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LEDER

Stil sp@rgsmal - og fa svar

Af Lone McColaugh, landsformand for Leverforeningen

Det Levernyt, du sidder med foran dig, er
det fgrste nummer i 2015. Samtidig kan vi
se tilbage pa 2014, hvor vi fik det ny format
og layout pa bladet, som heldigvis er faldet
i god jord hos de fleste. Vi far i hvert fald
positive tilkendegivelser fra mange sider. Sa
vi fortsaetter den linje, vi har lagt for bladet.

| dette nummer fortaeller en mor om det
sygdomsforlgb, de i familien har haft i for-
bindelse med deres datters sygdom. Laes
den gribende beretning og maske far du
tarer i gjnene, som jeg fik, da jeg leeste be-
skrivelsen. Hver gang, jeg hgrer om et
alvorligt sygdomsforlgb, hvor bgrn er invol-
veret, teenker jeg altid pa, hvordan sadan
en familie kan holde til det pres, det er, nar
éns barn er sa sygt. Denne mor havde
behov for at skrive sig ud af det pres, som
det dagligt var. Det er nu blevet til den skil-
dring, vi har valgt til dette nummer. Vi siger
tak til de medlemmer, der vil sta frem og
fortzelle deres historie.
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Vi har ogsa en artikel om patienter og pa-
rgrende, der ikke ,tgr stille de spgrgsmal
til leegerne, som de braender for at fa be-
svaret. Der er forskellige grunde til det,
men gennemgaende er patienterne bange
for at ,,blive set skaevt til“ hvis der bliver
spurgt for meget. Og sa er en anden grund
ogsa, at de alle har sa travlt pa afdelin-
gerne, sa ,man” er bange for at tage for
meget tid. Til det kan kun siges, hvem er til
for hvem? Vi ma ikke glemme, at sundheds-
personalet er til for patienterne og deres
pargrende. Uanset, hvor travlt de har, sa stil
de sp@rgsmal, | har pa laeben, skriv ned pa
forhand, hvad | gerne vil spgrge om og sgrg
for at have en ,medlytter” ved siden af.

| Leverforeningens Facebook-gruppe bliver
der ofte skrevet om de forskellige medicin-
typer og doser, hver iszer far. Og spurgt ind
til om andre har kendskab til det ene eller
det andet praeparat. Og ,, hvorfor far jeg det
preparat, og du far noget andet?”. Eller

,Hvorfor far jeg 4 mg, nar du far 2 mg?“. En
kommentar til det er, at den enkeltes me-
dicin er givet ud fra helt individuelle behoy,
og at mange forhold spiller ind. Sa selv om
man har den samme sygdom, er det ikke
sikkert, man far den samme medicin og
samme dosis. Vi skal have fuld tillid til, at
,leegerne her ved bedst”, men vi skal ogsa
stille spgrgsmal, hvis noget undrer os.

Vi er rigtig glade for, at vi har faet lov til at
besgge og fa indblik i arbejdet pa Rigshos-
pitalets ambulatorium for levertransplan-
tation. Her betjener de dagligt os patienter
pa fornem vis bl.a. med hensyn til korrekt
medicinering og svar pa symptomer efter
en transplantation. Jeg synes, at vi skal rose
personalet og specielt, nar der sker aendrin-
ger, der betyder bedre behandling og hen-
syntagen til patienternes liv.

God laesning @

Livet med Chantals sygdom
Ny bog ,LEVER”

Patienter breender inde med spgrgsmal

Antropolog vil undersgge afslag pd organdonation

Information om Leverforeningen

Leverforeningen ...

pargrende.

.. er en landsdakkende patientforening, der blev startet af levertransplanterede i 1991.
.. har til formal at varetage interesserne for leversyge, levertransplanterede og deres

.. arbejder sammen med andre patientforeninger og repraesenterer medlemmerne over-
for det offentlige - bl.a. Sundhedsstyrelsen.

.. er medlem af Oplysning om Organdonation, der arbejder for stgrre donortilgang.

.. har efter behov en socialradgiver og en psykolog tilknyttet.

Nye tiltag i Ambulatoriet
Redskaber og rad

Patient-til-patient ordning. Har du eller en
af dine naermeste brug for at tale med én,
der har veeret et sygdomsforlgb igennem,
der ligner dit? Gennem Leverforeningen har
du mulighed for at blive sat i kontakt med
andre patienter.

Socialt samveer. Leverforeningens general-
forsamling afholdes hvert ar i februar/marts
maned. Derudover arrangerer Leverforenin-
gen hvert ar nogle sammenkomster for med-
lemmerne og deres pargrende.

Levernyt. Som medlem far du tilsendt Lever-

Qyt 4 gange om aret.

Hvad koster det at veere medlem af
Leverforeningen?

Enkeltkontingent: Kr. 200,- pr. ar
Familiekontingent: Kr. 275,- pr. ar

Information og indmeldelse:
Landsformand:

Lone McColaugh

Algkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 2250 1250

Bankreg.nr.: 1551, Kto.nr.: 7788304
Giro: 778-8304

Email: formand@Ieverforeningen.dk
Hjemmeside: www.leverforeningen.dk




ARRANGEMENT

I n d ka Id e I Se ti I Klokken 10.30-12.00
ordinaer generalforsamling [esiamne

hospital. Ole vil fortelle om et
langt legeliv. Humor er en vig-
tig ingrediens i hans foredrag,
da han - med videnskaben i ryg-

Der indkaldes til ordinaer generalforsamling I¢grdag den 14. marts 2015 kl. 10.00 gen - mener, at humoren har en
pa Restaurant Lystbadehavnen, Korsgr Lystbadehavn, Sylowsvej 10, 4220 Korsgr. gavnlig effekt pa vores immun-
system. Ja, og sa vil forholdet til
Program: sgnnen Thomas Helmig, den
10:00-10:30  Ankomst og kaffe landskendte sanger, ogsa veere
10:30-12:00 Foredrag ved Ole Helmig pa emnelisten.
12:00-13:00 Buffet
13:00- Generalforsamling med fglgende dagsorden:
1. Valg af dirigent og referent. &
2.  Fremlaeggelse af bestyrelsens beretning til godkendelse. q N 5
3.  Fremlaeggelse af revideret regnskab til godkendelse samt budgetforslag. . :‘i:' n
4.  Forelaeggelse og drgftelse, evt. vedtagelse af indkomne forslag. . = \__.
Jf. vedtaegter skal forslag indsendes skriftligt til LF senest 4 uger f@r ' f :
generalforsamlingen.
5.  Fastsaettelse af kontingent efter indstilling fra bestyrelsen.
6. Drgftelse af Landsforeningens fremtidige virke.
7. Valg af landsformand.
8.  Valg af 2 bestyrelsesmedlemmer. P4 valg er Nuria Ebbesen og Morten Frederiksen. Begge modtager genvalg.

Valg af 2 suppleanter. Pa valg er Per Knudsen og Hanne Trgstrup. Begge modtager genvalg.
9.  Valg af statsautoriseret eller registreret revisor.

Vi slutter dagen med kaffe og kage.

Deltagelse er gratis for medlemmer og én pargrende (Pargrende, der ikke er medlemmer, har ikke stemmeret).
Tilmelding senest fredag d. 27. februar til Anna Lise Thomsen - tif.: 2250 1250.

4 )
Stor donation fra Lions Clubberne i Vejle

Leverforeningen fik i oktober maned en meget glaedelig meddelelse fra Jgrgen Bastholm, formand for Lions Clubbernes
billotteriudvalg. Lions Club Vejle, Lions Club Vejle Munkebjerg og Lions Club Vejle Thyre ville donere hele 30.000 kr. til
foreningen. De tre klubber stod nemlig bag en raekke arrangementer bl.a. et billotteri.

Alle pengene gremzerket Bgrnegruppen

Overskudsmidlerne fra billotteriet skulle fordeles til velggrende formal, hvor leversyge bgrn og deres familier var iblandt.
Donationen pa de 30.000 kr. skal bruges til aflastning og oplevelser til leversyge bgrn og deres familier med bopzel i Vejle
omradet primart Vejle Kommune.

Donationen blev overrakt den 6. november hos Ford i Vejle, hvor formand
Lone McColaugh sammen med Nuria Ebbesen og Anna Lise Thomsen
mgdte op pa foreningens vegne. Sammen med andre modtagere fik Lone
overrakt en stor check sammen med flotte ord fra Jgrgen Bastholm.

Leverforeningen er i gang med at undersgge og fastlaegge, hvorledes pen-
gene bedst muligt efter ansggning videregives til bergrte familier.

\Lone McColaugh og de andre modtagere af Lions donationer med Jgrgen Bastholm yderst til venstre




ARTIKEL

Ny hjemmaeside til Leverforeningen

Pa sidste ars generalforsamling understregede Lone McColaugh i sin beretning, at bestyrelsen pa
tre omrader arbejdede pa at styrke foreningens kommunikation udadtil: Bladet Levernyt, hjem-

mesiden og Facebook.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Nyt Levernyt og Facebook en succes

Vi fik allerede i november 2013 oprettet en
Facebook-side og en Facebook-gruppe.
Iseer vores Facebook-gruppe har rigtig
mange benyttet som forum, hvor de jo lyn-
hurtigt kan stille spgrgsmal eller give viden
videre til andre - eller skrive sammen 1-1.
Vihavde pr. 1.2.2015 naesten 170 medlem-
mer i gruppen.

| februar sidste ar aendrede vi sa bladet
Levernyt til et andet design og til et stgrre
format, der giver os mulighed for bedre
indhold og stgrre synlighed. Vi sender jo
ogsa bladet ud pa hospitalernes leverafsnit,
og her er det ligesa vigtigt, vi bliver set med
vores tilbud, aktiviteter, portraetter og for-
eningens holdning til forskellige emner.

Hjemmeside med endnu flere muligheder
,Nu er vi sa rigtig glade for at kunne for-
teelle, at vores nye hjemmeside har aflgst
den gamle. Vi har fgrst og fremmest faet en
side, der er nemmere at mangvrere rundt i

Forside L everforeningen o

Forside
D14, maj 2014

Fakta «

for de besggende. Samtidig er den blevet
meget nemmere at opdatere og udbygge
for vores webmaster”, udtaler Lone McCo-
laugh.

Det skal understreges, at hjemmesiden sta-
dig er under opbygning, hvor vi iseer gnsker
at udbygge den med mere relevant infor-
mation.

Siden er lavet i en skabelon, som bade kan
bruges pa computere, tablets og pa
smartphones. Sa prgv at scanne QR-koden
her pa siden med din smartphone (husk
forst at downloade en QR-Reader/kode-
skanner app). Sa skulle du gerne kunne
skanne dig direkte ind pa den nye hjemme-
side.

Hjzelp fra et medlem

Hjemmesiden er udarbejdet af Hanne Hyn-
ding Nielsen, der udover at veere medlem
af Leverforeningen, er indehaver af Nordic-
Data i Aabenraa. De designer, opbygger og
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vedligeholder hjemmesider m.v. Hanne er
IT-uddannet og har leveret hjemmesider til
virksomheder og foreninger siden 2006.

Hanne meldte sig ind i Leverforeningen i
2014 sammen med sin forlovede Henrik,
der blev levertransplanteret i 2003 som
34-arig pga. primeer billzer cirrose (PBC).

Det har veeret en stor glaede for Hanne at
kunne hjelpe Leverforeningen, der om-
vendt er meget taknemmelige for det flotte
arbejde, Hanne har leveret - og som skal
udvikles yderligere i 2015. @
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Skan QR-koden med
din smartphone og
kom pa Leverforenin-
gens nye hjemmeside.
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Antropolog vil undersgge

afslag pa organdonation

Den vigtigste arsag til lav donationsrate i Danmark er, at fa-
milien giver afslag. Antropolog Anja Marie Borng Jensen for-
star baggrunden for de pargrendes nej til organdonation.

Kilde: Dagensmedicin.dk/15.12.2014

Antropolog Anja Marie Borng Jensen fra
Kgbenhavns Universitet har indledt en un-
dersggelse af, hvorfor pargrende siger nej
til organdonation

Danmark med en af de laveste donations-
rater

Danmark havde i 2013 og 2012 en af de la-
veste donationsrater i Europa med hen-
holdsvis 10,1 og 12,8 donorer pr. million
indbyggere. Nye studier fastslar, at den vig-
tigste arsag til manglende organdonation i
Danmark er, at familien giver afslag. Det
skriver Kgbenhavns Universitet pa sin
hjemmeside.

| dag veelger 42 pct. af de bergrte familier
at sige nej til organdonation, nar personale
pa hospitalerne beder dem tage stilling, om
den afdgdes organer ma bruges til trans-
plantationer.

Baggrunden for et nej

Vikender tallene, men det er vigtigt at for-
sta baggrunden for et nej til organdona-
tion. | et nyt studie laver jeg feltarbejde
blandt pargrende, der af forskellige arsa-
ger har givet afslag. Jeg taler med dem i
deres hjem, lytter til deres erfaringer og
forsgger at kortlaegge de fglelser og argu-
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fingre og formane - men for at for-
sta baggrunden for et vigtigt eksi-
stentielt valg i en forferdelig
livssituation. Og for at identifi-
cere hvilke former for stgtte, information
og omsorg de pargrende efterspgrger i den
situation”, siger Anja Marie Borng Jensen,
som ogsa er adjunkt pa Institut for Folke-
sundhedsvidenskab, Kgbenhavns Universi-
tet.

Hun peger pa, at mange pargrende har
sveert ved at sige ja, hvis de ikke selv har
taget aktivt stilling til organdonation, og at
mange pargrende opfatter det som forkert,
hvis de ikke er fysisk til stede, nar deres fa-
miliemedlem udander.

Hjertet har speciel betydning

Anja Marie Borng Jensen gnsker ogsa at
klarlaegge, hvorfor hjertet har en helt szerlig
plads i donationsprogrammet. Saledes er
det f.eks. en tredjedel af de personer i Dan-
mark, der har givet begraenset tilladelse til
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organdonation, der siger nej til, at hjertet
kan benyttes til transplantation.

,Jeg gnsker at undersgge pa hvilke mader,
hjertet spiller en seerlig rolle i vores men-
neskelige forstaelse. Organet er forbundet
med mange fglelser, der kan ggre det svaert
at sige ja til donation. Man kan have ‘et
stort hjerte’, man kan vaere 'tung om hjer-
tet’ og have 'hjertesorg’. Hjertet er simpelt-
hen en stor del af vores sprog og identitet,
og det kan have betydning for beslutninger
om hjertedonation”, siger Anja Marie
Borng Jensen i en kommentar pa universi-
tets hjemmeside.

Anja Marie Borng Jensen har modtaget et
legat fra Hjerteforeningen til projektet. @

at ...

at ...
.. der i 2014 var 80 organdonorer i Danmark. | samme pe-
riode var der 278 organer, der blev anvendt til transplanta-
tion, fra afdgde.

Kun 16 ud af 80 donorer havde tilkendegivet stillingtagen til
organdonation. 357 patienter fik et nyt organ i Igbet af
2014. 47 fik en ny lever.

En organdonor er en donor, hvor mindst ét organ er udta-
get med henblik pa transplantation. Der er kun tale om or-
gandonation fra hjernedgde donorer.

Kilder: Scandiatransplant, Transplantationscentrene ved
Aarhus og Odense Universitetshospital og Rigshospitalet.

.. foreningen 7Liv er stiftet med den vision at fjerne vente-
listerne til organtransplantation ved at sikre, at der er et til-
straekkeligt antal organer til dem, der har brug for dem.
7Liv arbejder for:
e At alle danskere fgdes som potentielle organdonorer.
e At flere danskere siger ja til organdonation og tilmelder
sig donorregistret.
e At levende donorer og pargrende til afdgde donorer
modtager officiel anerkendelse.
e At gge antallet af levende donorer.
Kilde: www.7liv.dk

Hvorfor hedder foreningen 7Liv?

Leegevidenskaben kan i dag potentielt give 7 gode liv ud af eet:
oEt hjerte kan give nyt liv til et andet menneske

eLungerne kan give livet videre til to andre mennesker
eNyrerne kan give nyt liv til to andre mennesker

*En lever kan give livet videre til to andre mennesker

Alt i alt kan ét dgdsfald blive til 7 gode liv. Derfor navnet.



PORTRAT

Familieidyllen der brast sammen

Chantal Schade Kanstrup, der i dag er 20 ar,
kom til verden i 1994 pa Viborg Sygehus
med, hvad der skulle vise sig at vaere en
voldsom leukemi. Intetanende rejste vores
lille familie syv uger efter fadslen pa besgg
hos vores nederlandske aner. Her blev be-
sgget nadeslgst afbrudt, da vi opsggte det
lokale hospital med en utilpas, spaed pige.
Laegen gav ingen forklaring, fgr huni al hast
sendte os med ambulance til kraeftafdelin-
gen pa Amsterdam Sygehus.

Intet kunne vaere lengere veek fra familie-
idyllen end den tid, der kom. Chantals krop
med sine fire kilo matte udsta umenneske-
lige provelser. Jeg kunne som mor ikke
rumme mine tanker og fandt hjzlp i en
dagbog, sa jeg kunne leve i det intense

“

,nu”.

Svamp i leveren

Midt i virvaret mod kraeften og alvorlige
komplikationer listede en svampeinfektion
sig ubemaerket ind i leveren. Fgrst nogen
tid efter overfgrslen fra Amsterdam til Aar-
hus Kommunehospital blev svampen opda-
get.

Chantal (i midten) med s@ster Amalie og

Henrik pa ferie i Berlin (Foto: Privat)

Portraet redigeret af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Svampen bredte sig, og leveren kvitterede
med darlige levertal, gul hud og sma prik-
ker pa ultralydsfotos. Behandlingen mod
svampen blev sat i gang, mens kemobe-
handlingen fortsatte frem til dagen for
knoglemarvstransplantationen. Fgrst da
den sidste skarpe lugt af kemo havde for-
ladt Chantals ande, og livgivende knogle-
marv strgmmede ind i arene, drog vi et
lettelsens suk. Dette sker i februar 1995 pa
Rigshospitalet. Chantal vejede da fem kilo
og var blevet ni maneder.

Smil for en kort stund - ny diagnose
Knoglemarvstransplantationen lykkedes,
og efter yderligere tre maneder pa Rigsho-
spitalet sa jeg mit hjem i Viborg igen. For-
ventningerne til livet fik vores smil frem for
en kort stund.

| en alder af cirka to ar varslede Chantals
blodige opkast nye tider. De sma prikker pa
leveren var arvaev, og diagnosen levercir-
rose (skrumpelever) meldte sin ankomst.
Behandlingen bestod i starten af medicin
og blodtransfusioner. Efter nogen tid gik
blgdningerne dog i sig selv, og det blev
atter hverdag i nogle ar.

Arbejde igen men &ndringer i familielivet
Min udetrang var stor og endelig efter 2% ar,
kunne jeg igen tage pa job. Imens kom Chan-
tali,familiepleje” i stedet for i daginstitution
for at undga smittefare for bgrnesygdomme.
Familien Nilsen har veeret en fantastisk
stptte igennem alle arene, og Chantal kom-
mer stadig som gaest hos familien.

En skilsmisse |13 laenge i kortene, og der gik
ikke lang tid, fgr den lille familie blev delt
op i to. | stedet sluttede Henrik og hans
drenge Malthe og Mathias sig til familien.

Chantal, som havde mistet evnen til at
spise under sin kraeftsygdom, matte gen-
nem mange utaenkelige kampe for at vinde
evnen tilbage. Med en ny mand og to geeve
drenge pa det rette tidspunkt og med mas-
ser af energi gik det kun fremad. Sulten
kom dog aldrig tilbage fgr ti ar senere.

Livet med Chantals sygdomme

Britta Schade fortzller her om tiden med datteren, Chantals indlaeggelser.
Chantal Schade Kanstrup matte som spaedbarn fgrst keempe mod leukemi,
for sa nogle ar senere at sta som leverpatient.

Endelig ar med gode oplevelser

Livet gik godt og ar 2000 rejste vi et ar til
USA. Her kom Henrik i uddannelse, mens
jeg gik som husmor i Montgomery i Ala-
bama. Chantal fik laert alfabetet, cykle,
svgmme, ride og ikke mindst engelsk. Jeg
fik tid til at Isbe maraton og kom pa kunst-
kursus. Vi sendte jeevnligt blodprgver til
vores danske laeger og alt fungerede opti-
malt.

Amalie kom til verden i Viborg i 2003 og
blev fadt, mens Chantal dog var indlagt pa
samme sygehus med lungebetaendelse.
Veer kom og gik fra den ene hospitalsetage
til den naeste. Knap var droppet lagt i Chan-
tals hand, fgr jeg hastede med veer til fg-
destuen. Og knap var Amalie kommet til
verden, fgr jeg igen var hos Chantal. Kun fa
maneder senere blev Chantal indlagt med
alvorlige blgdninger.

Besked om levertransplantation

Det tager hardt pa familien, nar alt ikke er,
som det bgr veere. Med ascites (vaeske i
bughulen) og andre udfordringer matte der
en ny lever til for at overleve. Aret er 2007,
og i februar fortalte laegerne i Viborg os, at
nye blgdninger kun kunne undgas ved en
levertransplantation.

Vi blev igen sendt til Rigshospitalet. Mit
hjerte sad helt oppe i halsen, hver gang
Chantal skulle gennem en ny undersggelse
for at se, om hun var staerk nok til at mod-
tage en donorlever. Hver enkel undersg-
gelse blev en milepal, for hvor meget
kunne kroppen egentlig holde til efter en
knoglemarvstransplantation? Efter 14
dage blev hun erklzeret egnet til en donor-
lever.

Skal jeg dg nu?

Under en gatur efter flere maneders ven-
ten maerkede jeg en dag en lille fin, kold
hand i min. Chantal, som nu var blevet 13
ar, sa pa mig og spurgte stille: - Skal jeg dg
nu, mor? - Jeg ved det ikke, skat, men vi ggr
alle alt, hvad vi kan, for at det ikke sker,
svarede jeg med en klump i halsen.



Ventetiden var ulidelig. Under Igbeture
pressede tarer sig pa, og greedende stop-
pede jeg op pa markstier under skyfri him-
mel. Jeg kunne hverken dufte kornet eller
maerke solen pa min hud. Jeg var magteslgs
og havde ingen plan.

Endelig kom opkaldet

Kort efter midnat i oktober 2007 kom det
befriende opkald: Der var en mulig donor-
lever.

Operationen forlgb pa rekordtid og var
fuldsteendig vellykket. Min mand Henrik og
jeg frydede os over Chantals stralende rgde
kinder, som hun |3 der pa opvagningsstuen
efter operationen. Det kom fuldsteendig
bag pa mig, da Chantal vagnede efter nar-
kosen og sagde ord, som jeg aldrig i mit liv
havde hgrt hende sige: - Mor, jeg er sulten.

Mit netvaerk blandt Rigshospitalets pleje-
personale var ret udbygget, sa selv om det
var langt over midnat, spurtede jeg afsted
og kom tilbage med favnen fuld af forskel-
lige drikke- og madvarer til Chantal.

Gar i biografen og mod et nyt liv

Herefter gik turen til voksenafdeling pa 12.
etage. Allerede dagen efter operationen
var Chantal ude af sengen. Kort tid senere
trak Chantal rundt med sit dropstativ ude
pa gangen, og isolation gav ikke leengere
mening og blev aflyst. Den nye donorlever
gav sa meget liv, at drop, slanger, draen,
sonder og forbindinger forsvandt i en hast.

Efter 14 dage fik Chantal lov af overlaegen
til at komme i Park Bio pa @sterbro. Hun gik
selv - med sit store operationsar og sin nye
lever - hele turen til biografen for at se Kar-
las Kabale. Det viste sig, at det var lsegens
egen sgster, Ellen Hillingsg, der spillede ho-
vedrollen som mor - det gjorde oplevelsen
endnu mere smuk.

Fremgang og utrolig flotte praestationer
Livet er gdet fremad lige siden. Ti maneder
efter transplantationen Igb Chantal en
runde pa 5,7 kilometer om Sgndersg i Vi-
borg ved 24 timers-lgbet. Nyheden
ramte forsiden af avisen, og mange vi-
borgensere hilste pa Chantal, nar de sa
hende i byen.

Forbavsende fa problemer kom i tiden
efter transplantationen. Nyrerne var
pavirkede af medicinen, og laegen skif-
tede derfor medicinen Prograf ud til
fordel for Prednisolon. Nyrerne kvit-
terede pa andringen med tilfreds-
hed. Der kom ingen komplikationer
og ingen indlaeggelser. Maengden af
medicin faldt til et minimum. Blod-
prgver viste sig fra deres bedste
side, og vaeksten, som den gamle
lever ikke kunne stgtte op om, fik Chantal
til at skyde hele 13 centimeter i vejret.

Chantal deltog i en periode pa Danmarks
talentsvgmmehold for udviklingshaem-
mede. Men med kun én traeningstime om
ugen matte drgmmen om talentholdet op-
gives. Chantal svgmmer forsat en time om
ugen og deltager i staevner. Desuden spiller
hun fodbold, nar muligheden byder sig.

En laset dagbog

Kemobehandlinger og livet som patient har
sat sine spor. | dag gar Chantal pa en ,,Seer-
ligt Tilrettelagt Ungdomsuddannelse“ og er
i praktik ved den lokale kgbmand. Hun
haber, at hun trods sin fgrtidspension far et
lille job ved en kgbmand, nar skolen slutter
til sommer. Desuden glader hun sig til at
flytte sammen med sine 11 ungdomsven-
ner i et bofaellesskab i ar 2016.

Fra selve levertransplantationen er der nu
to gange dagligt medicin og kvartarlige blod-
prgver tilbage. For en teenager kan medicin
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Chantal 'lgber’ sig pd forsiden af Viborg Folkeblad.

virke som en plage, men der er ingen vej
udenom. Til gengzeld har jeg ligget mange
sgvnlgse naetter efter de nye politiske refor-
mer, hvor kontanthjzelp er hverdagskost for
unge udviklingshammede. Hermed udlgste
Chantals 18 ars fgdselsdag endnu en arelang
kraftanstrengelse frem til den dag, hvor
Chantal fik tildelt fgrtidspension. Herefter
kunne jeg endelig med ro i sindet laegge mit
hoved pa puden og sove. Min nu lasede
dagbog star trofast i reolen og vidner om,
hvordan det hele begyndte.

Rad til andre foraeldre
Chantals rad til alle forseldre er: - Hold ud,
tro pa jer selv og giv aldrig op.

Mit bedste rad er at sgge ud i naturen for
at finde tilbage til nuet. | mine svaereste
stunder har jeg ogsa sggt trgst i kunsten.
Jeg har lavet en del malerier og holdt en del
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ferniseringer. Af arsager jeg ikke kender,
stoppede kunsten samme dag Chantal blev
rask i 2007. Lysten og behovet har ikke
veeret der siden.

Livets barske realiteter pavirker foraeldre pa
krop og sjeel. Vi bliver steerke undervejs, ud-
mattede, henter kraefter til en ny runde, for
sa at dejse om, atter rejse os og falde sam-
men. Energien skal hentes frem fra ur-kvin-

den og manden. Karriere er en af priserne,
der ma betales, og hvad betyder det egent-
ligt, sa leenge mit barn overlever.

Bgrnelevergruppen skabte glaede

Chantal har haft glaede af at veere med til
arrangementer med bgrnelevergruppen.
Her mgdes de unge uden at skulle snakke
sygdom. De er hinandens livsvidner pa godt
og ondt.

Hvis jeg skulle pege pa en ting, kunne jeg
godt taenke mig, at Leverforeningen lavede
et dagbogsforlgb, hvor laeserne fglger to le-
verpatienter - bade barn og voksen - med
tekst og billeder fgr, under og efter en le-
vertransplantation, som lze-
serne kan spejle sigi. @

Deltag i
debatten!

gruppen
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Boganmeldelse af Lone McColaugh

Vigtige aspekter i livet

hjem?“

Galgenhumor og taknemmelighed

Ny bog: LEVER

| 2014 udkom pa Gyldendal en bog, LEVER, skrevet af David Wagner, fgdt 1971 i
Tyskland og leversyg siden sin ungdomstid.

Bogen beskriver pa sin egen made det forlgb, han som patient var igennem i for-
bindelse med sin leversygdom og senere sin levertransplantation.

Han saetter fokus pd mange aspekter i livet, ,lkke dg. Leve videre. Gennem en
anden. For et barn”, fa, meget sigende ord med en stor betydning.

Mange patienter og deres pargrende kan nikke genkendende til de beskrivelser i
bogen, han som patient og iagttager af livet pa hospitalet har beskrevet. Han fortaller om sine tanker om at vaere syg,
om at blive og veere transplanteret og sine tanker om det menneske, som matte dg, for at han kan leve. Ind imellem
kommer han i tvivl, om han virkelig orker det liv, men sa far han en opringning fra sin datter: ,Far, kommer du snart

Bogen er skrevet i jeg-form, som far laeseren til at identificere personen med forfatteren selv. Han beskriver pa en gal-
genhumoristisk made, de mange, han oplever, har det meget veerre, end han selv. Men gennemgéende i hele bogen er
hans taknemmelighed over at have faet livet tilbage, en uvurderlig gave, som giver sig udtryk i, at han igen og igen
teenker pa den afdgde, som er skyld i, at han kan leve videre.

Vi, der har veeret teet pa et lignende forlgh, enten som patient eller som pargrende, kan nikke genkendende til meget af
det, han beskriver. Mange lzesere vil nok undre sig over, at han igen og igen vender tilbage til sit liv fgr transplantationen.
Det er for mig kun naturligt, en sammenligning af det, der var, med det, der er og vil komme.

Til nye laesere giver jeg min varmeste anbefaling. @

David Wagner
»LEVER
Gyldendal 2014

!y NOVARTIS

- statter Leverforeningen pkonomisk
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Patienter breender inde med

spgrgsmal og bekymringer

Kilde: www.patientsikkerhed.dk/12.2014

Naesten hver fjerde patient har spgrgsmal
eller bekymringer, som de ikke far talt med
sundhedspersonalet om. Det viser ny un-
dersggelse, som Dansk Selskab for Patient-
sikkerhed og TrygFonden star bag.

Undersggelsen ,Patienters oplevede bar-
rierer i kommunikationen med personalet”
afdaekker for fgrste gang, hvordan patienter
oplever mgdet med laeger, sygeplejersker
og andet personale i det danske sundheds-
vasen.

Analysen er foretaget af Enhed for Evalue-
ring og Brugerinddragelse pa vegne af pro-
jektet 'Hej Sundhedsvaesen’, der er et
samarbejde mellem Dansk Selskab for Pa-
tientsikkerhed og TrygFonden. Analysens
resultater er baseret pa en kombination af
en fokusgruppe- og spgrgeskemaundersg-
gelse.

Se hele undersggelsen pa
www.patientsikkerhed.dk

Oplevelse af samtaler under indlaeggelsen
Hver fierde, 24%, patient svarede altsa ’ja’
til, at de havde spgrgsmal eller bekymrin-
ger, som de ikke fik talt med personalet om.
Udvalgte arsager til, at patienterne (de
24%) ikke far talt med personalet om deres
spgrgsmal eller bekymringer, er:

e Manglede viden om sin sygdom eller be-
handling: 38% i hgj grad, 36% i nogen
grad, 18% i mindre grad, 8% slet ikke

e Det virkede som om, at personalet havde
travlt: 65% i hgj grad, 15% i nogen grad,
9% i mindre grad, 11% slet ikke

e Man var bange for, at man ville veere til
besveer: 24% i hgj grad, 24% i nogen grad,
16% i mindre grad, 37% slet ikke

At blive set og hgrt
| undersggelsen indgar bl.a. spgrgsmalet,
om der direkte opfordres til at stille sp@rgs-

Hvad oplever du, ndr du har vaeret til samtale eller under indlaeggelse?

mal. 31% vurderer, at personalet i hgj grad
opfordrer dem direkte til at stille spgrgs-
mal, mens 28% oplever det i nogen grad.
17% oplever det i mindre grad, og 24% op-
lever det slet ikke.

,Tallene peger p3, at sundhedsvaesenet har
en stor opgave foran sig med at skabe ram-
mer og en kultur, der satter den enkelte
patient i centrum, og hvor mange patienter
foler, de skal kaempe for at blive set og
hert”, siger Beth Lilja, direktgr i Dansk Sel-
skab for Patientsikkerhed.

Den nye undersggelse viser dog ogsa, at
96% af patienterne mener, at de i nogen
grad’ eller ’i hgj grad’ fgler sig behandlet
med ,respekt og vaerdighed”, nar de bliver
indlagt pa et sygehus i Danmark, hvilket ma
siges at vaere positivt. ®
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Nye tiltag i Ambulatoriet for
Levertransplantation pa Rigshospitalet

Levernyt bringer her et interview med sygeplejerske Ulla Brink Plagborg, som siden november
2013 har veeret ansvarshavende sygeplejerske i Ambulatoriet for Levertransplantation. Ulla har
veeret sygeplejerske i over tyve ar og alle ar arbejdet med levertransplantation. Hun har ogsa
veeret ansat pa hepatologisk afdeling A (levermedicin), men i de fleste ar pa kirurgisk afdeling for
levertransplantation. Ved siden af sit arbejde er Ulla i gang med at tage en mastergrad i sund-
hedsvidenskab ved Aarhus Universitet.

Interview af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Arbejdet i ambulatoriet

- Hvilke opgaver ligger i jeres regi?

Vi har cirka 1400 ambulante besgg om aret.
Det arlige antal besgg har ligget ret kon-
stant de sidste 5 ar. Og sa laenge vi stort set
transplanterer det samme antal hvert ar, vil
det nok ogsa vaere konstant i fremtiden.

Der er laegekonsultation mandag og ons-
dag, som indebzerer samtale om patien-
tens tilstand og blodprgvesvar samt
udlevering af medicin. P& mandage, hvor
der kommer flest patienter, er der en syge-
plejerske fra sengeafsnittet, der assisterer
i ambulatoriet. Der vil altid veere tale om
kompetente og erfarne sygeplejersker.

Derudover er der mange andre opgaver,
der udggr arbejdet i ambulatoriet. Det er
for eksempel:

e Telefoniske henvendelser angaende
symptomer eller sygdom, hvor der skal
tages stilling til, om den levertransplante-
rede skal behandles pd Rigshospitalet,
eller om det skal forega pa lokalsygehus
eller via patientens praktiserende laege.

e Telefonisk vejledning om den medicinske
behandling, fysisk og psykisk velvaere,
blodprgvesvar og andre prgvesvar.

» Besvarelse og udfyldning af laegeattester
fra kommunal side.

e Udarbejdelse af rejsebrev.

e Samtale med alle nytransplanterede pa-
tienter, nar de udskrives fra sengeafdelin-
gen. De patienter, der skal fglges pa
Rigshospitalet, far information om det vi-
dere ambulante forlgb. De patienter, der
skal fglges ambulant i Jylland og pa Fyn,
henvises til lokale ambulatorier. Samtalen
bruges ogsa til at ,ruste” patienterne til
den f@rste tid derhjemme, hvor trans-
plantationen og den nye, raske tilstand
skal integreres i hverdagen. Alle patien-
ter far i dag taget en raekke virusprgver i

det fgrste ar efter transplantationen, sa
det skal der ogsa informeres om.

Samarbejdet og arbejdet med
lokalsygehuse

- Mgder alle patienter lokalt ogsd leeger,
som er leverspecialister?

,Det kan vaere leverspecialister, men ellers
er det mavetarm specialleeger, der dog
ogsa har et stort kendskab til hepatologi.
Men de er ikke transplantations-speciali-
ster, hvorfor vi forventer af dem, at de
kontakter Rigshospitalet eller universitets-
hospitalerne i henholdsvis Aarhus eller
Odense, hvis de er i tvivl om behandling”,
siger Ulla B. Plagborg.

- Hvilken proces er der for, at laegerne hu-
sker at ajourfgre det elektroniske medicin-
kort, hvis ex. patienten gadr lokalt i Vejle,
men hvor blodprgver ogsa sendes til Rigs-
hospitalet, hvor | mdske justerer medici-
nen?

,»Hvis patienten fglges i provinsen, udfylder
vi ikke det elektroniske medicinkort (FMK)
pa Rigshospitalet. Jeg ringer til patienten,
hvis der er @ndringer i den medicinske be-
handling og forventer, at denne meddeler
andringen til den lokale laege, som sa
ajourfgrer medicinkortet”.

Lidt om ambulatoriets udvikling og fremtid
Ambulatoriet for Levertransplantation
deler lokaler med Hepatologisk (leverme-
dicinsk) Ambulatorium, hvor sygeplejerske
Nete Ahlgren-Mgller er ansvarshavende.
Siden november 2013 er der funktionelt
tale om to ambulatorier med saerskilt gko-
nomi, budget og personale.

,Udover de beskrevne daglige arbejdsop-
gaver er jeg ogsa i gang med et stgrre ud-
viklingsarbejde i ‘mit’ ambulatorie.

Nedenfor er nye tiltag, der allerede er
igangsat, samt fremtidige tiltag:

e Alle tidligere papirjournaler er nu arkive-
ret. Journalerne er jo blevet elektroniske,
sa hver levertransplanterede patient har
derudover et lille plastomslag staende i
ambulatoriet med de vigtigste oplysnin-
ger og ordinationsskema af den immun-
deempende medicin.

Der er indfgrt faste tider til kontrolsam-
tale - for at mindske ventetiden. Fgr
kunne man som patient sidde og vente
det meste af en formiddag, og det var der
jo ingen, der fandt rimeligt. Nu er proce-
duren saledes, at alle patienter skal have
taget blodprgver ugen fgr, de mgder til
konsultation, sa blodprgverne ligger klar
inden da. Vi kan nu bestille blodprgver, sa
de kan tages pa andre hospitaler i hele
Danmark. Indtil nu er det gaet rigtig godt.
Patienterne kan godt se fordelen i det nye
system og er rigtig flinke til at huske at fa
taget blodprgver ugen forinden deres
kontroltid.

Vi har pa tvaers af medicinsk og kirurgisk
afdeling netop revideret informationsma-
terialet, som udleveres til patienterne, al-
lerede nar patienten er i gang med
udredning til levertransplantation pa afd.
A pa 16. etage

| lgbet af 2015 vil vi indfgre en samtale
tre maneder efter, patienten er udskre-
vet. En slags statussamtale, hvor der fgl-
ges op pa indlaeggelsen og den fgrste tid
derhjemme. Der vil veere mere ro og tid
til samtale end ved den vanlige ambu-
lante kontrol. Denne samtale vil forega
telefonisk for patienter bosiddende i Jyl-
land og pa Fyn. For det meste vil det
veere med en sygeplejerske. Enten med
mig i ambulatoriet eller ogsa en sygeple-
jerske fra sengeafsnittet, hvis patienten
har fglt sig mere knyttet til denne end til
mig. Det kan dog ogsa vaere med en laege,



Ulla (bagerst) og Tonie er det smilende mandagshold i dag i ambulatoriet

hvis det i det enkelte tilfeelde giver mere
mening, men meningen er, at det skal fo-
rega i sygeplejeregi.

e Jeg vil ogsa rigtig gerne oprette en officiel
hjemmeside for levertransplanterede pa-
tienter, hvor jeg Igbende kan legge ny-
este informationer om behandling og
andet relevant ud. Men det ma lige
vente, til jeg er feerdig med min master-
uddannelse til sommer.

- Er der nogen generelle kommentarer
og/eller opfordringer, du gerne vil give til
dem, der kommer hos jer eller ringer?

Jeg vil rigtig gerne opfordre laeserne af Le-
vernyt til at ringe til mig, hvis der er noget
med deres levertransplantation og behand-
ling, de er utrygge ved eller har spgrgsmal
om. Man ma endelig ikke breende inde med
tvivl eller spgrgsmal”.

- Hvor har du i dine ar som transplanta-
tionssygeplejerske oplevet, at Leverforenin-
gen g@r gavn?

,Det er ofte sveert for os sygeplejersker at
hjeelpe med de sociale og gkonomiske
spgrgsmal, som kan opsta i forbindelse med
sygemelding, da vi ikke laengere har en so-
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cialradgiver tilknyttet afdelingen og derfor
ma henvise til patientens hjemkommune.
Der tror jeg patient- og pargrendekontakten
via Leverforeningen kan hjzlpe den enkelte
patient og dennes familie”.

Til sidst lige lidt jubel

,Afslutningsvis vil jeg lige naevne, at vi i
2015 kan fejre, at det er 25 ar siden, at den
forste levertransplantation blev foretaget
pa Rigshospitalet. Vi naermer os levertrans-
plantation nummer 1000, men som stati-
stikken ser ud, bliver det nok fgrst i Igbet af
2016“. @

Rigshospitalets afdeling for levertransplantation har netop udarbejdet en alkoholpolitik, som vi her viderebringer.

Alkoholpolitik for levertransplanterede

Alkohol er et oplgsningsmiddel, og nar alkohol skal forbraendes i leveren, saetter det leverens andre funktioner, som for ek-
sempel medicinomsaetning, pa ,,standby”, indtil forbreendingen er overstaet (det tager 1,5 time at forbraende én genstand).
En transplanteret lever taler alkohol darligere end den medfgdte lever, og undersggelser viser, at et alkoholforbrug forkorter
levetiden for levertransplanterede.

Derfor geelder fglgende alkoholpolitik for levertransplanterede:

For patienter, der er transplanterede pa grund af alkoholiske leversygdomme, accepteres indtag af alkohol ikke.

Trangen kan dog melde sig igen, og hvis det bliver tilfeeldet, vil vi meget gerne hjalpe dig. | en sadan situation er det vigtigt,
at du eller dine pargrende indser ngdvendigheden af at kontakte os, uanset hvor skamfuldt det ma fgles. | ferste ombaering
tager vi en samtale, hvor vi finder ud af, hvilke gnsker/muligheder der er, for at du kan fa hjzelp.

For patienter, der er transplanterede af andre arsager, frarades det generelt at indtage alkohol. Sundhedsstyrelsens anbefa-
ling, med 7 ugentlige genstande for kvinder og 14 for maend, geelder ikke for dig, der er levertransplanteret - du bgr drikke
mindre. Det anbefales at begraense alkoholforbruget til et absolut minimum. @

11




Sommerarrangement - st X

Reservér allerede nu lgrdag den 20. juni 2015. | naeste nummer
af Levernyt vil vi afslgre stedet for vores altid hyggelige sommer-
arrangement. | ar mgdes vi i Jylland - maske i Randers.
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Redskaber og rad til patienter og pargrende

"Hej Sundhedsvaesen’ er et samarbejde mellem Dansk Selskab for Patientsikkerhed og TrygFonden,
der har som mal at gge patientsikkerheden ved at fremme, at patienter og pargrende far mere
indflydelse pa egen behandling og forlgb og er med til at undga fejl.

"Hej Sundhedsvaesen’ samler og deler redskaber og rad til patienter og pargrende for at flere ma
fa en sikker og korrekt behandling.

Mere end 500 ansatte i sundhedsvaesenet er med i og bakker op om "Hej Sundhedsvaesen’ med
deres personlige rad og viden om, hvordan man far en sikker og korrekt behandling

Laes gode rad fra personalet, download brochurer og fa inspiration til spgrgsmal, som du kan stille
til din behandling - gé ind pa www.hejsundhedsvaesen.dk

Scandiatransplant

Scandiatransplant er organisationen, der varetager organudvekslingen mellem de nordiske lande
dvs. Danmark, Finland, Island, Norge og Sverige. Den daekker en befolkning pa omkring 25 millio-
ner personer. Scandiatransplant er ejet af de 10 hospitaler, der gennemfgrer transplantationer i
disse lande. Kontoret er beliggende pa Arhus Universitets Hospital.

at ...
... Scandiatransplant fra 1.12.2013 giver mulighed for, at medlemslandenes transplantations-
hospitaler kan modtage donorleverorganer fra Estland, og det fra 1.12.14 er muligt at modtage
hjerter og lunger. Alle de 10 hospitaler i de fem nordiske lande skal hver gang tage stilling til, om
man har patienter, som passer til donororganet. Nr. 1 pa en sakaldt’ rotationsliste’ far fgrst
muligheden. Hvis der ikke her er en modtager, far nr. 2 pa listen muligheden osv.

Kilde: www.scandiatransplant.org
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Leading Light for Life

- stgtter Leverforeningen gkonomisk
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