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Mere fokus pa de pargrende

Af Lone McColaugh, landsformand for Leverforeningen

Sa kom den endelig, solen, den livgivende,
der far alt det grgnne og varme frem, i na-
turen og i vores indre.

| dette nummer af Levernyt har vi et inter-
view med Henrik fra Sgnderjylland. Igen
en skildring af et forlgb med sygdom teet
inde pa livet. Han fortaeller abenhjertigt
om sin sygdom, PBC, primaer biliser cir-
rose, som han stadig har, selv om han har
faet en ny lever. Og alligevel, pa trods af
mange darlige dage, sa har Henrik bevaret
sit gode humgr og en tro pa fremtiden. |
hans beretning laegger han ikke skjul pa,
at hans pargrende har vaeret en stor hjelp
for ham. Laes mere om hans forlgb.

Denne sygdom, PBC, var netop sat i fo-
kus ved det netveerksmgde, jeg og andre
fra foreningen deltog i tidligere pa aret i
Stockholm. Et meget relevant mgde med
gode indlaeg. Laes ogsa mere om det i dette

Leder

Referat fra generalforsamlingen

Medicinen var i fokus

Nye medlemmer
Nordisk netveerksmgde om PBC
Portreet af Henrik Lykke Kristensen

nummer.

En anden artikel, der bergrer emnet pa-
rgrende, er artiklen om bgrn med syge
foraeldre. Den fortaeller, hvor svaert sund-
hedspersonalet har det med at handtere
de pargrende, bgrnene, til syge forzaeldre.
En bergringsangst, som ikke bgr vaere der.
Der bgr i denne situation veere et stort be-
hov for personalets padagogiske evner
og en abenhed, som skaber tillid imellem
bgrn og voksne.

Vi har som bekendt faet en
Pargrendegruppe i Leverforeningen

Behovet har vist sig at veere til stede for
et forum, hvor vi fgrst og fremmest kan
stptte hinanden, men ogsa en gruppe,
som er parate til at stgtte andre pargrende
efter behov. Vi har pa det seneste lavet et
udkast til en ny folder, der kan deles ud til
andre pargrende. lkke nok med, at vi skal

veaere der for vores syge naere person, men
fgrst og fremmest ma vi ikke glemme os
selv i dagligdagen. Vi har stadig forskellige
behov, der skal honoreres, og glemmer vi
os selv i denne dagligdag, kan konsekven-
serne vaere, at vi selv bukker under for bl.a.
stress. Vi vil Igbende her i Levernyt infor-
mere om nye tiltag i denne gruppe.

Og sa ser vi frem til kommende arrange-
menter i Leverforeningen. Fgrst festen for
bgrn og pargrende pa Odense Universitets
Hospital, hvor vi gleeder os til at deltage i
forskellige tiltag, som er henvendt til at op-
muntre primaert de syge bgrn og deres pa-
rgrende. Senere sommerturen til Den BI3
Planet i Kgbenhavn, vores medlemsmgde
i september og endelig vores 25 ars jubileae-
umsfestarrangement i november. Vi haber
pa stor deltagelse til disse arrangementer.
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Information om Leverforeningen

Leverforeningen ...

pargrende.

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 samvezer. Leverforeningens ge-
neralforsamling afholdes hvert ar i fe-
bruar/marts. Derudover arrangerer
Leverforeningen hvert ar sammenkomster
for medlemmerne og deres pargrerende.

Levernyt. Enkelt- og familiekontingentmed-
K lemmer far tilsendt Levernyt 4 gange/ar.

.. 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 reprasenterer 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.

Hvad koster det at veere medlem af
Leverforeningen i 2016?
Enkeltkontingent: Kr. 225,- pr. ar
Familiekontingent: Kr. 300,- pr. ar
Stgttemedlem: Kr. 50,- 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

E-mail: formand@leverforeningen.dk
Hjemmeside: www.leverforeningen.dk J
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Referat fra Leverforeningens
ordinzere generalforsamling

27. februar 2016 i Fredericia

Referent: Morten Frederiksen, Leverforeningen

(Vil du lzese hele referatet inkl. kommen-
tarerne fra debatten under de forskellige
punkter, s kan du finde det pd Leverfor-
eningen.dk)

Formand Lone McColaugh startede med at
byde de 55 medlemmer velkommen og gik
sa til punkt 1. pa dagsordenen.

1. Valg af dirigent og referent
Lone McColaugh pegede pa Poul Egon

Jgrgensen som dirigent og Morten
Frederiksen som referent. Begge blev
valgt.

Dirigenten startede med at konstatere, at
generalforsamlingen var lovligt indkaldt jf.
foreningens vedtaegter.

2. Fremlaeggelse af Bestyrelsens beret-
ning til godkendelse

Lone McColaugh: S3 er vi atter ndet til den
tid i det ny ar, hvor vi i Leverforeningen ser
tilbage pa aret, der gik og iflg. vedtaegterne
skal afleegge beretning. | forbindelse med
den arlige generalforsamling vil vi samtidig
sige tak til alle de personer, som i arets lgb
har stgttet Leverforeningen, bade gamle
og nye medlemmer, vores sponsorer og
alle de frivillige, som pa den ene og anden
made deltager i foreningens aktiviteter.

Vi har i 2015 i bestyrelsen igen behand-
let mange emner, som i Igbet af aret har
vaeret aktuelle. Det evigt tilbagevendende
emne er stadig den lave donationsrate, vi
har i Danmark i forhold til andre lande, vi
sammenligner os med. Det er dog glaede-
ligt, at donationsraten er pa vej op, pr. ud-
gangen af 2015 var den 15,3 - en lille stig-
ning i forhold til aret fgr. Samtidig er tallet
for organdonorer ogsa steget lidt, nemlig
87 mod 80 aret fgr. Men kun 22 ud af de
87 havde tilkendegivet stillingtagen til or-
gandonation - et alt for lavt tal, synes vi -
og det pa trods af kampagner, der Igbende
minder os alle om, netop at tage stilling.
Men glaedeligt var det her for nylig at fa be-
sked om, at levertransplantation nr. 1000
var naet. Hvem der var den heldige, ved vi
p.t. ikke.

| 2015 var en kampagne 'Giv livet videre’,
som alle maske husker. Malet med kam-
pagnen var, at 1 mill. skulle vaere tilmeldt
donorregistret, altsa havde taget stilling.
Det lykkedes ikke helt, men medierne
gjorde i hvert fald deres til, at vi alle var
opmarksomme pa emnet. Der var ved ud-
gangen af 2015 tilmeldt 902.124 personer
til donorregistret.

Igen i ar er der planlagt en kampagne.
Bag den star en del patientforeninger
herunder Leverforeningen og det bureau,
der stod bag kampagnen i 2015. Dansk
Center for Organdonation (DCO) i Arhus
og Sundhedsstyrelsen har meldt fra, da
Sundhedsstyrelsen pa grund af den offi-
cielle politiske holdning, ikke kan opfordre
til et ja til organdonation. Det mente de,
kampagnen fra sidste ar, talte for, og derfor
kan DCO heller ikke deltage.

Kampagnen skal igen opfordre os alle til at
tilmelde os donorregistret og gerne med
et tilsagn om, at organerne ma genbruges.
Det vil forbedre manges livskvalitet, da vi
stadig har en venteliste, for levers vedkom-
mende var der 16 pa venteliste ved arets
udgang. Men glaedeligt er det, at flere end
tidligere fik en ny lever i 2015, nemlig 58.
Det skyldes bl.a., at der bliver foretaget

-

Efter generalforsamlingens sidste punkt tog Lone McColaugh ordet og takkede Kaethe Jgrgensen (tv) for det

flere splitleveroperationer, altsd hver do-
norlever kan deles i 2 og gives til 2 pa ven-
telisten. Kampagnen afvikles til efteraret.

Til efterdret vil der ogsd veere spot pa
emnet ifm. den officielle europaeiske or-
gandonationsdag 8. oktober. For fgrste
gang markeres denne dag officielt her i
Danmark. Bag initiativerne pa og omkring
denne dag star DCO og Sundhedsstyrelsen
sammen med de patientforeninger, der
star bag kampagnen.

Et andet emne, der har optaget os i 2015,
er leverkoma. Mange leversyge og deres
pargrende har oplevet dette uden pa for-
hand at veere informeret om den risiko, der
kan opsta i forbindelse med en leversyg-
dom. Formanden var i efteraret inviteret til
EU parlamentet i Bruxelles til praesentation
af en europeeisk rapport om netop dette
emne. Det viser sig, at det optager mange,
og generelt bliver der ikke informeret til-
straekkeligt om denne risiko ved en lever-
sygdom. Leverkoma er dog en farlig tilstand
for en patient. Hvert ar bliver ca. 1500
danskere diagnosticeret med skrumpele-
ver, hvor ca. 60 % skyldes et overforbrug af
alkohol. Det er saledes ikke en usaedvanlig
tilstand i Danmark, hvor der hvert ar dgr
550 — 825 personer af skrumpelever eller

store arbejde, som hun igennem mange dr har lagt i Leverforeningens bestyrelse iseer med fundraising og i en

drraekke ogsa Levernyt. Poul Egon Jgrgensen blev ogsad takket for sit ihaerdige arbejde iseer med hjemmesiden.
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kronisk leversvigt. Op til 75 % af patien-
terne, altsa ca. 1200 med skrumpelever, vil
fa leverkoma i varierende grad. Leverkoma
giver alt fra lettere personlighedsforstyr-
relser til nedsat bevidsthedsniveau, ofte
med dgden til fglge. Det er i hvert fald
bevist, at 65 % af disse patienter, der har
vaeret i leverkoma, dgr inden for det fgr-
ste ar. Dette tal har igennem arene veeret
nogenlunde det samme, hvilket er meget
bekymrende. Der er derfor udfaerdiget
denne rapport med et 10-punkts forslag til
forbedringer, sa bade patienter, deres pa-
rgrende og plejere ggres opmaerksomme
pa symptomer pa en begyndende leverko-
ma. Det kan bevirke, at en behandling kan
saettes ind pa et tidligere tidspunkt til gavn
for bade patienten og den pargrende.

Et nyt tiltagi Leverforeningen er den nystar-
tede Pargrendegruppe, som mgdtes fgrste
gang i maj 2015. Vi er en gruppe pargren-
de, som gerne vil stgtte og hjelpe, nar det
breender pa blandt Leverforeningens med-
lemmer. Vi har alle haft en del udfordringer
pa forskellig vis i forhold til sygdomsforlg-
bene og har hver iszr erhvervet en del vi-
den, som vi gerne vil hjelpe andre parg-
rende videre med. Det gelder oplevelser
og udfordringer i forhold til det sociale liv
med familie og venner, gkonomiske mu-
ligheder og begraensninger, tilknytning til
arbejdsmarkedet og erfaringer med laege-
huse og sygehusvaesenet. Vi mgdes ca. 2
gange arligt, og det er en rigtig god ople-
velse at dele erfaringerne med hinanden.
Vi har drgftet forskellige emner i gruppen,
f.eks. uvidenhed og angst.

Vi efterlyser mere viden og information
fra sygehusvaesenet. Heldigvis er det no-
get, der arbejdes aktivt pa fremover. Vi vil
gerne vaere med til at skubbe udviklingen i
den rigtige retning.Det er vores plan at for-
ny Leverforeningens informationsfolder til
pargrende med nogle af de emner, vi har
diskuteret, bl.a. vores pligter og rettighe-
der som pargrende. Uanset hvor godt vo-
res familiemedlem klarer sig og har klaret
sig igennem sygdomsforlgbet, sa har vi alle
faet en ekstra fglgesvend i livet — og det er
angsten. Angsten for, at det kan ske igen og
angsten for at miste.

Vi er ogsa blevet staerkere som menne-
sker. Vi har lzert at leve livet — og at fa det
bedste ud af de muligheder, som vi har.
Pargrendegruppen vil gerne medvirke til
at udbrede kendskabet til forskellige for-
mer for komplikationer, der kan opsta i kgl-
vandet pa et svaert sygdomsforlgb, gerne i

samarbejde med sygehusvasenet.

En ny undersggelse foretaget af
Organisationen: "Pargrende i Danmark” vi-
ser, hvor vigtigt det er at tage hand om de
pargrende. Undersggelsen viser, at stress
og udbraendthed blot er nogle af konse-
kvenserne ved at vaere pargrende til en al-
vorligt eller kronisk syg. Pargrendegruppen
i Leverforeningen bestar p.t. af 8 medlem-
mer, og vi har plads til flere.

Vi bliver stadig kontaktet af personer, som
af den ene eller anden grund gerne vil tale
med os om problemer i forbindelse med
en leversyg pargrende. F.eks. var forenin-
gens naestformand, Anna Lise, pa en fe-
rietur til Nordjylland i efteraret og tog en
afstikker for at besgge en 8-arig leversyg
dreng. Han ville ikke i skole, da han blev
drillet pa grund af sit udseende (maneho-
ved). Et stort problem i denne familie.

Derudover henviser vi personer med spe-
cielle sygdomme til én af os i bestyrelsen.
Vi kan give lidt information og mange gan-
ge lidt trgst. Tit fgler personerne sig meget
alene, indtil de har talt med én af os.

Aktiviteter

Vi har i 2015 afholdt 7 bestyrelsesmgder
og et konstituerende mgde efter general-
forsamlingen i Korsgr.

Vores sommerudflugt gik til Randers
Regnskov og var rigtigt hyggeligt og saerde-
les interessant.

Efterdrsmgdet i Vejle med Helle Haubro,
leder af Dansk Center for Organdonation,
DCO, i Arhus og en af hospitalsklovnene
fra Arhus, Angus, var pa hver deres made
spaendende, og jeg kan roligt sige, at mg-
det med Angus overraskede os alle.

Helle Haubro holdt et spandende fore-
drag om centrets arbejde. | juni blev
den tidligere interesseorganisation
Transplantationsgruppen, Oplysning om
Organdonation, 00O, lagt sammen med
DCO i Arhus, s& sammenhangskraften i
kommunikationen om organdonation fik
en raekke nye opgaver i forhold til den be-
folkningsrettede indsats for at fa flere til at
tage stilling til organdonation. Oplysning
om Organdonation, som var en samlet
interesseorganisation bestdende af 9 pa-
tientforeninger og Sundhedsstyrelsen,
blev samtidig nedlagt. | stedet etable-
redes en national arbejdsgruppe under
DCO. Gruppen bestar i dag af repraesen-

tanter fra 12 patientforeninger og net-
veerk samt Sundhedsstyrelsen og DCO.
Arbejdsgruppen vil fremover blive ind-
draget i planlaegning og udvikling af akti-
viteter i forhold til de befolkningsrettede
initiativer. Leverforeningen deltager aktivt
i dette arbejde.

Vores julearrangement i november pa
Teystrup Gods var igen vellykket.

Til alle vores arrangementer er deltageran-
tallet nogenlunde konstant pa 50-60 del-
tagere. Det er rigtigt dejligt at se, og vi er
ogsa glade for at se mange af de ny med-
lemmer til disse arrangementer.

| december havde ét af vores aktive med-
lemmer, Britt Poulsen, sammen med
os arrangeret en eftermiddag pa afde-
lingen for syge bgrn pa Rigshospitalet.
Arrangementet var meget vellykket, sa det
ma gentages pa et senere tidspunkt.

@konomien

Fra den gkonomiske synsvinkel har aret
2015 veeret et stabilt ar. @konomien i
foreningen har ligeledes veeret stabil — vi
formar at holde indtaegter og udgifter pa
et fornuftigt niveau. Vi har veeret heldige
bl.a. at fa 2 donationer pa hver kr. 5000,-
udover donationer fra 2 medicinalfirmaer,
dejligt, at der bliver taenkt pa os i forskel-
lige sammenhange.

Leverforeningen har igen i 2015 faet
penge fra udlodningsmidlerne under
Sundhedsministeriet, men vi kan se, at
pengene ikke daekker de udgifter, som
vi har til at drive Leverforeningen pa den
made, som vi i bestyrelsen helst gerne vil,
derfor er vi hvert ar ngdsaget til at taenke
kreativt. Igen i ar har vi forsggt at forbedre
vores gkonomi ved at finde nye indtaegts-
kilder. Mere herom under dagsordenens
punkt 4.

Sidste ar naevnte vi, at Leverforeningen
desveerre ikke lengere kunne modtage ga-
ver, som er fradragsberettigede for modta-
geren. Og vi har for sidste gang i novem-
ber 2015 modtaget momskompensation
for 2014, som var det sidste ar, hvor vi var
godkendt fra skattemyndighederne til at
modtage skattefrie gaver efter reglerne i
Ligningsloven (LL) § 8 A.

Selv om vores forening ikke teeller mange
medlemmer, kan vi veere taknemmelige
for at have nogle meget aktive medlem-
mer. Vi far mails fra medlemmer, som in-



formerer os om, hvordan andre foreninger
far penge fra Driftspuljen til mindre lands-
daekkende sygdomsbekaempende organi-
sationer og Driftspuljen til landsdaekkende
sygdomsbekeempende organisationer via
Sundheds- og Zldreministeriet. Vi far i
gjeblikket fra den ene af de to driftspuljer,
men vi undersgger muligheden for, hvilke
af de to puljer, der bedst kan betale sig at
spge. Vi tager alle henvendelser serigst og
forsgger at se, om vi kan tilfgre flere midler
til Leverforeningen. For at Leverforeningen
kan ansgge om penge i den pulje, som vi
ikke far midler fra i dag, kraeves, at vi kan
opfylde nogle krav, som ministeriet stiller.
Og det kan vi. Vi agter at arbejde mere for
at finde ud af, hvilke én af disse puljer, for-
eningen skal sgge i juli 2016.

Donationer og fundraising

Vores fundraiser Keethe Jgrgensen har
igen i ar forsggt at skaffe midler til for-
eningen. Ligesom sidste ar har det veeret
op ad bakke; de store fonde kraever fort-
sat, at ansggningen skal vaere baseret pa
projekter og altsa ikke drift. Vi har forsggt
at fa Leverforeningen optaget i Danske
Handicaporganisationer for dermed at
fa stgtte herfra, men endnu uden held,
da vi bl.a. ikke opfylder det formelle krav
om 500 medlemmer. Endvidere skal de
nuvaerende medlemmer af DH godkende
Leverforeningens eventuelle medlemskab,
altsa give lov til at “kagen” deles med os. Vi
har bl.a. skrevet til Liselott Blixt (DF’s sund-
hedsordfgrer) om det urimelige i Danske
Handicaporganisationers optagelseskrite-
rier for at se, om der ad politisk vej kunne
opnas andringer i disse. Vi arbejder fort-
sat pa dette og giver ikke op lige med det
samme.

| trdd med det ovennavnte har
Leverforeningen forsggt at afholde et
mgde med Hepatitisforeningen for evt.
at indlede et strategisk samarbejde. | sen-
sommeren 2015 havde vi aftalt mgdedato
med foreningen. Dette mg@de blev aflyst
pga. sygdom og senere pga. ny konstitu-
ering i Hepatitisforeningens bestyrelse. Vi
vil fortsat i 2016 fglge op pa denne mulig-
hed for at finde nye, konstruktive, strategi-
ske samarbejdspartnere.

Vi modtog ultimo 2014 en donation fra
Lions Klub i Vejle pa kr. 30.000,-, som
skulle ga til gavn for de leversyge bgrn i
Syd- og S¢nderjylland. Vi har deltaget i
to mgder omkring emnet sammen med
leegen Kasper Dalby fra H. C. Andersen
Bgrnehospital i Odense, sygeplejerske

Mette Kjzaer og nogle sygeplejestuderende
piger, som kalder sig “Talentvejen”. Pigerne
fra Talentvejen skal arrangere en event/
festiOdense, H.C. Andersen Bgrnehospital
i april/ maj maned 2016 for bade foreeldre
og bgrn, som er leversyge. Det er dejligt,
nar Leverforeningen kan ggre gavn for le-
versyge bgrn med de donationer, vi mod-
tager.

Foreningens kommunikation
Vi valgte at nedlaegge vores fastnettlf.nr. i
2015.

Vores Facebook-gruppe vokser hele ti-
den. Siden sidste ar er der kommet 66
nye brugere til. Vi er nu 233 brugere i
Facebook-gruppen og naesten hver uge
kommer der nye brugere. Facebook-siden
henvender sig til bade nuvarende og
forhabentlig kommende medlemmer af
Leverforeningen. Den henvender sig bade
til leversyge, transplanterede og deres pa-
rgrende. Det er vores hab, at alle brugere i
gruppen ogsa beslutter sig for at melde sig
ind i Leverforeningen. Vi vil arbejde endnu
mere aktivt henimod dette i det kommen-
de ar.

Det er helt tydeligt at Facebook-gruppen
daekker et behov, hvor bade leversyge
og pargrende stgtter hinanden. Den
har givet Leverforeningens medlem-
mer nye kommunikationsmuligheder. Vi
kan hurtigt sprede nye informationer fra
Rigshospitalet og informere om forskellige
tiltag og arrangementer.

Her foregadr mange debatter. Flere benyt-
ter siden til at stille spgrgsmal og finde
svar. Nogle bruger den rigtigt flittigt til at
dele viden og erfaringer og andre er ofte
parat med konstruktive svar og gode rad.
Tusind tak for det.

| det kommende ar vil vi arbejde videre
med at anvende Facebook aktivt. Vi kan
diskutere artiklerne i Levernyt, og vi skal
vaere endnu bedre til at huske at bruge
Facebook mere informerende i forbindelse
med aktiviteter i Leverforeningen.

Vi har i 2015 udgivet bladet Levernyt 4
gange. Vi vil fortszette den linje, vi forrige
ar lagde for bladet, design- og indholds-
maessigt, men med sma justeringer, som
vi mener vil forbedre bladet.

Vi vil gerne takke de 4 af vores medlem-
mer, som i 2015 sagde ja til at sta frem i
vores portret. De ggr isaer en stor for-
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skel for dem, som star midt i en sygdom
og med en stor uvished om, hvad der skal
ske pa kort og lidt laengere sigt. Vores por-
traetpersoner kan maske give dem svar pa
nogle spgrgsmal og et billede af, at det er
en hard periode, man skal igennem, men
ogsa at man kan komme igennem denne
periode.

Vi forsgger at veelge vores portraetper-
soner, sa de repraesenterer vores med-
lemmer bedst muligt ud fra ken, alder,
sygdomstype, transplanteret/ikke trans-
planteret og prgver ogsa at fordele det li-
geligt pa landsdele.

Udover at vi sender bladet til medlem-
merne, er det ogsa vigtigt, at bladet ses
ude pa hospitalerne. Det gaelder de lever-
syge og deres pargrende, som ikke kender
Leverforeningen. Og det gelder persona-
let, som saledes i bladet kan fglge med i
foreningens holdning til forskellige emner,
som vedrgrer deres patienter og forha-
bentligt anbefale Leverforeningen ftil pa-
tienter og pargrende.

Fremtidige aktiviteter

Vores sommerarrangement lgrdag d. 18.
juni 2016 er ogsa pa plads, i ar besgger vi
Den Bla Planet pa Amager med efterfgl-
gende frokost pa Allé kroen.

Efterdrsmgdet er ogsd ved at veere pa
plads. Det bliver Igrdag d. 17. september
2016, og denne gang pa Scandic i Ringsted.
Vi kan naevne, at vi allerede har booket
den ene af dagens foredragsholdere, skue-
spilleren Allan Olsen.

Og sa er det i ar et jubileeumsar for
Leverforeningen. | november er det 25 ar
siden, foreningen blev startet. Det skal na-
turligvis fejres pa behgrig vis, tid og sted er
planlagt sammen med indholdet af festen.
Festen holdes weekenden 5. - 6. november
2016 og bliver holdt her pa Kryb-i-Ly Kro.
Selve jubileumsdagen er d. 4. november.
Men vi vil naturligvis informere om denne
begivenhed i Levernyt, vores hjemmeside
og pa de sociale medier.

Vi har i ar derfor ikke noget julearrange-
ment.

Bestyrelsens beretning er nu slut. Jeg sen-
der den herefter til debat, og hvis nogen
har kommentarer eller spgrgsmal til beret-
ningen, skal de komme frem med dem nu.

Beretningen blev godkendt efter en reek-
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ke kommentarer (se dem i referatet pa
Leverforeningen.dk).

3. Fremlaeggelse af revideret regnskab
til godkendelse, samt budgetforslag
Revisor Henning Rasmussen, BDO Odense,
gennemgik regnskabet, som viste et over-
skud pa godt 48.000 kr. Der var budgette-
ret med et underskud pa 9.000 kr.

Budgettet for 2016 blev derefter gennem-
gdet. Det viste et resultat pa -94.000 kr. Det
skyldtes, at viiar bl.a. har 25 ars jubileeaum,
og et arrangement pa Odense Universitets
Hospital for leversyge bgrn i foraret.

Derefter blev regnskab og budget god-
kendt.

4. Fremlaeggelse og drgftelse, evt. ved-
tagelse af indkomne forslag

Bestyrelsen, ved Nuria Ebbesen, fremlag-
de fglgende forslag:

‘Leverforeningen  vil meget gerne
vere medlem af Danske Handicap
Organisationer. Men det kraever, at vi
er mindst 500 medlemmer i forenin-
gen. Derfor foreslar Leverforeningens

Medicinen var

Af Morten Frederiksen, Leverforeningen

Foredragsholderen ved generalforsam-
lingen var Peter Ott, overlaege pa Aarhus
Universitets Hospital, medicinsk afdeling.
Foredraget bar titlen ’Kort nyt om leversyg-
domme’, men havde fokus pa medicinen.

Vi startede med at fa lidt fakta om, at der
i Danmark er transplanteret godt 1.000
patienter, siden man i starten af 1990’erne
begyndte pa det her i landet. | Europa er
det ca. 200.000 og pa verdensplan om-
kring en million. Sa der er megen erfaring.

Derefter kom Peter Ott ind pa medicinen,
som man tager efter transplantationen.
Peter Ott forklarede, hvordan afstgdnings-
medicinen naermest er sat op i en tre-
kant, hvor de tre forskellige typer medicin
Prednisolon, Tacrolimus og Mykofenolsyre,
samlet giver den bedste deekning mod af-
stgdning.

Store prisforskelle pa medicin

Vi kom ogsa ind pa RADS, Radet for dyr
Sygehusmedicin. Peter Ott forklarede, at
hvert halve ar henter man tilbud ind pa

bestyrelse, at man i resten af 2016
kan blive B-medlem af foreningen. Et
B-medlemskab, giver medlemmet ret til at
deltage i foreningens arrangementer. Man
vil som B-medlem ikke modtage Levernyt.

Vi foreslar, at et sddant medlemskab skal
koste 50 kr. for enkeltpersoner og 100 kr.
for familiemedlemskab. @nsker man at
fortseette sit medlemskab af foreningen i
2017, sa bliver man automatisk opgrade-
ret til almindeligt medlemskab, og kontin-
gent betales efter geeldende regler’”

Under debatten til forslaget kom flere
kommentarer, og forslaget blev vedtaget
at arbejde videre med (se den endelige be-
slutning om stgttemedlemsskab pa s. 12).

5.Fastsettelse af kontingent efter ind-
stilling fra bestyrelsen

Bestyrelsen foreslar uaendret kontingent
naeste ar.

6. Drogftelse af Landsforeningens fremti-
dige virke.

Lone McColaugh: Den 8. marts er
Leverforeningen inviteret til Stockholm for
at deltage i et netveerksmgde om sygdom-

i fokus

medicin. Det ggr man for at sikre de
bedste priser pa medicinen. Vi fik et
par eksempler, hvor det samme praepa-
rat kunne svinge over 20 kr. pr. pille i
indkgb. Alt afhangigt af hvem der pro-
ducerede dem.

Noget andet nyt for transplanterede er,
at de skal tage en Tacrolimus-pille, der
nu hedder Advagraf, i stedet for Adport
eller Prograf. Det nye ligger i, at man kun
skal spise pillen en gang i dggnet mod nu,
hvor vitager den hver 12. time. Det kan dog
vaere individuelt, om man skal tage denne
depotpille og ikke en anden Tacrolimus-
pille.Fremadrettet arbejdes der ogsa p3, at
Mykofenylsyre-pillerne ogsa bliver piller,
der kun skal spises en gang dagligt.

Vigtigheden af medicinen

| Leverforeningens Facebookgruppe har
der veeret en debat, om det for nogle
transplanterede pa et tidspunkt var muligt
helt at stoppe med at tage afstgdnings-
medicin. Peter Ott fortalte, at der havde
veeret to patienter pa hans afdeling, der

men (PBC). Det er det Biofarmaceutiske
selskab Intercept, der inviterer. Ud over
repraesentanter fra bestyrelsen deltager
der ogsa 2 medlemmer, som begge har
sygdommen PBC.

7. Valg af landsformand
Punkt udgik. Formand ikke pa valg.

8. Valg af 2 bestyrelsesmedlemmer. P3
valg er Anna Lise Thomsen og Kaethe
Jorgensen.

Anna Lise Thomsen modtager genvalg,
hvorimod Kaethe Jgrgensen ikke modtager
genvalg. Anna Lise Thomsen blev genvalgt.
| stedet for Kaethe Jgrgensen foreslar be-
styrelsen Hanne Trgstrup. Hun blev valgt.

Valg af 2 suppleanter. Pa valg er Per
Knudsen og Hanne Trgstrup. Per Knudsen
modtog genvalg. Som ny suppleant fore-
slar bestyrelsen Britt Poulsen. Der var ikke
andre kandidater foreslaet, hvorfor Britt
Poulsen blev valgt.

9. Valg af Statsautoriseret eller regi-
streret revisor.
Bestyrelsen foreslar BDO Odense, som
blev genvalgt.

Prednisolon

tacrolimus
Adport®

Envarsus®
Modigraf ®

Peter Otts trekant med de tre typer afst@dningsmedicin

selv havde stoppet med medicinen. Begge
dgde, efter at de havde faet meget kraf-
tige afstgdninger. Ott forklarede om et
udenlandsk forsgg med 1.500 bgrn, som
resulterede i, at 10 af dem kunne klare sig
uden medicin efter 10 ar. S@ medicinen er
absolut ngdvendig for transplanterede, og
Peter Ott understregede vigtigheden i at
tage sin medicin praecis, som det er aftalt
med hospitalet.

Peter Ott rundede sit foredrag af med at
svare pa talrige spgrgsmal. Samlet et me-
get interessant og givende foredrag. ¢



Nye medlemmer: Vi
har behov for at mgde
andre og fa information

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Pa generalforsamlingen i Fredericia talte
vi med Pernille Westh Olsen fra Faxe, der
havde sin mand, Ronny, med. Vi spurgte
bl.a. om, hvordan de kom i kontakt med
Leverforeningen, hvorfor de meldte sig
ind, hvad der fik dem til at mgde op til ge-
neralforsamlingen, og hvad de fik de ud af
det. Pernille svarede:

"Det var ftilfeeldigt, at vi i januar fandt
Leverforeningen pa nettet. Vi blev med-
lem umiddelbart efter, fordi jeg i decem-
ber 2015 fik at vide, at jeg skal have en
levertransplantation indenfor de naeste
ca. 5 ar afthaengig af, hvor hurtigt mine syg-
domme udvikler sig.

Jeg har veeret syg siden 2004 med Auto
Immun Hepatitis (AIH) og siden 2009

ogsa Primaer Sceloserende
Cholangitis (PSC) og Colitis
Ulcerosa. Da det var meget
diffust og uoverskueligt, det jeg fik at vide
pa Rigshospitalet om en levertransplanta-
tion, sa begyndte jeg at lede efter andre,
der var levertransplanteret. Det var i den
forbindelse, vi fandt foreningen.”

Overvaldende at mgde andre som mig
"Vi kom primaert til generalforsamlingen
for at mgde andre og hgre deres historier.
Iseer Morten fra Leverforeningen, som
jeg havde kontakt med pa nettet, og som
gerne ville tale med mig. Men ogsa for at
hgre foredraget og blive lidt klogere p3,
hvad foreningen var for en stgrrelse.

Det var en rigtig god oplevelse. Det var

Nordisk netveerksmgde om
Primeer Biliaer Cirrose (PBC)

Af Lone McColaugh

Den 8. marts 2016 var Leverforeningen in-
viteret til at deltage i et PBC-netvaerksmgde
| Stockholm. Det var det biofarmaceutiske
selskab, Intercept, der stod bag denne in-
vitation. De har fokus pa at udvikle nye
leegemidler, som kan behandle kroniske
leversygdomme ved at udnytte kemien i
menneskets galdesyre.

Intercept vil gerne tage det f@rste skridt
til et PBC-netvaerk i de nordiske lande
og havde i den anledning inviteret bl.a.
Leverforeningen i Danmark til at deltage.
Derudover deltog repraesentanter fra de
andre nordiske lande, som bestod af parg-
rende, PBC-patienter og organisationsre-
praesentanter.

Leverforeningen deltog med 3 bestyrel-
sesmedlemmer og 2 patienter med deres
pargrende. Derudover deltog ogsa forman-
den for PBC-foreningen i England, Robert

Mitchell-Thain. Endvidere var der et lze-
gefagligt indlaeg fra en ekspert indenfor
denne sygdom, professor Stefan Lindgren
fra Lund University Hospital.

Det viser sig, at denne sygdom er vanskelig
at seette en diagnose pa. Den rammer of-
test kvinder over 50 ar. Dog var en af delta-
gerne fra Norge en kvinde pa 31 ar, der fik
sygdommen allerede som 15-arig.

Netveerksmgdet var en succes, idet der
blev skabt kontakt til deltagere i de andre
lande. En gennemgaende ting i de udtalel-
ser, der kom frem pa mgdet var, at infor-
mationen fra sundhedssystemerne til pa-
tienterne er yderst mangelfuld.

Der vil nu blive arbejdet videre med det,
der kom ud af dette mgde, sa det bliver til
gavn for nuvaerende og kommende patien-
ter med PBC. ¢
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meget overvaldende for fgrste gang at
mgde andre, der er lige som mig. Det
har jeg sadan gnsket mig, siden jeg blev
syg i 2004. Der var sa mange, der gerne
ville tale med mig, svare pa spgrgsmal og
fortzelle om dem selv, og det var sa rart.
Foredraget var ogsa rigtig godt, fordi det
var godt at fa mere generel viden om me-
dicinen og transplantationen.

Vi gleder os meget til fremtidige arrange-
menter og kommende numre af Levernyt,
som vi ogsa har haft megen glaede af at
lese.”

[ Vidste du, at... )

... Primaer bilizer cirrose er en sakaldt
autoimmun sygdom. Immunforsvaret
reagerer mod celler i leverens gal-
degange. Dette giver betaendelse,
arforandringer og forstyrrelser i leve-
rens funktion. De tidlige symptomer
er treethed og generende klge. Andre
symptomer er fedtglinsende affgring,
gulsot og eventuelt blodigt opkast.
Symptomer ved fremskreden syg-
dom er pigmentering og fedtknuder i
huden.

Det er vigtigt at opdage sygdom-
men tidligt. En effektiv medicinsk
behandling kan bremse sygdomsud-
viklingen og @ge overlevelsen uden
levertransplantation.

PBC er en sjaelden sygdom. Der findes
globalt ca. 19-400 mennesker med syg-
dommen per en million indbyggere.
Forekomsten varierer rundt omkring i
verden, og den er hgjest i Nordeuropa.
Ca. 90 % af patienterne er kvinder, hyp-
pigst midaldrende (40-60 ar). PBC op-
star sjeeldent fgr 30-ars alderen

(i!de: Sundhed.dk (Patienthdndbogen)
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Sygdommen har a&ndret mit liv, mig
som person og mit syn pa livet

| Brgns ved Skaerbaek i Tonder kommune bor Henrik Lykke Kristensen, 48 ar. Henrik fik som
34-3rig konstateret leversygdommen Primaer Bilizer Cirrose (PBC) - og matte senere gennem
en levertransplantation. Sygdommen andrede Henriks liv. Og pa en made deekkede Henriks
arbejde i en arreekke for sygdommen — et arbejde, han allerede startede i som 15-arig.

Portreet redigeret af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Jeg flyttede hjemmefra allerede som 15-
arig og kom pa landbrugsskolen i Borris,
hvor jeg arbejdede med dyr. Det gjorde
jeg i mange ar i forskellige jobs indenfor
landbruget. Da jeg var omkring 34 ar, star-
tede det hele med symptomer som klge
og udslet. Jeg henstillede hurtigt kigen til
mit arbejde, da jeg dengang dagligt arbej-
dede med grise i en stald. Det var ca. 6-7
ar fgr, diagnosen blev stillet, og fgr der var
nogen, der vidste, at jeg var alvorligt syg.

Arene gik og kigen tog til, men jeg veen-
nede mig til at leve med det, da det var der
hele tiden. Sa arbejdet med dyrene var pa
en made et dakke for sygdommen. Det
var fgrst, da klgen blev sa voldsom, at jeg
kradsede mig til blods, at jeg kontaktede
en hudlaege. Hudlaegen forsggte sig i et ars
tid med salver, lysbehandlinger, og da der
var gaet et stykke tid, ville hun have mig
udredt hos egen lzege med blodprgver m.v.

Hos laegen fik jeg beskeden, “du er sgu da
syg mand”, da jeg skulle mgde op til svar
pa blodprgverne. De viste klart, at levertal-
lene ikke var, som de skulle vaere. Herefter
gik alt relativt hurtigt. Jeg fik fortaget en
leverbiopsi pa Tgnder Sygehus, som be-
kreeftede de bange anelser. | slutningen af
2002 fik jeg diagnosticeret leversygdom-
men PBC. Min praktiserende leege har vee-
ret en god stgtte og er det den dag i dag.

7
NORGINE

- stgtter Leverforeningen gkonomisk

Store konsekvenser
Jeg kunne ikke len- | -
gere passe mit arbej-
de som driftsleder pa
garden, da treetheden
ogsa blev en ting, der
fyldte meget i hverda-
gen. Sa jeg blev opsagt
fra mit arbejde.

Oven i det blev jeg
under sygdomsforlg-
bet sa ogsa skilt. Mit
arbejde var forbun-
det med bopzel pa ar-
bejdspladsen, s& min
7-arige datter Louise
og jeg skulle saledes
finde en ny bopzl. Vi flyttede til Brgns,
som betgd, at Louise kunne blive i den
skole, som hun gik i.

Jeg erkendte hurtigt, at det ikke nyttede at
‘grave sig ned’, sa jeg kom egentlig hurtigt
videre, da jeg jo havde Louise at taenke pa.
Det var isar nyt for mig at veere alenefar,
sa megen af min fokus — udover sygdom-
men - 13 der.

Indstillet til transplantation

Pa Rigshospitalet gennemgik jeg forud
for operationen en grundig udredning og
undersggelse for transplantationen. Kun
fire maneder efter diagnosen blev jeg den
21. februar 2003 levertransplanteret pa
Rigshospitalet. Jeg |d indlagt i ca. 20 dage.
Jeg oplevede forlgbet som meget profes-
sionelt og yderst tilfredsstillende.

For mig har Rigshospitalet igennem hele
mit sygdomsforlgb fremstaet som et saer-
deles professionelt sted med kompetent
og imgdekommende personale. Jeg har
folt, at jeg hele tiden har veeret i trygge
hander og har faet den behandling og rad-
givning, som man skal have som leversyg

Henrik og datteren Louise foran Louises og hendes
keerestes nye hus i Roust (Foto: Privat)

og transplanteret.

Efter transplantationen og de ca. 20 dage
pa Rigshospitalet gik alvoren fgrst op for
mig. Jeg troede, at en levertransplantation
ville helbrede mig, og at jeg ville kunne
leve uden medicin og sygdom. Jeg havde
nok ikke forstaet alvoren af en levertrans-
plantation. Trods grundig forklaring hos
egen laege og Rigshospitalet, valgte jeg nok
ikke at hgre, hvor alvorligt syg jeg var/er.

Jeg fik heldigvis god stgtte af min familie.
Selvom jeg ikke var til meget underhold-
ning, fik jeg bespg pa Rigshospitalet og i
perioden efter hjemkomsten.

Nyt angreb af PBC

Dog gik det hurtigt op for mig, at medici-
nering ville blive en del af dagligdagen, og
at jeg aldrig ville kunne blev helt rask igen.

| 2011 blev den nye lever konstateret an-
grebet af PBC. Leegerne vurderede, at jeg
skulle szettes i behandling med Urochol.
Ogjeg hardet godtidagiforhold til PBC’en



- intet er blevet veerre ift. i 2011. Jeg har
forstaet, at leveren igen vil kunne blive an-
grebet; Urocholen kan ikke helbrede den
nye lever, men er formentligt med til, at
der gar rigtig lang tid, inden den nye lever
bliver lige sa syg som min egen i 2003.

Jeg har ved information fra Rigshospitalet
og ved at lese mig frem til det pa
Internettet fdet en del kendskab til syg-
dommen. Det er en del af mig, at jeg skal
finde information og viden omkring de
ting, der sker omkring mig eller med mig.

77 Jeg mener selv at have faet
en ekstra chance ...

Sa pa den made var det helt naturligt for
mig at s@ge og finde viden.

Taknemmelig for behandlingen

En af mine erfaringer fra sygdomsperioden
er bl.a. at se efter noget positivt. Jeg er selv
bl.a. kommet langt med at veere taknem-
melig for den hjzelp, der er blevet tilbudt
fra sygehusene. Og iszer Rigshospitalet har
veaeret til stor gavn og nytte for mig som le-
vertransplanteret. Vi lever i et land, hvor
tingene kan lade sig ggre og er privilegeret
ved at fa den behandling, vi skal have.

Jeg har igennem selve sygdomsforlg-
bet ikke haft den store kontakt med an-
dre leversyge og faet rad derfra. Vi har
dog de seneste ar med glaede deltaget i
Leverforeningens arrangementer. Her har
vi konstateret, at sygdomstype, medicine-
ring og forlgb er meget individuelt fra den
ene leversyge til den anden, og det er sveert

at sammenligne to personers
forlgb. Ved Leverforeningens
arrangementer har det vaeret
rart at se, at s3 mange lever-
transplanterede har det fint
0gsa mange ar efter.

Mit forbillede blandt
Leverforeningens  medlem- -
mer er Hans Juhl Larsen, da =
han trods 25 ar som lever-
transplanteret ser ud som .
om, han har det godt. Hans
straler af livsgleede og formar
at leve livet trods alvorlig syg-
dom. Jeg er sagar kommet til
at kalde ham for mit idol, men
jeg tror, forbillede er det rig-
tige ord.

Familiens betydning helt uvurderlig

Jeg boede jo efter levertransplantationen
alene med min datter Louise pa dengang
kun 7 ar. Selv om det er begraenset, hvad
man kan forlange af hjalp af en pige pa
7, har Louise hjulpet mig virkelig meget i
tiden efter transplantationen. Bare sadan
noget som at fa handlet ind, matte jeg ty
til Louise for at fa baret indkgbene ud i bi-
len og fa lagt tingene pa plads i hjemmet.
Min mor og hendes mand har ogsa vaeret
til stor hjaelp i perioden efter transplanta-
tionen, og da jeg var alene.

Senere mgdte jeg sa min forlovede Hanne
Hynding, som har betydet alt. Hun har stor
forstaelse for - og forstar sygdommen. Vi
har snakket meget om det, selvom det ikke
fylder i hverdagen laengere. Tilsammen har
vi Nina (25), min Louise (21), og Bo (19) —
ja, og sa hundene Magnus og Tico. Hanne,
som person, gav og giver mig bl.a. plads til
at veere treet, nar sygdommen synes, jeg
skal vaere det. Treetheden kommer nemlig
som “dyk”, hvor jeg i nogle dage ikke mag-
ter andet end at vaere traet. Nar jeg sa er
ovenpa igen, er vi gode til at fa gjort og op-
levet det, som vi gerne vil. Nok fordi Hanne
og jeg begge har haft sygdom teet inde pa
livet.

Sa vi nyder ofte en fisketur ved diget ved
Brgns eller Rejsby, er begge glade for at
pusle i haven, som vi i gvrigt selv har an-
lagt, og vi bruger ogsa megen tid pa vores
hunde og den nzermeste familie. Vi hyg-
ger 0s, nar vi er sammen pa udflugter —
bl.a. har vi haft bgrnene med til nogle af
Leverforeningens arrangementer, bade for
at de kan traeffe andre i samme situation,
og sa vi pa den made kan lave noget sam-
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Henrik og Hanne har stget meget igennem sammen

og vaerdsaetter hver dag (Foto: Privat)

men med dem. Det er vi alle vaeret glade
for.

Det er vigtigt igennem livet at fa forsta-
else for situationen fra sine omgivelser og
familie. Jeg har veeret god til ikke at lade
sygdommen styre min hverdag og fylde i
hverdagen. Nogle gange sa god, at jeg har
glemt de rutinemaessige undersggelser og
blodprgver pa sygehuset. Det har jeg da
ogsa faet skeeldud for af 'sundhedssyste-

’

met’.

Sygdommen har @&ndret mig og mit syn
pa livet

Jeg er igennem min sygdom blevet til det
menneske, jeg er i dag. Jeg har lzert at
veerdsaette, hvad der er vigtigt, og lader
det, der ikke er sa vigtigt, vaere. Jeg mener
selv at have faet en ekstra chance, sa jeg
nyder livet og tror pa fremtiden.

Mit gnske for fremtiden er at leve lykkeligt,
holde sygdom og ulykker pa afstand fra vo-
res familie og glaeder mig til vores foresta-
ende bryllup i august, hvor vi skal giftes i
Brgns Kirke.

Jeg har siden transplantationen arbejdet
i det omfang, som sygdommen tillod. Jeg
stoppede dog helt med at arbejde i okto-
ber 2015, da jeg ogsa har mattet dgje med
tre diskusprolaps. Sa jeg vurderede, at det
nu var tid til helt at stoppe. | stedet dyrker
jeg sa mine interesser. ©



ARTIKEL

Born med alvorligt syge forzeldre
bliver overset pa hospitalerne

40.000 danske bgrn oplever hvert ar, at deres far eller mor bliver indlagt med en alvorlig
sygdom. Men handteringen af bgrn som pargrende pa hospitalerne er usystematisk.

Kilde: Dagensmedicin.dk/05.11.2015

Hvert ar oplever rigtig mange danske bgrn
altsa, at deres foraeldre bliver indlagt med
en alvorlig sygdom. Men ofte overser ho-
spitalerne, at der er pargrende bgrn til pa-
tienten.

Samtidig har lzeger og sygeplejersker svaert
ved at handtere den svaere snak om, at der
er et barn indblandet i et alvorligt syg-
domsforlgb.

Det viser evalueringen af et nyt undervis-
ningsprojekt, som Kraeftens Bekaempelse,
Rigshospitalet og Kgbenhavns Kommune
star bag, skriver Berlingske Tidende.

Registrering og barrierer

| projektet er patienter, pargrende, laeger
og sygeplejersker pa tre afdelinger pa ke-
benhavnske hospitaler blevet observeret
og interviewet om bgrn som pargrende,
og sundhedspersonalet er blevet undervist
i at mpde dem.

"Det, der iseer sprang i gjnene, var, at
der ikke var nogen systematisk registre-
ring af bgrnene som pargrende,” siger
projektansvarlig Annemarie Dencker fra
Kraeftens Bekaempelse, forfatter til rappor-
ten, der evaluerer undervisningsprojektet.

”"Desuden havde personalet nogle barri-
erer for at tage emnet op. De beskrev det

Fest pa H.C. Andersen Bgrnehospital

For et par ar siden fik Leverforeningen en
donation pa 30.000 kr. fra Lions i Vejle.
Belgbet skulle anvendes til gavn for lever-
syge bgrn i Syd- og Sgnderjylland og deres
pargrende. Vi har i bestyrelsen siden talt
meget om, hvordan de blev anvendt bedst
muligt.

Resultatet blev, at vi fik kontakt til lae-
gen Kasper Dalby fra H. C. Andersen
Bgrnehospital i Odense og sygeplejerske
Mette Kjaer og nogle sygeplejestuderende,
som kalder sig Talentvejen.

selv som bergringsangst og frygten for,
hvordan patienterne ville reagere, hvis de
tog det op,” siger hun til Berlingske.

Undersggelsen viser, at patienter og voks-
ne pargrende gerne vil snakke om at have
bgrn derhjemme, mens mor eller far ligger
i sygesengen. Deltagerne i undersggelsen
savnede, at personalet bragte det pa ba-
nen, beskriver rapporten. Isaer savnede de
viden om, hvordan de skulle fa hverdagen
til at haenge sammen derhjemme, og hvor-
dan de skulle forteelle bgrnene om de me-
dicinske forhold og tale dbent om dgden.

Laeger fokuserer pa kerneopgaven

Hos leeger og sygeplejersker er man klar
over, at der ikke er nok opmaerksomhed pa
bgrn som pargrende.

”Der er ingen tvivl om, at det er et vigtigt
omrade. Men kerneopgaven for os har
vaeret at behandle, og sa er bgrnene ofte
langt fra vores bevidsthed,” siger Lone
Friis, overlaege pa Rigshospitalets haama-
tologiske afdeling til Berlingske Tidende.

Uddannelse og viden er helt centralt for at
bringe bgrnene pa banen, mener overlae-
gen.

”"Som laeger ved vi en masse om, hvor-
dan vi skal behandle og helbrede. Men pa

Denne gruppe og iser pigerne fra
Talentvejen har de seneste maneder staet
for at arrangere en fest pa H.C. Andersen
Bgrnehospital den 21. maj 2016 kl. 10-13
for leversyge bgrn og deres sgskende og
foreeldre. Denne festdag bliver ogsa sam-
men med noget af det sundhedspersonale,
som i hverdagen har kontakt med bgrnene
og deres forzeldre.

Festprogrammet henvender sig bade ftil
de voksne og til bgrnene, og de far bl.a.
gaester i form af popsangerinden Cisilia og

dette omrade har vi veeret mere usikre og
bange for at tage hul pa noget, som vi fryg-
ter ikke at have redskaberne til at hjzlpe
patienten med alligevel,” siger Lone Friis.

Registrering lovpligtigt

| Sverige, Norge og Finland er det lovplig-
tigt for sundhedspersonalet at registrere,
om en alvorlig syg patient har bgrn.

Men sundheds- og @ldreminister Sophie
Lghde (V) afviser at gg@re registrering af
bgrn som pargrende lovpligtig i Danmark.

”Der er allerede adskillige bestemmelser
i sundhedsvaesenet, der netop skal sikre,
at bgrn som pargrende har et seerligt fo-
kus. Kommunerne er eksempelvis allerede
i dag forpligtet til at veere opmaerksomme
pa bgrn, der har behov for hjzlp, hvis en af
deres foraeldre bliver syge. Og regionerne
har pligt til at have en plan for, hvordan de
inddrager patienternes pargrende i psy-
kiatrien,” skriver Sophie Lghde i en mail il
Berlingske.

"Derudover har Sundhedsstyrelsen ud-
arbejdet nationale anbefalinger til sund-
hedspersonalet om, hvordan de skal
forholde sig til bgrn med alvorligt syge for-
2ldre, og pa den baggrund mener jeg ikke
umiddelbart, at der er behov for yderligere
lovgivning,” fortsaetter hun.

for donation

komikeren Nikolaj Stockholm, der kommer
og optraeder.

Det er dejligt, nar Leverforeningen kan
g@re gavn for leversyge bgrn med de dona-
tioner, vi modtager. Sa vi ser frem til en rig-
tig hyggelig formiddag for bgrn, pargrende
og personale - og siger tak til Lions i Vejle.




ARRANGEMENT

Kom med pa sommerudflugt i Nordeuropas
stgrste akvarium Den Bla Planet

Lordag den 18. juni 2016 inviterer Leverforeningen medlemmer med pargrende og bgrn/
bgrnebgrn til en oplevelsesrig sommerudflugt i Den Bla Planet pa Amager.

Den Bla Planet dbnede i 2013 og er blevet et keempestort traekplaster for turister i Ksbenhavn.

Lees mere pa www.denblaaplanet.dk

Dagens program:

Kl. 10.30 Vi mgdes ved indgangen. Anna Lise Thomsen uddeler billetter. Hvis man bliver
forsinket ringes til Anna Lise pa tlf. 2250 1250 for at fa sine billetter.

Kl. 10.30-12.30 Pa egen hand rundt i Den Bla Planet.

Kl. 13.00 Vi mgdes pa Allé Kroen til spisning. Allé Kroen ligger kun 600 m fra Den BIa Planet. &

Kl. 13.00-ca. 16 Vi nyder en dejlig frokostbuffet med efterfglgende kaffe og far talt sammen. E
Bemaerk at vi efter frokosten ikke kan komme tilbage til Den Bla Planet pa vores

billet.

Sommerudflugten koster kun 100 kr./pers. for bade voksne medlemmer og bgrn. Pris for
Stgttemedlemmer er 200 kr./pers. Pris for ikke-medlemmer er 250 kr./pers. Prisen inkluderer
indgangsbillet (gruppebillet) og en frokostbuffet. Drikkevarer kgbes selv - og husk, at drikkevarer til

maden ikke ma medbringes.

Bindende tilmelding til Anna Lise Thomsen, tIf. 2250 1250 (hverdage 9-17) senest d. 10. juni 2016.
Skulle man blive forhindret i at deltage forbeholder Leverforeningen sig ret til at opkraeve pengene
for de allerede betalte billetter. Safremt nogle har et sasonkort, der giver gratis indgang, skal
dette meddeles til Anna Lise ved tilmelding. Pris for Stgttemedlemmer og ikke-medlemmer med et

sasonkort er 100 kr.

Betaling for deltagelsen kan ske pa bankreg.nr. 1551, kontonr. 7788304 eller pa gironr. 778-8304

ligeledes senest d. 10. juni 2016.

Vi haber pa en rigtig hyggelig dag med stor tilslutning.

Leverforeningens
bestyrelse

Kontaktformidler og neaestformand

Anna Lise Thomsen

Krogen 4, Hjordkaer, 6230 Rgdekro

Foreningens tlf.: 2250 1250. TIf.tid hverdage kl. 9-17
E-mail: hat@svenet.dk

Kasserer

Nuria Ebbesen

Enev. Sgrensens Vej 10, 6000 Kolding
TIf.: 4240 0802

E-mail: nuria@live.dk

Suppleant

Britt Poulsen

Vargyvelvej 6, 2690 Karlslunde
TIf.: 2860 5704

E-mail: britt.poulsen@gmail.com

Landsformand

Lone McColaugh

Algkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 2126 8250

E-mail: formand@Ileverforeningen.dk

Sekretzer

Morten Frederiksen

Gggevaenget 13, 3390 Hundested
TIf.: 4798 5000

E-mail: mortenlundgren@gmail.com

Fundraiser og administrator pd Facebook
Hanne Dica Trgstrup

Gadekaer 15, 6200 Aabenraa

TIf.: 4034 2562

E-mail: hannetrostrup@gmail.com

Suppleant og redaktar af Levernyt

Per Baltzersen Knudsen

Karlslunde Strandvej 10, 2690 Karlslunde
TIf.: 2223 1802

E-mail: pbk@tdcadsl.dk



25-3rs Jubileeumsfest — bestil plads nu!

Da der er begraenset antal af vaerelser til Leverforeningens 25 ars jubilaaums-

fest Igrdag den 5. november til spndag den 6. november 2016 pa hotel Kryb-

i-Ly i Fredericia, gnsker vi allerede nu tilmelding og betaling. Tilmelding bliver

derfor efter fgrst-til-mglle-princippet, men skal ske senest den 10. juni 2016. 1991-2016
Prisen for deltagelse i jubileet er:

300 kr. pr. person for almindelige medlemmer af Leverforeningen. Max. deltagelse: to voksne pr.
familie- og enkeltkontingent.

600 kr. pr. person for stgttemedlemmer. Max. deltagelse: to voksne.

Prisen er inklusiv overnatning i dobbelt/enkeltveerelse, middag og morgenmad men ekskl. drik-
kevarer.

Tilmelding sker hos Anna Lise Thomsen pa tlf.: 2250 1250. Betaling til foreningens konto i Danske
Bank: 1551 7788304 eller gironr: 778-8304.

Programmet for selve arrangementet fglger i det naeste nummer af Levernyt til august.

=LY T Y
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Bliv Stottemedlem!

Leverforeningen vil meget gerne vaere medlem af Danske Handicap Organisationer, men det krae-
ver, at vi er mindst 500 medlemmer i foreningen. | dag er vi ca. 320 medlemmer.

Derfor blev det pa Leverforeningens generalforsamling i februar besluttet, at man forelgbig i
resten af 2016 kan blive Stgttemedlem af foreningen.

Et Stpttemedlemskab giver personen ret til at deltage i foreningens arrangementer resten af aret,
men man vil ikke modtage Levernyt. Deltagelse til arrangementer er til den dobbelte pris af, hvad
almindelige medlemmer skal betale.

Prisen for et Stgttemedlemskab er 50 kr. pr. person i 2016.

Sa maske kender du nogen i familien, blandt kolleger, venner eller bekendte, som gerne vil stgtte
Leverforeningen med et medlemsskab.

Tilmelding kan ske pa vores hjemmeside www.leverforeningen.dk e

wastellas

Leading Light for Life

- stptter Leverforeningen gkonomisk

Astellas Pharma a/s, Kajakvej 2, 2770 Kastrup, TIf.: 43 43 03 55

Leverforeningen

Afsender: Leverforeningen, Krogen 4, Hjordkaer, 6230 Rgdekro



