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HAR DU EN
LUNGESYGD’/

ELLER ER DU 6
65 AR?

Mennesker med en kronisk lungesygdom har
forhgjet risiko for invasiv pneumokoksygdom

e Er du fyldt 65 ar? e Er du under 65 ar?

Siden 15. juni 2020 er tilbuddet | lobet af foraret 2021 forventes
om vaccination mod pnumokokker det, at tilbuddet udvides yderligere
udvidet til alle, der er fyldt 65 ar. til ogsa at omfatte personer under

65 ar med forhgijet risiko for invasiv
pneumokoksygdom.*

TAL MED DIN LAGE OM DIN MULIGHED FOR

VACCINATION MOD PNEUMOKOKKER

*Patienter med KOL, astma eller 8 INVENTING FOR LIFE
kronisk bronkit samt patienter
med pévirket respiration pé MSD Danmark ApS, Havneholmen 25, 1561 Kgbenhavn V

www.msddk.dk - dkmail@merck.com - tlf. 44 82 40 00
grund af nedsat muskelkraft Copyright © 2020 Merck Sharp & Dohme Corp., Whitehouse Station, NJ, USA. All rights reserved.
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Det lysner

Jeg haber, at du er pa vej tilbage til en mere normal hverdag. Jeg
gar ud fra, at mange af medlemmerne af Lungeforeningen nu er
vaccineret, og sa smat kan begynde at ande lettet op. Til trods for,
at der har veeret forhindringer undervejs i udrulningen af vacciner
til danskerne, og at vi stadig ikke er i mal, sa er det alligevel en
kraftpraestation, at vi fik en vaccine til radighed pa sa kort tid,
som vi har set det i forbindelse med coronapandemien.

Der er aldrig set s massiv en indsats pa et forskningsomrade,
som der har veeret det seneste ar. En opggrelse har vist, at der
efterhanden er offentliggjort naesten 400.000 forskningsartikler
pa coronaomradet. Det erimponerende, og som laege og formand
giver det mig hab om, at vi ogsa pa lungeomradet
kommer til at se mere forskning og viden, vi kan N2
omseette til at forbedre behandlingerne af lunge-
sygdomme. Der er kommet mere fokus pa lunge-
omradet generelt. Det fokus er tiltraengt og vel-
komment.

Der er desvaerre generelt meget sparsomme
midler til forskning inden for lungesygdomme i
Danmark. Selv om der er over en halv million
danskere, der lider af en lungesygdom, er der ikke
neer sa mange penge til forskning, som inden for
andre store folkesygdomsomrader. Kraeft, hjertesygdomme,
diabetes og gigt har langt flere midler til forskning. For at sige
det mildt. Hvorfor lungeomradet er sa meget bagud er en gade,
ogden skal lgses.

Takket veere Bgrnelungefonden kan vi stgtte forskning pa
berne- og ungeomradet. Jeg haber, viiar lykkes med at indsamle
mange midler, ndr Team Rynkeby Skolelgbet senere pa sommeren
leber af stablen! Team Rynkeby Fonden og alle deres frivilliges
bidrag til dansk lungeforskning er essentiel og utrolig veerdifuld.

Der er kommet
mere fokus pa
lungeomradet
generelt. Det
fokus er tiltr@engt
0g velkomment.
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Formand
Torben Mogensen
Lungeforeningen

Forskning er vigtig og giver hab. Den er vejen
frem til bedre behandling af lungesygdomme. Som
formand for Lungeforeningen ger det mig derfor
stolt at felge Danmarks Lungeforenings Fonds arbej-
de. Jeg er helt enig med formanden for Danmarks
Lungeforeningsfond Anders Lakke, der er
imponeret over det hgje niveau, den forsk-
ning fonden stgtter, har. Ham kan du mede i
dette blad, hvor han ogsa uddyber, hvordan
man udvaelger den forskning, som stattes.

Jeg vil ogsa gerne benytte lejligheden
til at takke alle frivillige, som har hjulpet os
pa forskellig vis under pandemien. De har ud-
vist en imponerende evne til at teenke ud af
boksen, og veeret virkelig dygtige til at skabe
nye digitale muligheder. Virtuelle mgder,
traening og lungekor har set dagens lys. Frivillige fra
Helsinger og fra Gedser til Skagen har mgdtes med
hinanden, med medlemmerne og med Lunge-
foreningens medarbejdere digitalt. Jeg har ogsaiden
grad selv veerdsat det manedlige magde med flere af jer.

Den store evne til at taenke nyt, omstille sig, og se
muligheder i market, giver mig stort hab for Lunge-
sagen i fremtiden.

Jeg gnsker dig en dejlig sommer. o

Lungeforeningen
Begrnelungefonden
Danmarks Lungeforenings Fond

Telefontid: Alle hverdage kl. 10-14,
Mail: info@lunge.dk
Henvendelser vedr. medlemskab: medlem@lunge.dk | Lungeforeningen arbejder alle medarbejdere for den
brede lungesag, der omfatter indsatser for Lungeforeningen,
www.lunge.dk
www.facebook.com/lungeforeningen
www.bgrnelungefonden.dk
www.facebook.com/boernelungefonden
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To reservelager har opnaet titlen ph.d. Begge har forsket i, hvordan man kan forbedre behandlingen af bgrn

NYE NAVNE

TEKST LINE GADE
FOTO PRIVAT
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med kritiske lungesygdomme. Reservelagerne har udfert deres forskning mens de har vaeret ansat hos
Dansk BgrneLunge Center pa Rigshospitalet. Begge lagers forskningsprojekter er en del af et stgrre 5-arigt
forskningsprojekt, som blev pabegyndt i 2017, og som er tildelt stgtte fra Barnelungefonden.

CHRISTIAN VOLDBY

Reservelage Christian Voldby har opnaet ph.d.-graden efter gennemforelse af projektet: ‘Clinical utility
and methodological aspects of multiple breath washout in school-age children with cystic fibrosis’.

Ph.d.-forsvaret fandt sted den 25. marts 2021.

Ph.d.-projektet omhandlede lunge-
funktionsmetoden multiple breath
washout (MBW), som er ekstra fal-
som for og effektiv til at opspore tid-
lig lungeskade og behandlingseffek-
ter hos patienter med cystisk fibrose
(CF), sammenlignet med den traditi-
onelle pusteprave (spirometri).
MBW-metoden benyttes i tiltagen-
de omfang, og det er derfor vigtigt at
vide, hvordan MBW-vaerdierne pavir-
kes af forskellige faktorer, samt at af-
gore,om MBW kan anvendes til at
forbedre overvagning og dermed be-
handling af CF-lungesygdommen.
Ph.d.-afhandlingen bestod af 3
publicerede studier, som inkludere-
de bgrn med CF mellem 5 og 18 ar:

1. Det farste studie viste, at
MBW-vzerdierne ikke pavirkes af,
hvornar pa dagen MBW udferes el-
ler, om der udferes lungefysiote-
rapi lige fer malingerne. Det er et
vigtigt fund i forhold til den prak-
tiske planleegning og gennemfa-
relse af MBW.

2. Det andet studie viste, at MBW-
veerdierne i hgj grad pavirkes af
én maneds pause fra den vanlige
“slimmobiliserende” behandling
med Pulmozyme®, Patienternes
aftalte brug (adhaerens) af Pul-
mozyme® begr derfor grundigt
registreres i fremtidige MBW-
studier.

3. I det tredje studie blev MBW brugt
som markgr for gennemgribende
udredning for lungeinfektion samt
gget behandling ved forveerring.
Denne strategi havde ingen naev-
nevardig effekt pa patienternes
kliniske status efter 2 ar. Til gen-
geeld var MBW den eneste metode,
der kunne spore en arlig forveer-
ring i lungefunktionen. Studiet har
dermed vist, at den nuvaerende
behandling af lungesygdom
blandt bern med CF er effektiv, og
at regelmaessige MBW-malinger
gennem barndommen kan sikre
bedre vurdering af lungefunktio-
nens udvikling. e
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HELENE KOBBERNAGEL

Reservelage Helene Kobbernagel har opnaet ph.d.-graden efter gennemfarelse af projektet

‘Outcomes and evidence-based treatment in primary ciliary dyskinesia’.

Ph.d.-forsvaret fandt sted den 19. marts 2021.

Formalet med ph.d.-projektet var
at undersgge udviklingen over tid
og variationen i multiple breath
washout (MBW) vaerdier hos patien-
ter med primeer ciliedyskinesi (PCD)
og at gennemfgre verdens fgrste
multinationale, randomiserede
kontrollerede behandlingsforseg

i PCD, for at undersgge effekt

og sikkerhed af vedligeholdelses-
behandling med antibiotikummet
azithromycin i 6 maneder.

1. Det farst studie viste en minimal
stigning over et ari lunge clearan-
ce index, malt med MBW. @vrige
veerdier malt med MBW og veerdi-
er fra den traditionelle pustepre-
ve (spirometri) var stabile.

2. Det andet studie viste, at patien-
ter, som blev behandlet med
azithromycin i 6 maneder, godt
kunne tale den leengerevarende
behandling. Behandlingen halve-
rede hyppigheden af opblussen

eller forveerringer i lungesygdom-
men. Hertil kom, at antallet af
bakterielle infektioner i luftvejene
ogsa blev halveret.

Ud fra resultaterne af dette forseg,
bgr vedligeholdelsesbehandling
med azithromycin overvejes til
patienter med PCD, som er besveeret
af hyppige forveerringer i lungesyg-
dommen, for at mindske sygdoms-
besveer og potentielt forhindre
lungeskader. o
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“Her gar det godt,
send flere penge”

COVID-19 har vist os, hvor vigtigt det er at forske i lungesygdomme, men det
er ogsa tiltraengt. Der er sparsomme midler til at forske i lunger, til trods
for, at omkring 600.000 danskere har en sygdom i lungerne.

Lungemediciner Anders Lokke Ottesen er en af
dem, der keemper for at fa flere midler til at forske
i lungesygdomme. Siden 2017 har han veeret for-
mand for forskningsudvalget i Danmarks Lunge-
forenings Fond, der er den eneste fond i Danmark,
der udelukkende har fokus pa at stette forskning,
der har relevans for lungepatienter. Der er generelt
meget fa fonde, som stgtter lungeomradet. Fonden
prioriterer, at der er ’value for money’, og at det
publicerede resultat sa hurtigt som muligt kan for-
midles som en nyhed, alle kan
forsta, og dermed omszette og
anvende i praksis.

Det er sveert at se pa et men-
neske, at vedkommende har en
sygdom i lungerne. Det gor det
sveert at kommunikere omkring
og atindsamle stgttemidler til.
Anders Lakke Ottesen uddyber:
- Et kreeftsygt barn er det langt
nemmere at kommunikere om,
fordi man kan se med det blotte
gje, at barnet mangler haret el-
ler har faet en synlig operation. Man kan ikke ngd-
vendigvis se pa et barn, at det er sygt med en slem
lungesygdom.

Da Anders Lgkke Ottesen patog sig at vaere for-
mand, var det med et gnske om at arbejde p3, at
de fa forskningsmidler fik sa stor en effekt som
muligt. Fonden uddeler stotte til forskere, hver

S.6 Lungenyt 022021

Nar der er sa fa midler
til lungeforskning, er
det ekstra vigtigt at
sikre, at s mange
lungesygdomme som
muligt tilgodeses, nar
der uddeles stgtte

gang der er en million kroner til radighed, og det
har de sidste mange ar kun vaeret muligt at uddele
ca. hvert andet ar. Til sammenligning har diabe-
tesomradet milliarder til forskning, som Novo
Nordisk Fonden uddeler hvert ar. Hjerteforenin-
gen uddeler ca. 30 millioner kroner til forskning
arligt, og Kraeftens Bekeempelse statter hvert ar
dansk krzeftforskning med over 200 mio. kr., ud
over den forskning, som Krzeftens Bekaempelse
Center for Kraeftforskning foretager.

Nar der er sa fa midler til
lungeforskning, er det ekstra
vigtigt at sikre, at sa mange
lungesygdomme som muligt til-
godeses, nar der uddeles stotte.
Forskningsmidlerne fordeles
derfor ikke kun til forskning i de
mest kendte lungesygdomme,
som KOL og astma. Ogsa en
reekke andre mindre kendte
sygdomme som bronkiektasi,
cystisk fibrose, sarcoidose og
lungefibrose tilgodeses.

12020 blev der indleveret ansggninger om stat-
te pa over 17 millioner kroner til fonden, men der
var kun 1.3 millioner kroner at uddele. Forsknings-
midler kommer fra arv, donationer og fonde. Af
etiske og moralske drsager samarbejder lunge-
omradet ikke med medicinalindustrien eller far
midler fra tobaksindustrien.
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STORSTE DONATION

Den st@rste donation kommer i dag
til bernelungeomradet fra Bornelun-
gefonden takket vaere indsamling ved
Team Rynkeby Skolelgbet.

Skolelgbet blev steerkt udfordret sidste
ar. I sidste gjeblik blev Igbet lavet om til
et hjemmeskolelgb, men desvaerre del-
tog langt faerre end de forrige ar. Heldig-
vis fandt Team Rynkeby alligevel 1.3 mil-
lioner kroner, som muliggjorde, at
Bgrnelungefonden fortsat kan arbejde
for at rejse de vigtige midler til forsknin-
gen, fortzeller han.

- Jeg haber, at stgtten fra Team Rynke-
by vil fortseette mange ar frem. Jeg kun-
ne ogsa forestille mig, at man arbejde-
de pa, at flere midler kan komme fra
politisk side og maske fra joint venture
samarbejder med medicinalindustrien.
En million kroner hvert andet ar til ud-
deling pa omradet forslar slet ikke, si-
ger Anders Lgkke Ottesen, der haber, at
endnu flere fonde fremover vil se i ret-
ning af lungemedicinsk forskning.

Se pa side 36, hvilken forskning, der
blev stattet i 2020
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Anne Brandt, direkter i Lungefor-
eningen, er taknemmelig for Anders
Lokke Ottesens indsats.

- Med Anders Lokke Ottesen for
bordenden har sekretariatet i Lunge-
foreningen sammen med et engage-
ret forskningsudvalg faet udviklet et
set up til uddeling af forskningsmidler
pé lungeomradet, som hjalper os til
at prioritere midlerne mest effektivt.
Det har veeret et speendende udvik-
lingsarbejde, som jeg synes er lykke-
des rigtig godt. Forskning er et meget
vigtigt omrade for vores medlemmer,
fordi forskning giver hab om bedre
behandling.

At Lungeforeningen har en fond,
der kan statte lungeforskning, eri
trdd med malet; at lungesygdomme
bliver opdaget og behandlet sa tidligt
som muligt og at alle, der er ramt af

PORTRAT
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ANDERS LOKKE
OTTESEN

Anders Lgkke Ottesen er udpe-
get af Dansk Lungemedicinsk
Selskab til bestyrelsen i hhv.
Lungeforeningen og Danmarks
Lungeforenings Fond. | 2021 ud-
Ipber hans udpegningsperiode,
og han fratreeder derfor begge
poster. Han forlader ikke lunge-
omradet, men fortseetter med at
kaempe for sine maerkesager: at
forskningen opprioriteres, og at
der kan komme en KOL-plan i
Danmark. Alt sammen fortsat
meget gerne i samarbejde med
Lungeforeningen.

en lungesygdom, og deres parg-
rende, far stgtte, viden og hjeelp til
en bedre hverdag.

Midler fordeles effektivt

Anders Lokke Ottesen haber, at
Danmarks Lungeforenings Fond
vil fortsaette med den linje, der nu
er lagt for udvalgets arbejdsmeto-
de, og at man far sat den rigtige
person i fgrersaedet.

Han eriseer glad for, at det er
lykkedes forskningsudvalget at
fordele stgtten bredt pa lungeom-
radet og sikre, at forskningen hur-
tigt kan omseettes til konkrete for-
bedringer af behandlinger.

For at sikre at udvalget kan vur-
dere de forskningsprojekter, der
sgges statte til, bedst muligt, er
forskningsudvalget sammensataf —
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. JAN

NYT
FORSKNINGS-
PROJEKT:

| ar startes et forskningsprojekt,
stgttet af Barnelungefonden i
samarbejde med Team Rynkeby
Skolelgbet, der skal bane vejen
for bedre behandling af barn
med astma.

Mange bgrn lider af astma, 0g
det er en usynlig og stille syg-
dom, som man ikke er nok op-
maerksom pa. Man ved ikke,
hvordan sygdommen opstar.
Astma og allergi udvikler sig
nar bgrnene vokser op, 0g der
mangler oplysning og viden om
sygdommen blandt unge. Be-
handlingen er blevet sa god, at
man kan tage sin medicin uden
at ¢a regelmaessigt til laege. Der-
med falder sygdommen lidt i
baggrunden, og den travle leege
fornyer maske blot jeevnligt in-
halationsmedicinen uden at se
sin patient, 0g sa opdages det
maske for sent, at der er noget
galt. Ca.250.000 danskere har
astma og allergi, sa alene af den
grund er det veesentligt. Det
manglende fokus og den ringe
opfelgning medfgrer tabte ar-
bejdsdage og darlig livskvalitet.

N2

ca.250.000

DANSKERE HAR

ASTMA OG ALLERGI

mennesker, der pa forskellig vis arbejder
med lungepatienter og forskning. Sam-
mensaetningen af forskningsudvalget er
lgbende blevet justeret, mens Anders
Lokke Ottesen har veeret formand. Han
uddyber: - Der kommer virkelig mange

s.8

DANMARKS LUNGEFORENINGS FONDS
FORSKNINGSUDVALG:

* Anders Lokke Ottesen, specialeansvarlig overlage, speciallaege i lungemedicin

(formand)

* Caroline Hedsund, reservelage, hoveduddannelse i lungemedicin

* Jesper Lykkegaard, praktiserende lzge, ph.d., HD(0)

* Kim G. Nielsen, professor, overlege, lektor, dr.med., pediater (bgrnelaege)
* Dorthe Gaby Bové, ph.d., cand.scient.san., sygeplejerske

* Kirse Bock, afdelingslage
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imponerende ansggninger. Selv om det
desvzerre er sadan, at vi gor flere kede af
det end glade, er det sa meget desto vigti-
gere, at vi kan se ansggerne i gjnene og
vise, at de forhandenvaerende midler er
fordelt sa fair og med sd god skik som mu-
ligt. Derfor er det vigtigt, at tilgodese
forskning i hele landet og s@ mange spe-
cialer som det er muligt.

Forskningsudvalg sikrer bredt
forskningsfokus

Anders Lokke Ottesen glaeder sig over at
se, hvor meget fin forskning der foregar
pa trods af, at det har veeret en periode,
hvor det har veeret ekstra svaert at ind-
samle forskningsmidler pa grund af
coronapandemien.
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Det har stor Vaerdi bade for dig

0g for andre patienter., Se, hvad
Inge far ud af at deltage
her: lunge.dk/lnge '

Han synes, det har
veeret speendende at
skabe et godt samarbej-
de i det meget forskelli-
ge forskningsudvalg. - Vi
har laert at samarbejde
pa tveers af fagligheder
og har arbejdet med at
sikre, at alle har bidraget
med hver deres vinkel.
Til at starte med var vi
meget specifikt fokuse-
ret pa lungemedicin,

men ved hjzelp af de mange forskellige
vinkler pa lungepatienters udfordringer,

N2

For mig ser det ud som
om, man hellere vi give
penge til en stralekanon
end til det, der virkelig
batter. Stralekanonen er
der mere prestige i

- rygestop har lav status,
0¢g kan ikke ses med det
blotte gje.

som udvalget nu repraesenterer, har vi

serget for en bredere stotte - ogsa til
forskning som retter sig mod det, man
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kunne kalde de mere
blgde veerdier, fortaeller
han. Anders Lakke Otte-
sen nzvner, at de pro-
jekter, som sygeplejer-
sker har fokus pa, ofte
er meget patientnaere,
som eksempelvis at for-
bedre patienters over-
gang mellem sygehus,
kommune og den prak-
tiserende lzege. Noget
mange patienter naev-

ner som vigtigt, og hvor der er behov for at
undersgge, hvordan det kan blive bedre. o

Se hvilken forskning Danmarks Lunge-
forenings Fond stgtter pa side 36.

. 5

STAFETTEN
GIVES VIDERE

Anders Lgkke Ottesen giver nu
stafetten videre til Gitte Anna
Madsen, der er afdelingslaege
og speciallaege i lungemedicin
pa Aarhus Universitetshospital,
som Dansk Lungemedicinsk
Selskabs nye reprasentant i
Lungeforeningen og Danmarks
Lungeforenings Fond.

Anders Lokke Ottesen
fortseetter arbejdet som
frontkeemper pa lunge-
omradet

Han vil arbejde for:

- at opbygge en stor forsknings-
enhed, der skal beskaeftige sig
med lungemedicinske lunge-
sygdomme som astma, KOL 0g
lungekraeft pa Vejle Sygehus.

* at der kommer en national
KOL-plan, sa behandlingen bli-
ver mere systematisk og ens
for alle, med sa hgj kvalitet,
som muligt.

= at man fra politisk side giver

midler til at hjeelpe danskerne
med at holde op med at ryge.




SE MERE OM DE
ENKELTE RADGIVERES
TRAFFETIDER 0G
KONTAKT-
OPLYSNINGER
PA'S. 32

SPORGSMAL

Er det normalt, nér man har KOL, at man kan have sveert ved at holde pd
vandet? Nogle gange ogsd luft og affering, saerligt ndr man hoster meget,
09 kan man gare noget ved det?

Svar fra Agnete Haarder, fysioterapeut

Ja, det er ret normalt at opleve besvaer med at holde teet, nar man
hoster meget. Baekkenbundsmusklerne danner bund i kroppen hos
bdde maend og kvinder. Nar man hoster, griner, nyser, lgfter osv., stiger
trykket i bughulen, og der er pres nedad mod abningerne i baekken-
bund, endetarm, urinrgr og hos kvinder ogsa skeden. Ved laengere-
varende hoste udtreettes baekkenbunden, og den kan fa sveaert ved at
reagere hurtigt og kraftfuldt nok til at holde teet.

Udover urin-dryp kan man opleve problemer med at holde pa luft og
affering, hvilket kan veere meget generende.

Den gode nyhed er, at der er noget, man kan ggre. Ved anstrengelses-
inkontinens kan knibegvelser hjaelpe. Det er vigtigt forst at blive under-
segt hos leegen for at se, om der er andre arsager til din inkontinens end
hosten. Her kan du ogsa fa en henvisning til en fysioterapeut, der kan
hjeelpe dig i gang. Brug listen over fysioterapeuter med szerlig uddannelse
i inkontinens: dugof.dk/behandlerliste

| de perioder, hvor du hoster mindre, er knibegvelser vigtige. Her kan
du sa at sige ‘seette i banken’ til harde tider.

dvelser til at styrke dit underliv: lunge.dk/baekkenbund

Video om stedteknik, som kan afhjeelpe og begraense inkontinens:
lunge.dk/stoedteknik

— Se mere om inkontinens her: lunge.dk/inkontinens
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Jeg taber mig. Hvad kan jeg gere for at holde min vaegt, nér
jeg har en lungesygdom?

Svar fra Eva Myrup, klinisk diaetist

Mange med en lungesygdom oplever i deres sygdomsforlab,
at de taber sig, uden at de selv har gjort noget aktivt for det.
Jo mere alvorlig sygdommen er, desto starre risiko er der
for et utilsigtet veegttab og underernzering.

Det opstar oftest pa grund af manglende appetit, svaek-
kelse i forbindelse med sygdom - fx influenza og infektioner
- eller under forveerring af din sygdom. Du far maske an-
dengd, nar du spiser. Du kan opleve smagsforandringer eller
hoste med slim. Rygning kan ogsa gare appetitten mindre.

Vaer nysgerrig, og undersgg evt. ssmmen med dine pé-
rerende, om du har aendret pa din spisesituation, oplever
gener nar du spiser, og om der er noget, du kan a&ndre pa.
Det er vigtigt, at du holder gje med din vaegt. Vej dig gerne
en gang om ugen og skriv veegten ned.

For at gge veegten og/eller undga utilsigtet veegttab, er
detvigtigt at du:

« Spiser mad med mange kalorier og hgijt fedtindhold

» Spiser fede mejeriprodukter, ngdder og avocado. Veelg de
fede varianter af fx mejeriprodukter og tilszet flade til din
mad, spis ngdder og avocado

« Spiser mange sma maltider - gerne 6-8 maltider om dagen.
Husk, at fx et glas koldskal og en kiks med smer ogsa er et
lille maltid

» Begraens maengden af vand. Erstat med andre drikkevarer
med kalorier. Fx maelk, kakao, koldskal, drikkeyoghurt,
saft eller juice

« Er opmaerksom pa at spise og drikke madvarer med
hejt proteinindhold - fisk, fjerkrae, kad, paleeg,
maelkeprodukter, ost, seg og baelgfrugter

« Tillader dig selv at spise sgde sager, kage, is, desserter
som sma mellemmaltider

« Far venner og familie til at hjeelpe dig med indkeb,
madlavning m.m.

« Far mad udefra i sygdomsperioder - evt. i form af
en madordning via kommunen

Ved utilsigtet veegttab er du nedt til at spise efter dine
behov og det, din krop har brug for nu og her.

— Se mere om mad og ernaring: lunge.dk/mad
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Jeg har astma og fdr inhalationsmedicin. Jeg synes slet ikke,
det virker pd mig. Jeg tager ofte min anfaldsmedicin, som er
det eneste, der virker, ndr jeg far det skidt. Kan jeg ikke ligesd
godt lade vaere med at tage min faste medicin, ndr det alligevel
ikke hjeelper?

Svar fra Charlotte Elving, sygeplejerske
Jeg kan godt forsta din tankegang. Men inhalationsmedicin
er forebyggende, s hvis man far fast inhalationsmedicin,
skal man ikke bare stoppe med det. Det er helt normalt, at
man ikke kan maerke virkningen af den faste medicin, men
den hjeelper til, at lungerne fungerer sa normalt som muligt.

Mit forslag er, at du tager en snak med dem, der stér for
din behandling, da det kan give en forvaerring af astmaen at
stoppe med den faste medicin. Maske skal der andres pa din
medicindosis ellers maden, den bliver taget pa. Det er nemlig
vigtigt, at medicinen kommer helt ned i lungerne for at virke
rigtigt. Det er der mange, der har problemer med uden at vide
det. Det kan ogsa veere, at dine behov har andret sig, sé det
kraever en ny vurdering af dosis eller en ny form for device.

Det er helt rigtigt, at du maerker efter, om medicinen pas-
ser til dig. Og det skal du ogsé reagere pa. Men det kan have
konsekvenser at stoppe med den forebyggende medicin, sa
husk at snakke med din behandler farst.

Jeg haber, at du kan bruge mit svar.

— Se mere lunge.dk/inhalation

Du kan altid ringe til Lungeforeningens generelle radgivning pa tif. 35 25 71 76. Se abningstider pa lunge.dk/radgivning

Lungeforeningens frivillige radgivere har forskellige traeffetider, som du kan se pa s. 32 og pa lunge.dk/radgivning
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VIDEN OM

OM BRONKIEKTASI

TEKST METTE BERNT
FOTO SHUTTERSTOCK

i

Lungelagens bord

Man ved ikke preecis, hvor mange der lider af bronkiektasi i Danmark. Men man ved,

at flere bliver fejldiagnosticeret, og derfor ikke er behandlet korrekt. Ulla Mgller
weinreich, der er forskningsansvarlig overleege pa Den Respiratoriske Forskningsenhed
pa Aalborg Universitetshospital, fortzeller her, hvorfor det er vigtigt at blive underspgt
for bronkiektasi, nar man har hoste eller hyppige infektioner.

Hvad er bronkiektasi?
Bronkiektasi er en kronisk sygdom, som
opstar, fordi kroppens hvide blodlegemer
er gaet i selvsving. Resultatet er, at luftve-
jenes veegge og lungernes fimrehar bliver
beskadiget. Hos raske personer fungerer
fimreharene som en lille elevator, der
transporterer slim vaek fra lungerne. Nar
elevatoren er ude af drift, kommer slimen
ikke vaek. Det gger antallet af infektioner,
fordi slim er et eldorado for bakterier.
Desuden har overaktiveringen den uhel-
dige konsekvens, at de hvide blodlegemer
far nedsat evne til at udfere deres opgave
- at sla bakterier ihjel.

Gentagne infektioner, hoste og opspyt
med slim horer til de karakteristiske

At hosten ikke er den vaerste
fijende men faktisk en god ven,
er noget af det fgrste, patient-
erne far at vide hos mig.

ULLA M@LLER WEINREICH,

FORSKNINGSANSVARLIG OVERLAGE,
KLINISK LEKTOR

S$.12 Lungenyt 022021

symptomer pa bronkiektasi. Der er dog
stor forskel pa, hvor meget man maerker
sygdommen. Nogle personer maerker
den naesten ikke, mens andre hoster dag
og nat. Og hosten er faktisk bronkiekta-
siens bedste ven, for nar lungernes na-
turlige renseapparat ikke fungerer, er
hostens opgave at fa slim vaek fra lun-
gerne.

Hvad sker der, hvis man bliver
fejldiagnosticeret?

Da symptomerne ved bronkiektasi min-
der om dem, man oplever ved fx KOL og
astma, bliver flere lungepatienter des-
verre fejldiagnosticeret. Indgar inhalati-
onssteroid i behandlingen mod det,
man tror, er astma, kan det forveerre
sygdommen, fordi preeparatet kan gge
risiko for en infektion yderligere. Har
man bronkiektasi, er det ikke sikkert, at
man far feber og forhgjede infektions-
tal af infektionerne, hvilket ger det
vanskeligere at opdage. De gentagne
lange og seje infektioner kan medfgre
en lavere lungefunktion og give arveaev
pa lungerne, der bliver mindre elasti-
ske. Det er derfor vigtigt, at man bliver
undersggt for bronkiektasi, hvis man
har hoste, gentagne infektioner, eller
hvis man far en KOL- diagnose uden at
have roget meget eller stadig har hoste,
slim og infektioner trods behandling.

Hvorfor far man bronkiektasi?
Bronkiektasi kan opsta nar som helst i
livet. Man er ikke selv skyld i, at man
har faet sygdommen. Immunsyste-
met er blot blevet trigget til at
veaere overaktiveret, og s kerer
det. Det kan veere bade en
banal eller en alvorlig
luftvejsinfektion, som
seetter kaskaden i gang.
Ofte ser man samtidige
problemer med lgbe-

N

BRUG PEP-
FLOJTEN TIL
AT LOSNE SLIM

Nar du puster i pepflgjten, far
du en modstand, nar du ander
ud. Det er med til at Igsne sli-
men i lungerne, fordi der bliver
skabt et overtryk nede i lungen.
Du kan fa udleveret en pepflgjte
pa lungeambulatorier og kgbe
den pa apoteket.

— Se mere pa lunge.dk/pep
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naese, uden man har allergi, eller gen- Hvordan behandler man bronkiektasi? BRONKIEKTASI
tagne bihulebetaendelser. Men man ser Der findes ikke en decideret behandling

ogsa sygdommen hos personer, der har for bronkiektasi. Den bedste behandling Luftrar
autoimmune sygdomme som leddegigt er derfor at leere at handtere sygdommen.

og inflammatoriske tarmsygdomme. Vigtigt er det derfor at fa faste rutiner for

Derudover kan KOL- og astmapatienter et dagligt lungerensningsprogram, hvor

ogsa have bronkiektasi. man far hostet slim op, sd man minimerer

risikoen for infektioner og bevarer en sta-

bil lungefunktion. Nogle bronkiektasi-pa-
tienter kan have behov for forebyggende
antibiotika om vinteren, hvor de er szerligt
udsatte for infektioner.

Som ved andre lungesygdomme gor
motion en forskel. At traene, cykle eller ga Rask luftvej
en kort tur, hvor man far pulsen op, hjeel- — Lungevav
per med at motionere lungerne. Man kan
ogsa bruge pepflgjten som en fast rutine
flere gange dagligt, og mange har ogsa
glaede af at bruge pepflgjten en halv til en

hel time, fgr de skal ud til sociale sam-
menkomster. o Bronkiektasi

—— Udvidet luftvej

Udvidet —— o Slim
luftvej

' Y

SADAN KAN
STODTEKNIK
HJZLPE DIG

Forestil dig, at du skal ande pa

en rude eller dine briller. Pa den
made kan du afvaerge et host i
situationer, hvor du synes, det
forstyrrer meget at hoste fx i
biografen eller til en koncert.

Laes mere om stodteknik
pa lunge.dk/stoedteknik
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Berith fik dlagnosen astma

men havde bronkiektasi

Berith Pedersen er ikke den eneste med bronkiektasi, der har startet sit sygdomsforigb
med at blive fejldiagnosticeret. | lidt mere end to ar levede hun med hoste, infektioner
0¢ utilpashed. Fra den dag hun fik diagnosen og den rette behandling, har hun levet et
godt liv med sin kroniske lungesygdom. Hun deler her sin historie med gnsket om, at
andre med bronkiektasi hurtigere kan fa stillet en diagnose.

Da Berith og hendes mand i 2017 er pd
ferie i Kroatien, er vejret meget fugtigt.
Berith begynder at hoste og far influenza-
lignende symptomer. Hun gar til leege, da
de kommer hjem. Her far hun diagnosen
bronkitis virus og besked om, at det vil ga
over af sig selv. Det sker ikke. Efter et styk-
ke tid gér hun derfor til leege igen og far en
penicillinkur, der heller ikke hjeelper, fordi
hun ikke har en infektion. | december bli-
ver hun henvist til sygehuset, hvor hun far
diagnosen astma.

Et ar med hoste og forkolelse
12018 er Berith utilpas, hele tiden forkelet
og hoster. Hver tredje maned gar turen til

Berith og Johannes Pedersen
gar ofte en rask tur

S.14 Lungenyt 022021

kontrol pa sygehuset, og medicinskabet
vokser med naesespray, inhalator, piller og
et naesehorn til at skylle nase. | foraret
kommer hun til en gre-, naese-, halslaege,
og senere bliver hun sendt til scanning.

- @re-, naese-, halslaegen siger, at jeg
ikke har allergi, og at han ikke kan hjaelpe
mig. Scanningen viser, at der ikke er aller-
gi, men udvidede bronkier og let forstar-
rede lunger, men jeg far ingen besked
om, hvad der sa skal gores, lyder det
fra Berith, deridager 74 ar.

Berith er frustreret over, at ingen kan
hjeelpe. Hun har veeret vant til at leve et
helt almindeligt liv, hvor hun har arbejdet
som forretningsferer pa en efterskole, og
har aldrig veeret plaget af sygdom. Det er
hun nu, og i de vaerste perioder er hun
vagen mange timer hver nat pa grund af
hosten. Det fortsaetter gennem hele 2018,
og hen over nytaret bliver hun indlagt
med en kraftig lungebeteendelse og
meget hgje infektionstal.

Fra privathospital til

lungemedicinsk afdeling

Da forkglelse og hoste fortsaetter i 2019,
henvender Berith sig til sidst til et privat-
hospital. Her far hun konstateret lungebe-
teendelse, men uden feber og infektions-
tal. Hun tager hjem med en temmelig
overraskende besked om, at hun aldrig
har haft astma, hvilket betyder, at hun er
blevet fejlbehandlet. | januar 2020 er hun
til kontrol pa privathospitalet. Her fortael-

TEKST METTE BERNT
FOTO PRIVAT
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ler en laege, at hun har bronkiektasi. Hun
far en henvisning til Aalborg Universitets-
hospital, hvor hun mgder Ulla Mgller Wein-
reich, der er forskningsansvarlig overlaege
pa Den Respiratoriske Forskningsenhed.

- Da jeg kommer til undersggelse hos
Ulla, fgler jeg mig endelig set og forstaet.
Og jeg bliver lettet over, at der alligevel er
en specialafdeling, der kan hjzelpe mig,
siger Berith.

I dag har Berith en selv-behandlings-
plan forstaet pa den made, at nar hun far
det darligt, sender hun en spytprave til
lungemedicinsk afdeling i Aalborg, og pa-
begynde en penicillinkur. Hver tredje ma-
ned far hun tilsendt et skema, som hun
skal udfylde, sa der hele tiden bliver holdt
gje med hendes sygdomstilstand.

Gature og pepflgjte

Berith bruger pepflgjte hver dag og har
gjort det siden 2017. - Det er god gymna-
stik for lungerne. Jeg skal tage ti pust og
holde en lille pause tre gange i traek, for-
teeller hun. Sammen med sin mand, gar
hun naesten hver dag en god turi et godt
tempo. Hun cykler ogsa.

Sperger man Berith om, hvordan hun
har detidag, fortaeller hun, at hun har et
helt normalt liv. Hun sover nogenlunde om
natten og langt bedre, end dengang
hosten styrede hendes nattesgvn. Hun har
staerke lunger, en god lungefunktion, og
med daglig motion gar hun en indsats for
at blive ved med at have det godt. e
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COVID-19-tal kan
ikke sta alene

Det er godt og vel et ar siden, at sundhedsminister
Magnus Heunicke farste gang viste os den rede og
grenne smittekurve, og siden har tal om COVID-19
fyldt meget i vores hverdag.

Vi er dagligt blevet praesenteret for nye tal om
smittetryk, indlagte og dede med den smitsomme
virus. Og de seneste uger er der heldigvis ogsa kom-
met tal for, hvor mange der enten er begyndt pa eller
er feerdige med deres vaccinationer, som mange af
os neerlaeser.

| betragtning af at vi star midt i en pandemi,
som har lammet Danmark og resten af verden, og
vendt op og ned pa vores liv, er det helt naturligt,
at der er stor fokus pa COVID-19. Men det er samti-
dig vigtigt, at vi har gje for, at COVID-19 ikke er den
eneste sundhedsmaessige udfordring, vi star over
for. Der er flere andre, som hver eneste dag har
store menneskelige og samfundsmaessige omkost-
ninger.

Kroniske sygdomme ber ogsa have topprioritet
Det geelder bl.a. udfordringen med det stigende an-
tal danskere, som rammes af en kronisk sygdom. |
dag er der mere end 1,2 millioner, som har KOL, oste-
oporose, kraeft, diabetes eller andre kroniske syg-
domme. Og selvom de ikke smitter, sa er de udsatte,
ogsa overfor COVID-19, som kan veere en fatal syg-
dom for mennesker med kroniske sygdomme, og de
fortjener at fa en behandling af hgj kvalitet i sund-
hedsvaesnet. Deres liv og livskvalitet ber ogsa have
topprioritet.

Og taenk, hvis vi gav de kroniske sygdomme bare
en tiendedel af den opmaerksomhed, vi giver CO-
VID-19. Forstil dig, at vi lebende fik praesenteret tal
for, hvor mange danskere med kroniske sygdomme,
der opspores og kommer i behandling, for deres
sygdom kommer ud af kontrol og bliver en belast-
ning for den enkelte og for samfundsekonomien.

Teenk, hvis myndigheder og medier fremover
pd samme made som med COVID-19 lagde tal frem
pa andre sygdomsomrader. Tror du, at det ville
have en betydning? Det tror vi. Det ville gare det
muligt at sammenholde sygdomsdata og synlig-
gare, hvor vigtigt det er, at vi forebygger, opsporer

og behandler kroniske sygdomme. Tal skaber
nemlig virkelighed og pavirker vores handlinger.
Det har vi gennem det seneste ar vaeret vidner til.

Alt for mange danskere har kroniske
sygdomme - uden at vide det

Pa forholdsvis kort tid er det lykkedes at opbygge
en testkapacitet med testcentre, sa vi nu dagligt
kan teste mere end 200.000 danskere for CO-
VID-19-smitte og dermed opspore og inddeemme
smittetilfaelde. Det har vaeret medvirkende til, at vi
har kunnet forhindre pandemieni at lgbe lgbsk.

Men det er tankevaekkende, at vi samtidig ikke
gor mere for at finde frem til de mange danskere,
som har en kronisk sygdom uden at vide det. Hvert
ar bliver der fx kun diagnosticeret omkring 20.000
danskere med type 2-diabetes og ca. 17.000 med
osteoporose. Og det er selvom, det skgnnes, at om-
kring 500.000 har uopdaget osteoporose, og ca.
435.000 har enten udiagnosticeret type 2-diabetes
eller forstadier til diabetes. Omkring 320.000 danske-
re lider af lungesygdommen KOL, men mange ved
det ikke. For kun knap 187.000 er registreret med
sygdommen.

P& den baggrund kunne man godt gnske sig, at
vi investerede mere i opsporingen af flere andre
sygdomme end COVID-19, for sa ville vi kunne gge
livskvaliteten markant hos mange danskere, redde
menneskeliv og mindske de meget hgje omkostnin-
ger, der i dag forarsages af senkomplikationer som
folge af manglende forebyggelse og behandling.

Sa lad os fa flere tal frem, sa vi kan fa en brede-
re tilgang til de udfordringer, vi star over for pa
sundhedsomrddet. Sundhedstilstanden i Dan-
mark kan ikke alene males pa COVID-19-tal. For sa
overser vi de tusindvis af danskere, som har andre
sygdomme og har brug for sundhedsvaesenet. o

AF KJELD M@LLER PEDERSEN,
PROFESSOR | SUNDHEDS@KONOMI, SDU,
LAUS RICHTER, DIREKT@R | DIABETESFORENINGEN,

ULLA KNAPPE, FORMAND | OSTEOPOROSEFORENINGEN,

ANNE BRANDT, DIREKT@OR | LUNGEFORENINGEN,
TORE VON WURDEN, LANDECHEF | AMGEN,

0G KASPER BODKER MEJLVANG, LANDECHEF | NOVO
NORDISK DANMARK.
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Hjemme-NIV er en behandling med en taetsluttende maske, der aflaster ande-
dreetsmusklerne hos meget syge lungepatienter, 0g som foregar i hjemmet. NIV er
en behandling, som primaert har vaeret forbeholdt mennesker, der blev indlagt
med forvaerring i deres lungesygdom, men flere og flere far mulighed for at fa
behandlingen i hjemmet. Det betyder faerre indlaeggelser 0g en hgjere livskvalitet.

Har du meget svaer KOL, kender du mu-
ligvis NIV-masken, der star for Non-invasiv
Ventilation. Masken bruges, nar lungepa-
tienter indleegges med akut vejrtraek-
ningssvigt. Den stgtter din vejtraekning
ved at bleese luft ind og giver modstand,
nar du puster ud. Pa den made aflaster
masken andedraetsmusklerne og letter
lungernes arbejde med at traekke vejret.

NE
MASKE OGSA
NOGET FOR DIG

Det er muligt at blive behandlet
med Hjemme-NIV i hele Danmark.

Hvis du mener, det kan veere
relevant for dig, er det lsegen

pa din lokale lungemedicinske
afdeling, som skal vurdere det
0¢ henvise dig til det.

For at vaere egnet til Hiemme-NIV,
kreever det, at du har hgj C0,, som
viser sig ved udtalt traethed i lgbet
af dagen og/eller har vaeret indlagt
0¢g behandlet med NIV eller respira-
tor flere gange indenfor det sene-
stear.

S.16 Lungenyt 022021

For 14 ar siden prgvede leegerne pa
Lungemedicinsk Afdeling pa Gentofte Ho-
spital at give to patienter, der meget hyp-
pigt blev indlagt, masken og den tilhgren-
de maskine med hjem. Herefter sa de ikke
patienternei et ar. Deres tilstand var sa
god, at der ikke blev behov for nye akutte
indleeggelser med respirator eller NIV-ma-
ske. Siden har Gentofte Hospital speciali-
seret sigi Hiemme-NIV og ansat sygeple-
jerske Tine Peick Sonne pa fuldtid pa
omradet.

I dag bruger hospitalet behandlingen
til alle patienter, der har vaeret indlagt til
Akut-NIV tre gange inden for et ar eller har
for hgjt CO_-niveau i blodet efter en ind-
leeggelse. Det er KOL-patienter og i enkel-
te tilfaelde kroniske afstgdere efter trans-
plantation, der kommer i den kategori.
Overlaege ved Lungemedicinsk Afdeling
pa Gentofte Hospital Torgny Wilcke har
vaeret med til at starte teamet pa Gentofte
Hospital op, og har pa taet hold set forde-
lene ved Hjemme-NIV.

- Det mest angstprovokerende som
lungepatient er en slem forveerring i syg-
dommen, som ender i akut behandling
med respirator eller NIV-maske. Det er
ekstremt stressende bade for patienten
og de pargrende, og de frygter en ny akut
indlaeggelse, fordi de ved, at det kan blive
fatalt. De indlaeggelser minimerer vi med

Hjemme-NIV, forteeller Torgny Wilcke og
tilfgjer:

- Det er helt fantastisk, at nogen, der
ersa syge, kan fa det sa godt.

Behandling foran TV’et

Hvis du har pravet NIV-masken, nar du har
veeret indlagt pa hospitalet, kan du maske
blive skreemt ved tanken om at skulle bruge
den derhjemme hver dag. Men der er mange
muligheder for masker i dag, der fylder
mindre, og som bliver tilpasset den enkelte
patient. Og hjemme i trygge rammer forsvin-
der dramatikken hurtigt. Det forteeller Hjem-
me-NIV sygeplejerske Tine Peick Sonne.

N2

Hjemme-NIV holder migi live.
Jeg har faet bedre livskvalitet 0g
sa er nattesgvnen blevet bedre.
Pa mig virker hjemme-NIV som
‘sovemedicin’. Derudover har det
reduceret mine hospitalsindlaeg-
gelser, 0g mine forveerringer er
ikke sa voldsomme. Jeg faler, at
hjemme-NIV har forbedret min
lungefunktion!

BIRTE WENZZEL HAR KOL 0G HAR FAET
HJEMMENIV SIDEN 2014. FOR HENDE

HAR BEHANDLINGEN GJORT EN KEMPE
FORSKEL. -
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Sadan ser det ud, nar Ejgild Pedersen
far NIV i hjemmet.

Klinisk sygeplejespecialist, Tine Peick Sonne og overleege ph.d. Torgny Wil-
cke folger data fra patienter, der far NIV i hjemmet.
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hos Mediplast
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N2

HJEMME-NIV
SKAL
MALRETTES
ENDNU MERE

Der er behov for endnu mere vi-
den om, hvilke lungepatienter,
der kan have glaede af Hjem-
me-NIV. Derfor er lage Caroline
Hedsund i gang med en ph.d.,
hvor hun undersgger, hvordan
man udvaelger de rette patienter
til behandlingen, samt hvordan
man bedst muligt tilpasser ma-
skinen til den enkelte patient.

—Jo skarpere vi kan blive i udveel-
gelsen af patienterne, jo mere
malrettet kan vi 0gsa g@re be-
handlingen. Samtidig mangler vi
viden om, hvad der helt praecist
sker i lungerne, nar vi ventilerer
dem sa kraftigt, som vi g@r ved
NIV-behandling. Det vil vi 0gsa
undersgge narmere, fortzeller
Caroline Hedsund.

Hun ser et stort potentiale i be-
handlingsmetoden til de meget
syge lungepatienter.

- Patienterne plejer at vaere
bundet til hospitalet og sygehus-
personalet. Med Hjiemme-NIV far
de mere kontrol over deres be-
handling selv og kan klare det
meste gennem en telefonsamtale
med sygeplejersken, siger
Caroline Hedsund.

- Masken er tilpasset til brug i hjem-
met. Du kan nemt sidde og se TV eller
laese avisen med den pa, forteeller hun.

Nar patienterne bliver henvist til Hjem-
me-NIV, starter de som regel med at blive
indlagt i et til tre dggn for at fa en grundig
introduktion, og fa tilpasset udstyret. Da
det er en omfattende procedure, er Gen-
tofte Hospital begyndt at give introduktio-
nen ambulant, sa man ikke behgver at bli-
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ve indlagt. Det gor N%
processen mere be-
hagelig for patienten.

Nar patienterne far
maskinen med hjem,
skal de bruge den mi-
nimum seks timer
hver nat og gerne til
deres middagslur, for-
di de ofte ophober
CO, i kroppenilgbet
af dagen og derfor bli-
ver traette om eftermiddagen. Derudover
kan patienterne gge brugen af maskinen,
hvis de maerker en staerk forvaerring i de-
res vejrtraekning. En tidlig hjemmebe-
handling tager forvaerringen i oplgbet og
mindsker risikoen for, at det bliver sa
slemt, at patienten skal indlaegges.

- Mange af patienterne er kronisk treet-
te pd grund af det hgje CO,-niveau i krop-
pen, som kommer fra en besvaeret vejr-
traekning. NIV-masken hjzelper med at
‘udvaske’ kuldioxiden. Jeg har for eksem-
pel haft patienter med symptomer pa de-
mens, der blev mere klare i hovedet, nar
de fik behandlingen, sa deres demens-
symptomer forsvandtigen, forteeller Tine
Peick Sonne.

Et nyt liv

Hjemme-NIV er en relativt billig teknolo-
gisk behandlingsmetode og set i lyset af,
at den kan mindske antallet af indlaeggel-
ser, er der en stor skonomisk gevinst for
samfundet. Men vigtigst af alt, giver Hjem-
me-NIV patienterne langt stgrre tryghed i
hverdagen.

- Sterstedelen af patienterne er sa tak-
nemmelige. Det kan veere en hard opstart,
men ndr de har veennet sig til masken, kan
de ikke sove uden. Deres vejrtraekning bliver
aflastet, sé de kan slappe af, og de skal ikke
laengere vaere nervese for, om de kan fa luft.
De beskriver det som, at det er et helt nyt liv,
de far, forteeller Tine Peick Sonne.

Hun bliver suppleret af Torgny Wilcke:

- Dem, der far Hiemme-NIV, er en grup-
pe patienter, vi som sundhedspersonale
har mange akutte, tunge samtaler med,
nar de bliver indlagt. Nogle har veeret teet

Stgrstedelen af patient-
erne er sa taknemmelige.
Det kan veere en hard op-
start, men nar de har
vennet sig til masken,
kan de ikke sove uden.

TINE PEICK SONNE,
HJEMMENIV SYGEPLEJERSKE

pa deden. Men nar de sa
oplever flere maneder,
hvor de ikke erindlagt,
sa letter det sd meget.
De ser ikke leengere
grund til at tale om,
hvordan og hvornar livet
slutter, fordi de simpelt-
hen har faet modet og
troen tilbage pa hver-
dagen, siger han.

Behov for storre fokus

Erfaringerne fra Gentofte hospital viser, at
Hjemme-NIV kan hjeelpe og stabilisere
mange KOL-patienter - ogsa patienter,
som man ellers kun ville taenke lindring til
de sidste maneder. | dag tilbyder alle regi-
oneristorre eller mindre grad Hjem-
me-NIV, men Torgny Wilcke mener, at der
ber veere langt starre fokus pa og ressour-
cer til behandlingen.

- Det kraever et hgjt specialiseret team
og en sygeplejerske, der sidder fuldtid og
modtager opkald fra patienter, sa man vil
ikke have mulighed for det pa alle hospi-
taler. Men efter min mening, ber man have
fire til fem centre med Hjemme-NIV i lan-
det som, sa man kan saette mere malret-
tetind og ogsé behandle de mest ustabile
og sveere KOL-patienter. Det vil have stor
effekt bade skonomisk, men ogsa fordi,
det vil gare en keempe forskel for flere af
de patienter, der kan have glaede af be-
handlingen, siger Torgny Wilcke og tilfgjer:

- Det udseetter ikke kun genindleeggel-
se og d@d, det giver ogsé gode ar til meget
sveert syge patienter.

Tine Peick Sonne haber ogsa, at endnu
flere af de meget syge lungepatienter kan
fa gleede af Hjemme-NIV.

- Hjemme-NIV gger livskvaliteten mar-
kant. Patienterne far mere energi og over-
skud i hverdagen. Jeg havde pa et tids-
punkt en patient, hvor datteren sagde:
”Jeg har faet min morigen”. Jeg er ikke i
tvivl om, at Hiemme-NIV gor en keempe
forskel for de meget syge patienter. Det
oger i hgj grad min motivation og vilje til
at fa det til at lykkes for dem. o
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kK mulighed for
ardifuld forskning

Team Rynkeby Skolelgbet danner afsaet for et banebrydende studie af unge menneskers lungefunktion.
Bornelungefonden statter to danske forskere, som skal skabe internationale resultater med skolelgbet
som ramme. Studiet vil give et enestaende billede af lungernes sundhed hos danske bgrn, og er en
hidtil uset mulighed for at forbedre bgrns mulighed for at leve med sundere lunger hele livet.

Der er en helt unik mulighed for at fa
vigtige og skelseaettende resultater ud af
det samarbejde som lungeforskningen nu
indleder med Team Rynkeby Skolelgbet.
Forskningsresultater, der kan bruges til at
forbedre bgrns mulighed for at leve med
sundere lunger hele livet

Professor og laege Torben Sigsgaard,
Institut for Folkesundhed ved Aarhus Uni-
versitet, er mildest talt spaendt pa at fa ta-
get hul pa det forskningsprojekt, han skal
gennemfare sammen med laege og ph.d.
Howraman Meteran, Herlev-Gentofte
Hospital, med gkonomisk stgtte fra
Barnelungefonden.

De to lungeforskere benytter Team
Rynkeby Skolelgbet til at gennemfare et
studie, hvor der foretages lungefunktions-
malinger pa 4. klasse-elever over hele lan-
det. Det vil give et enestaende billede af
lungernes sundhed hos danske barn, som
i de efterfglgende ar giver forskerne mu-
lighed for at falge bernenes udvikling pa
en made, som aldrig tidligere er set.

Lobende opfolgning pa lungetest
Forskningen er delt op i flere etaper. How-
raman Meteran starter med at forklare det
studie, som er deekket af Barnelungefon-
dens bevilling fra uddelingen i marts 2020.
Studiet hedder ”Betydningen af opveekst
pa landet for udvikling af allergi og astma
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- en national undersggelse i forbindelse
med Team Rynkeby Skolelgbet 2021”.

- Forskning, som bl.a Torben Sigs-
gaard tidligere har udfert, har vist, at der
er forskel pa barns risiko for at udvikle
astma og allergi, alt efter om de bor i byen
eller pa landet. Det er vigtigt at fa under-
segt, hvilke miljgmaessige faktorer der har
betydning for, at barn udvikler svaere lun-
gesygdomme, i hvilket omfang, og hvad
der kan forstyrre deres lungers veekst og
balance. Studiet giver os desuden mulig-
hed for at opdage sygdomme i lungerne
meget tidligt i barnenes liv, og dermed
mulighed for at seette tidligt ind.

Coronapandemien begraenser, men
er ogsa en mulighed
| forbindelse med det kommende skole-
leb vil der blive lavet lungefunktionstest
pé barni4. klasse fra 10 skoler, forskellige
stederilandet. Studiet i arer mindre end
forst planlagt pa grund af coronapande-
mien, men har alligevel en stor veerdi. Nar
studiet er mindre i ar end planlagt, giver
det i stedet mulighed for at hgste gode er-
faringer, der kan bruges til at forberede et
perfekt set-up, og sikre, at studiet karer
optimalt, nar det forhdbentlig rulles ud til
mange flere skoler og barn til naeste ar.

- Undersggelsens fgrste fase i ar, giver
mulighed for et helt unikt billede af barne-

nes lungers status, som vi kan bruge som en
baseline. Det er et veerdifuldt resultat i sig
selv, siger Howraman Meteran og tilfgjer:

- Efterfglgende folger vi op hos barne-
ne med to ars interval, sa vi kan kortleegge
deres lungers udvikling. Vi starter med
barn fra 4. klasse, fordi det er pa det tids-
punkt, at bgrnenes veekst for alvor seetter
ind. Fremadrettet vil man falge bgrnene
hvert 2. ar, men lave undersggelserne
hvert ar, forstaet pa den made, at sa man-
ge barn som muligt skal deltage, og at
man til naeste ar vil starte studiet i en raek-
ke andre 4. klasser.

Miljget har betydning for vores lunger
Torben Sigsgaards tidligere studier har vist,
atder er starre risiko for lungesygdom, nar
man vokser op i storbyer, mens en opvaekst
pa landet i nzerheden af husdyr reducerer
sandsynligheden for fx astma.

- Ved at kombinere resultaterne med vo-
res viden om f.eks. luftforurening, som ikke
er den samme overalt i Danmark, forventer
vi at fa endnu mere ny viden, som har betyd-
ning for, at vi kan radgive og behandle barn
med lungesygdomme. Hvis et barn har en
lungesygdom, vil vi kunne se, hvilken betyd-
ning miljget har for, hvordan sygdommen
udvikler sig, uddyber professoren.

-lalydmyghed passer Team Rynkeby
Skolelgbet naermest perfekt til sddan et
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Elever fra 4. klasser i hele landet vil fa malt deres

lungefunktion, nar de deltager i Skolelobet.

studie. Forskere samarbejder med lgbet,
som stgttes af Barnelungefonden, som
modtager overskuddet fra arrangemen-
tet. Skolelgbet kan pd den made bade
indsamle penge, udbrede kendskabet til
lungesygdom og hjeelpe os med at udfere
forskning, siger Torben Sigsgaard.

Internationalt samarbejde og perspektiv
Ved siden af aktiviteterne pa selve lgbs-
dagen har de danske forskere designet en
app, hvor deltagerne kan blive registreret.
Og det er ved hjzelp af appen, at forsknin-
gen for alvor far internationalt perspektiv.
- Appen er udviklet af forskere ved
Harvard Universitetet, som vi samarbejder
med, og den ger det muligt for os at fast-
holde kontakten med barnene, sa vi kan
folge deres helbred langt ind i voksenlivet.
Den slags opfelgning ville uden appen ko-
ste en formue, siger Howraman Meteran.
Proceduren omfatter, at barnets foreel-
dre skal give tilladelse til, at barnene er regi-
streretiappen. De kan til enhver tid se deres

WWW.LUNGE.DK

egne oplysninger, ligesom de na-
turligvis altid kan melde sig fra
igen. Desuden er data beskyttet,
sa data altid ligger pa en sikker
server pa Aarhus Universitet.

Mulighed for udvidelse og uddybning
Ved hjzelp af den personlige app kan for-
skerne altsa folge deltagerne gennem en
laengere drraekke. De kan udsende spoarge-
skemaer, uden at de skal fglge med i ek-
sempelvis deltagernes adresseaendringer.
Der er gjort klar i det lille program til, at
der kan registreres maling med lunge-
udstyr, som kan tilsluttes telefonen.

- Der er maske senere mulighed for, at
deltagerne kan tage et foto af deres omgi-
velser, eller de kan tilsluttes bevaegelses-
sensorer, der giver os mulighed for at be-
dgmme bgrnenes motionsvaner. P4 den
made kan vi inddrage deres omgivelsers
betydning for motion og helbred i forsk-
ningen. Men det skal siges, at der endnu
ikke er abnet for alle disse funktioner, for-

BORN & UNGE
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Lungefunktionsmaéleren, som forskerne skal
madle bornene med, har ogsé en app tilkny-
ttet. Barnet fir en personlig app, som gor det
muligt at folge bornene over en drreekke.

di vi endnu ikke ved, hvordan det skal go-
res med respekt for privatlivets fred, siger
Torben Sigsgaard.

- Ja, maske kan vi endda ogsa udvikle
maleudstyr til telefonen, sa vi kan regi-
strere det lokale luftmiljg. Appen skaber
naesten uendelige muligheder, supplerer
Howraman Metaran.

Bevillingen fra Barnelungefonden daek-
ker opstart af forskningsprojektet i forbin-
delse med Team Rynkeby Skolelgbet sene-
reiar. Resultaterne herfra vil forhabentlig
bidrage til at sikre bevillinger til de kom-
mende etaper af forskningen i udvikling af
berns lunger i byen og pa landet. o
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For familier med lungesyge bgrn er det hver dag en udfordring at

fa bade sygdom og bgrneliv til at haenge sammen. Desveerre
mangler der midler pa omradet, og der er behov for endnu flere

initiativer som Team Rynkeby Skolelgbet for at hjzelpe familierne

mod en bedre hverdag, mener Susanne Halken.

Susanne Halken er overlage og klinisk
professor med ansvar for allergi, astma og
lungesygdomme ved H.C. Andersen Bgrne-
hospital pa Odense Universitetshospital.
Hun meder hver dag familier med lungesy-
ge barn, hvor bekymringer og usikkerheder
er en fast del af hverdagen. Selvom alvoren
og omfanget af sygdommene varierer, sa
forteeller Susanne Halken, at det er mange
af de samme ting, der fylder hos familierne.

- Familierne har mange begraensninger i
hverdagen. Mange skal isolere sig fra omver-
denen og har hyppige hospitalsbesgg og
indlaeggelser. Det betyder, at de hele tiden
bekymrer sig for bade nuet og fremtiden.

Usikkerhederne og den ustabile hver-
dag betyder, at lungesygdom ogsa kan
have store psykiske konsekvenser for
familierne.

- Bekymringer og angst for ikke at fa
luft kan fare til, at nogle barn udvikler
symptomer pa stress, angst og depression.
Jeg har ogsa talt med flere af de lungesyge
barns sgskende, der gar med
en frygt for at miste deres s@- N
ster eller bror, men hvor de

virker bade bgrnene, deres foreeldre og

deres sgskende. Netop det, er initiativer
som Team Rynkeby Skolelgbet sat i ver-
den for. De stgtter primaert forskning til

gavn for kritisk lungesyge barn.

- Der er behov for at skabe mere
forstaelse for lungesygdomme, fordi
der ikke er meget oplysning pa omra-
det, og det er sveert at skaffe midler til
forskning. Team Rynkeby Skolelgbet er
enormt vigtigt, nar vi skal motivere
folk til at bidrage til lungesyge barn,
siger Susanne Halken.

Stotte og midler er altafgorende
Midlerne fra Team Rynkeby Skolelgbet
gar til Bernelungefonden, som stetter
forskning, aktiviteter og information til
lungesyge barn.

- Med forskning kan vi blive bedre
til at opspore sygdomme, udvikle gode
behandlingsmuligheder og bliver bed-
re til at forudsige sygdomsforlgbende,

forteeller Susanne
Halken og tilfgjer:
- Der brug for

gar alene med tankerne for Der er brug for flere flere initiativer som
at skane deres forzeldre, for- initiativer som Team Team Rynkeby
taeller Susanne Halken. Rynkeby Skolelgbet, Skolelgbet og end-

og endnu mere fokus
pa omradet, sa vi
kan give bgrnene og
familierne et bedre
liv med lunge-

Mangler oplysning

om lungesygdom
Susanne Halken mener, det
ervigtigt at saette fokus pa,

hvordan lungesygdomme pa- sygdom.
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nu mere fokus pa
omradet, sa vi kan
give bgrnene og
familierne et bedre
livmed deres lunge-
sygdom. e

TEKST KRISTINE BUSKE

Der skal endnu mere
fokus pa lungesyge born

N%

LIVET SOM
LUNGEBARN

De mange forskellige lungesygdomme
har ofte det samme resultat: Barnene
kan ikke leve et normalt bgrneliv. De
har ofte:

* Problemer med at traekke vejret

* Manglende mulighed for at deltage i
leg og fritidsaktiviteter

* Vedvarende eller anfaldsvis andenad,
hvor bgrnene ofte oplever det som
om, at de er ved at blive kvalt - 0g
som kan resultere i alvorlig iltmangel

* Konstant infektionsfare som medfarer,
at de ikke kan passes i institution de
forste levear og ofte senere har hyp-
pigt fraveer fra skole/institution og skal
isoleres fra kammerater og familie

* Uforudsigelige hverdage pga. hyppige
forvaerringer/indlaeggelser, planlagte
0g akutte behandlinger

* Problemer med at deltage i sociale 0g
fritidsaktiviteter som ferieture, hajti-
der med hele familien og legeaftaler

* Tidskraevende og besvaerlige behand-
lingsregimer, med flere slags behand-
linger, oftest flere gange dagligt og
evt. ved indlaeggelse pa hospitalet

* Ofte andre diagnoser som fx ADHD,
angst 0g depression

| de vaerste tilfelde er bgrnene perma-
nent bundet til hjemmet pga. behovet
for ekstra ilt. De fleste bliver aldrig hel-
bredt, nogle far behov for lungetrans-
plantation, og nogle klarer det ikke.
Sygdommen pavirker hele familien og
har ofte store psykiske konsekvenser
for bade de syge bgrn og deres narme-
ste, ikke mindst spskende og forzeldre.
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Gala er superglad
for at veere med

En barndom med lungesygdom kan betyde masser af nej’er, nar de andre bgrn leger aktivt. Heldigvis
kan 14-arige Gaia godt vaere med i dag. 0¢gsa nar alle bgrnene Igber Team Rynkeby Skolelgbet.

TEKST CARSTEN G. JOHANSEN
FOTO PRIVAT
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Hun kan heldigvis ikke huske den veerste Jeg far stadig en klump i halsen af at Skolelgbet er en superdag

del af sit sygdomsforlgb, for da hendes teenke tilbage pa det, siger han. Sygehuset (H.C. Andersen Bgrnehospital pa
lungesygdom var mest alvorlig, var hun OUH) har naturligvis stadig taget imod Gaia
omkring et ar. Men Gaia Mikkelsens lunger ~ Svemning letter astmaen tilhendes halvarlige kontrolbesgg under
har praeget hendes made at vaere barn pa. Den livstruende del af Gaias lungesygdom  corona.

- Jegblev hurtigt forpustet, og der var var borte, og hun havde nu "kun” astma. Til gengaeld blev Team Rynkeby Skole-
ogsa tit nogle ting, jeg ikke kunne vaere Men luftvejssygdommen kaster altsa lebet i 2020 en lidt skuffende oplevelse for
med til, husker hun. ogsa en stor skygge over et bgrneliv. Gaia. 2020-versionen af Skolelgbet i juni

| dag er der ganske god kontrol over - Jegville jo helst veere med i aktivite-  sidste ar blev afholdt som "hjemmeskole-
Gaias astma, nar hun tager sin daglige me-  terne, og det var somme tider sveert, si- leb”, fordi skolerne var corona-nedlukket.
dicin. Den alvorlige lungedefekt, som var ger hun. - Jegvar superglad for at kunne deltage
teet pa at koste hende liveti en alder af Efterhdnden er hendes medicin blev for forste gang i 2019. Sammen med alle de
blot 6 maneder, blev opereret bort. Det bedre og bedre tilpasset, samtidigmed at  andre bgrn pa skolen - det beted bare s3 me-
skete efter et forfaerdeligt ar med 19 ind- Gaia ogsa selv har gjort en stor indsats. get, at jeg kunne vaere med. Og at vi kunne
laeggelser, og hendes far Michael Loft Mik- - Fysisk aktivitet hjeelper pd mine lun-  samle penge ind til andre bgrn, der ogsa har
kelsen husker stadig den naesten miraku- ger, og jeg er blevet rigtig glad for at ga problemer med deres lunger, fortzeller Gaia.
lose effekt af det kirurgiske indgreb, hvor til svemning. Jeg kan stadig have det Men nar omkring 90.000 elever igen i ar
en stor del af hans datters lunge blev fjer- sveertiidreet, men tit bliver andre over- lgber penge ind til Barnelungefonden, ha-
net. raskede over at hgre, jeg har astma, ber Gaia ogsa at kunne deltage.

- Dagen efter operationen satte Gaia forklarer Gaia - som har savnet sin - Selve lgbet er en rigtig sjov dag, hvor
sig op i sengen og begyndte at tale. Far svemning rigtig meget under corona- man samtidig er med til at gare en forskel,
det havde hun naermest ikke sagt noget. nedlukningerne. siger Gaia Mikkelsen. o
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Svaekkede lunger

TEKST KRISTINE BUSKE
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stopper ikke Frederikke

Pa trods af flere sygdomme 0¢ en lav lungefunktion, lever Frederikke et godt bgrneliv.
Da COVID-19 sidste ar spa@ndte ben for Team Rynkeby Skolelgbet, lavede Frederikkes

familie deres eget Igb for at samle penge ind til Barnelungefonden.

Frederikke gar i skole, kan lide at cykle,
lege med sine venner og ga til gymnastik.
Det lyder umiddelbart som et helt alminde-
ligt barneliv. Men Frederikke har haft en

mere hard start pa livet end de fleste. Hun er

fadt for tidligt med fire hjertefejl, og fik efter
en operation beskadiget sit lungevaev. | tre
maneder |3 hun i respirator, og de farste
levedr foregik isoleret fra familie og venner.

Dengang kendte samfundet ikke til
afstand og handsprit. Derfor satte Frede-
rikkes mor Pernille Hviid et badge pa
barnevognen, hvor er stod “hold afstand”,
for at undga, at Frederikke blev smittet
med virus og infektioner.

- Under coronapandemien har folk
lzert, hvor hardt det er at vaere isoleret,
men det taenkte de ikke over, dengang
Frederikke var lille. Vi kunne ikke kramme
familien, Frederikke kunne ikke se dem,

N2

FREDERIKKES
MOR ER FRIVILLIG
I LUNGE-
FORENINGENS
NETVARK
LUNGEBARN

Netvaerket hjaelper familier, der
har bgrn med lungesygdomme,
0¢ er startet af Lungeforeningen i
samarbejde med foraeldre til
lungesyge bgrn og unge.
Familierne bruger netvaerket

til erfarings- og idéudveksling.

S.24 Lungenyt 022021

hun gerne ville, og vi kunne ikke planlaegge
ferier. Vi skulle hele tiden vaere teet pa
Rigshospitalet, forteeller Pernille.

En energigivende fighter

I dag er Frederikke 12 ar gammel. Sperger
man hende, hvordan hun maerker til sin
nedsatte lungefunktion i dag, svarer hun:

- Det kan jeg ikke maerke. Men det
veerste er alt medicinen.

Frederikke far nemlig bdde astma-
medicin og en dosis penicillin hver anden
dag for at undga alvorlige lungebetzendel-
ser. Ilten er hun til gengaeld vokset fra.

Frederikke har ogsa en genfejl, der bl.a.
giver hende en form for knogleskerhed,
nedsat harelse og syn. Alligevel er der ikke
noget, der slar hende ud. Da COVID-19
kom til Danmark, og Frederikke matte bli-
ve hjemme fra skole, var det hardt for den
livsglade pige at veere veek fra sine klasse-
kammerater. Derfor cyklede hun med sin
mor hen til skolen for at cykle sammen
med sin klasse, med afstand og frisk luft.

Team Rynkeby Skolelgbet hjelper

med at synliggere, at bern kan

have syge lunger

Frederikke har deltaget flere gange i Team
Rynkeby Skolelgbet sammen med sine
foraeldre og lillebror. Sidste ar blev lgbet
aflyst pa grund af coronapandemien, men
det stoppede ikke familien. Pernille lagde
et billede af Frederikke og hendes lillebror
Hugo i lebetgj pa Facebook for at samle
penge ind til Barnelungefonden.

Familien samlede taet pa 8.000 kroner
ind, og Frederikke og Hugo fik tilsammen
lebet 10 kilometer pa den time, lgbet
stod pa.

For Pernille betyder det meget, at ini-
tiativer som Team Rynkeby Skolelgbet
statter forskning i kritisk lungesyge barn.

- Generelt oplever jeg, at mange ikke
ved, at lungesygdomme ikke kun handler
om KOL, men at bern ogsé kan have syge
lunger. Derfor er det vigtigt at skabe
opmearksomhed omkring det. o
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Der dyrkes motion
pé bornenes vilkar.

Udendors undervisning
ianatomi ved non-profit

Der bliver ogsa holdt organisationen Borneliv.

opleeg og workshops.

Her taler bornene med
bornelege Morten 3
Schroder.
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BORN & UNGE

Bornelungefonden

Bgrnelungefonden arbejder for bedre forstaelse,
behandling og forebyggelse af barns lungesygdomme.

Bornelungefondens formal er at:

« gge livskvalitet og styrke det sociale
liv blandt lungesyge barn og familier
via radgivning, netveerk, praktisk hjeelp
og aktiviteter, hvor bgrn og familier
medes

« styrke forskning i tidlig opsporing,
diagnostik og god behandling

+ oplyse og uddanne de bergrte menne-
sker (patienter, parerende), sundheds-
fagligt personale og befolkningen i
forhold til at passe pa deres lunger

BORNENES SYGDOM

Barns lungesygdomme omfatter bl.a. infektionsudlgste lungesygdomme, astma,
bronkiektasier, cystisk fibrose, primeer ciliedyskinesi (PCD), alfa-1-antitrypsinmangel,
diffuse lungesygdomme og medfedte misdannelser.

Meget for tidligt fadte barn har ofte ogsa alvorlige lungeproblemer, som kan

udvikle sig til KOL senere i livet.

DET KAN FORSKNING UNDERSTOTTE

Tidlig opsporing, nye og bedre diagnosti-
ske metoder og effektive behandlinger,
belysning af arsager, risikofaktorer, fore-
byggelse, bedre muligheder for at forud-
sige sygdomsforlgb, og vidensdeling pa
tveers af landets afdelinger og faggraenser.
Den stgtte, som Team Rynkeby ind-

samler, har gjort det muligt at pabegynde
forskning med en lang tidshorisont. Der-

Benedicte fik darlige lunger
allerede som helit lille

Benedicte ville gnske, at hun var et helt

-~

Laura: Et fordr i total isolation

Da corona ramte, gik Laura i isolation. Det var

at dominere hendes liv

$.26 Lungenyt022021

Amalie var 19 da hun kom p& hospice. Todr
normalt barn tidligere vidste ingen, at hun var syg.

Da Anton endelig kom i Parken

Anton elsker fodbold. Men han kommer aldrig
ikke farste gang, at Lauras lungesygdom kom til til at gennemfare en fodboldkamp selv. Hans
forste gang i Parken var viaen robot.

for er den fortsatte stotte til forskning i
bgrnelungesygdomme afggrende for at
kunne opna videnskabeligt
dokumenterede
resultater og
fremgang pa
omradet.

kan du mgde nogle af
de bgrn, som kan
fa hjeelp ved fortsat
forskningibgrns
sygdommeilungerne.

P4 trods af sit handicap er Magnus en af
landets hurtigste sejlere. Nu lever han i
isolation derhjemme.

Nannas historie: En barndom med
ChILD. En ungdom med nye lunger

Nanna var altid den forkelede pige i
bernehaven. Farst da hun blev 12, fandt
lzzgerne ud af hvorfor,

Pa lunge.dk/cases-barn

FORTALT

FAKTA

Over

100.000

bgrn i Danmark har
en lungesygdom.

10%

af danske skolebgrn i
skolealderen lider af astma,
mens 15-20% lider af
astmatiske symptomer
i smabgrnsalderen.

Over

1000

bern lider af sjeeldne eller
sveaere, kritiske lungesygdomme.
Bgrnene kan behandles og
hjaelpes til en vis grad;
men nogle d@r hvert ar af
kritiske lungesygdomme
(der mangler forskning og
registre pa omradet)

Astma

er en af de hyppigste arsager
til akutte besgg og indlaeggelse
pa danske hospitalers barne-
afdelinger. Der mangler bedre
forebyggelse og behandling af
astmaforvearringer.

Mange lungebgrn er endnu
ikke diagnosticerede og kunne
med den rette hjaelp have
det meget bedre og undga
lungeskader senere i livet

STOT BORNE-
LUNGEFONDEN
MOBILEPAY

17030

Bidrag til Barnelungefonden
er fradragsberettigede

Brarnelungefonden#



HYDROSONIC EASY

PROFESSIONEL
TANDPLEJE

NAR DU VIL PASSE EKSTRA GODT
PA DIT HELBRED

Med Hydrosonic EASY far du felelsen af,
at dine taender er professionelt rengjort,
hver gang du bgrster dem

- 0gsa de steder, der er sveere at na.

Du vil opleve at barsteharene er Ultra blgde,
da de er lavet af Curen® fibre, hvilket giver dig
en skansom rengering af dine

teender og tandkad.

El-tandbgrsten har 3 indstillinger
med op til 42.000 bgrstestrag
I minuttet.

Vi giver 3 ars garanti, nar du registrere dig pa
www.curaprox.com/myCuraprox

SWISS
ORAL CARE

O

XOddVdNo

Kan kebes pa Apoteket, apotekets hjemmeside,
curaprox.dk eller kontakt os pa tif. 7026 8170 @
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Sadan traener du
dit andedraet

Vived, at musklerne har godt af at blive treenet for at virke sa godt
som muligt. Det geelder ogsa dit andedreet. Fysioterapeut Emma
Bjern Wiwe forklarer her om fordelene ved andedraetsterapi, 0g
deler nogle gvelser, du selv kan lave derhjemme.

Du ved sikkert, at motion og traening er godt
for dig med en lungesygdom. Men vidste du, at det
ikke kun er arme, ben, mave og ryg, der har brug
for at blive aktiveret? Dit andedreaet og muskulatu-
ren omkring det har ogsa godt af at blive traenet.

Emma Bjgrn Wiwe er fysioterapeut, og har spe-
cialiseret sigi andedraetsterapi. Hun bruger ande-
draetsterapien som en del af sin samlede veaerk-
tgjskasse, hvor hun kigger pa kvaliteten i
vejrtraekningen, ligesom hun undersgger bevaege-
ligheden i resten af kroppen.

- Vejrtraekningen er en stor kraft. Hvis den ar-
bejder uhensigtsmaessigt, kan det vaere svaert at
opna resultater ved at arbejde med andre dele af
kroppen. Derfor er det en rigtig god indgangsvin-
kel at starte med at forbedre dndedraettet. Motion
ervigtigt, men hvis andedraettet ikke fungerer no-
genlunde naturligt, kan det vaere svaert og ubeha-
geligt at traene, fortaeller Emma Bjarn Wiwe.

Anspandte muskler kan stamme

fra vejtrekningen

I sit arbejde ser Emma Bjgrn Wiwe mange tilfaelde
af det, man kalder dysfunktionel vejtraekning. Det
handler om, at der er gdet kludder i andedrzettets
arbejdsfordeling.

For mennesker med sygdom i lungerne, hvor
lungerne ikke kan arbejde optimalt, betyder det,
at andre dele af kroppen som for eksempel
muskulaturen omkring ribben, bryst, nakke eller
skuldre tager over, og forsgger at hjaelpe lungerne
med at ilte kroppen.

Det lyder umiddelbart smart, at andre muskler
kan hjeelpe med at gge dybden af en indanding,

men problemet er, at det nye vejrtraekningsmen-
ster kan gare vejrtraeekningen endnu mere besvae-
ret. Det skyldes, at du overanstrenger andre musk-
ler omkring andedrzettet med det resultat, at de
bliver irriterede eller stramme. Ligesom hvis du er
anspaendt i nakken og har sveert ved at bevaege ho-
vedet.

Arsagen til smerter i overkroppen hos lungepa-
tienter kan haenge sammen med en dysfunktionel
vejrtraekning. Emma Bjgrn Wiwe ser ogsa mange til-
feelde, hvor folk uden lungelidelser har ondtiryg,
nakke eller skuldre, hvor det viser sig, at problemet
bunderien dysfunktionel vejrtraekning. Problemet
kan opsta efter en infektion, som for eksempel en
lungebetzendelse eller COVID-19, men det kan ogsa
veere en konsekvens af stress.

- andedreetsterapi arbejder man derfor med at
lasne op for alle musklerne, der spiller ind pa dnde-
dreettet. Jeg arbejder badde manuelt med at udspaen-
de muskulaturen og bindevaevet, og giver patienter-
ne skreeddersyede andedreetsgvelser med hjem, sa
de selv kan begynde at aendre deres vejrtraeknings-
menster til det bedre, siger Emma Bjarn Wiwe.

Far kontrollen tilbage
Emma Bjgrn Wiwe forklarer, at andedraetsterapi
ogsa handler om, at man kan have en skeev opfat-
telse af sin krops formaen. Det betyder ikke, at du
ikke forstar din egen krop. Det handler om, at de
automatiske signaler fra nervesystemet til hjernen
kan veere slaet ud af kurs.

- Hvis du ikke kan fa luft, bliver du skreemt, og
det er forbundet med at miste kontrollen. Det far
kroppen til at ga pa autopilot og netop lave de

%
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Vejrtraekningen er en stor
kraft. Hvis den arbejder
uhensigtsmeaessigt, kan det
vaere svaert at opna resulta-
ter ved at arbejde med an-
dre dele af kroppen. Derfor
er det en rigtig god ind-
gangsvinkel at starte med
at forbedre andedreettet.

HVAD ER DYS-
FUNKTIONEL
RESPIRATION?

Nar vi traekker vejret ind, er det
hensigten, at vores lungers rum-
fang pges. Det sker primaert ved
hjaelp af vores egentlige ande-
draetsmuskel, mellemgulvet.

Af forskellige arsager kan andre
muskler forsgge at hjalpe til
med at traekke vejret. Det sker
for eksempel ofte, hvis vejrtraek-
ningen er udfordret af fx en lun-
gesygdom.

Det er dysfunktionel respiration,
nar andre muskler end ande-
dreetsmusklen tager for meget
over og giver kroppen problemer
med stiv brystkasse og forkorte-
de dndedraetsmuskler.

WWW.LUNGE.DK
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uhensigtsmaessige vejrtraekningsmenstre,
som du ikke selv er herre over. Her kan an-
dedreetsterapi hjeelpe med at fa kontrollen
tilbage. Hvis du laerer at forsta andedraet-
tets mekanismer, og hvad det er, der sker,
nar du ikke kan fa vejret, kan det ogsa give
mere fglelse af kontrol, siger hun.

Hun forteeller, at mange af de lungepa-
tienter, hun har haft i behandling med an-
dedraetsterapi, oplever, at de far feerre an-
fald med andengd.

- For det fgrste giver andedraetsterapi-
en mere kontrol over andedraettet, sé an-
faldene bliver lettere at holde ud. Samti-
dig oplever lungepatienterne, at de kan
bruge nogle af gvelserne, nar de bliver

ramt af andengd, og dermed mindske
ubehaget. Men dndengd kan ogsa blive
fremprovokeret af frygten for ikke at kun-
ne fa luft. Nar man forstar, hvordan vejr-
traekningen haenger sammen, mindsker
man ogsa angsten, forklarer Emma Bjern
Wiwe.

Andedraetstraeningen fortsatter
derhjemme

For mennesker med lungesygdomme kan
andedraetsterapien lette vejrtraekningen
og give mere overskud. For mennesker,
der ikke har en lungesygdom, kan terapi-
en helt fjerne den dysfunktionelle vejr-
traekning.

- Terapien kan ikke @ndre pa sygdom-
men i lungerne, men den kan mindske
symptomerne, sa du far mere overskud i
hverdagen og kan slappe mere af i krop-
pen, fortaeller Emma Bjgrn Wiwe.

Nar et forleb med en andedreetstera-
peut er slut, kan lungepatienterne selv
fortseette med at bruge gvelserne og det,
de har leert.

- Gennem andedraetsterapien far
lungepatienterne en bedre fornemmelse
for deres vejrtraekning. Pa den made kan
de ogsa meerke, hvornar de kan bruge de
andedraetsredskaber, de har faet leert,
siger Emma Bjgrn Wiwe. o

ANDEDRZAZTSTERAPI ER MASKE OGSA NOGET FOR DIG

Er du interesseret i at prove andedraetsterapi, kan du selv prgve at finde en andedraetsterapeut pa nettet.
Hvis du vil starte i det sma, kan de fleste have gavn af Emma Bjgrn Wiwes gvelser.

OVELSER:

Normalisering af -
muskeltraek til nakke/
skulder/hals/bryst

Formal:

At laere hjernen at slappe af
i nogle af de muskler, der
konstant star spendte 0g
forkortede ved dysfunktionel
respiration eller besveaeret
vejrtrakning.

Udfarelse:

* Loft skuldrene op og hold
dem deri 3 sek.

* Traek dem sa direkte bagud
og hold dem dér i 3 sek.

* Trek til slut skuldrene
bagud og aktivt nedad,
og hold dem dér 3 sek.

* Traek vejret, som du
normalt ggr, under

pvelsen. DET ER

TRZENING AT
HJERNEN,
SA JO MERE

Udfgres mange
gange dagligt,
gerne i serier af

5 repetitioner

og gerne helt op

til 30 gange dagligt.

DESTO BEDRE

$.30 Lungenyt022021

Ovelsen set forfra:




Bevaegelighedsgvelse for gvre del af brystkassen ™

Formal:
At mobilisere ribben og rygsgjle i gvre del af brystkasse 0g ryg.

Udfarelse:

* Sta eller sid op 0g hold armene lige frem foran dig med 90 grader
|pftede arme 0g 90 grader bpjede albuer.

* Trek vejret dybt ind, og bevaeg samtidig armene sidelans/udad og
traek dem sa langt bagud du kan, imens du kigger lidt opad.

+ And sa langsomt ud og traek armene tilbage til udgangsstillingen,
imens du kigger nedad.

Udfgres med 10 repetitioner i traek, gerne 3-5 gange i Ipbet af en dag.

Du kan blive gm i ribbenene eller ryggen af de uvante bevaegelser,
dette bor fortage sig i lgbet af et par uger.

Child's pose/udspanding af ryggens bindevav og nedre -
del af brystkassen, samt mobilisering af ribben og udspaending
af musklerne i l&anden.

Formal:

At blgdggre forkortet og irriteret bindevaeyv, gge dybden og bredden af
vejrtraekningen, mobilisere stive ribben, udspande musklerne i laanden,
samt at mobilisere midterste og nederste del af rygsgjlen.

Udferelse:

* Sta pa alle fire. Svaj i ryggen alt, hvad du kan.

* Skyd dernaest ryggen op som en kat, der strakker sig.

* Nar du ikke kan runde mere, sa and maksimalt ind og hold vejret og rundingen
i ryg 0g baekken, 0g sat dig langsomt tilbage pa dine haele. Nar du ikke kan
komme lzngere, eller ikke kan holde vejret Iengere, sa and ud.

* Bliv nede i en dyb indanding og en udanding, og kom sa op igen og start forfra.

Udferes med 10 repetitioner 2-3 gange om dagen.

WWW.LUNGE.DK
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RADGIVNING

Fa gode rad til din kost

DIZATIST EVA MYRUP

Diaetist Eva Myrup kan hjalpe dig og dine pargrende
med spgrgsmal om mad til lungesyge. Livet med lunge-
sygdom kan give udfordringer i forhold til kosten. Der

kan opsta tvivl bade i forbindelse med den almindelige / . [
hverdag med lungesygdom, ved gget traening og gen- - & y
optreening eller ved forveaerring af sygdom. ‘ . /

Eva Myrup er uddannet klinisk diaetist i 2002, og har v
i 13 ar arbejdet i regionalt regi med patienter med
forskellige sygdomme og ernaeringsudfordringer, fx

diabetes, hjerte-karsygdom, lungesygdom, overvaegt, KONTAKT
underveegt og allergi. Du kan treeffe diaetist
Siden 2016 har hun vaeret ansat pa et kommunalt Eva Myrup
sundhedscenter - hvor hun bl.a. arbejder i et tveer-fag- ved at ringe til
ligt KOL-team. | teamet arbejdes der med rehabilitering Lungeforeningens
og patientuddannelse af mennesker med Kronisk radgivningstelefon
Obstruktiv Lungesygdom (KOL). tif. 35257176

Desuden arbejder Eva Myrup ogsa i et hjerte-team og
osteoporose-team og besidder derfor en bred erfaring,
viden og faglighed.

Eva Myrup arbejder ogsa med individuel ernaerings-
vejledning, og er vant til at mgde bade store og sma
udfordringer omkring mad og ernaering i forbindelse
kronisk sygdom.

LUNGEFORENINGENS RADGIVERE

Rygestopradgiver og fysioterapeut (voksne) Agnete Haarder Laage Patrick Soldath

tIf. 30 13 59 68, tirsdag, kI. 14.00-15.00. tIf. 28 99 01 21, mandag, kI. 18.00-20.00
(indtal en besked ved intet svar, da
Patrick arbejder i vagter. Han ringer
tilbage hurtigst muligt).

Sygeplejerske Charlotte Elving
tIf. 35 25 71 76 (Lungeforeningens radgivningstelefon)

Patientradgiver Dorte Chabert ) o
tIf. 53 19 08 05, tirsdag 0g torsdag k. 11:00-12:00. Sygeplejerske Pia Kjerrumgaard

tIf. 30 13 09 44, torsdag kl. 18.00-20.00.
Bornelaege Rikke Mulvad Sandvik

tIf. 30 13 07 38, tirsdag, kl. 20.30-22.00.

Socialradgiver og familieterapeut Susanne Kitaj
tIf. 53 19 08 03, mandag, kl. 16.00-17.00.

Ph.d. professor Torben Sigsgaard
tIf. 35 25 71 76 (Lungeforeningens radgivningstelefon)

Klinisk diaetist Eva Myrup
tIf. 35 25 71 76 (Lungeforeningens radgivningstelefon)

Psykolog Ingeborg Farver-Vestergaard
tIf. 30 13 72 07, tirsdag, k. 13:00-14:00.

Fysioterapeut (bgrn) Lue Drasbaek Philipsen
tIf. 30 13 62 07.

Indtal dit navn og tIf. nr. - sa bliver du ringet op
(vedr. bgrn og unge med lungesygdom). Speciallzege i arbejdsmedicin Vivi Schliinssen

tIf. 35 25 71 76 (Lungeforeningens radgivningstelefon)
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HAR DU KOL?

. . lzegemiddelforsag
- og har du inden for de sidste 12 méneder haft IS

mindst 2 behandlingskravende forvaerringer. til patienter med KOL
og hyppige KOL

Sa kan du muligvis deltage i forsgget. forveerringer.

For at kunne indga i forsgget kraeves det derudover blandt andet:

At du er 40 ar eller derover.
+ At du har daglige symptomer — som for ex. andengd og hoste
+ At du er eller har veeret ryger

Hvis du kan sige ja til alle punkterne , sa er forsgget maske noget for dig.

Formal med forsgget:

Forsaget er et internationalt klinisk forseg og formalet er, at undersgge effekten
og sikkerheden af en ny form for behandling — biologisk medicin. Der undersgges
blandt andet, om forsggsmedicinen kan mindske antallet af forvaerringer i KOL.
Forseggsmedicinen gives som injektion og laegges oveni din vanlige medicin.

Forseget straekker sig over 1-3 ar og du skal komme til undersggelser i klinikken
ca. 20 gange i lgbet af forsggsperioden. (Der gives korselskompensation efter
statens takster til transport)

Forseget er godkendt af Den Videnskabsetiske Komité (journal nr: H-19060129
og Leegemiddelstyrelsen (journal nr. 2019-001800-39), og er sponsoreret af
medicinalfirmaet AstraZeneca AB.

Hvis du er interesseret i at hgre mere om dette forsgg, er du velkommen til at
kontakte os.

Hvidovre Hospital: Eva Brendum, 3862 2177, Eva.Broendum@regionh.dk

Vejle Sygehus: Lene Kragsig Broch-Mikkelsen, 7940 9055.

Alborg Universitetshospital: Rikke Mathiesen, 9766 0672, lungemedforskning@rn.dk

Bispebjerg Hospital: Mette Boye, 3091 4759, Mette.Boye@regionh.dk

Odense Universitetshospital: Maibritt Christensen, 2136 1483, Maibritt.christensen@rsyd.dk
Sjeellands Universitetshospital, Roskilde: Peter Hammerslev, 2332 8126, phm@regionsjaelland.dk

Arhus Universitetshospital: Jytte Mgller Kjemtrup, 7846 2106, jyttkiem@rm.dk




NYE VEJE

— bedre behandling og mindre
ensomhed for KOL-patienter

Om Safehouse projektet

Safehouse er et forsknings- og innova-
tionsprojekt, som Lungeforeningen har
gennemfert i samarbejde med Region
Sjeelland med statte fra Innovations-
fonden. Formalet med projektet har vae-
ret at afbade fysiske og psykiske konse-
kvenser af COVID-19-krisen for sarbare
borgere og samfundet som helhed ved at
tilbyde virtuelle online-aktiviteter sa som
virtuel treening, lungekor, sociale arrange-
menter og foredrag. Lungepatienter fra
tre kommuner i Region Sjzelland har haft
mulighed for at deltage. Ud over at delta-
ge i projektets online-aktiviteter, har de
faet mulighed for at blive fulgt af sund-
hedsfagligt personale i Neerklinikken, som
er etvirtuelt behandlingstilbud til kroni-
kere, hvor man via en tablet kan falges
hjemmefra.

LUNGEFORENINGEN

Lungeforeningen har opnaet en stor
viden i forhold til betydningen af virtuelle
aktiviteter under COVID-19, o€ hvor
meget glaede det skaber at mgdes pa
skarmen, nar man er isoleret. Den viden

NARKLINIKKEN

Samarbejdet om Safehouse har vaeret vel-
lykket. Vi har kunnet understgtte med erfa-
ringer fra Naerklinikkens arbejde og hjalpe
med de digitale ting, Lungeforeningen har
startet op, 0g vi har kunnet bridrage med vi-
den om, hvad der kan understgtte borgeren
i at mestre sin sygdom. Som kronisk syg lun-
gepatient har meget vaeret svaert under
coronapandemien. Projektet har gjort det
muligt at fa treenet og at tale med andre.
Det kan vaere rart for nogle, som
ellers ikke havde de muligheder i
sadan en situation.

IBEN ASMUSSEN,

SYGEPLEJERSKE I NAR-KLINIKKEN,
CENTER FOR OMSORG OG SUND-
HED, ODSHERRED KOMMUNE

TEKST LINE GADE
FOTO PRIVAT, SHUTTERSTOCK

VI HAR SPURGT
DE FIRE AKTORER
I SAFEHOUSE,
HVORDAN DE HAR
OPLEVET AT DELTAGE
I PROJEKTET OG
HVAD, DE TAGER
MED VIDERE.

Projektet er en knopskydning fra et andet
stort innovationsprojekt, som Region Sjael-
land eri gang med, og som hedder Pre-Care.
Neerklinikken er en del af det projekt. Projek-
tet undersgger, om det er muligt at holde
KOL-borgere i Odsherred Kommune hjemme

tager vi med os videre i forhold til at

undersgge, hvordan vi kan udbygge tilbuddet til flere. Erfaringerne vil vi

bruge til bl.a. at understotte frivillige fra Lungeforeningen til at kunne

afholde virtuelle mgder med medlemmerne og skabe nye tilbud.

IDA CORINA JAHN, FRIVILLIGHEDSKONSULENT OG PROJEKTLEDER,

LUNGEFORENINGEN

S.34 Lungenyt 022021

gennem virtuelle tilstandsmalinger og opfelg-
ning i den opbyggede NaerKlinik.

Se mere om Innovationsfonden:
— innovationsfonden.dk

Se mere om Region Sjalland:

— regionsjaelland.dk

Se mere om Narklinikken:
— naerklinikken.dk



N2

Projektet tilbyder virtuelle
online-aktiviteter sg som
virtuel traening, lungekor,
sociale arrangementer 0g

NYE VEJE

N2

OM NAER-
KLINIKKEN

foredrag.

BORGER

Som deltager i Safehouse har jeg kunnet deltage i
traening, sangkor og foredrag med fx. psykolog og fami-
lie-radgiver. Ud over at vaere bruger, har jeg 0gsa varet
skeerm-vaert ved arrangementer. Vi troede, at sociale
arrangementer ville vaere noget, folk ville deltage i,
men erfaringer har vist, at der gerne skal veere et
konkret formal med at deltage virtuelt. Nar vi sa
mgdes om noget konkret, har vi kunnet dele erfaringer
undervejs. | Lungeforeningen i Odsherred vil vi gerne
fortsaette med at have virtuelle arrangementer, selv
om Safehouse er
afsluttet.

FINN WULFF,
FORMAND FOR
LUNGEFORENINGEN
ODSHERRED
LOKALAFDELING OG
BESTYRELSESMEDLEM
I LUNGEFORENINGEN

WWW.LUNGE.DK

NzerKlinikken er et tilbud til
borgere med kronisk sygdom.

Formalet er at hjeelpe patienter
med at have kontrol over eget
sygdomsforlgb og undga
indlaeggelser.

Behandlingen foregar virtuelt og
EREE I CIE

Tilbuddet er til borgere, der
lever med KOL, lungefibrose
og alfal-antitrypsinmangel i
Odsherred Kommune.

NzerKlinikken er en del af
forsknings- og innovations-
projektet PreCare, som er et
samarbejde mellem Region
Sjeelland, 0dsherred Kommune
0¢ en reekke andre aktgrer.

REGION
SJELLAND

Samarbejdet med
Lungeforeningen har
bidraget med en for-
staelse for, at man
ikke kan adskille syg-
dommen med det enkelte menneskes liv. Lungefor-
eningen har bidraget med en dyb indsigt i lungepa-
tienters liv, som understreger, at det er vigtigt at
huske, at vi er forskellige, 0g skal behandles forskel-
ligt. Den indsigt kan vi bruge til at udvikle den made,
vi leverer sundhed pa. Helt konkret kan vi bruge den,
nar vi fremover mgder en borger pa et af vores hospi-
taler/sygehuse.

MAHAD MUSSA HUNICHE, DIREKT@R FOR DATA 0G
UDVIKLINGSSTATTE | REGION SJALLAND

S.
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OPTIMAL: Individualiseret dosistitrering
af biologisk behandling til sveer astma
Det fgrste studie, som undersgger ned-
trapning af biologisk behandling til svaer
astma.

Studiet skal teste en behandlingsalgo-
ritme, der skal sikre den enkelte patient
med kronisk, sveer astma, og som er i bio-
logisk behandling, den maksimale effekt
af behandlingen. Malet er, at den enkelte
patient far mindst mulig medicin og faer-
rest mulige leegebesag.

Celeste Porsbjerg, som er professor,
overleege og ph.d., er tildelt 150.000 kr.

Automated oxygen administration
Rethinking interventions alleviating
dyspnea in patients with COPD
Der er udviklet en ilt-robot, som kan mo-
nitorere KOL patienters iltmaetning, og
som automatisk administrerer ilten, af-
haengig af denne. Et studie viser, at pa-
tienter med robotkontrolleret iltdosering
havde en iltmeetning i blodet, som 3 in-
denfor defineret interval i 85,7% af tiden
mod 46,6%, nar iltdoseringen blev kon-
trolleret af en sygeplejerske.
Ph.d.-studiet vil undersgge, om robot-
administreretilt (1) har indflydelse pa pa-
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tienternes oplevelse af andengad, herunder
den folelsesmaessige respons i form af
angst og depression. (2) Om forbrug af be-
roligende medicin reduceres. (3). Hvordan
patienter oplever robotadministreret ilt
under akut indlaeggelse for KOL under
exacerbation

Charlotte Sandau Bech, ph.d.-studerende
og cand. scient. san., er tildelt 100.000 kr.

Idiopatisk pulmonal fibrose og andre
progressive fibroserende interstitielle
lungesygdomme i Danmark:

Kliniske karakteristika, behandling og
okonomiske konsekvenser

Interstitelle lungesygdomme er sjaeldne,
alvorlige sygdomme i det vaev, der “holder
lungen sammen”. Den mest almindelige
kaldes idiopatisk pulmonal fibrose (IPF).
Der er flere andre undertyper, som samlet
kaldes “progredierende fibrotisk intersti-
tiel lungesygdom” (PF-ILS).

Hidtil har man kun haft effektiv medi-
cin til at bremse sygdomsudviklingen ved
IPF, men det Europaeiske Medicinrdd, har
netop godkendt samme type medicin til
behandling af PF-ILS. P& den baggrund er
det projektets formal at undersgge syg-
domsudvikling, forekomst, behandling,

folgesygdomme, prognose og gkonomi-
ske konsekvenser for udvalgte undertyper
af interstitielle lungesygdomme.

Malene Knarborg, ph.d.-studerende og
laege, er tildelt: 100.000 kr.

Arv og milje ved Kronisk obstruktiv
Lungesygdom: Et landsdakkende regi-
ster-baseret studie af danske patienter
med KOL over to generationer
Studiet vil klarleegge arvelige risikofakto-
rer forbundet med at have foraeldre med
KOL. Studiet bidrager med viden, som vil
kunne malrette og fremme den tidlige og
forebyggende indsats overfor KOL, hvilket
forhdbentligt vil bremse udviklingen af
KOL, nedbringe byrden af symptomer og
derigennem nedbringe de samlede sam-
fundsudgifter relateret til KOL.

Melina Gade Sikjeer, ph.d.-studerende
og laege, er tildelt: 150.000 kr.

Rethink Pulmonary Rehabilitation:
REPORT Study / Gentaenkning af
lungerehabilitering

Dette forskningsprojekt vil udfylde et
grundleeggende behov, og bibringe hidtil
manglende evidens for nye traeningsmo-
deller til fordel for udsatte personer med



KOL. Derudover vil projektet tilvejebringe
gratis tilgeengelige, evidens- og proces eva-
luerede materialer, traeningsprogrammer
og videoer, e- og lyd bager, der kan benyt-
tes af offentlige og private organisationer
og personer med det formal at gare effek-
tiv lungerehabilitering og fastholdende
traening tilgeengeligt for alle interesserede.

Formalet er, at (1) Sammenligne de klini-
ske fordele ved to nye rehabiliteringsmeto-
der med ‘saedvanlig behandling’; (2) Under-
soge effekten af en 2-arig fastholdelses-ind-
sats (3) Kvalitativt undersgge deltagernes
oplevelse med interventionerne og fast-
holdelsesindsatsen; (4) Undersage
programomkostningerne, og udforske
programmets udferelse og tilpasning.

Henrik Hansen, post.doc., ph.d., cand.
scient.san., fysioterapeut, er tildelt:
225.000 kr.

Sing-a-Lung 2.0: The effects of singing
training in Chronic Obstructive
Pulmonary Disease on hospitalisations,
exacerbations, physical fitness, airway
physiology, inflammation, and Quality
of Life
For nyligt er et stort forskningsprojekt,
Sing-a-Lung 1.0, afsluttet, som paviste, at
lungekor, dvs. korsang/sangtraening for
mennesker med lungesygdomme, er lige sa
effektivt som fysisk traening til at forbedre
fysisk aktivitet for patienter med KOL.
Sing-a-Lung 2.0 bygger vi videre pa
Sing-a-Lung 1.0, og vil undersgge aspek-
ter, der har afggrende betydning bade for
KOL-patienters liv, trivsel, og for sam-
fundsgkonomien. Projektet er tvaerfag-
ligt, tveerregionalt, tveerkommunalt og
tvaersektorielt, og har fokus pa effekten
pa bade KOL og pa multimorbiditet.
Mette Kaasgaard, ph.d.-studerende,
M.Sc. Design og Kommunikation, di-
plom-uddannet klassisk sanger og sang-
paedagog, er tildelt: 150.000 kr.

REASSESS-studiet: Ukontrolleret og
mulig svaer astma i Danmark

- Hvor stort er problemet?

Studiet er det ferste projekt, hvor bdde
social bias og ageism indenfor dansk astma-
behandling undersgges. Studiet vil kort-
laegge sociogkonomiske mgnstre og mulig

WWW.LUNGE.DK

ulighed i adgang til specialistundersagel-
ser hos patienter med mulig svaer astma.
Vived, at astma er hyppigere i de hgje-
re socialklasser, men da astmabehandling
ofte er livslang og dyr, opstar der en risiko
for, at mindre ressourcesteaerke individer
ikke far den pakraevede behandling og
ikke henvises videre til specialistunder-
segelse i tilstraekkelig grad. Saledes fin-
des der grunde til at mistaenke ulighederi
den danske astmabehandling for de i for-
vejen mest udsatte individer i samfundet.
Kjell Erik Julius Hakansson, reservelaege,
ph.d.-studerende, er tildelt: 150.000 kr.

Impaired cognitive function in patients
with COPD - incidence and treatment
options

Flere studier har vist, at patienter, der lider
af KOL, har nedsatte kognitive evner (evner
tilerkendelse, opfattelse og teenkning). Det
pavirker f.eks. hukommelsen, forstaelsen
af information og beslutningstagning. Erfa-
ringer viser, at hensigtsmaessige traenings-
programmer muligvis har en positiv effekt
pa de kognitive evner, men det er uvist,
hvor meget effekt patienterne har af disse,
og hvor lang tid patienterne kan drage for-
del af denne treening.

Ph.d.projektet har til formal: 1) at finde
ud af, i hvilken grad de kognitive evner er
nedsat hos patienter, der lider af KOL;

2) at undersege hvilke faktorer, der kan for-
udsige reduceret kognitiv funktion;

3) at undersgge, om en KOL-rehabilite-
ringsindsats i samarbejde mellem hospital
og kommune, tilpasset specifikt til borger-
nes reducerede kognitive funktioner
(mindfulness-traening), kan bidrage til at
styrke og forbedre deres kognitive evner.

Kristina Kock Hansen, ph.d.-studerende,
cand.scient.san., sygeplejerske, er tildelt:
95.000 kr.

Seasonality of hypercalcemia among
sarcoidosis patients: A population-
based study

Sarkoidosepatienter kan opleve perioder
med for meget kalk i blodet. Dette kan
gore dem utilpasse, give forstoppelse, diar-
ré samt muskeltreethed, og i sveere tilfael-
de have indflydelse pa patientens hjerte-
rytme og fordrsage pludselig dgd. Kalk

FORSKNING

bliver optaget i tarmen som fglge af
D-vitamin. Vitamin-D omdannes via
solens straler i huden til den aktive form.

Der er tidligere pavist seesonvariation i
diagnosticeringen af sarkoidose og vitamin-D
koncentrationen, men der er ogsa lande, der
beretter om ingen saesonvariation.

Ved brug af data fra danske registre
samt vejrdata fra DMI’s vejrarkiv vil studi-
et undersgge, hvorvidt der er saesonvaria-
tion i, at danske sarkoidosepatienter far
for meget kalk i blodet.

Julie Elkjeer Redsgaard, medicinstude-
rende, er tildelt: 36.000 kr.

Existential and Spiritual Needs of
Cancer Patients, Chronic Obstructive
Pulmonary Disease Patients and
Cardiac Arrest Survivors

Studiet vil undersage, hvilke tanker, fg-
lelser og behov der opstar, nar man bliver
ramt af en kraeftsygdom, KOL eller et hjer-
testop, ved hjeaelp af interviews og en stor
national spergeskemaundersggelse.

Disse tre patientgrupper er ogsa blandt
de mest udsatte og sarbare for COVID-19,
hvilket ligeledes skal undersgges. Det
sidste halve ar har efterladt spori os alle,
men hvordan opleves denne tid, hvis man i
forvejen har et darligt eller sarbart helbred?

Niels Christian Hvidt, professor og dr.
theol,, er tildelt: 100.000 kr.

The effect of allergen immunotherapy
on anti-viralimmunity in patients
with allergic asthma: Arandomized,
double-blind, placebo-controlled trial
of HDM-AIT
Studiet vil undersoge effekterne af
husstavmide AIT pa luftvejs immunitet
gennem udskillelse af interferoner, som
ervores primaere forsvar mod mikrober i
luftvejene, samt inflammationsmarkerer.

Hypotesen er, at patienter med aller-
gisk astma har en nedsat produktion af
anti-virale/bakterielle interferoner samt
gget inflammation, og at behandling med
husstgvmide AIT harimmunomodulatori-
ske effekter og gendanner et funktionelt
og balanceret immunrespons ved virus-
og bakterieinfektioner.

Christian Uggerhaj Wahlk, laege,
ph.d.-studerende, er tildelt: 100.000 kr. o
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MINDEORD

MINDEORD FOR KLAUS JENSEN

Klaus Jensen, tidligere lokalformand i
Lokalafdeling Senderjylland, er ded.
/Aret vaere hans minde.

12010 startede Klaus og et par ligesin-
dede det forste traeningstilbud i Rede-
kro i samarbejde med Lungeforenin-
gen. Og det var bare det forste af
mange tiltag, som Klaus fik til at ske.
Klaus keempede utreetteligt for lunge-
sagen som mangedrig formand for
Lokalafdelingen af Lungeforeningen i
Senderjylland.

Han ping-pongede med de gvrige
bestyrelsesmedlemmer om idéer og
udvikling af det frivillige arbejde, og
sgrgede for at give den lokale stemme
videre til hovedkontoret i Kebenhavn
- altid med et smil i stemmen, et
onske om at ga i takt, og sluttende
med et: MOJN!

Klaus fulgte sit mantra: Man kommer
laengst ved sammen at ga pa barrika-
derneien faelles kamp for bedre vilkar
og mere synlighed omkring lungesa-

gen. Klaus var altid klar til at stille op
med sin rolige, steerke stemme, og pa
godt sgnderjysk tale sagen. 12018 gav
han bade ved Folketingets abning og
pa DRi primetime et tydeligt billede
pa forskellen mellem at veaere ramt af
kraeft og KOL, da han fortalte sin histo-
rie i forbindelse med Etisk Rads fokus
pa en uretfeerdig behandling af alvor-

ligt syge.

Klaus var en mand med visioner og
idéer for Lungeforeningen til mange ar
frem i tiden. Han kunne se muligheder
ogogsa holde fast i det, der betyder
noget i hverdagen. Klaus gjorde meget
ud af at videregive sine visioner og
tanker, lige fra at ringe direkte til
Lungeforeningen pa Strandboulevar-
den, men ogsa ved at give stafetten
som lokalformand videre, da han
vidste det var tid til det. Det blev til

Ina Juhl, som havde fulgt bestyrelsen
det foregdende ar, og som blev valgt
ind i bestyrelsen ved generalforsam-
lingen i september 2020.

Klaus var en god sparringspartner, og
ikke mindst enrigtig god ven blandt
medlemmerne i netvaerkene og i
bestyrelsen. Han var et karismatisk
menneske med humor og smil, som
havde en unik evne til at fole sig tilpas,
og ikke mindst fa dem omkring ham
til at fole sig tilpas.

Ovenstdende er en forkortet udgave
af hele mindeordet.

Lees resten pa lunge.dk/klaus, hvor
du ogsé kan laese et mindeord fra
lokalafdelingen Sgnderjylland.

MINDEORD FOR EGON EMIL FISCHER SORENSEN

19. december 1940 - 26. februar 2021.

Det er med stor sorg, at vi har mattet sige
farvel til vores Egon. Efter hdrd kamp i
over 6 ar, matte han give op til kraeften.

kom han med i bestyrelsen for den feelles

lokalafdeling i Arhus.

Han sad sammen med os i bestyrelsen,
men endte med, sammen med sin kone
Tove, at blive vore bedste venner. Han var
altid med pa sjove bemaerkninger og vit-
tigheder helt til det sidste.

Han kaampede bravt og holdt humgret
hojt det meste af tiden, men det er ikke
alt, man kan sejre over.

Han blev valgt ind i bestyrelsen for Stat-
teforeningen Arhus, tidligere Lungefor-
eningen Boserup Minde, i 2006, og har
siddet der siden. Da vi fusionerede med
daveerende Danmarks Lungeforening,

Aret veere hans minde.
- Bestyrelsen, Arhus afdelingen.
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INFORMATION

Som annonceret i Lungenyt 1 har bestyrelsen besluttet
at udskyde generalforsamlingen til efteraret, og datoen
er nu fastlagt til torsdag den 23. september.

Ligesom sidste ar vil den med stor sandsynlighed blive

afholdt digitalt for at imgdekomme flest mulige hensyn.

Viudsender indkaldelsen til generalforsamlingen
elektronisk til alle betalende medlemmer, ligesom vi
informerer om generalforsamlingen pa www.lunge.dk

Vi haber, at du vil benytte lejligheden til at oplyse os din
mailadresse, hvis vi ikke allerede har den. Benyt dette

LUNGEFORENINGENS
GENERALFORSAMLING
23. SEPTEMBER 2021

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 kan i labet af maj 2021 laese den bestyrelses-
godkendte arsrapport 2020 pa lunge.dk/aarsrapport
Den vil blive fremlagt til godkendelse pa general-
forsamlingen.

Lungeforeningen

Livet
er arveligt

Din arv kan hjzlpe andre
med at treekke vejret

&

Lungeforeningen

WWW.LUNGE.DK




AKTIVITETER & NETVARK

Lokale lunger

ARRANGEMENTER, NETVAEARK OG AKTIVITETER FOR DIG

Der er feerre arrangementer end normalt. Alle arrangementer fglger myndighedernes aktuelle
anbefalinger i forhold til coronapandemien. Derfor kan der vaere a&ndringer og aflysninger.
Hold dig derfor opdateret ved at kontakte arranggren eller pa lunge.dk

Det er vigtigt at

vaere i kontakt med
andre mennesker, sa
sprg for at tale med andre

sa ofte som muligt.
Det er 0gsa vigtigt at rore
sig og holde krop og
muskler i gang.

REGION ARRANGOR BESKRIVELSE STED \l/ TID KONTAKT
Helsingor Mode i Pusterumet Minicentret Tirsdag 18. maj Lokalformand Tove Tafdrup,
Lokalafdeling Naermere beskrivelse af mgdets indhold kommer Fiolstraede 17D KI.16.00 - 17.30 tIf. 2421 6862 0¢ mail:
senere. 3000 Helsingoar lungef.lokalafd@gmail.com
Redovre Medlemsmode og arrangement Rodovregard - i Lerdag 7. august Tilmelding er npdvendig
Lokalafdeling Vi afholder vores arlige sommerarrangement og udflugt | "kostalden” KI.17.30-ca. 21.00 senest 18. maj til MobilePay
c lidt utraditionelt, idet vi har valgt et arrangement med Kirkesvinget 1 nr.2896 1554. Egenbetalingen
g g spisning en lgrdag eftermiddag/aften. Arrangementet 2610 Rgdovre er 200,00 kr. | feltet Tilfgj
-5.3 inkluderer spisning og musik. Drikkevarer er dog for kommentar anferes dit med-
g g egenregning. Endvidere er der feelles hygge med lemsnummer samt fornavn.
g evt. kaffe og kage bagefter.
o
== Re@dovre Medlemsmede og foredrag om Redovre Rodovre Frivillig- | Tirsdag 14. Tilmelding er ngdvendig
Lokalafdeling Mgde hvor viudvekslerideer og tanker om vores center september senest tirsdag 7. september

fortsatte eksistens som lokalafdeling. Herefter
(kI.14.30) har vi inviteret Birgith Andreasen fra
Lokalhistorisk Forening Rgdovre, til at causere over
emnet "et historisk perspektiv pa Bernehuset pa
Annexgaardsvej.”

Slotsherrens
vange 2A,

(i kortstuen)

2610 Rpdovre

KI.14.00- ca. 16.00

til Lone pa 3152 8220 eller
formanden pa 2062 3292.

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

vil inspirere os med konkrete rad, til hvordan man via
pvelser kan forbedre sin lzering, opmarksomhed og
hukommelse. Pa den made far du mere ud af livet,

0g maske bliver du bedre til at huske erindringer 0g
indkebslisten.

Carl Reffsvej 2,
1.sal
4300 Holbaek

Guldborgsund Praesentation af vore nye udenders traeningsstationer | Blishgjgard- Onsdag1. Yderligere information hos
Lokalafdeling Invitation til praesentation af den udenders trenings- centret september Lise Landgren pa mail: lise-
station iVaeggerlgse. Gennemgang af maskinerne og Blishgjvej 4 Kl.15.30-16.30 landgren@gmail.com eller
udarbejdelse af treningsprogram. Sundheds- og £ldre- | 4873 Vaggerlgse tIf. 4074 8691.
ministeriet har bevilget fire udendegrs traningstationer.
DeteriVaggerlpseitilslutning til vores fristed Dagcen-
ter for Demente, samt Idestrup, mellem plejecentret og
Blomsterhaven, samt Nr. Alslev i forbindelse med pleje-
centret og desuden i Stubbekgbing i forbindelse med
plejecentret.
Holbaek Hjernen og hukommelsen Aktiv Center Mandag 5. juli Tilmelding senest 2. juli til
Lokalafdeling Troels Wesenberg Kjaer - hjerneforsker og professor - Elisabethcentret KI.17.00 - 19.00 Birthe Pugholm pa mail:

birps@holb.dk eller pa

tIf. 7236 42 32.

Alle retningslinjer og
anbefalinger ifm COVID-19
efterleves.

Region
Sjaelland

sange og guide os gennem faellessangen.
Medbring lidt menter til Amerikansk lotteri.
Der er mulighed for at vinde fine gevinster.

1.sal
4300 Holbaek

Holbaek Lungecafe: AKtiv Center Mandag 9. august Tilmelding senest 6. august til
Lokalafdeling Pas pa dig selv - egenomsorg for lungesyge Elisabethcentret KI.16.00 - 18.00 Birthe Pugholm pa mail:
Hvordan handterer man de psykiske forandringer ogre- | Carl Reffsvej 2, birps@holb.dk eller pa
aktionerientid, hvor COVID-19 har medfgrt bekymring 1.sal tIf. 7236 42 32.
oguro for mange, sarlig for lungesyge. Hvordan kan vi 4300 Holbaek Alle retningslinjer og
styrke evnen til at vaere mentalt, socialt og fysisk robu- anbefalinger ifm COVID-19
ste? Psykolog Didde Eckberg Larsenvil pa en let forstae- efterleves.
lig made give viden om og redskaber til at navigere i en
corona-tid.
Holbak Faellessang Aktiv Center onsdag1. Tilmelding senest 27. august
Lokalafdeling Korleder fra Holbaek Kulturskole, Helle Nerup, som Elisabethcentret september til Birthe Pugholm pa mail:
vi kender fra LUNGEKORET, vil praesentere udvalgte Carl Reffsvej 2, KI.10.00-12.00 birps@holb.dk eller pa

tIf. 7236 42 32.

Alle retningslinjer og
anbefalinger ifm COVID-19
efterleves.

Se Region Sjellands mange faste arrangementer pa www.lunge.dk
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AKTIVITETER & NETVARK

REGION ARRANGO@R BESKRIVELSE STED \]/ TID KONTAKT
Aalborg udflugt til Hvalpsund Feergekro og retur forbi Afgang fra: 0Onsdag 30. juni Tilmelding senest 30. maj til
Netveaerksgruppe | vikingeborgen Aggersund Hasseris Kirkes KI.10.15-15.15 Jette tIf. 5120 3430 eller

Region
Nordjylland

Traenger du til en nem og overskuelig udflugt? Netvaerks-
gruppen i Aalborg har arrangeret en udflugt til Hvalp-
sund Faergekro, hvor middagen indtages, 0g pa hjem-
turen ved vikingeborgen drikker vi eftermiddagskaffe.
Vikgrerialm. bus/liftbus med plads til 15 - 54 personer.
Program i hovedtrak:

KI.10.30 afgang fra Hasseris Kirkes parkeringsplads.
KI.12.00 indtager vi en 2-retters menu pa Hvalpsund
Faergekro (drikkevarer betales sarskilt).

Ca.kl.13.30 afgang mod Aalborg med kaffepause/kage
ved vikingeborgen Aggersund.

KI. 14.30-15.30 forventet hjemkomst til Hasseris Kirke.
Pris: Ved 40 personers medvirkning 260,00 kr. 0g ved 30
personers tilmelding 290,00 kr.

Parkeringsplads
Thorsens Alle” 2
9000 Aalborg

Jette pa tif. 2048 6186.
Yderliginfo hos

Axel Petersen pa mail:
axelj.petersen@hotmail.com
eller pa tlf. 23951252.

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

Aarhus
Lokalafdeling

NYT!

Saerdetvirtuelle sangkor kommetigangigen - og hvor
er det bare dejligt. Vier ca. 35 deltagere - nasten lige-
ligt fordelt pa de to dage, men vi kan godt vare flere.
Erduinteresseret eller kender du nogle der gerne vil
veaere med - sa skriven mail til vores dirigent Gitte
Frank.Sa far de et link, sa de kan komme pa Zoom.

Det fungerer rigtigt fint.

Oonline pa Zzoom

Tirsdage og onsdage

KI.13.45 - 14.45

Tilmelding og yderligere
information hos dirigent
Gitte Frank pa mail:
gittefrank@gmail.com

Aarhus Lokalaf-
deling

Lungecamp pa Saxild Strand
Mulighed for lungecamp som vi plejer. Program er end-

nu ikke faerdigt, men tilmelding og betaling som vanligt.

www.saxild-strand.dk, tIf. 87464500 eller 86554055.
Dervil vaere krav om at mgde med en "ren” corona-test
eller et corona-pas.

Saxild Strand

Uge 22 og uge 34

Yderligere information eller
spergsmal - sa kontakt
Holger pa tIf. 2023 6939.

Skive Lungecafé

Bustur til Mariager Fjord

En sejltur med Svanen pa Mariager Fjord er en enesta-
ende smuk og idyllisk rejse gennem et fantastisk land-
skab fyldt med natur- og kulturhistoriske oplevelser.
Under sejladsenvil der blive serveret lidt frokost.
Vistiger paiHobro og pa kajen i Mariager ventervores
bus, som vil kgre os til Hvidsten Kro, hvor der vil sta et
dejligt kaffebord klar til os, sammen med en fortaelling
om kroen og dens historie. Efter kaffen gar turen
hjemad.

Havnen

9500 Hobro
Tilmelding via
hjemmesiden og
mere info hos
Hanne Fransen

Lgrdag 12. juni
KI.9.15-16.00

Yderligere information hos
Hanne Fransen pa mail:
hanne.fransen@hotmail.com
ellertlf. 2712 5223.

Region
Midtjylland

Viborg-Skive
Lokalafdeling

Bes@g pa Hancock

Vi mgdes pa Hancock i Skive. Vi far en rundvisning og
smagsprever pa bade gl og sodavand samt en lille bid
bred.

Hancock Bryggeri
Humlevej 32
7800 Skive

onsdag 19. maj
KI.9.30-12.00

Tilmelding til Leif Sgrensen,
tIf. 4294 9932 mail:
losu8@live.dk

Viborg-Skive
Lokalafdeling

Fisketur til Farbaek Put and Take so
Turen erinkl. 2 stykker smerrebrgd til frokost, kaffe og
et stykke kage. Man kan sagtens deltage uden at fiske.

Farbaekvej 20
7540 Haderup
Tilmelding via
hjemmesiden og
mere info hos
Mona Vistisen

Mandag 9. august
KI.10.30-16.00

Yderligere information hos
Mona Vistisen pa mail:
mona_vistisen@msn.com
ellertlf. 6135 1006.

Viborg-Skive

Petanque

Engvej 20, Lavel

onsdag 25. august

Yderligere information hos

hjemmesiden og
mere info hos
Fanja Hansen

Lokalafdeling Igeniarvil vi preve kraefter med petanque i Lovel. 8830 Tjele KI.13.00 - 16.00 Anette Kellmer pa mail:
Tilmelding via a.kellmer@yahoo.dk eller
hjemmesiden og tIf. 5115 8254,
mere info hos
Anette Kellmer
Viborg-Skive Generalforsamling Spndergade 56 Mandag6. Yderligere information hos
Lokalafdeling Sammen med et juridisk foredrag. 7850 Stoholm september Fenja Hansen pa mail:
Tilmelding via KI1.19.00-21.00 faenjahansen@gmail.com

eller tif. 5134 4754,

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

WWW.LUNGE.DK

Ss.41



M@d andre
. Kom og treen med andre, fa en snak over en kop SE MERE OM
I Vores kaffe, syng i kor 0g fa viden om din sygdom. AKTIVITETER PA

|0ka |afde | | nge r Ring r(il_d_in Iokale_l;gn:allzt[IJersc{rllog her mere LUNGE.DK
tiviteterne I dit mrade.
0g netvaerk om aktiviteterne i dit lokalomra

LOKALAFDELINGER Farse ) lebaekLungecafé
T Anne-Marie Hansen TIf. 98 66 20 42 Birthe Pugholm TIf. 72364232
Ballerup
Jorgen Larsen TIf 44771722 @ Faxe Holbaek
Ivan Larsen TIf. 21627035 Erik Hansen TIf. 20477032
Brgnderslev -
ove R@NNOV TIf. 24224897  fredericia e
Solveig Knudsen TIf. 24976127 Gunhil Lauridsen TIf. 23233184
E?EdLa' 0 wio7se | renkestersaard TIf. 21277532 oistebro
e Larsen ! )
o Ina Rimmer TIf. 50900170 jette ottow TIf. 22320955
Esbjerg Frederiksberg
Horsens
Merete Jensen TIf. 209453 66 i
deriken AliceiMunk TIf. 20666396 ppnie simonsen TIf. 20658785
Frederiksberg i )
Alice Munk TI. 206663 96 E;T?ee;ﬁgvnn TE 20272765 Loroens lungecafé
: Karen Marie Brgste wells TIf. 78 4278 00
Gluldborisund i Frederiksvark -
Lise Landgren TIf. 40748691 i iari
o 8! Ingelise Biering TIf. 21680741 - TIf. 401117 41
Helsingar Faaborg-Midtfyn .
Heje-Taastrup
Tove Tafdrup TIf. 24216862
| g (et TIf. 23904840 gmmy | Forster-Christensen TIf. 26111722
Herlev Gladsaxe
; Ikast-Brande
Per Nilsson TIf. 21276889 i
e Flemming Work TIf. 52769878 Margit Frank TIf. 25471533
Holbze Glostrup
X Kalundborg
Lene Fischer TIf. 22242370 7
) Ruth Christensen, TIf. 22481776 Grethe Husted TIf. 21289952
OTS€ENS Haderslev ]
i Kerteminde
Klaus Skjaerlund TIf. 22667255 i
' J Frede Christensen TIf. 2256 6181 e a —— TIf. 63970055
Hgje-Taastrup Haderslev Kolding
Emmy L. Ferster-Christensen TIf. 26111722 i i
U Kronikermotion TIf. 74340313 |ic3 Gerda Henriksen TIf. 27410293
Kalundborg B
Grethe Husted TIf. 212899 52 Korsgr Café Lungen
Anja Keinicke TIf. 40175715
Koge
Erik Jensen TIf. 28941974 Korsgr Lungehold
Anja Keinicke TIf. 40175715
Nyborg .
Lene Beck Hansen TIf. 201119 56 Lyngby-Taarbek Ngtvaerk Selvhjeelpseruppe
Annelise Fornaes Kjar-Hansen TIf. 285668 14
Odsherred
Finn Wulff TIf. 23355534 Nordborg Lungenetvaerk
BentJensen TIf. 22556067
Roskilde
Birgit Schelde Holde TIf. 23863805 Neestved
Anne-Marie TIf. 20648161
Rodovre \J/
Klaus Hejl TIf. 20623292 NarreNebel
Birthe Jensen TIf. 61699285
Skanderborg
Erling Sprensen TIf. 298753 40 HAR VI DIN Odense
Lisbet Thomsen TIf. 20922494
Slagelse MAILADRESSE? osherred
Kirsten Christensen TIf. 60688278 8
I Finn Wulff TIf. 23355534
ST EALER 3 du kan fa Lungeforeningen
Ina Juhl TIf. 30914183 5d du kan fa Lungeforeningens Padborg
Thy-Mors nyhedsbrev, medlemskort 0¢ Ina Juhl TIf. 30914183
Inger Dengsp TIf. 450163221 indkaldelse til generalforsam- :’raestgm_h ’ R
L nne 0 !
viborg-skive ling i din indbakke? )
Mona Vistisen TIf. 61351006 Randers
i i Kirsten Inger Stougaard TIf. 22340139
Vordingborg Benyt dette link Reestrl
Leon Kaltoft TIf. 204958 04 A S h Dh T 22262370
i ene Fischer .
- — www.lunge.dk/mail :
Margrethe Bogner TIf. 20202071 Ringsted
Mona Jgrgensen TIf. 26223647
Rodekro
LOKALE NETVEARKSGRUPPER Halsnaes Hans Lutzen TIf. 2040 08 05
Amager Helmer Seiling TIf. 2728 56 56 Pia Rasmussen TIf. 26371082
Henrik Nielsen TIf. 40241086 pajsnas/Frederikssund/ Rodovre
Billund (Grindsted) Nordsjaellands Hospital Lungecafé Klaus Hejl TIf. 20623292
Bodil Poulsen TIf. 50 4542 54 Anja Berrill TIf. 471709 06 sakskobing
Bornholm Helsingar Sussi Kyhlwein TIf. 30822107
Birgit Kristensen TIf. 42228510 Rita Asmussen TIf. 40361095 Skive 1
Bramming Hillergd 1 Bjarne Jensen TIf. 97513717
Hanne Hansen TIf. 61723316 Marianne Henriksen TIf. 26419123 skive 2
Brgnderslev, Hillergd 2 Anny Andersen TIf. 2 3442648
Ove Rgnnov TIf. 24224897 Hanne Buch TIf. 26217872 Skive Lungecafé
Dianalund Hillergd Lungecafé Hanne Frandsen TIf. 27125223
N.B.Thorvaldsen TIf. 292566 35 Hanne Sloth wengel TIf. 48293970 Skaerbak
Esbjerg Hjorring Heidi B. Ortega TIf. 74751035
Mette Rasmussen, TIf. 20285529 Poul Anton Krogsgaard TIf. 21476996
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Slagelse Lungehold
Rikke Kabbel

Slagelse, selvtraening
Hanne B. Schiptt

Slagelse Lungecafé
Pernille Gottske

Solrpd
Preben Jensen

Stege
Dorrit Helgesen
Inger Bach

Stevns
Susanne Uhde Pedersen

Stubbekgbing
Jytte Anita Nielsen

Senderborg
Kirsten Gregersen

Senderborg Syd
Bo B. Pedersen

Thisted
Bent Christensen

Toftlund
Ute Mammen,

Tollgse
Birthe Pugholm

Tender
Svend Lorenzen
Emma Ganderup

Vanlgse

Birgit Hansen
Yvonne Petersen
Vejle

Sonja Amlund
Viborg

Feenja Hansen
Anette Kellmer

Viborg Lungecafé
Faenja Hansen
Vojens

Lone Weuge Pedersen

Vordingborg
Erik Pedersen

@sterbro
Wwinnie Bethnas

Aabenraa Optimisterne
Jurgen Christiansen
Aalborg

Axel Petersen,
Aarhus Hasle

Inger Vestergaard
Aarhus Midt

Bente Griffith
Aarhus Risskov
Jane Petersen
Aarhus Tilst
Kirstine Pedersen

Aarhus Tranbjerg
Jette Mortensen
Freddy werner

Aarhus Viby
Inger Meier

@rum
Anette Kellmer

TIf.

=

TIf.

=

TIf.

=

TIf.

=

TIf.
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TIf.

TIf.
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TIf.
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TIf.

=

TIf.
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TIf.
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TIf.
TIf.

TIf.

=

TIf.

=

585012 20

58548943

24842993

26 47 96 00

254860 46
2146 04 66

2217 06 58

21220952

22671556

21437307

23249401

287393 65

72364232

21621224
61303950

30514585
38741849

24 48 45 30

5134 47 54
51158254

51 34 47 54

29263127

2049 42 51

26 14 43 17

746219 58

23951252

4026 84 09

28599370

28 66 82 89

26 5160 27

27 37 34 68
29637873

23706525

51158254

LANDSDAKKENDE NETVARK

Lungebarn
Heidi Skjelmose
Berit Sys Christensen

Lungefibrosenetvaerket
Bill Arne Sgrensen
Netveerk for LAM
Marianne Hoppe Hansen

Netveerk for sjeldne lungesygdomme

Dorte Chabert

WWW.LUNGE.DK

TIf.
TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

38799022
23117497

29214018

24913980

26 24 26 86

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

Bronderslev,

Frank Hampenberg Andersen
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

Tina Hegh
Hedensted

Karin Iversen
Helsinggr

Tove Tafdrup
Herlev

Per Nilsson

Hillergd

Hanna Jakobsen
Hjorring

Poul Anton Krogsgaard
Holbaek

Birthe Pugholm
Horsens

Horsens Musikskole
Hvidovre

Ole Albér

Ishej Lungekor
Claus B. Skovsgaard

Kalundborg
Grethe Husted

TIf.

TIf.

TIf.

TIf:

30722109

21450052

61681063

24637228

efter kl. 16.00

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

2256 0122

21478412

24 8518 06

87536090

22880716

23457355

25888981

239048 40

43 90 42 56

23986231

4074 86 91

20 40 42 50

29633234

242168 62

212768 89

48293970

214769 96

7236 4232

76293105

72170222

22269285

21289955

SPORGSMAL OM
GENABNING

AKTIVITETER & NETVZARK

Kerteminde

Anne Kuhl

Korsgr Lungekor
LOF-Korsgr

Kebenhavn (Vesterbro)
Merete Sgrensen

Koge

Lilli Hgjlund

Lemvig Lungekor
Lemvig Musikskole
Lyngby-Taarbaek
Birgitte Jacobsen
Mariagerfjord

Maj-Lis Hoffer Henriksen
Nyborg

FOF @stfyn

Neestved

Tina Christiansen
Odder

Marianne Eriksen
Odsherred

Finn Wulff

Ringe (Faaborg-Midtfyn)
Lone Poulsen Jeppesen
Ringkpbing
Musikskolen Ringkgbing-Skjern
Ringsted

Mona Merete Jgrgensen
Roskilde

Birgit Schelde Holde
Silkeborg

Kaspar Ginnerup Knudsen
Skanderborg

Ulla Nymann Jgrgensen
Skive

Hanne Fransen
Slagelse

Pernille Gottske

Solrgd

Louise Leilund

Struer
Lizzi Andersen

Senderborg
Marianne Miller Nielsen

Thy-Mors

Inger Dengse@
Vallensbak

Remi Lewerissa
Vejle

sonja Meyer
Vordingborg

Lisbet Tr@strup Beck
Aabenraa

Ina Juhl

Aarhus
Magrethe Bogner

Har du spgrgsmal og tvivl i forhold til genabningen af Danmark?

Fa gode rad fra psykolog Ingeborg Farver-Vestergaard.

Du kan ringe pa tIf. 30 13 72 07, tirsdag mellem 13:00-14:00.

www.lunge.dk/genaabning

TIf.
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TIf.

TIf.

TIf.
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TIf.

TIf.
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TIf.
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TIf.
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TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

TIf.

24253978

58 5256 81

22712383

2126 0005

96 63 13 80

28 87 67 54

61131007

308026 60

422433 99

20217084

23355534

239048 40

997413 89

26 22 36 47

23 86 38 05

20281099

24597589

27125223

24842993

5618 24 21

4144 0147

26855183

97991221

4797 4102

2546 62 90

29387135

30914183

20202071




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

f

Qplev@get tryghed ved behandliigiderhjemme

Har du KOL og oplever vejrtraekningsbesvaer?

NIV-behandling er en skansom respirationsbehandling, hvor din vejrtreekning
bliver stottet af et apparat. NIV-behandling tilbydes af de fleste danske hospitaler
ogsa som en hjemmebehandling.

Det betyder, at du trygt og roligt | dine vante omgivelser kan starte behandlingen,
0g genoprette din nomale vejrtreekning.

Behandling hjemme i trygge rammer giver en gget livskvalitet.

Sporg altid din behandler til réds om dine behandlingsmuligheder! Se mere pd www.resmed.dk



