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Formanden har ordet

Keere medlemmer

*Julen kommer fgrend vi ved...”,

"Det’ sgrme det’ sandt december...”
"Det’cember og hva’ sal..”

"Rudolf med den rgde tud”

"Dejlig er jorden”

"Lille store verden, hvordan skal det dog ga..”

Alle disse er mere eller mindre kendte julesange, som man forbinder med hygge, varme og
feellessang. Laeser man derimod kun titlerne, sa kender vi alle personer, hvis attitude til julen
beskrives af saetningen, og i ar er det mere udtalt end det plejer at veere. Prgv selv at finde en
sangtitel til menneskene omkring dig. Det er gratis morskab, som kan leges af alle uanset hvad for
en sang man ser sig som.

| bladet har vi ogsa forsggt at sege mangfoldigheden. Du kan laese om Puk og hendes far, der kan
fejre 10 &r med sine nye lunger. Du kan leese om Keith Baker, der som den farste i Utah har faet
en 3 dobbelt transplantation, og traenger du til en pause med lidt sgdt, sa er det blot at afprave 3
kager fra det sgnderjyske kaffebord. Herefter er tiden nok ind til dagens motion. Laes om de mange
muligheder, der ligger tilgeengelige online eller findes i den danske natur, under overskriften
"Motion, Motion og Motion”.

En jul uden konkurrencer er ikke rigtig jul. For en del ar siden bed man til sebler, spillede peberngd
eller dansede for at hygge sig og konkurrere venskabeligt. | ar har du to muligheder for at
konkurrere.

Du kan deltage i vores julebingo online d. 11. december kl. 16.30 — 17.30 via Skype, eller du kan
se om du kan svare rigtigt pa vores juletest. Feelles for dem begge er at der er praemier, og man
hygger sig imens.

Er du "sangen”, som konstant higer efter at blive klogere og holde dig opdateret, sa start under
"spaendende laesning”, der i denne udgave nok mere burde hedde "forskerne forteeller’. Her kan du
laese om et nyt stof, der kan mindske risikoen for hudkraeft hos transplanterede. Det omtalte
mundbindstudie Danmask 19, og se, hvilke muligheder du har for online "at felges” med din laege
pa konference.

Dansk Center for Organdonation sgsaetter nye kampagner, som du endelig skal dele, nar du
mgder dem i den digitale verden. Jo flere, der deler. Jo flere ser kampagnen og jo, mere oplyste
bliver befolkningen.

Bestyrelsen er jo ikke kun en person, sa vi er ogsa sammensat af flere sange, og skulle vi veelge
en sang, der overordnet har kendetegnet vores arbejde i 2020, s& ma det veere "Bjeeldeklang”. Vi
glaeder os til at vi en dag ma mgdes igen, sa vi kan fejre livet, hinanden og klubbens 30. ars
fodselsdag.
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Jeg vil gerne pa vegne af bestyrelsen gnske alle medlemmer og jeres kaere en hyggelig, fredelig
og gleedelig jul samt et fantastisk nyt ar, der forhabentlig vil se en del anderledes ud end 2020.

Jeg vil ogsa gerne gnske alle vores samarbejdspartnere i Hjerteforeningen, pa sygehusenes
hjerte/lunge afdelinger, og ikke mindst vores livs givende leegeteams en rigtig god jul og et godt nyt
ar samt sende et stort TAK! fordi | er der for os og vores pargrende.

Trine

Tilbage til forsiden
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Skriv til nyhedsbrevet Nova Vita

Nyhedsbrevet Nova Vita udkommer fire gange arligt. Bladet bygger pa frivilligt arbejde og er
derfor afheengig af, at medlemmerne bidrager med indleeg o.1.
Skriv til Nyhedsbrevet Nova Vita om f.eks.:

Dit frivillige arbejde, og hvorfor du gar det.

Den sport/motion du dyrker, og hvorfor du synes, at den er god og netop passer til dig.
Din sygdoms-/helbredelseshistorie, specielt til gavn for nye transplanterede.

Dine rejser og hvorfor du vil anbefale dem til andre.

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

e Den farste gang du kom til arsmgde/generalforsamling i klubben, og hvordan det
var/fgltes.

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

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

Du kan kontakte redaktionen pa mail:
trineklarinet@gmail.com

kathleenpade@gmail.com
casperniclaspedersen@gmail.com

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

Tilbage til forsiden
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Min far fylder 10 ar

- 0g seetter pris pa alle de dage, han far i dette liv -

| ar fejrer min far 10-ars fgdselsdag. For 10 ar siden fik han en lungetransplantation og
dermed en keempe gave - en ny chance for at leve videre.

Jeg husker, at jeg var med til samtalen med overlaegen pa Rigshospitalet en dag i juni 2010. Det
var den samtale, hvor min far fik at vide, at han var heldig at fa lov at komme pa venteliste til en
eller to "nye” lunger. Laegen sagde en masse, som jeg ikke husker, og han gav os en folder om
lungetransplantation. | folderen kunne vi laese, at hvis transplantationen gik godt, kunne man f& 10
ar mere at leve i.

Det var det, jeg haeftede mig ved.

Jeg teenkte ikke pa, at vi ikke anede, hvor leenge min far matte
vente pa, at der var et match med "nye” lunger til ham, og jeg
teenkte slet ikke pd, at de kunne risikere at blive afstadt, inden
vi overhovedet naede sa langt.

10 ar. Det tal stod prentet i min bevidsthed. Det lgd som en
evighed. Lige i det gjeblik sad jeg jo ved siden af en syg
mand, der knap nok kunne gé en tur pa 500 meter, fordi hans
lungekapacitet var nede pa 11%. En mand, der skulle have
flere timers middagslur, og som for hver dag blev mere og
mere udmattet af sin sygdom. Sa 10 ars nyt liv lad som den
vildeste gave fra himlen, og jeg ville gare alt for, at vi kunne fa
lov at tage imod den.

Puk Hyllested Hansen med sin
far

Ventede "kun” i 40 dage

Mennesker, der venter pa en organtransplantation, kan vente

i flere ar pa, at der er et match til dem. Man er nadt til at tage hgjde for bade blodtype, starrelse af
lungerne og flere andre ting, far der eventuelt er et match. Min far var ufattelig heldig og ventede
kun i 40 dage. Han havde indstillet sig pa at skulle vente meget leengere, og han blev derfor ekstra
overrasket, da han en augustaften ved 23.30-tiden fik opringningen fra Rigshospitalet om, at nu var
der et seet lunger til ham.

Som ved et lykketraef var han pa besgg hos os den aften. Han var kert fra Djursland med sin
campingvogn spaendt bag pa bilen til Naestved, hvor vi bor, fordi han skulle lsere min yngste sgn at
fiske. Vi havde netop sagt godnat, og min far var gaet ud i campingvognen for at sove. Pludselig
bankede det pa daren, og min far stod der helt fortumlet og sagde, at det var nu! Vi havde slet ikke
drgftet, hvad der skulle ske, hvis/nar han en dag blev ringet op med den besked, og nu stod vi midt
i den virkelighed, at der ville komme en ambulance og hente min far om 35 minutter.

For mig var der ingen tvivl; jeg ville selvfglgelig tage med og veere hos min far under operationen.
Min far boede alene, og preecis derfor syntes jeg, at det var et lykketraef, at han var hos os den
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aften, for sa skulle han ikke tage afsted alene eller vaere bange for at sparge, om jeg (eller en
anden) ville tage med. Min far var helt konfus. Jeg traf beslutningen og kerte med til Riget.

Fakta om lungetransplantation

e En lungetransplantation betyder, at en person far én eller to lunger skiftet.

e Hvis man far en lungetransplantationen, er det sidste udve;j i forhold til at
overleve en alvorlig lungesygdom.

e Hvert ar far mellem 30 og 35 danskere nye lunger.

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

Kilde: https://www.lunge.dk/lungetransplantation/viden-fakta-om-
lungetransplantation

En surrealistisk snak om dgden

Vi ventede hele natten. Solen stod op og indhyllede hospitalsgangen i et gyldent, radt lys. Min far
gled ind og ud af sgvnen, og indimellem talte vi om nogle af de emner, jeg aldrig havde troet ville
blive aktuelle at tale om sa hurtigt.

Hvad skal der ske med huset, hvis jeg der? Hvad kan bilerne saelges for? Hvad skal der gares
med min Facebookkonto, hvis jeg ikke overlever?

Det var surrealistisk at tale om, isger fordi min far og jeg dengang ikke havde det der teette band,
hvor vi bare kunne tale om alt. At tage hul pa en snak om daden lige der var pa den ene side det
eneste rigtige at gare, og pa den anden side helt vanvittigt, fordi det var alt for intimiderende i
forhold til, hvad vores samtaler ellers plejede at handle om.

Min far blev farst kart ind til operation kl. 7 om morgenen, og herefter fulgte den leengste ventetid
jeg i mit liv har oplevet. Alene og kun veebnet med romanen "Alkymisten” af Paulo Coelho slog jeg
nu timerne ihjel i venteveerelset og pa Rigshospitalets patienthotel. Fgrst ved 19-tiden fik jeg en
melding.

Min fars operation var vellykket. Det var hans store held, at han fik to "nye” lunger i stedet for blot
én. Generelt gar det bedre for dem, der far to lunger transplanteret frem for bare én. Men selv med
to lunger siger tallene, at patienter med transplantationer lever gennemsnitligt mellem fem og syv
ar'. Det store problem er afstadning, som sker for mange lungepatienter, der ikke kan "téle” deres
"nye” lunger. Kun 40% lever stadig 10 ar? efter deres lungetransplantation.

! https://dagensmedicin.dk/laeger-vil-oege-overlevelse-efter-lungetransplantation/

’ https://publikationer.regionh.dk/pdf/full-5590/lungetransplantation-forloebet-foer.pdf
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10-ars fadselsdag

En af dem er min far, og vi har lige fejret hans "10-ars” fgdselsdag. Vi gik ud at spise, og min far
forteerede en stor portion plankebgf. Der var flag pa bordet, og vi skalede flere gange under
middagen.

Da vi den junidag i 2010 laeste informationsfolderen om lungetransplantation, var det magiske tal
10 &r. Nu er de 10 ar gaet, og man kunne let blive grebet af en frygt for, om livet sa er forbi for min
far lige om lidt.

Det, der kan bekymre mig, er, at livet er meget mere skrgbeligt,
nar man er transplanteret. Eksempelvis har min far en hgjere
risiko for at fa hudkraeft pa grund af den immunnedseettende
medicin, han tager hver dag. Han skal ogsa hele tiden passe pa
ikke at fa en infektion, og med Covid-19-virussen, der fortsat
haerger, er der virkelig mange farer, der lurer. Og jeg ved jo, at
han endda er blandt en lille gruppe pa 40%, der fortsat er i live
10 ar efter deres transplantation.

Alligevel gér jeg ikke rundt og frygter for min fars liv. Jeg ved, at
han tager sine forholdsregler, spiser sin medicin og gar til kontrol,
som han skal. Mere kan han ikke ggre i forhold til det fysiske
aspekt, for jeg far aldrig leert ham at spise broccoli og kal.

Men ser man pa det psykiske, sd gar han — i min optik — hver
dag (ubevidst) et stort stykke arbejde for at sikre sin egen
overlevelse, fordi han lever efter mottoet:

Pillezesken som er blevet en fast
"Lev livet som var det den sidste dag, og hvis jeg vagner i folgesvend for Puks far
morgen, siger jeg YES!, jeg tager en dag mere.”

Og det er den positive tilgang til livet, som giver mig hab.

Nar han kommer til kontrol pa Skejby Sygehus, er der en sygeplejerske, der altid lige skal hare
hans livsmotto, og han er kendt blandt lungetransplanterede for at sprede glaede og hab, blandt
andet ved at arrangere cafémgder, hvor der bliver talt om meget andet end sygdom og smerte.

Hvis du en dag mgder min far, s kommer han ikke til at forteelle dig om de gener, der er ved at
veere lungetransplanteret. Han forteeller dig ikke, hvor mange piller han er ngdt til at spise hver
eneste dag, eller hvor forsigtig han er ngdt til at veere i forhold til sygdom, da hans immunforsvar
med vilie holdes nede, sa de nye lunger ikke bliver afstgdt af hans egen krop.

Han vil hellere forteelle dig om de ting, der rent faktisk kan lade sig gare, og han er —i min optik —
et studie i virkningen af positiv psykologi. Han ved det bare ikke selv.

Derfor vil jeg gerne viderebringe 6 af de vigtige elementer, der gar min fars liv veerd at leve.
Og som vi maske alle sammen med fordel kan lade os inspirere af og veerne mere om i
vores eget liv.

6 vigtige livsregler —i min fars and:
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1. Venner — at have mennesker omkring sig, man selv har valgt, er guld veerd. Nogle hjeelper og
statter med praktiske ting, andre er gode at tale med. Alle danner et keempe netveerk — isger nar

man bor alene, som min far har gjort i mange ar. For min far har venskaber altid veeret en kilde til
tryghed, minder og livsglaede.

2. Familie — keerligheden og stgtten fra familien kan vokse
sig starre, nar du dbner op og ter tale om det svaere. Det
har bade min far og jeg oplevet i hele denne proces. Livet er
for kort til andet.

3. Passion — at have en passion fylder dit liv med glsede og
gode oplevelser. For min far er det gamle biler af maerket
Citroén; for dig kan det vaere noget helt andet. Nar man
som min far lever med mange regler og forbehold ift.
medicin og maden, man kan leve sit liv pa, er det vigtigt at
have noget, man gar kun for sin egen skyld. Nar vi er
passionerede, glemmer vi hverdagens bekymringer.

4. Nydelse — efter mange ar, hvor min far ikke matte drikke
alkohol pga. sin medicin, spurgte han for nylig laegerne til
rads og fik lov at laegge sit indtag af piller lidt om, s& han
kunne fa lov at drikke en whisky hver lgrdag. Det giver ham
en livskvalitet, han helst ikke vil veere foruden.

Nydelse haenger sammen med, at man ggr noget godt for
sig selv. En egenomsorg der viser, at man tager hand om
sig selv og kender sine egne behov. Nydelse behgver jo
ikke at veere noget usundt (som whisky eller pandekager, som min far ogsa elsker). Det kan veere
at drikke god kaffe af sin yndlingskop eller at fa nusset om sine fgdder hos en fodplejer osv.

Puks far i sin elskede Citroén

5. Feellesskab — sgrg for at veere en del af et feellesskab. Det giver dig en fglelse af at veere
gnsket, at hgre til og at veere en del af noget. For min far er det Citroén-klubben og cafémgader
med andre lungetransplanterede, som giver ham trivsel, fordi han er med til at planlaegge og
afholde arrangementer, der bade kommer ham selv og andre til gode. Alle mennesker har brug for
at fgle, at de er en del af noget. Det modsatte af feellesskab er jo ensomhed — sa den
samhgrighed, man har med andre, er yderst vigtig. Hvilket feellesskab har du lyst til at veere en del
af? Hvis det ikke findes, kan du maske selv skabe det?

6. Taknemmelighed — saet pris pa alt det, du far. Tag intet for givet. Veer taknemmelig for hver
dag, du har, i dette fantastiske liv. Praecis som min far.

Puk Hyllested Hansen

Puk Hyllested Hansen er indehaver af Laer med hjertet, som har base i Neestved. Hun er
certificeret mindfulnessinstrukter med seerligt fokus pa kropsbevidsthed, andedraet og meditation.
Hun tilbyder kurser og forlgb, der kombinerer mindfulness, positiv psykologi og taknemmelighed.

https://www.laermedhjertet.nu/

Tilbage til forsiden
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Keith Baker - 3 dobbelt transplantation

Amerikansk krigsveteran far tre gange sa stor chance for et nyt liv med Utahs farste
3 dobbelte organtransplantation

Salt Lake City: Lang tidsplanlaegning gjorde det muligt for leegerne pa University of Utah Health i
stand til at redde en amerikansk veteran, hvis liv hang i en kort snor, da tre af hans organ var med
at sta af.

"Han var s3, sa, sa syg” sagde Dr. Craig Selzman
(Ledende kirurg pa hjerte- og
lungetransplantationsteamet at University of Utah
Hospital) Vi troede ikke han havde en chance”.

Keith Baker, 58 ar, fik konstateret hjertesvigt.
Hjertesvigtet der blev veerre og veerre med tiden, og
skabte uhelbredelig skade pa hans nyrer. lkke leenge
efter blev han diagnosticeret levercirrose. Med
tredobbelt organsvigt blev han ikke anset som en
god kandidat til transplantation sagde Dr. Josef
Stehlik (kirurg og direktar for
hjertetransplantationsteamet)

Stehlik forteeller, at de fik et opkald fra Keith Bakers
hjerteleege i Arizona, der fortalte at Baker have en
steerk vilje til at leve og fortjente sin chance til at
skabe historie.

Keith Baker, 58, recently underwent a triple organ transplant at

University of Utah Hospital in Salt Lake City. The procedure was the

United States Veterans Affairs (VA) havde for nyligt firetitripla praanitansplni pertormed by doctors 210 Health Bakar
skabt mulighed for at modtage sundhedshjaelp. atf“wy ‘j’e‘tera”v"GCE'W““”"-“V” andiddneyiuniersity
University og Utah Health er et af de hospitaler, der

fungerer som hjertetransplantationscenter for

medlemmer af VA. Hvilket betad at Baker blev tilbudt at komme til Utah og fa chancen for et nyt liv.

"Jeg troede jeg havde et ben i graven og den anden i en bananskreel” sagde Baker, der var blevet
afvist den livsforleengende transplantation 2 gange tidligere. "Jeg har aldrig frygtet for at dg, da jeg
vidste at jeg gnskede at leve”.

Og imens han ikke troede han fortjente den nye chance, sa gnskede han alligevel muligheden for
at veere i stand til at hjeelpe sine forzeldre, der var kommet godt op i arerne.

3 uger senere blev en enkelt donor fundet, og Baker fik en mulighed for et lsengere liv. Heldigvis
var leegerne med pa at tage chancen med den 3 dobbelte transplantation.

Det var en lang procedure, der kreevede mange specialiserede haender. Nyren 13 pa is i 8 timer
imens Baker blev stabiliseret efter sin hjerte- og levertransplantation forteeller Dr. Jeffrey Campsen
(abdominal (mave) leege og direktar for nyretransplantationsteamet).
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"Nyren kan leve leengere udenfor kroppen end andre organer” forteeller Dr. Camsen.
Alle tre organer kraever specialiseret pleje, men pga. af det unikke sammensatte hold, sa blev
operationen en succes.

"Trods vor egen pessimisme, sa viste han os at vi tog fejl” siger Dr. Selzman. Baker udviste en sa
stor vilje til livet, der gav alle hans laeger hab til at fortseette.

”Jeg ville ikke give op” sagde Baker.

Baker arbejdede som bilmekaniker i haeren fra september 1981-83, hvor han var involveret i en
ulykke og var indlagt i 8 mdr, og blev herefter hjemsendt pga. helbredet.

"Alt er muligt...Du skal blot have en positiv attitude og sa forsgge at holde dig i live” sagde Baker.

Baker, som blev transplanteret for 3 uger siden, forteeller at han ikke selv var klar over hvor syg
han var. "Jeg vidste ikke hvordan det faltes at have det godt.....det ved jeg nu” "Jeg faler mig ung
igen”

Stehlik siger, at Baker er et godt eksempel
pa "hvorfor vi gar pa arbejde hver dag: Vi
hjeelper mennesker , der har haft darligt
helbred i lang tid og far dem tilbage til deres
normale aktive liv”.

3 dobbelt transplantation er meget sjeeldne,
da kun 25 lever, hjerte og
nyretransplantationer er blevet udfart i USA
siden 1989. Kun 2 er blevet udfgrt rundt om
i landet i ar, og det er inklusiv Bakers pa
University of Utah Health.

Keith Baker, 58, recently underwent a triple organ transplant at
Bakers fik sin chance pga. et samarbejde University of Utah Hospital in Salt Lake City. The procedure was the first

mellem den lokale afdeling af VA og staten triple organ transplant performed by doctors at U. Health. Baker, a U.S.

Army veteran, received a heart, liver and kidney. | University of Utah

der stod for finansieringen af den 3 dobbelte e

transplantation.

"Organdonation er sjeelden, men denne er ekstrem sjeelden” siger CAmron Dovalina (Direktgar for
Utahs donorprogram). Han forteeller samtidig at donoren samtidig var med til at give den
andennyre og bugspytkirtlen til andre modtagere udover Baker.

Artiklen er skrevet af Wendy Leonard i Dereset News of Utah d. 11/11-20 og oversat til dansk af
Trine.

Lees den originale artikel her

Tilbage til forsiden
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Ny kampagne fra DCO

Ny Kampagne fra Dansk Center for Organdonation (DCO)

Dansk Center for organdonation gennemfgrer fra november og frem til 18. december en digital
kampagne med fokus p4, at vi skal tale om organdonation.

Kampagnens hovedbudskab er, at vi skal tale sammen om organdonation. Nar vi taler sammen,
undgar vi at efterlade vores pargrende i tvivl, ligesom at det at have samtalen maske kan give en
selv indsigt i egne gnsker. >

Den nuveerende kampagne fglges op med en v - ’
kampagne om DCD Donation efter Vi ma tale sammen.

Cirkulatorisk Dgd (DCD) i det nye ar. DCD er Det er et S])()l‘g%l]‘l'ull om e
endnu ikke indfgrt endnu, men ‘ e

Sundhedsstyrelsen er fortsat i gang med at liv e dod.

udarbejde nationale anbefalinger for DCD. [ o—
Det er fgrst nér Sundhedsstyrelsen udsender Otk it el OO

de endelige anbefalinger at man kan begynde

arbejdet med implementering af DCD. PRE—— O

Dansk Center for Organdonation har ansat 2 medarbejdere (overleege Christina Rosenlund og
udviklingssygeplejeske Marie Skett) til at styrke det nationale udviklingsarbejde i forbindelse med
implementeringen. Samtidig vil de to nyansatte indga i arbejdet med at styrke hele
organdonationsomradet samt formidle ny viden til hospitalerne og befolkningen.

Lees mere om kampagnerne i DCO nyhedsbrev her: Her kan du samtidig lsese om de nationale

events og effekt pa den sidste organdonationsdag, og hvordan Signes mand blev en "Superhelt”
(organdonor).

Tilbage til forsiden
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Sgnderjysk kaffebord

Nu da vi ikke rigtig fik lejlighed til at fejre 100 aret for genforeningen af Sgnderjylland, sa kan vi
derhjemme sammen, men hver for sig, nyde nogle sgnderjyske specialiteter.

Traditionen med mange forskellige kager opstod efter krigen 1864, hvor landsdelen kom under
tysk styre.

For at holde sammen opferte de dansksindede forsamlingshuse for at synge og holde mgder. Det
forsegte tyskerne at forhindre ved at der ikke kunne bevilges spiritusbevilling, og forbad etablering
af kokkener i husene.

Derfor var deltagerne ngdt til selv medbringe en kage til det afsluttende kaffebord. Saledes opstod
det sgnderjyske kaffebord med de mange forskellige kager af hgj kvalitet, for man ville jo godt leve
op til de andres bagveerk.

Kaffebordet harte ikke til en speciel arstid, men var aktuelt, nar mange var samlet. Nu om stunder
er klejner nok blevet lidt “julet”, men opskriften og fremgangsmaden til de moderne bagels er stort
set ens.

Et aegte sanderjysk kaffebord bestar af:
Stopkager: Smurte boller med smgr og kringler.
Pladekager: f.eks. rgrte kager eller sandkage.
Teerter, hvor "husmoderen” kunne brillere.
Afslutningsvis mindst 7 slags smakager.

Hermed 3 opskrifter, der fremstilles pa 3 meget forskellige mader: Goderads-jern, gryde og ovn.

Gode rad
Antal: ca. 40-45 stk. Bagningen tager ca. 1 - 2 timer.

Ingredienser:

500 g mel

250 g sukker

250 g smear

4 &g

3 tsk kardemomme

1 tsk vaniljesukker

Evt. skal fra 2 citroner

Evt. kan kardemomme skiftes ud med 2 tsk. kanel

Rar sukker blgdt. Tilseet aeg, vaniljesukker samt kardemomme eller kanel. Melet rgres i lidt ad
gangen.
Kom en god skefuld af dejen pa et varmt goderads-jern og bag dem til de er gyldne.

Kagerne er store og har en lang holdbarhed. Opbevares bedst i en helt lufttaet rund kagedase, der
svarer til kagernes stgrrelse.

Nova Vita nr. 4, november 2020 Side 12



Gode rad skal veere lysebrune, helt tynde og sprade. Er blgde lige nar de tages ud af jernet.

Kan hurtigt foldes uden at knaekke. Bugges de om en lille kagerulle eller tyk stok, sa enderne
naesten nar sammen, sa kaldes den en krumkage.

Man far et kreemmerhus ved at rulle kagen til et kreemmerhus. Hvis kagen rulles om en cylinder,
sa far man en sakaldt hippe.

Goderads-jern kan vaere elektriske, men kan ogsa kebes i "gammeldags” stgbejernsudgave
Klejner — vraejen drang a pighe

Ingredienser:

150 g smear

500 g mel

3 &g

Reven skal 1 citron (gkologisk)
175 g sukker

3 spsk. flade

1 tsk. hjortetaksalt

Sukker og smar rgres godt. Det gvrige eeltes og rulles ud.
Med kagespore afskaeres ret sma aflange stykker, der snittes og vrides til "drenge”.
"Pigerne” udstykkes med et glas, og man stikker et hul i midten med et fingerbgal.

Koges i olie, f.eks. solsikkeolie eller palmin til de er feerdige.
Klejner er ikke speciel sanderjyske, betegnelse pa senderjysk er til gengaeld meget lokal.

Ingenting

Ingredienser:
375 g mel

2509 smar

2 spsk. flade

2 aeggeblommer

Pynt:

300g sukker

2 spsk. hakkede mandler
1-2 tsk. eddike

2 xeggehvider

Bages ved 150 grader i ca. 8 minutter. Sidst blev kagerne bagt 14 minutter pa 170 grader, sa hold
@gje med under bagningen.

Ingredienserne rgres sammen og rulles ud med en kagerulle. Kagerne stikkes ud med et vinglas.
Hviderne piskes stive med sukker, tilsaettes eddike og de hakkede mandler.
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Kagerne beleegges med denne masse, som bedst kan betegnes som en marengs, og bages.

Denne opskrift ansas af mange sgnderjyske husmadre for at vaere en af de laekreste opskrifter pa
smakager, der findes. "Ingenting kan man jo altid spise!”

Tilbage til forsiden
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En hilsen sydfra

Aret nsermer sig sin slutning, mens slutningen pa

coronapandemien stadig lader vente pa sig. Den pavirker TX CORONA INFO
fortsat vores hverdag og ogsa foreningslivet. Der er vi i o

Danmark som bekendt ikke ene om. Al aktivitet i foreningerne

omkring os er ogsa nedlagt og kun ved hjeelp af teknikken kan

man "mgdes” og pa den made stadig std sammen. I X

Derfor teenkte vi i bestyrelsen det kunne vaere en fin anledning

for ogsa landende imellem rykke lidt teettere sammen i denne C o R O N A

tid. Vi har veeret i kontakt med den tyske forening for hjerte- og

lungetransplantation i Leipzig. I N F o

Ligesom os er de tynget af restriktioner og anbefalinger som til
tider farer til flere spargsmal blandt transplanterede end de

. LATEST TIPS AND
giver svar.

SPECIFIC
Tysklands betydelig starre indbyggertal ggr at ogsé gruppen af INFORMATION
transplanterede som er tynget eller bergrt af corona er
betydelig starre. De har derfor udarbejdet en meget fin FOR TRANSPLANT

hjemmeside, www.tx-corona-info.de.

RECIPIENTS
Hjemmesiden er udarbejdet af den tyske HLTX forening Leipzig X

i samarbejde med IOP ev. Berlin (foreningen
interessefeaellesskab for transplanterede patienter) og er sa absolut et besgg veerd!

Som navnet afslagrer, videregiver hjemmesiden rigtig mange gode informationer og erfaringer til
transplanterede omkring Corona. Man kan blandt andet laese om lItalien og Spanien.

Interessant er ogsa beretninger af Covid-ramte transplanterede patienter som beskriver deres
sygdomsforlgb. Det er ganske beroligende laeesestof.

Sa nar nu situationen og vejret byder en at veere lidt mere hjemme og indenfor, vil jeg anbefale at
bruge lidt tid pa at kigge pa denne side. Og hvis man ikke lige har faet stavet sit tyske sprog af pa
det sidste, er siden ogsa tilgeengelig pa engelsk.

God laeselyst!

Tilbage til forsiden
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Invitation - Julebingo

Julen neermer sig med hastige skridt, men vi ma desveerre ikke mgdes til vores
traditionelle julearrangement i ar.

Gode ideer var derfor dyrekgbte, sa vi kunne finde en made at mades pa alligevel.

Fredag d. 11. december kl. 16.30 —ca. 17.30
inviteres | til Julebingo via Skype

"Bingo er et spil, som spilles vha. en bingoplade og en beholder, hvori der ligger 90 bolde med
hver deres tal patrykt. Spillet i den mest enkle form gar ud pa, at en opraber udtreekker vilkarlige
tal og raber dem op mens spillerne markerer hver gang et udtrukket tal er pa deres spilleplade”.

| kan downloade sa mange plader, som | lyster via dette link

Reglerne i vores spil er enkle:
Der traekkes et tal af tromlen med lidt mellemrum, sa alle kan vaere med.

Nar du har en plade fuld, sa raber du DIT NAVN & BINGO og treekningen stopper gjeblikkeligt.
Den vindende plade tjekkes igennem af dommeren, og efter godkendelse starter spillet op igen.
Skulle flere have bingo samtidig, sa er det den, som rabte fegrst der vinder gevinsten og de andre

far mindre gaver som trgst.
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Praemierne er mange og sma, da vi primeaert mgdes for det sociale og det sjove ved bingo.
Teenker du nu... @V! Sa fortvivl ej, da vi har en starre gevinst pa hgjkant i sidste spil.

Tilmelding:
Seet kryds i kalenderen d. 11. 12. 20
Tilmeld dig hos Trine (transplantation@hjerteforening.dk) senest 2 dage faor,
sa sender Trine et link ud i god tid pa dagen,
sa alle har tid til at fa logget ind og fa styr pa lyd og billede.
Vi skulle have mulighed for at mgdes i op til 24 timer via Skype,
sa det satser vi pa holder.

Bestyrelsen forbeholder sig ret til at aflyse ved for lille tilslutning.

Tilbage til forsiden
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Europaeisk undersggelse

Det europeeisk feellesskab for organtransplanterede — European Society of Organ Transplantation
(ESOT).

ESOT gnskede gennem laengere tid at skabe en platform for faelles forstaelse, leering og udvikling
mellem European Transplant Patients Organization (ETPO — Den europaeiske patient
organisation for transplanterede), European Donation (Dem, som koordinere at landenes
organdonationer gar til de patienter, der star gverst pa listen) og Transplant Professionals (Al
sundhedsfagligt personale, der arbejder med transplantation).

@nsket omkring en feelles platform begrundes med; at det er i alles interesse at forsta de
transplanteredes behov, sa forskning, uddannelse og aktiviteter pa tveers kan tage udgangspunkt i
de behov, og derved forbedre patienternes livskvalitet.

Ved ESOT-konferencen i Kgbenhavn 2019 mgdtes repraesentanter for ETPO, patientens og
forskellige grene af ESOTS-netvaerk sammen dvs. en samling af patienter, lseger, psykologer og
koordinatorer. Malet var at fa samlet en masse udsagn fra patienter som man kunne laegge som
grund for en feelles dialog, som sa igen kunne fungere som et talergr for patientgrupperne i den
videre dialog mellem de sundhedsfaglige.

19 patientgrupper fra hele Europa var samlet for give udtryk for deres stgrste bekymringer, gnsker
for fremtiden og et billede pa det daglige liv som transplanteret.

Alt dette blev kogt ned til 4 fokusomrader: Den aktuelle situation, patientens attitude til
transplantation, relevans i forhold til sygdom og tidsperspektivet.

Attituden skal forstas bade i forhold til de ydre altsa personlighed og det indre, sygdommen. For de
professionelle har man primeert fokus pa symptomerne og fa fundet den rette diagnose. Hvorimod
patienter primaert har fokus pa diagnosen for at kunne klare og forstd symptomerne, men det
psykologiske aspekt ma ikke underkendes, da det er med til at give det fulde billede.

Undersggelsen blev til et online spgrgeskema som blev sendt ud til forskellige
patientorganisationer i ETPOs netvaerk. Her spurgte man ind til demografi som ken, alder,
organtype, hvor mange transplantation man havde faet og om det var fra en afdad eller levende
donor. Spargsmalene blev herefter fulgt op med at folk skulle rangere deres 5 starste bekymringer
omkring deres transplantation og deres 5 stgrste bekymringer i forhold til donoren og til sidst hvad
man forventede af de sundhedsfaglige personer i forbindelse med transplantationen.

Konklusion:

ESOT fik 351 svar 54% var fra kvinder, 45% fra maend og 0.6% fra ikke-binaere personer.
Starstedelen af deltagerne havde modtaget en nyre.

Starstedelen af besvarelserne kom fra Irland.

Den starste bekymring omkring transplantationen var afstgdning/kronisk afstadning og infektioner,
som fglge af medicinindtaget.

Den starste bekymring for donoren var tabet af et familiemedlem/det fortsatte liv hos de levende
donorer.
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Undersggelsen vil komme til at ligge som grundlag for de naeste mange ars forskning i, behandling
af og diskussioner om transplantationer/transplanterede.

Hvis du er interesseret i at laese hele undersggelsen, kan du skrive til Trine pa
trineklarinet@gmail.com sa kan du fa den tilsendt pa mail.

Tilbage til forsiden
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Julequiz

Test din viden om Jul
Rigtigt Forkert

1 Julemanden har altid veeret i radt tgj

2 Arets julekalender pa DR hedder "Junglefeber”

3 Peter Plys er med i TV2s julekalender i ar

4 Man kan se Ingrid og Lillebror udstillet pa Frederiksborg Slot
5 (Sang) Pa loftet sidder nissen med sin julesteg

6 Danskerne dansede om juletreeet juleaften i 1800tallet

7  Dukan give en gave pa tre mader: mundtligt til din familie,
indpakket eller pa et gavekort

8 (Sang) Pyrus med den rgde tud
9 Musikken til DR’s julekalender 2020 er skrevet af Oh Land

10 (Sang) Julen har sendt velsignet bud.

Er du ikke helt skarp pa arets julekalendere, julens tradtitioner eller julens sange, sa kan alle svar
findes pa juleweb.dk

Svarene sendes til transplantation@hjerteforening.dk senest d. 17. december, sa vi kan na at finde
en vinder og fa sendt lidt julegodter afsted til den heldige. Du kan indsende svarene pa 3 mader:

A) 1R(igtigt), 2F(orkert), 3R, 4R, 5R osv.
B) Printe quizzen og sende til Trine/scanne hele sedlen, hvor du har markeret svarene
C) Tage et screenshot, markere svarene og maile billedet til os.

Kontaktinformationer - Navn og mail:

Tilbage til forsiden
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Motion, Motion, Motion

Corona restriktioner begranser mange i at motionere/bevaege sig indenfor...

MEN...... selvom vi gar vinteren i mgde er der flere muligheder for at bevaege sig
udenfor:

Motion i det fri er Hjerteforeningen bud!

Motion i det fri er et motionstilbud, der kombinerer en rask gatur med lette traeningsgvelser og
hyggeligt samveer.

Pa Hjerteforeningens hjemmeside er der eksempler pa forskellige gvelser f.eks.:

Opvarmning

Konditionstraening

Styrketraening

Udstraekning og afspaending/Nedvarmning
Traeningsprogrammer

ek wnN e

Der er 207 hjertestier fordelt over hele landet. Find dem her

@nsker du specifikt at styrke dine nye lunger, sa se her

Motioner i det fri med vennerne — kombiner bevaegelse/motion med socialt samveer. Suppler
eventuelt med elastikker, handvaegte og en motionscykel derhjemme, der skal ikke meget til for at
holde dig i gang. Lees mere her

I mange byer er der opsat motionsredskaber sa man kan traene udendgrs — alternativ til

motionscentrene for de som ikke har mod pa at traene indendgrs.’

Husk — ”Det er ikke vejret, der forhindrer dig i at komme ud.... Men
pakladningen".

God forngjelse med traeningen.

Tilbage til forsiden
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Referater

Bestyrelsesmgde fredag d. 30. oktober 2020 kl. 9.00 — 11.00
Sted: Via Messenger

Deltagere: Trine Larsen, Kathleen Pade, Peter Schgning, Carsten S. Simonsen, Lene Kjger
Afbud: Jean Nielsen, Casper N. Pedersen

Referenter: Peter Schgning.

1. Siden sidst
Jean gnsker ikke at fortsaette i bestyrelsens arbejde pga. travihed pa arbejde og privat.

Carsten har deltaget i mgde med Nye Lunger @st, hvor han reklamerede for klubben.

2. Generalforsamling

Det lykkedes at holde generalforsamlingen online, men 2 husstande "blev vaek” undervejs. Der var
12 husstande med, hvilket var meget feerre end ved et fysisk mgde.

Bestyrelsen var glade for opbakningen hos deltagerne, men haber, at det bliver normalt naeste ar.
3. @konomi

Der er udfyldt budget- skabelonen, hvor belgbene er anslaet med hensyntagen til
verdenssituationen. Budgetforslaget indsendes til Hjerteforeningen senest 15/11.

4. Digital underskrift

En god idé! Fungerede godt, nemt og ligetil.

Der undersgges om metoden kan bruges til underskrivning af regnskab og budget.
5. Organdonationsdag 2020

Arets udgave havde ikke stor synlighed.

Nye Lunger @st efterlyser mere deltagelse af nye organmodtagere. Vi tager det op naeste ar, for at
se om vi kan indga et samarbejde pa tveers af foreninger den dag.

Forslag om at fa en laege til at lave et foredrag online, samt forslag om et panel af
organtransplanterede, hvis vi en anden gang star i lignende situation med stor rate af aflyste
arrangementer hos alle foreninger. Lene tager snakken med til mgde i O00.
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6. 000/DCO

Orientering fra arbejdet med DCO vedrgrende aktivt fravalg.

7. Nova Vita
Forslag til indhold:
Tipskupon med juletvist omkring organdonation.

Opskrifter pa bagveerk og julehygge.
Omtale af hjertestier og motion, som kan laves derhjemme.

Jul pa sygehusene — Kathleen kontakter Jytte pa Rh.

Invitation til julebanko, hvis det anses for muligt online

8. Juleevent online

Julebanko med forslag til afvikling 11. december ca. kl. 16.30-17.30, hvis mere end
minimumsantallet er tilmeldt. Generalprgve mandag d. 31. november kl. 9-10

9. Online eller lokale udendars events

Udflugt for lokale medlemmer til Skovtarnet ved Haslev, foreslaet pa generalforsamlingen, kan
tidligst blive i foraret.

10.  Online mader i HF
Trine og Carsten sa med pa de landsdeekkende og regionale mader.
Det at skaffe nye medlemmer/frivillige fylder meget.

11. Bestyrelsens arsplan
Regnskab afleveres senest 1/3 og budgettet senest 15/11.

12. Arsmade 2021

Hvad kan vi gare for at fa nye medlemmer? Kathleen henvender sig til Jytte for at hgre om det er
muligt at klubbens folder udleveres som standard sammen med udskrivelsesmateriale.

13. Naeste magde

Online tirsdag den 26. januar 2021 kl. 9.00-11.00.

14. Eventuelt
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Draftelse af hvem der skal have eksemplarer af jubileeumsbogen fra EHLTF. Casper og Trine har
faet lov til at klare resten af processen.

Tilbage til forsiden
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| mindet om Hakon Hedegaard

Hakon blev bade lunge og hjertetransplanteret, en sakaldt bloktransplantation i 1995 — altsa for 25
ar siden. Han har i mange ar klaret sig rigtig godt og fungerede i et kraevende job som direktar i
Falck.

Hakon er i klubben isaer kendt for gennem mange ar at have deltaget i EHLTF Transplantations
Games i forskellige Europeeiske lande. Han har hver gang veeret med pa Golfbanen, men har ogsa
veeret at finde ved bordtennisbordet, hvor vi har veeret makkere gennem mange ar. Pa disse
mange ture var han en sjov og hyggelig rejsekammerat. Han har ogsa hyppigt veeret med til
arsmgder og andre arrangementer i klubben.

Over de senere ar fik Hakon problemer med nyrefunktionen og desveerre dgde han for en maneds
tid siden.

Hakon vil blive savnet og vores tanker gar til hans kone og to sgnner.

Pelle Christiansen

Tilbage til forsiden

Nova Vita nr. 4, november 2020 Side 25



!

Formand

Trine Larsen (HTX)
Hundslevvej 62

5350 Rynkeby

TIf.: 2065 5707
trineklarinet@gmail.com

Kasserer

Carsten Scott Simonsen
Jacob Langes Vaenge 4
5210 Odense

TIf.: 30140437
e2017mil@gmail.com

Best.medlem
Lene Kjeer (HTX)
Gondolvej 12
4040 Jyllinge
TIf.: 40758600

lenekjaer123@gmail.com

Best.medlem
Jean Nielsen
Rye Byvej 22
4281 Gerlev
TIf.: 60940733
jean84@live.dk

Bestyrelsen

Neestformand

Kathleen Pade (HTX)
Korservej 42

4250 Fuglebjerg

TIf.: 26154385
kathleenpade@gmail.com

Sekretcer

Peter Schening (HTX)
Schousgade 18

8900 Randers

TIf.: 20405357
peter@rgf.dk

Best.medlem

Casper Nicklas Pedersen
Akacieparken 36

7430 Ikast

TIf.: 27512901
casperhiclaspedersen@gmail.com

Tilbage til forsiden
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Spaendende laesning

Nyt medikament skal hjzelpe transplanterede med ikke at udvikle hudkrzeft.

Et australsk hold forskere har fundet et medikament som kan nedbringe risikoen for hudkraeft hos
transplanterede. Det er en slags creme, som man pafgrer huden. Cremen skal sikre, at transplanterede
slet ikke udvikler hudkraeft, som 3 gange sa udbredt blandt transplanterede end ikke-transplanterede.
Laes hele artiklen her, hvor du ogsa kan hgre dem fortzelle om resultaterne

Dansk studie om effekten af mundbind er nu offentlig gjort.

Undersggelsen af mere end 6.000 danskere bidrager med ny viden om, i hvilken grad ansigtsmasker
beskytter baereren mod corona-infektion, nar masken bruges som supplement til myndighedernes
gvrige anbefalinger mod corona-smitte — herunder social afstand, handhygiejne og isolation af
patienter med COVID-19.

Laes alt om DANMASK 19 studiet her, hvor du ogsa kan hgre Henning Bundgaard praesentere studiet.

Viden om transplantation:

Vidste du, at der er mulighed for at laere mere omkring din og andres transplantation side om side med
de professionelle? Se med her: https://www.esottransplantlive.org/

| forbindelse med ESOTs konference i 2019 kan du her bl.a. se laegerne Finn Gustavson (hjerte) og Allan
Rasmussen (bugspytkirtel) reflektere over arbejdet med transplantationer
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Kalender

Grundet COVID19 situationen sG har Hjerteforeningen valgt at aflyse alle arrangementer ed fysisk
tilstedeveerelse pa tveers af landet frem til 1. september 2021.

Dette er gjort med tanke pd alle de sdrbare i vores klub, blandt vores pdargrende og i Hjerteforeningen
generelt.

Fredag d. 11. december 2020 kl. 16.30-17.30: Online Bingo via Skype

Se invitation i Nova Vita for naermere information.
Fredag d. 1. januar 2021: Nytarsmarch lokalt hvor du bor
Se Hjerteforeningens hjemmeside for mere info

Lokale eller online arrangementer
Vil du lave et arrangement lokalt for medlemmer omkring dig eller for hele landet online, sa star vi klar

til at hjeelpe med at arrangere og finde deltagere — bade lokalt og pa landsplan.

Tilbage til forsiden
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