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LEDER

Jubilzeumsar med nye
udfordringer

Af Lone McColaugh, landsformand for Leverforeningen

| ar fejrer Leverforeningen jo sit 25 ars
jubileeum. Ser vi tilbage pa starten, hvor
nogen sagde, det var en kaffeklub, og til
i dag, sa er der sket meget i den periode.
Foreningen har veeret involveret i utroligt
mange opgaver og mange spandende til-
tag med kontakt til mange sgde og inte-
ressante mennesker. Og det veere sig bl.a.
bade patienter, pargrende og personer in-
denfor sundhedssystemet.

Der er stadig mange opgaver, der involve-
rer os i bestyrelsen. Og alt, hvad der kan
veere til gavn og glaede for vores nuvaeren-
de og kommende medlemmer, deltager vi
i, sa godt vi kan. Der skal jo stadig vaere ud-
vikling i Leverforeningen, hvis ikke, er det
jo afvikling. Og det vil vi ikke veere med ftil.

| dette nummer af Levernyt har vi samlet
en del artikler, som vi mener, kan veere ftil
inspiration og information for vores laese-

re. Interviewet med Joan viser igen, at pa
trods af sygdom er livet en gave. Og hver-
dagen leves med de glaeder og sorger, der
ngdvendigvis er til stede med sygdom som
fast medlem af familien.

En anden interessant artikel er artiklen om
MATCH. P3 sigt kan vi habe, at de kompli-
kationer, mange har fglt efter en trans-
plantation, bliver om ikke helt fjernet, sa
reduceret vaesentligt. Pa Rigshospitalet er
de godt pa vej i samarbejde med to andre
hospitaler.

Udvikling er der ogsa i telemedicin. Mange
syge, som ikke har mulighed for at troppe
op til samtale med en laege eller sygeple-
jerske, har nu mulighed for at tale med
dem hjemme hos sig selvigennem teleme-
dicin. Spaendende og tankevaekkende at sa
fa hospitaler er interesserede i dette nye
tiltag.

Og sa har vi kommende store arrangemen-
ter, viinvolverer osi. Den internationale or-
gandonationsdag 8. oktober, som jo bliver
markeret for fgrste gang i Danmark. Mange
aktiviteter vil blive afholdt, og jeg er sikker
pa, at der ogsa vil vaere et i naerheden af,
hvor du som laeser dette, befinder dig. Sa
har vi et ga-hjem-mgde for PBC-patienter
og deres pargrende, et netveerksmgde
med de andre nordiske leverforeninger i
ELPA-regi her i efterdret, vores spaendende
medlemsmgde i Ringsted i september og
ikke mindst fejringen af Leverforeningens
25-ars jubilaeum i november.

Pa trods af, at dagene bliver kortere, og vi
naermer os den mgrke tid, sa er der stadig
masser af emner at beskaeftige sig med, og
som giver god mening i hverdagen.

Rigtig god laesning. «
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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
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ARTIKEL

Samarbejde, der forebygger farlige
infektioner, bliver landsdaekkende

Antallet af alvorlige virusinfektioner efter transplantation pa Rigshospitalet er styrtdykket, efter
infektionsmedicinere og transplantationseksperter sammen er begyndt at bruge databasen
MATCH. Nu kommer Odense og Aarhus Universitetshospital med i samarbejdet.

Kilde: 31.5.2016/Rigshospitalet

Patienter i hele landet far snart gavn af
Rigshospitalets erfaringer med at opspore
og forhindre farlige infektioner hos trans-
plantationspatienter. Rigshospitalet har
indgdet en samarbejdsaftale med Odense
Universitetshospital om, at databasen
MATCH ogsa tages i brug for de patienter,
der bliver transplanteret i Odense. En ftil-
svarende aftale er ved at falde pa plads
med Aarhus Universitetshospital.

Viw
Transplantationskirurg Allan Rasmussen ser langt
feerre patienter med alvorlige infektioner efter trans-
plantation efter samarbejdet om MATCH-databasen
er kommet til (Foto: TV2)

Transplantationskirurg Allan Rasmussen er
sammen med hjertekirurg Finn Gustafsson
formand for MATCH-samarbejdet:

"Det er fantastisk, at tilbuddet nu bliver
landsdaekkende. MATCH er en original
made at arbejde pa for at forebygge farlige
infektioner, som har vist imponerende re-
sultater. Vi har nu brugt det i fem ar, og det
fungerer sa godt, at det er oplagt at fa flere
hospitaler med. | international sammen-
hang bliver det enestdende, at Danmark
far en databasestruktur, som omfatter
samtlige transplantationspatienter i hele
landet,” siger Allan Rasmussen.

Hgj risiko for infektioner

Med databasen MATCH samarbejder
infektionsmedicinere og transplantati-
onseksperter om at opdage truende in-
fektioner sa tidligt, at de ikke nar at blive
alvorlige — og samtidig undga overbehand-

ling af patienter, som kun har en lav risiko
for infektioner. Infektioner er en udbredt
bivirkning ved bade organ- og knogle-
marvstransplantationer, forklarer laege
og ph.d. studerende Neval Wareham fra
forskningscentret CHIP (Centre for Health
and Infectious Diseases Research), der er
en del af Infektionsmedicinsk Klinik og star
for den daglige drift af MATCH.

"Immunforsvaret hos transplantationspa-
tienter bliver deempet for at nedsaette risi-
koen for at organet afstgdes. Det betyder
bade, at patienten er sarbar for infektioner,
der kommer udefra eller fra donoren, og at
virus, som patienten har haft tidligere, kan
blive genaktiveret,” siger hun.

Personlige behandlingsplaner

Forlgbet i MATCH begynder allerede inden
transplantationen gar i gang, hvor der bli-
ver taget en blodprgve pa bade donor og
modtager.

"Begge prgver bliver testet for 12 forskel-
lige slags virus, blandt andet den kritiske
cytomegalovirus (CMV), som rammer 30
procent af alle transplantations-
patienter. Ud fra resultatet vur-
derer vi patientens risikoprofil og
anbefaler en individuel behand-
lingsplan, hvor patienten fglges
med blodprgver pa de tidspunk-
ter, hvor vi ved, at risikoen for in-
fektion er stgrst,” forteeller Neval
Wareham.

Patienter i den hgjeste risikogrup-
pe skal som udgangspunkt have
taget prgver 17 gange det fgrste
ar, mens patienter i den laveste
risikogruppe kan ngjes med 9
prgver. Planerne justeres, hvis der
udvikles infektion.

Alarm ved udsving
Nar behandlingsplanen er lagt,
folger

forlgbet taet fra distancen. Alle prgvesvar
om infektioner bliver meldt ind til bade
den behandlingsansvarlige lsege og data-
basen. Det betyder, at det ofte er specia-
listerne langt vaek fra patienterne, der er
de fgrste, der opdager tegn pa problemer
for de enkelte patienter. Hvis der er tegn
pa en infektion eller stigning i virustal, ud-
Igser det en alarm til Neval Wareham, som
sa kan fglge op overfor den behandlings-
ansvarlige leege.

Medarbejderne i MATCH fglger ogsa op
pa, om de forskellige kontroller fglges som
planlagt. Afdelingerne far en pamindelse,
hvis patienten ikke far taget sine prgver, og
hvis der er behov for det, bliver behand-
lingsplanen revideret. Det sker i et teet, |@-
bende samarbejde.

Markante resultater

Resultaterne af den tilpassede og teette
opfglgning er markante. Der er stadig 30%
af patienterne, som far CMV-virus. Hvor
det tidligere var omkring halvdelen, der
blev sa syge, at de matte indlaegges, er det
i dag kun omkring 5% af infektionerne, der
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ARTIKEL

fgrer til en indleeggelse. Det skyldes, at
man fglger maengden af virus i blodet og
oftest kan behandle virus medicinsk, inden
patienterne nar at fa sa store mangder vi-
rus i blodet, at de bliver syge af det.

Overlaege Allan Rasmussen fglger selv de
levertransplanterede patienter, og for ham
er effekten af MATCH-samarbejdet tyde-
ligt i hverdagen.

”Jeg ser stort set ikke leengere syge pa-
tienter ligge i afdelingen pa grund af CMV-

virus, med mindre der er problemer som
resistens. Selv i tilfeelde med resistens
kan vi ofte na at skifte behandling, inden
sygdommen bryder ud, fordi vi felger pa-
tienterne sa teet. Tidligere kunne en CMV-
virus veere fatal. MATCH har virkelig gjort
en forskel,” siger han.

Forskning fglger op
Der er tilknyttet en raekke forskningspro-
jekter til MATCH-databasen, som skal bi-
drage til at udvikle nye tilbud til transplan-
tationspatienterne.

”Pa baggrund af de erfaringer, vi har med
virusinfektioner, er der nu flere projekter
pa vej, hvor vi prgver at risikovurdere pa
andre komplikationer efter transplanta-
tion, blandt andet den specielle trans-
plantationsrelaterede kraeftform PTLD. De
muligheder bliver endnu bedre, nar alle i
landet bliver en del af samarbejdet,” siger
Allan Rasmussen.

Telemedicin — konsultation i

hjemmet

Leverforeningen blev tidligere pd dret kontaktet af firmaet TREFOR TELECARE, der arbejder med telemedicin. Firmaet kg-
rer bl.a. et pilotprojekt i Nyborg henvendt til patienter med leversvigt og deraf efterfalgende levercirrose. Der er tidligere
gjort positive erfaringer med hjertepatienter og KOL-patienter.

Af Lone McColaugh

Telemedicin betyder, at patienterne til-
bydes en sygeplejerskekonsultation af en
times varighed via en skaerm i eget hjem.
Under denne konsultation afsgger syge-
plejersken og patienten, om anvendelsen
af telemedicin vil kunne gavne sygdoms-
forlgbet. Pargrende opfordres ogsa til at
deltage bade til konsultationen i ambula-
toriet og ved telemedicin i hjemmet.

Pilotprojektet i Nyborg har vaeret i gang si-
den december 2014 med i alt 10 patienter.
Typisk har patienten haft telemedicinsud-
styret i 1-3 maneder og kontaktes 1-3 gan-
ge om ugen. Det er Odense Universitets
Hospitals sygehusenhed i Nyborg, der star
for projektet ledet af en afdelingssygeple-
jerske.

Fordelene ved telemedicin

Fordelene ved denne form for konsultation
er, at den bl.a. sparer patienten for ungdig
transport og ventetid hos lseegen og/eller i
ambulatoriet, og at konsultationen foregar
i patientens eget hjem, hvilket skaber stgr-
re tryghed hos patienten. Andre fordele er
malt ved dette pilotprojekt, og der udvik-
les Igbende.

Der arbejdes bl.a. pa at udvikle en app,
som kan installeres pa telefonen. Den skal
erstatte skeermen derhjemme og vil be-
tyde, at kontakten mellem patienten og
sundhedspersonalet kan etableres uanset,
hvor patienten befinder sig.

Tilskud fremmer brugen
Telemedicin bliver i dag brugt
ved KOL- og hjertepatienter
men altsa ikke leverpatienter.
Det md umiddelbart kunne
vaere besparende, men igen er
der noget gkonomi forbundet
med, at det ikke er slaet igen-
nem for leverpatienter, mener
nogle omkring projektet. For
ved en almindelig kontrol, som
leverpatienter jo er til med
jeevne mellemrum, der far det
hospital, man er kontrol p3, et
honorar fra regionen/staten.
Nar det skal foregd igennem
telemedicin, far hospitalet in-
genting, nar det handler om
leverpatienter. Men ved KOL-
og hjertepatienter far hospita-
let honorar, som om det var en
fysisk konsultation.

Vores rolle i projektet
Leverforeningens rolle er, at vi
orienteres om projektets for-
Igb og resultater. | maj maned
var vi saledes inviteret til et mgde med
afdelingssygeplejersken samt en patient i
Nyborg. Efterfglgende har vi deltaget i et
mgde pa Svendborg Sygehus, hvor vi bl.a.
drgftede arsagen til, at der er sa fa hospi-
taler involveret i konsultation via telemedi-
cin overfor leverpatienter.

Vi vil i Leverforeningen arbejde for og stgt-
te initiativer, der g@r hverdagen nemmere
for leversyge, og det mener vi, at dette
projekt vil ggre.

Vi vil naturligvis referere fra projektet, nar
noget nyt kommer frem. o



ARRANGEMENT

Fantastisk farverig fest for bgrn og unge

samt deres

Af Lone McColaugh

Festen d. 21. maj 2016 pa H.C. Andersen
Bgrnehospital pa Odense Universitets
Hospital blev en stor succes. Vi fik séledes
udmgntet den fine donation pa 30.000 kr.
fra Lions i Vejle, som vi fik i 2014, pa smuk-
keste vis.

Det, der var arrangeret for de syge bgrn
og deres foraeldre, var ganske enkelt i top.
Alle, og det var ca. 100 mennesker, hygge-
de sig den formiddag. Arranggrerne havde
faet mange sponsorgaver, som bl.a. bestod
af mad, sodavand, frugt, kage og gaver til
et lotteri. Og midt i det hele var der piger
fra en lokal forretning, som lavede ansigts-
maling pa bgrnene.

Vi var i bestyrelsen sa glade og taknem-
melige for det store arbejde, der var ud-
fgrt, bade af personalet pa hospitalet, men
ogsa af de fire piger, Twister Sisters. De
havde bl.a. ogsa faet arrangeret, at pop-
sangerinden Cesilia, som mange kender fra
medierne, underholdt med kendte sange,
og at Nikolaj Stockholm fra TV bandt hele
arrangementet sammen til stor morskab
for os alle.

En dag der ikke vil ga i glemmebogen hver-
ken hos os eller de gvrige deltagere. ©

Pg billedet gverst ses alle gaester, mens Cisilia synger. PG det nederste billede ses forrest i midten Cesilia

med de fire piger, Twister Sisters, som har knoklet sammen med personalet. Vi siger dem alle en STOR tak.

Nyt fra Pargrendegruppen

Af Lone McColaugh

Leverforeningens pargrendegruppe funge-
rer rigtigt fint. Vi er i alt 9 pargrende, som
ses med nogle maneders interval og drgf-
ter forskellige aktuelle ting, der har med
pargrende at ggre. Og vi har plads til flere
pargrende i gruppen!

Den 26. maj 2016 deltog nogle af os i en
meget interessant dagskonference pa
Nyborg Strand arrangeret af Zldre Sagen.
Emnet var Pargrende i dag og i fremti-
den. Der deltog 450 mennesker fra man-
ge forskellige grupper, der alle har noget
med pargrende at ggre i deres hverdag.
Arranggrerne var overraskede over den
store tilstrgmning til denne fgrste konfe-
rence om emnet. Det viser med al tydelig-
hed, hvor vigtigt det er at fokusere ikke kun

pa patienten, men ogsa pa den pargrende.

Vi blev praesenteret for mange interes-
sante og relevante indlaeg, og vi fik et stort
udbytte af at deltage. | vores arbejde i pa-
rgrendegruppen vil vi fortsat bl.a. arbejde
for, at pargrende skal lzere at passe pa sig
selv, at fa pargrendes indsats vaerdsat og
respekteret og at der bliver lyttet til den
pargrende. Alt sammen og mange flere
emner, der blev debatteret pa denne kon-
ference. Vi skal absolut deltage igen, hvis
muligheden opstar.

Vi arbejder i gruppen ogsa pa at udvikle
en folder til pargrende. Det fgrste udkast
omhandler bl.a. de krav, vi som pargrende
skal leve op til, men ogsa, og ikke mindst,

a2 )
Vidste du, at ...

... Vi gnsker at ga over til udsendelse
via e-mail til de af vores medlemmer,
der gnsker det. Det vil lette arbejds-
byrden ift. pakning og spare pa por-
toudgifterne. Det vil kun geelde breve
f.eks. indkaldelse til generalforsam-
lingen med opkraevning af kontingent
og evt. rykkere - ikke Levernyt, som
vi fortsat gerne vil bevare og sende
med fysisk post.

Hvis du gerne vil bakke op om dette,
skal du sende din e-mailadresse og
dit navn og efternavn til:
formand@leverforeningen.dk

de hensyn, der absolut skal tages til den
pargrende. Hvis ikke vi fungerer, kan vi hel-
ler ikke hjelpe vores naermeste. ©
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Frivillige pa Folkemgdet for organdonation

Seks geeve kvinder brugte fire dage af deres fritid i juni pa Folkemgdet pa Bornholm. Deres
opgave var primaert at komme i dialog med folk, om de havde taget stilling til organdonation.
De seks kvinder kom fra Dansk Center for Organdonation (DCO), hospitaler og Infoteamet
under Oplysning om Organdonation (O00). Men har deres anstrengelser sa baret frugt?

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Vi talte fgrst med Karla L\
Hgjgaard Lyngbye, sekre- m
teer i DCO og selv deltager

pa Folkemgdet, om hvad i
udbyttet har veeret: :

”"De ’kolde facts’, som
teamet havde udvalgt
pa forhand, viste, at vi ;
fik hele 436 tilmeldinger
til donorregistret, og vi
uddelte 4300 armband
med budskabet "Jeg har
taget stilling”. Og disse
armband blev kun ud-
delt til personer, vi snak-
kede med, og som inden
Folkemgdet havde taget
stilling eller gjorde det
under Folkemgdet. Og vi
havde en quiz om organ-
donation, hvor ca. 1200
deltog. Vi havde regnet
med 150 sa en succes.”

Hvad fik I ellers ud af at
deltage pa Folkemgdet?
"Det var fgrste gang, vi del-
tog, sa formalet var at ind-
samle erfaringer i for-
hold til, om det var noget som 000/DCO
fremover skal veere en del af. Vi har faet
en masse erfaringer med os om, hvad vi
kan bruge deltagelsen til, og mange gode
ideer og inputs til, hvad vi kan ggre bedre
naeste ar, og hvad vi evt. skal ggre mere af.
Derudover er der ogsa en masse praktiske
omstaendigheder, som vi er blevet klogere
pa.”

Hvad var din
Folkemgdet?

”Det var en stor oplevelse at se, hvor dbne
folkemgdedeltagerne var omkring vores
stand, og det at vi var tilstede. Langt de
fleste var positive og engagerede og ville
gerne ga i dialog om emnet. Sa den positi-
ve stemning var en stor del af oplevelsen.”

stgrste oplevelse pa

Og hvordan med InfoTeamet?

N9 O Organgiiati

WWW.OH .d

Oplysning om  Opl
4 Org:

ing Ol potentielle donorer og
=~ selve donorforlgbet. ”
pnatic 0
ordk " Hyad var dine stgrste
oplevelser ved at del-
tage pa Folkemgdet?

"Selve stemningen, be-
gejstringen i vores lille
gruppe. Alle de samta-
ler man havde med for-
skellige mennesker, alle

dem, der tog stilling og

“Mange ‘kendte personer’ var rigtig positive overfor vores budskab, og de ville meget gerne rekla-

Helger og th. ses Anne @berg med Social- og indenrigsminister Karen Ellemann (Fotos: Private)

Vores interne evaluering viser, at det gi-
ver rigtig god mening at have bade Info
Teamet, en laege og en sygeplejerske med.
Der er behov for disse kompetencer for
at kunne tage snakken med hver sin ind-
gangsvinkel. Det var en keempe oplevelse
for alle, og vi regner med at deltage igen
naeste ar.”

En leges oplevelser
Overlaege pa Rigshospitalet, Glostrup, in-
tensivafdelingen, Anne @berg Lauritsen,
var med, da hun er tilknyttet DCO, og fordi
hun er organdonationsansvarlig overlaege
pa hendes afdeling:

”Det var dejligt at have den faglige indsigt,
for der kom rigtig mange spgrgsmal af lae-
gefaglig art, ex. emner som hjernedgds-
undersggelse og intensiv behandling af

fik det skrevet ned ftil
Oplysningom 05

Organdgamsien

Leverforeningen

Et af Leverforeningens
medlemmer, Britt
Poulsen, er ogsa frivillig
i Infoteamet. Hvad fik
hun ud af det?

www.orgd

"Personligt fik jeg den
gleede at mgde og tale
med rigtig mange folk,
der kom forbi vores

mere ved at blive fotograferet med os frivillige”, udtaler Britt Poulsen. Tv. ses Britt med Anne Marie telt. Mange blev glade
. 7

fordi de nu kunne fa ud-
fyldt tilmeldingen som
organdonor, som de aldrig havde faet gjort
og derfor havde darlig samvittighed.”

Britt Poulsen har selv staet i en situation,
hvor hun og andre familiemedlemmer
pludselig skulle tage stilling:

"Det er derfor vigtigt for mig at fa fortalt
folk, at det er vigtigt at tage stilling, sa fa-
milien ikke er ngdt til det i en meget fg-
lelsesladet situation. Jeg fik talt om dette
med rigtig mange — bade kendte og ukend-
te. Jeg fik ogsa talt med enkelte, der havde
leversyge i familien, og en der kendte en,
der lige var transplanteret. Vi var pa stik-
kerne i ca. 10 timer to af dagene, sa man
faldt nemt i sgvn efter sddan en dag.”

Vil du vide mere om Folkemgdet se det pa
www.folkemoedet.dk



Danmark stiller nu skarpere
pa organdonation med en
arlig Organdonationsdag

Lgrdag den 8. oktober har i mange ar veeret den europaeiske
dag for fejring af ‘organdonation og —transplantation’, og som
er blevet fejret i flere lande. Det helt nye er, at dagen i ar for

o ¥
~

forste gang ogsa officielt fejres i Danmark.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

| 2016 deltager Danmark for fgrste
gang i Organdonationsdagen. Det er et
led i Den Nationale Handlingsplan for
Organdonation, at Danmark fremover af-
holder en arlig Organdonationsdag 8. okto-
ber (uge 40).

Dansk Center for Organdonation (DCO)
fungerer som sekretariat for dagen. Centret
samler relevant information, udgiver ma-
terialer og laver et nationalt program. Og
gennem Oplysning om Organdonation
(000), som hgrer under DCO, men som
ogsa stgttes af en lang reekke patientfor-
eninger herunder Leverforeningen, mar-
kedsfgres dagen bl.a. gennem hjemme-
siden organdor.dk. Derudover vil 0oQ’s
Infoteam veere aktive rundt omkring i lan-
det ved lokale aktiviteter.

Organdonationsdagen er en landsdaekken-
de begivenhed, hvor ogsa hospitaler, pa-
tientforeninger, frivillige og privatpersoner
kan saette fokus pa organdonation. Dagen
skal pa forskellig vis skabe dialog om det
vigtige emne og de mange problematikker,
som organdonation og —transplantation
omfatter.

Den skal ogsa bruges til at hylde og sre
alle hidtidige organdonorer og deres fa-
milier, hylde de transplanterede samt de
professionelle, der pa hospitaler arbejder
med donation og transplantation. De men-

nesker, som hver dag arbejder for at red-
de liv og forbedre livskvaliteten for rigtig
mange mennesker.

Dialog og debat i alle typer miljger
Organdonationsdagen skal give rum og
plads til dialog og debat om organdona-
tion i hele Danmark. Det er de mange sm3,
lokale arrangementer, som tilsammen ggr,
at vi far en national dialog om organdona-
tion, udtaler DCO.

Det kan vaere pa gader, arbejdsplad-
ser, i klubber og foreninger med events
som ex. koncerter, happenings, foredrag
og sportsarrangementer. Det vil ogsa
vaere pa hospitalerne, som kan satte
fagligt fokus pa organdonation frem ftil
Organdonationsdagen.

Du kan selv vaere med

Leverforeningen vil deltage i nogle aktivite-
ter. Nogle af dem vil vi gerne have hjzelp til
fra frivillige. De ligger ikke pa plads endnu,
men fglg med i vores Facebook-gruppe el-
ler pa vores hjemmeside, hvis du vil give
en hjelpende hand den 8. oktober.

Du kan ogsa selv lave en aktivitet i dit lokal-
omrade eller pa din arbejdsplads. Tal med
din chef eller bgrnenes fodboldtrener.
Maske kan | satte logoet for organdona-
tionsdagen pa jeres hjemmeside eller dele
et billede pa de sociale medier, hvor | spi-

-
Vidste du, at ...

\_

...deri 1. halvar af 2016 blev foretaget 28 levertransplantationer i Danmark (15 1.
kvartal og 13 i 2. kvartal). Det svarer til 4,81 pr. 1 million indbyggere, sa Danmark
ligger dermed noget lavere end resten af Norden, hvor Sverige ligger i spidsen med
10,12, Norge med 9,0 og Finland 5,10. Der blev skrevet 31 nye patienter pa venteli-
ste til en levertransplantation i Igbet af 1. halvar. Pr. 1.7.2016 stod 23 pa venteliste
— heraf var 0 midlertidigt inaktive (ex. syge eller ude at rejse. Red.).

N
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ser en organdonationskage eller lignende.
Brug hashtags #0D16 og #organdonations-
dagil6.

Fa inspiration til ideer pd organdonor.
dk/organdonationsdag. Her kan du ogsa
finde materialer til download. Det behg-
ver ikke vaere tidskreevende at vaere med
til Organdonationsdagen — bade sma og
store initiativer ggr en forskel.

Et nationalt program

Oplysning om Organdonation offentliggar
den 16. september et nationalt program
pa deres hjemmeside (organdonor.dk),
hvor alle begivenheder bade de store og
de sma, er samlet, sa du kan se, hvad der
sker pa Organdonationsdagen i hele lan-
det. Det er dog kun de aktiviteter, der er
indsendt inden den 15. august, som kan
komme med i programmet.

DCO oplyser dog til Leverforeningen, at alt
afhaengig af omfanget af indmeldinger, kan
senere indsendte forslag maske na at blive
optaget i programmet.e

Har du kommentarer til en
af artiklerne i bladet, kan du

Deltagi
debatten!

dele dem i Leverforeningens

gruppen

Facebookgruppe!

4 )
Vidste du, at ...

... Organdonationsdagen er en inter-
national dag, som har fundet sted
siden 1996. Forskellige europeiske
storbyer skiftes til at have veerts-
skabet for dagen. Sidste ar var det
Lissabon. | ar er veertsskabet udsat
til 2017 pa grund af uroligheder i den
tyrkiske by Istanbul.

\_

Kilde: edgm.eu
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Jeg har et godt liv, men bestemt et
liv, der er praeget af sygdom

Vores portraetperson, der denne gang vil forteelle om livet med sine leversygdomme, er 37-arige
Joan Kaemsgaard Villadsen fra Silkeborg. Joan fik for snart 15 ar siden konstateret Primaer
Scleroserende Cholangitis (PSC) og i 2014 Colitis Ulcerosa (CU). Hun er gift med Henrik, og
sammen har de datteren Maria pa 7 ar.

Portreet redigeret af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

| 2002 var jeg i gang med min drgmmeud-
dannelse, geologi pa Aarhus Universitet.
Jeg var startet 2 ar fgr og havde et rigtig
godt studieliv med mange nye venner, fe-
ster, og hvad dertil hgrer. Derudover var
jeg aktiv spejder, sa alt i alt, kunne mit liv
pa davaerende tidspunkt faktisk ikke veere
bedre.

| maj-juni leeste jeg til eksamen med min
studiegruppe, godt nok havde jeg det lidt
skidt, med darlig mave, svimmelhed m.m.,
men jeg tillagde det bare eksamensfeber.
Et par stykker naevnte ogsa, at jeg var lidt
gul i huden, men na ja, det var da vist hel-
ler ikke det bedste mad, vi fik pa det tids-
punkt, sa jeg knoklede videre, for eksame-
nerne skulle klares, og det blev de.

Da eksamenerne var overstaet, tog jeg
hjem til mine forzeldre i Hobro, hvor som-
meren skulle bruges pa at arbejde pa et
lokalt plejehjem, sa jeg kunne tjene pen-
ge til studierne. Da min far sa mig, sagde
han ogsa, du er da godt nok lidt gul. Ja ja,
sagde jeg bare, og tog pa arbejde pa pleje-
hjemmet naeste dag. Her blev jeg dog kert
pa sygehuset, da de troede, at jeg havde
smitsom leverbetaendelse, og det ville de
helst ikke have pa plejehjemmet. Pa Hobro
Sygehus blev jeg straks isoleret og diverse
undersggelser sat i gang.

7
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Mit liv gik i sta

Det er i dag 14 ar siden, at
jeg blev indlagt pa Hobro
Sygehus, og hvor er jeg glad
for, at jeg kom vaek derfra.
De lavede en masse under-
spgelser uden at vide, hvad
de lavede. Efter 14 dage
i Hobro, blev jeg endelig
overflyttet til Kommune
Hospitalet i Aarhus (Aarhus
Sygehus, Ngrrebrogade).
Jeg blev mgdt af mange
forskellige laeger, og det var
rigtig hardt. Jeg |a der i over
otte uger, for jeg fik stillet
min diagnose.

Jeg husker stadig dagen. Mit
liv gik i sta. Jeg var 23 ar og
fik at vide, at jeg havde en
sygdom, der gjorde, at jeg
pa sigt skulle have en ny le-
ver. Jeg fik diagnosen PSC.
Hvordan skal man kunne
handtere det som 23-arig?
Det var ikke let.

Henrik, Joan og datteren Maria elsker at ga i naturen omkring

Tt i

Silkeborg (Foto: Privat)

Sommerferien var ved at vaere

slut, sa jeg kunne da starte op igen pa stu-
diet med mine venner, men kunne det vir-
kelig betale sig? Skulle jeg ikke bare snart
dg? Tankerne var mange og ikke alle lige
lette.Heldigvis fik min studiegruppe mig
med videre, og jeg fik afleveret min bache-
lor sommeren efter, s maske var der hab
for mig? Maske kunne jeg virkelig komme
videre trods alt.

En kaereste og pa venteliste

| efteraret 2003 mgdte jeg Henrik - selvfgl-
gelig til et spejderarrangement - og vi blev
kaerester ret hurtigt efter. Det var vigtigt
for mig at fa ham fortalt, at jeg altsa havde
sadan en diagnose, der gjorde, at jeg sa-
dan ca. 10 ar efter skulle have en ny lever.

Det var der jo laenge til, sa vi ngd bare at
vaere kaerester.

Omkring et halvt ar efter Henrik og jeg
have mgdt hinanden, indlagde jeg mig
selv, for jeg vidste godt, at det var det bed-
ste. Jeg sagde ogsa til Henrik, at det var
nu, jeg skulle pa venteliste, og jeg var ikke
i tvivl. Samme dag kom Peter Ott (som lige
var startet som laege pa Aarhus Sygehus)
ind og fortalte det, vi allerede vidste - at
det var nu.

Den naeste tid gik med diverse undersggel-
ser, og det gik egentligt meget let. Det, der
alligevel ikke var let nok, var at modtage
svar pd alle undersggelserne. Jeg teenkte



hele tiden, hvad nu hvis jeg ogsa fejler no-
get andet? Heldigvis gik jeg let igennem
og kom en tur til Riget, hvor jeg ogsa blev
‘godkendt’ til transplantation. Dog tog det
utrolig lang tid pa Riget, for de godkend-
te mig, hvilket vi undrede os en del over.
Svaret pa dette fik vi senere. Hiemme igen
var det bare at prgve at leve videre sa nor-
malt som muligt. Jeg var pa dette tidspunkt
sygemeldt fra mine studier, da kraefterne
var meget sma.

Fire maneder til opkaldet

Jeg kom pa venteliste den 16. juni 2004
og ventede i 4 maneder, for opkaldet kom
fra Riget. Henrik og jeg var lige staet ud af
bilen efter at have besggt hans foraeldre.
Vi tog det roligt, gik op i hans lejlighed og
fandt den pakkede taske frem, og sa var
det bare at vente. Vi ringede til den neer-
meste familie, og efter noget tid kom der
en Falckredder og hentede mig. Jeg fik en
ny superlever, og selve transplantationen
gik fint. Desvaerre var der lidt komplikatio-
ner i form af betaendelse pa min hjerte-
klap. Det vender jeg tilbage ftil.

Jeg var indlagt i ca. 4 uger. Jeg havde den
meget maerkelige oplevelse, at da jeg vag-
nede op, fortalte jeg Henrik, hvor min le-
ver kom fra. Jeg fortalte, hvad der var sket
med vedkommende, og hvor det var sket,
det var meget maerkeligt. Efterfglgende
har vi dog prgvet at glemme det, men vi
ved ogs3, at det jeg fortalte min mand, ma-
ske er sandt. Jeg er dagligt donor taknem-
melig for livet, og da jeg jo ikke kan takke
vedkommende, har jeg i stedet valgt at
tage ud og fortaelle min historie flere ste-
der, og pa den made fgler jeg, at jeg har
sagt tak.

Pa Riget fik vi ogsa at vide, hvorfor de
ikke bare havde godkendt mig straks.
Kirurgerne havde veeret i tvivl om, hvorvidt
det overhovedet var muligt at give mig en
ny lever. Det var nemlig sadan, at der var

ganske lidt galdevej at sy den fast p3, da
jeg havde faet anlagt et rgr - en sakaldt
stent - gennem leveren for at overleve ven-
tetiden. Jeg takker den dag i dag den laege,
fordi han var modig nok til at veelge mig, og
fordi han selvfglgelig gav mig en ny lever.

Infektion betgd hjerteoperation

Da jeg kom hjem fra Riget, troede jeg, at
jeg skulle tilbage til mine studier og min
hverdag. Sadan blev det bare ikke, for jeg
havde padraget mig en infektion pa min
hjerteklap under transplantationen, og
den var ikke til at komme af med. Jeg blev
derfor fast inventar pa sygehuset, og et lil-

77 Jeg har pa intet tidspunkt
fglt mig som et nummer ...

le ar efter transplantationen snakkede de
fgrste gang om, at de ville hjerteoperere
mig. Hjertekirurgerne sagde dog fra, da de
ikke mente, jeg ville kunne overleve en sa-
dan operation. | Igbet af det naeste ar, var
jeg mere indlagt end hjemme. Det var ikke
let for nogle af os, men Henrik og jeg blev
sammen.

Da de i foraret 2006 sagde, at nu ville de
hjerteoperere mig, matte jeg sige farvel til
Henrik. Jeg var bange for denne operation.
Jeg har aldrig tidligere eller efterfglgende
vaeret bange for en operation, men denne
var jeg ikke sikker p3, jeg ville overleve. Det
gjorde jeg heldigvis. Og jeg kom "ud pa den
anden side’ med en biologisk hjerteklap,
men ogsa en besked om, at det ikke var
sikkert, at jeg nogensinde ville komme til
at leve uden ilt. For mine lunger var meget
gdelagte af infektionen.

P4 dette tidspunkt matte jeg ogsa indse, at
jeg aldrig kom tilbage til mit studie og min
drgmmeuddannelse. Det var ikke en let
periode. Jeg fik al den stgtte og opbakning,

(...
Vidste du, at ...
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... Primaer scleroserende cholangitis (PSC) er en leversygdom, som giver betaendelse
i galdegangssystemet. Hvorfor man far PSC er uafklaret, da det er en autoimmun
sygdom. Sygdommen ses ofte i forbindelse med colitis ulcerosa. Symptomerne er
som regel beskedne. De kan veere traethed, gulsot, vaegttab og maske galdegangs-
infektioner. Det er ikke muligt at helbrede sygdommen. Man kan forsgge med for-
skellige typer medicin for at bremse sygdomsprocessen eller lindre sygdommen.
Sygdommen kan forarsage svigt af leverens funktioner. Som fglge af dette er PSC en
af de typiske arsager til, at man foretager levertransplantation.

N
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man overhovedet kan forestille sig fra per-
sonalet pa afdeling V, Arhus Sygehus. Fa
dage fgr jeg blev hjerteopereret, havde
jeg fedselsdag, og det ma vaere min fil
dato bedste fgdselsdag. For godt nok var
jeg indlagt, men hvad ggr det, nar afdelin-
gen veaelger at holde surprice party for en.
Aldrig har jeg faet sa mange gaver, bade fra
sygeplejersker og leeger. En af sygeplejer-
skerne havde lagkage med, og der var selv-
folgelig kagemand fra Peter Ott. Jeg har pa
intet tidspunkt fglt mig som et nummer pa
afdeling V, heller ikke blot som en patient,
men som den vigtigste patient.

Et breendende gnske

| sommeren 2006 gar jeg i gang med en
kontoruddannelse. Jeg gar i gang pa ned-
sat tid, da jeg har veeret syg sa laenge. |
2007 beslutter Henrik og jeg os for, at vi da
egentlig ligesa godt kan blive gift, for med
det vi har vaeret igennem, ma vi kunne kla-
re alt. Aret efter kgber vi hus i Silkeborg.

Og sa er det ligesom, der mangler noget,
for nar vi nu bade var blevet gift og havde
faet hus, sa skulle vi da ogsa have bgrn. Vi
var godt klar over, at vi nok hellere matte
forhgre os hos en af leegerne, og det blev
sa hos en hjerteleege. Han mente bestemt
ikke, at det var en god ide, for som han
sagde, hvis nu du kun var transplanteret,
sa ok, hvis nu du kun havde den biologiske
hjerteklap, sa ok, hvis nu du kun havde den
nedsatte lungefunktion, sa ok, men alle tre
ting, nej - det synes han var lige i overkan-
ten. Han kunne dog godt maerke, at det var
et braendende gnske fra os, sa han tog det
med videre.

Vi fik lov, men under de betingelser, at jeg
skulle fglges meget teet pa Skejby, og det
blev jeg. Vores lille mirakel, Maria, blev
scannet 16 gange, inden hun kom ftil ver-
den den 6. april 2009 ved akut kejsersnit.
Og hun var bare helt perfekt.

Fra fuldtid til fleksjob

1 2011 afslutter jeg min kontoruddannelse,
hvorefter jeg bliver sygemeldt, da jeg pa
ingen made har mulighed for at arbejde
fuld tid. Derfor skulle jeg nu igennem en
godkendelse ftil fleksjob. En lang og be-
sveerlig proces. Jeg blev da heldigvis god-
kendt, men hvad sa. Hvem ville ansaette
mig, der af og til er vaek en uge eller to,
fordi jeg blev indlagt. Ja, jeg sa ikke super
optimistisk pa det.

Heldigvis var der en konsulent pa
Jobkompagniet, der sa anderledes pa det.
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Joan og Maria har mange ting igang derhjemme og

isaer bagningen giver glaede hos begge (Foto: Privat)

Hun keempede min sag og ville have mig
i job. Pa det tidspunkt var der i Silkeborg
Kommune en forsggsordning med perso-
ner, der var meget syge, men som gerne
ville arbejde, (jeg havde faet tilbudt en
fgrtidspension), som gjorde, at min kom-
mende arbejdsplads ville fa mig fuldt fi-
nansieret.

Se nu var der pludselig muligheder for
mig, men hvad ville jeg sa? For jeg var ikke
helt feerdig med naturvidenskaben, om-
vendt kan jeg ikke holde til at veere ude
hele tiden. Min vejleder foreslog, at jeg da
skulle sgge et job ved AQUA Akvarium og
Dyrepark i Silkeborg. Sa det gjorde jeg, og
der blev jeg ansat i skoleafdelingen, som er
kommunal. Jeg er der stadig, hvor jeg har
et flexjob 16 timer om ugen.

Maveproblemer — ny diagnose

| 2014 havde jeg tit darlig mave. Jeg
skgd det hen med, at det var pa grund af
kostomlaegning, men efter et stykke tid
matte jeg pa afdeling V. Jeg vidste lidt,
hvad der ventede mig, for laegerne fortalte
mig i 2002, da jeg fik PSC, at man normalt
ogsa har en tarmsygdom. Jeg blev under-

spgt for det flere gange i 2002,
da de ikke tidligere havde haft
folk med PSC, der ikke havde
CU. Derfor kom det ikke bag
pa mig, da jeg fik konstateret
CU, som er en kronisk tarm-
sygdom.

Jeg blev indkaldt til en kolo-
skopi, hvor jeg skulle hjem
igen samme dag. Desveaerre
gik intet som planlagt, for i
forbindelse med koloskopien
gik der hul pa min tarm, og jeg
skulle hasteopereres om nat-
ten. Jeg fik ogsa at vide, at de
ikke var sikre p3, at de kunne
rede min tarm, sa jeg kunne
risikere at vagne op med stomi. At ligge
alene pa sygehuset midt om natten og fa
sadan en besked var ikke let. Heldigvis stod
der en sygeplejerske klar, der ringede hjem
og forklarede det til min mand, og samti-
dig sad sygeplejersken hos mig, indtil jeg
rgg pa OP. Heldigvis reddede de min tarm.

Siden jeg har faet konstateret CU, har jeg
haft det bedre generelt set, sa for mig var
det faktisk en lettelse at fa den diagnose.
Jeg tror selv, at det har drillet mig i en laen-
gere periode inden, sa det har vaeret godt
at fa styr pa det. Jeg vil selvfglgelig gerne
have veeret fri for diagnosen, da jeg egent-
lig synes, at jeg fejler nok. For mig betgd
det 6 piller mere om dagen, men hvem
taeller, nar man er pa plus 40 piller dagligt.

Et godt liv pa trods af sygdom

| dag har jeg et godt liv, men bestemt et
liv der er praeget af sygdom. Jeg har ca. to
gange om aret brug for at ringe 112. Det er
simpelthen, fordi det skal g& hurtigt, hvis
jeg bliver syg. Hvis jeg far lungebetandel-
se, sa skal jeg bare ind, ellers kan jeg ikke fa
vejret, og sa er det en tur omkring intensiv.

Heldigvis har jeg lige fra dag 1 haft et helt
igennem fantastisk samarbejde med afde-

ling V. Ringer jeg ind, sa ved de godt, hvad
der skal ske. Aldrig har jeg mgdt sa dygtige
og kompetente laeger, sygeplejersker mm.
Det er ikke let at veere syg og vaere mor, det
er bestemt heller ikke let at veere barn af
en syg mor, derfor har min pige ogsa faet
lov at sove hos mig pa sygehuset for at se,
hvad det er, der sker der. Hun har bl.a. hjul-
pet sygeplejerskerne med at tage blodtryk.
| det hele taget har afdelingen ikke kun be-
handlet mig, men hjulpet hele min familie
til en bedre forstaelse, for det er noget, vi
skal leve med.

Kraefterne mangler

Min hverdag er praeget af, at jeg ikke har
mange kraefter, og derfor er jeg ngdt til at
sove hver dag, nar jeg har fri, for at kunne
vaere sammen med min familie senere pa
dagen. Jeg har perioder, hvor kraefterne er
sa fa, at jeg ma ga i seng, for min datter
er puttet. Det er rigtig traels for bade mig,
min datter og min mand. Min mand og jeg
savner ofte voksentiden, men det er bare
ikke muligt.

Jeg vil egentlig gerne vaere mere spejder,
men her saetter sygdommen ogsa sine be-
graensninger. Jeg er derfor ikke ugentlig
leder, men er med til at lave weekendar-
rangementer. Jeg elsker at vaere spejder
og lave noget fedt for andre. Desvaerre
er jeg ogsa her ngdt til at tage nogle hvil
undervejs. Jeg har lige stdet for en lejr for
400 bgrn mellem 6-10 ar. At se den glaede,
det giver dem at vaere afsted, giver mig en
masse energi. Her er det sveert at accep-
tere, at kraefterne ikke slar til.

Da jeg blev syg, manglede jeg virkelig an-
dre syge at kunne snakke med. Iszer andre
unge. Jeg mgdte senere nogle gennem
Leverforeningen, og vi har lavet en side
pa Facebook, hvor vi har kunnet snakke
om forskellige ting. For mig har det vaeret
vigtigt at vide, at man ikke er alene med
sin sygdom, sine begraensninger og bare
made forstaelsen fra andre ligestillede.

Medlem af den europaeiske patientorganisation

Leverforeningen er blevet medlem af den europzeiske leverpa-

tientorganisation, ELPA.

Dette vil blandt andet betyde, at vi far information om det, der
sker indenfor leveromradet, bade pa europaeisk plan men ogsa

ELPA arbejder ogsa politisk indenfor EU-systemet for blandt

andet at skabe stgrre kendskab og bedre behandling herun-
der forebyggelse for mennesker med leversygdom. Du kan selv

pa elpa-info.org

internationalt. Vi far desuden mulighed for at deltage i euro-

paeiske arrangementer, hvor vi kan sgge erfaringsudveksling
med repraesentanter fra andre landes patientforeninger.

| dag repraesenteres ELPA af 35 foreninger fra 27 lande.

finde gavnlig information om de fleste leversygdomme m.m.

Samlet set vil Leverforeningen i Danmark ogsa gerne veere
en respekteret samarbejdspartner pa europaeisk plan, som i

sidste ende skal komme vores medlemmer til gavn i form af

blandt andet bedre information og opstart af nye tiltag. ©
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Kom til EFTERARSM@DE med to rigtig
spaendende foredrag

Invitation til Leverforeningens efterarsmgde lgrdag den 17. september 2016 kl. 10 - ca. 16.00
pa Hotel Scandic i Ringsted, Ngrretorv 57, 4100 Ringsted.

Program for dagen:

KI. 10.00-10.30 Ankomst og formiddagskaffe.

KI. 10.30-12.00 Foredrag af Aleksander Krag, professor og overleege PhD, afdeling for mavetarm- og
leversygdomme pa Odense Universitetshospital. Overskriften for Aleksanders foredrag
er 'Forskning i leversygdomme - ny viden om behandlinger og undersggelser vil 2ndre
praksis’.

KI. 12.00-13.30 Buffet og hyggeligt socialt samveer.

KI. 13.30-15.00 Foredrag af skuespilleren Allan Olsen. Allan har i forbindelse med udgivelsen af sin
anden bog ‘Midt i livet” skabt et foredrag, der handler om, hvordan man saetter sig nye
mal i tilvaerelsen, og hvordan det sa ogsa lykkes at gennemfgre dem. Han fortzeller om
at veere sgn, far, mand, skuespiller - om at vaere et menneske pa vej gennem livet. Fgr
fyldte alkoholen ogsa meget i hverdagen, nu fylder Allan livet med golf, rejser og andre
oplevelser, der giver livsglaede og indhold i hverdagen. Allan er kendt for sine meget
levende og humoristiske foredrag om livet pa godt og ondt.

KI. 15.00-16.00 Eftermiddagskaffe, socialt samvaer og afslutning.

Efterarsmgdet er fortsat gratis for medlemmer med fuldt kontingent. Stgttemedlemmer kan deltage til 125
kr./person.

Af hensyn til hotellet skal vi have tilmelding og betaling til arrangementet senest fredag den 9. septem-
ber. Tilmelding sker til Anna Lise Thomsen pa tlf. 2250 1250 (hverdage 9-17) — tilmeldingen er bindende.
Betaling kan ske pa bankreg.nr. 1551, kontonr. 7788304 eller pa gironr. 778-8304.

Vi glaeder os til at se jer. ©

Landsformand

Lone McColaugh

Algkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 2126 8250

E-mail: formand@Ileverforeningen.dk

Leverforeningens
bestyrelse

Kontaktformidler og neaestformand Sekretaer

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

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 Jubileeumsfesten — kun fa pladser tilbage!

Der er nu kun et begrenset antal enkelt- og dobbeltvaerelser tilbage til
Leverforeningens 25 ars jubilaumsfest med ophold lgrdag den 5. november

til sendag den 6. november 2016 pa hotel Kryb-i-Ly i Fredericia. 1991-2016

Sa hvis du/I gnsker at deltage sa kontakt hurtigst muligt Anna Lise Thomsen pa tlf.: 2250 1250.

Prisen for deltagelse:

- 300 kr. pr. person for kontingentbetalende 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/enkeltvaerelse, eftermiddagskaffe, middag og morgen-
mad og inkl. 3 genstande fgr/under festaftenen. Drikkevarer derudover betales af deltagerne.

Betaling sker til foreningens konto i Danske Bank: 1551 7788304 eller gironr: 778-8304.

Vi mgdes lgrdag eftermiddag til check-in fra kl. 14.30. Dem, der har mulighed for at na det, vil fa
serveret kaffe kl. 15. Alle skal vaere klar til jubilzzumsmiddagen kl. 18. Check-ud skal ske sgndag
indenkl. 11.

| forbindelse med den internationale PBC-dag den 11. september 2016, vil Leverforeningen ons-
dag d. 5. oktober 2016 afholde et arrangement til glaede for danske PBC-patienter. Arrangementet
bliver som et ga-hjem-mgde fra kl. 16-19 i Middelfart. Alle med sygdommen + 1 pargrende er

velkomne.

Programmet for de tre timer er endnu ikke helt pa plads, men sa snart det er det, vil invitation
blive udsendt i vores Facebookgruppe, til relevante hospitaler, laeger og andre. o

Hjeelp os med at finde Stgttemedlemmer!

Leverforeningen vil meget gerne vaere medlem af Danske Handicap Organisationer, men det kree-
ver, at vi er mindst 500 medlemmer i foreningen. | dag er vi ca. 350 medlemmer.

Sa maske kender du nogen i familien, blandt kolleger, naboer, venner eller bekendte, som gerne vil
stptte Leverforeningen gennem vores nye Stgttemedlemsskab. Vi haber, at du vil bruge lidt "frivillig
indsats’ for at finde nogle Stgttemedlemmer. De kan blot stgtte/veere passive eller kan vare aktive
ved at deltage ved et eller flere af vores arrangementer.

Et Stgttemedlemskab giver nemlig 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 resten af aret er 50 kr. pr. person.

Tilmelding kan ske pa vores hjemmeside www.leverforeningen.dk, og kontingentet skal indbetales
via netbank til Danske Bank: Reg.nr.: 1551 — Kontonr.: 7788304 eller Giro: Kontonr.: 7788304.

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

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



