd Lungecafé
Hanne Sloth Wengel
Hjgrring

Poul Anton Krogsgaard
Holbzek Lungecafé
Birthe Pugholm

Holbaek

Erik Hansen

Horne

Gunhil Lauridsen
Holstebro

Jette Ottow

Horsens

Annie Simonsen

Horsens Lungecafé
Karen Marie Brgste Wells
Hgje-Taastrup

Emmy L. Fgrster-Christensen
Ikast-Brande

Margit Frank
Kalundborg

Grethe Husted
Kerteminde

Mogens Rasmussen

TIf. 29 25 66 35

TIf. 20 68 58 28

TIf. 98 66 20 42

TIf. 21 62 70 35

TIf. 24 97 61 27
TIf. 21 27 75 32
TIf. 50 90 01 70

TIf. 20 66 63 96

TIf. 20 27 27 65

TIf. 21 68 07 41

If. 23 90 48 40

TIf. 5276 98 78

TIf. 28 83 03 12

TIf. 22 56 61 81
TIf. 74 34 03 13

TIf. 27 28 56 56

TIf. 47 17 09 06

TIf. 40 36 10 95

TIf. 26 4191 23

TIf. 26 2178 72

TIf. 48 29 39 70

TIf. 21 47 69 96

TIf. 72 36 42 32

TIf. 20 47 70 32

TIf. 23233184

TIf. 223209 55

TIf. 20 65 87 85

TIf. 78 42 78 00

TIf. 26 11 17 22

TIf. 2547 15 33

TIf. 21 28 99 52

TIf. 63 97 00 55

Kolding

Lisa Gerda Henriksen
Korsgr Café Lungen
Anja Keinicke
Korsgr Lungehold
Anja Keinicke
Nordborg Lungenetvaerk
Bent Jensen
Naestved
Anne-Marie

Ngrre Nebel

Birthe Jensen
Odense

Lisbet Thomsen
Odsherred

Finn Wulff

Padborg

Ina Juhl

Praestg

Anne Hgjholt
Randers

Kirsten Inger Stougaard
Regstrup

Lene Fischer
Ringsted

Mona Jgrgensen
Redekro

Hans Liitzen

Pia Rasmussen
Rgdovre

Klaus Hejl
Sakskgbing

Sussi Kyhlwein
Skive 1

Bjarne Jensen
Skive 2

Anny Andersen
Skive Lungecafé
Hanne Frandsen
Skaerbak

Heidi B. Ortega
Slagelse Lungehold
Rikke Kabbel
Slagelse, selvtraening
Hanne B. Schigtt
Slagelse Lungecafé
Pernille Gpttske
Solrgd

Preben Jensen
Stege

Dorrit Helgesen
Inger Bach

Stevns

Susanne Uhde Pedersen
Stubbekgbing
Jytte Anita Nielsen
Sgnderborg

Kirsten Gregersen
Sgnderborg Café Solskin
Bo B. Pedersen
Sgnderborg Syd

Bo B. Pedersen

Se alle
Lungeforeningens

aktiviteter pa
www.lunge.dk

TIf. 27 4102 93

TIf. 4017 57 15

TIf. 40 17 57 15

TIf. 22 55 60 67

TIf. 20 64 81 61

TIf. 61 69 92 85

TIf. 20 92 24 94

TIf. 23 3555 34

TIf. 30 91 41 83

TIf. 40 84 22 64

TIf. 2234 01 39

TIf. 22 24 23 70

TIf. 26 22 36 47

TIf. 20 40 08 05
TIf. 26 37 10 82

TIf. 20 62 32 92

TIf. 30 82 21 07

TIf. 97 5137 17

TIf. 23 44 26 48

TIf. 27 1252 23

TIf. 74 75 10 35

TIf. 58 50 12 20

TIf. 58 54 89 43

TIf. 24 84 29 93

TIf. 26 47 96 00

TIf. 25 48 60 46
TIf. 21 46 04 66

TIf. 22 17 06 58

TIf. 2122 09 52

TIf. 22 67 15 56

TIf. 214373 07

TIf. 20 3190 53



Thisted

Bent Christensen
Toftlund

Klaus Bodo Paul Jensen
Tollgse

Birthe Pugholm
Tender

Svend Lorenzen
Emma Ganderup
Vanlgse

Leila Lehman
Yvonne Petersen
Vejle

Sonja Amlund
Viborg

Faenja Hansen
Anette Kellmer
Viborg Lungecafé
Feenja Hansen
Vojens

Lone Weuge Pedersen
Vordingborg

Erik Pedersen
@sterbro

Winnie Bethnas
Aabenraa Optimisterne
Jirgen Christiansen
Aalborg

Knud Drews
Aarhus Hasle
Inger Vestergaard
Aarhus Midt
Bente Griffith
Aarhus Vejlby
John Nedergaard
Aarhus Tilst
Kirstine Pedersen
Aarhus Tranbjerg
Jette Mortensen
Freddy Werner
Aarhus Viby
Inger Meier

@rum
Anette Kellmer

TIf. 23 24 94 01

TIf. 203190 53

TIf. 72 36 42 32

TIf. 216212 24
TIf. 61 30 39 50

TIf. 28 50 34 53
TIf. 38 74 18 49

TIf. 24 48 45 30

TIf. 5134 47 54
TIf. 5115 82 54

TIf. 5134 47 54

TIf. 29 26 31 27

TIf. 20 49 42 51

TIf. 26 14 43 17

TIf. 74 62 19 58

TIf. 98 29 44 11

TIf. 40 26 84 09

TIf. 28 59 93 70

TIf. 40 51 48 93

TIf. 26 51 60 27

TIf. 27 37 34 68
TIf. 29637873

TIf. 23 70 65 25

TIf. 511582 54

Landsdaekkende netvaerk

Lungebarn

Heidi Skjelmose

Berit Sys Christensen
Lungefibrosenetvaerket

Bill Arne Sgrensen

Netvaerk for LAM

Marianne Hoppe Hansen

Netvaerk for sjaeldne lungesygdomme
Dorte Chabert

Nye Lunger, Vest
Hanne Jensen

Nye lunger, @st
Janne Hornhof

PCD-netvaerket
Sarah Brown

Sarkoidosenetvaerket
Merete R. Mortensen

Ungenetvaerket
Ida Corina Jahn

Lungekor

Ballerup
Marianne Drejer

TIf. 38 79 90 22
TIf. 2311 74 97

TIf. 29214018

TIf. 24 91 39 80

TIf. 26 24 26 86

TIf. 30 72 21 09

TIf. 21 45 00 52

TIf. 61 68 10 63

TIf: 24 63 72 28
efter kl. 16.00

TIf. 22 56 01 22

TIf. 21 47 84 12

Ebeltoft

Natascha Vilsgaard
Favrskov

Ib @stergaard

Faxe

Vibeke Bastrup
Fredericia

Louise Hvilborg
Faaborg-Midtfyn
Lone Poulsen Jeppesen
Greve

Carsten Brgsch
Gribskov

Hasse Bohn
Guldborgsund

Lise Landgren

Haderslev
Haderslev Kommune

Hedensted
Karin Iversen
Helsinggr
Tove Tafdrup
Herlev

Per Nilsson

Hillergd
Hanna Jakobsen

Hjgrring

Poul Anton Krogsgaard
Holbaek

Birthe Pugholm
Horsens

Horsens Musikskole
Hvidovre

Ole Albér

Ishgj Lungekor

Claus B. Skovsgaard
Kalundborg

Grethe Husted
Kerteminde

Anne Kihl

Korsgr Lungekor
LOF-Korsgr
Kgbenhavn (Vesterbro)
Merete Sgrensen

Kgge

Lilli Hgjlund

Lemvig Lungekor
Lemvig Musikskole
Lyngby-Taarbak
Birgitte Jacobsen
Mariagerfjord

Maj-Lis Hoffer Henriksen
Nyborg

FOF @stfyn

Naestved

Tina Christiansen
Odder

Marianne Eriksen
Odsherred

Finn Wulff

Ringe (Faaborg-Midtfyn)
Lone Poulsen Jeppesen
Ringkgbing

Musikskolen Ringkgbing-Skjern

Ringsted
Mona Merete Jgrgensen

Roskilde
Birgit Schelde Holde

Silkeborg

Kaspar Ginnerup Knudsen

TIf. 87 53 60 90

TIf. 2208 07 16

TIf. 23 4573 55

TIf. 25 88 89 81

TIf. 23 90 48 40

TIf. 43 90 42 56

TIf. 2398 62 31

TIf. 40 74 86 91

TIf. 40 22 74 03

TIf. 29633234

TIf. 24 21 68 62

TIf. 2127 68 89

TIf. 48 29 39 70

TIf. 21 47 69 96

TIf. 7236 42 32

TIf. 76 29 31 05

TIf. 721702 22

TIf. 22 26 92 85

TIf. 21 28 99 55

TIf. 242539 78

TIf. 58 52 56 81

TIf. 227123 83

TIf. 21 26 00 05

TIf. 96 63 13 80

TIf. 28 87 67 54

TIf. 61 13 10 07

TIf. 30 80 26 60

TIf. 42 24 33 99

TIf. 202170 84

TIf. 23 35 55 34

TIf. 23 90 48 40

TIf. 99 74 13 89

TIf. 26 22 36 47

TIf. 23 86 38 05

TIf. 20 28 10 99

AKTIVITETER OG NETVARK

Skanderborg

Ulla Nymann Jgrgensen

Skive

Hanne Fransen

Slagelse

Pernille Ggttske

Solrgd

Louise Leilund

Struer

Lizzi Andersen

Sgnderborg

Marianne Miiller Nielsen

Thy-Mors

Inger Dengsg

Vallensbak

Remi Lewerissa

Vejle

Sonja Meyer

Vordingborg

Lisbet Trgstrup Beck

Aabenraa

Klaus Bodo Paul Jensen

Aarhus

Magrethe Bogner

Modtag vigtige
informationer og
dit medlemskort fra

Lungeforeningen
idin indbakke

| &r vil vi gerne glaede dig med et
nyt medlemskort. Det er lykkedes
os at finde ressourcer til dette ved
at udsende kortet elektronisk. Du
vil fa tilsendt medlemskortet pa
din mail. Vi haber, at du vil benytte
lejligheden til at oplyse os din
mailadresse, hvis vi ikke allerede
har den. Benyt dette link pa vores
hjemmeside www.lunge.dk/mail
sa er du sikker pa at modtage
medlemskort og indkaldelsen til
generalforsamling i din indbakke.
Har vi allerede din mail, skal du
ikke foretage dig noget. Du vil fa
alt tilsendt automatisk.

Lungeforeningen%

Sundere lunger livet igennem

NR.2 - maj2020 Lungenyt
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TIf. 20 3190 53

TIf. 20202071

35



AL HENVENDELSE TIL: LUNGEFORENINGEN, STRANDBOULEVARDEN 49, B-8, 2100 KBBENHAVN @, TLF. 38 74 55 44, INFO@LUNGE.DK, WWW.LUNGE.DK

ResMed

| Danmark har ca. 320.000
mennesker KOL, men
halvdelen ved det ikke.

- Har du symptomerne?

Hiemme-NIV er til dig, der har eth
af kuldioxid (CO,) i blodet og man
nar du sover. Behandlmgen foreg hjerr
med et apparat og tilherende maske: " §
Fordelen er, at du kan genoprette din = |
normale vejrtraekning og komme af med din /
kuldioxid (CO,), nar du sover. % -

Sporg din behandler til rads!



