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Af Lone McColaugh, landsformand for Leverforeningen

Dette nummer af Levernyt er det 3. i ar, og
jeg ma sige, at vi ikke manglede artikler til
bladet. Vi har veeret ngdt til at udelade et
par artikler, som du i stedet kan lase pa
vores hjemmeside. For der er meget at be-
rette pa leveromradet.

Portraettet pa side 6 af Lykke og hendes fa-
milie er sa rgrende, at vi valgte at bringe
det i sin helhed. Det kan synes langt, men
alt skulle med for at beskrive det liv, en fa-
milie pludselig star i, nar sygdommen ram-
mer og i dette tilfeelde en lille datter. For
det er jo ikke kun den syge, der rammes,
foreeldre, sgskende, bedsteforaeldre, sko-
len, ja alle i netvaerket rammes.

Lykkes skole, Sofiehgj Friskole, afholdt for
andet ar et sponsorlgb, der skulle indbrin-
ge penge til et godt formal. Og her blev
Leverforeningen i ar valgt pga. Lykkes le-
versygdom. Det er vi meget taknemmelige
for, og at der kom over 25.000 kr. ind er jo

e 2 leder
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fantastisk. Vi skal nu sgrge for, at pengene
bliver brugt pa, at mange leversyge bgrn/
unge far glaede af dem. Laes mere om det.

Den 28. juli var det den internationale he-
patitis C dag. Dagen skal markere, at den
virus, der er i kroppen i forbindelse med,
at man har hepatitis C, kan forsvinde ved
ny medicin, om ikke helt, sa naesten 100%.
Leverforeningen var medforfatter til en
kronik sammen med Brugernes Akademi
og Dansk Hepatitis Forening, som du kan
lese pa side 3. Den blev modtaget posi-
tivt af Danmarks Radio. Sa hele dagen d.
28. juli blev der i radio og pa TV sat fokus
pa hepatitis-sagen. Og som et klart skridt
i den rigtige retning blev to sundhedsord-
fgrere fra Folketinget interviewet. De var
begge meget positive for at ggre noget ved
sagen politisk. Sa det sidste ord er ikke sagt
i den sag; vi vil fortsaette med at presse pa
for, at alle med virus i sig far mulighed for
at fa tilbudt den ny medicin.

5 Sofiehgj Friskole indsamlede penge til leversyge bgrn og unge

6 Portraet

Vi vil ogsa opfordre til at stgtte op om det
rigtig gode tilbud, Rigshospitalet nu tilby-
der som ekstra kontrol af levertransplante-
rede - Arskontrollen. Laes om det pa side 4.

En anden artikel handler om, at OUH har
faet et stort belgb til at etablere et elite-
forskningscenter, FLASH, der skal forske i
forskellige leversygdomme. Vi siger til lyk-
ke til professor Aleksander Krag, som leder
dette projekt, og vi ser frem til gode resul-
tater til gavn for kommende leversyge.

Og sa glaeder vi os til Efterarsmgdet i sep-
tember. Jeg haber pa stor deltagelse fra
vores medlemmer og ser i den forbin-
delse tilbage pa vores arrangement i juni
til Jesperhus, hvor vi var en lille flok, der
havde en god dag med herligt solskin. Men
vi kunne godt have gnsket os en stgrre del-
tagelse.

God laeselyst.
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Kzere Sundhedsminister: Hepatitis C-patienter
bliver svigtet i sundhedssystemet

| Danmark bryster vi os af at have et af de bedste sundhedssystemer i verden — bare ikke, hvis
du er kronisk hepatitis C-patient. Sa kan du ga i arevis og vente pa, at sygdommen langsomt
gdelaegger din lever tilstraekkeligt til, at du bliver vurderet kvalificeret til behandling.

Kronik af Leverforeningen, Brugernes Akademi og Dansk Hepatitis Forening sendt til udvalgte medier i juli 2017

Danmark er skammeligt langt bagud, nar
det kommer til badde opsporing og be-
handling af kronisk hepatitis C. Der fin-
des et stort antal ubehandlede patien-
ter i Danmark. Det praecise antal kendes
ikke, men Sundhedsstyrelsen vurderer,
at 15.000-20.000 danskere er smittede.
Heraf er kun ca. 6.000 registrerede patien-
ter. Der er flere arsager til, at vi ikke kender
det praecise antal af smittede. Det skyldes
til dels, at mange ikke er klar over, at de
har veeret udsat for smittefare og derfor
ikke er blevet screenet. Men der findes
0gsa en stor gruppe, som har resigneret i
forhold til undersggelser, da udsigten til at
blive godkendst til behandling er lav.

Hepatitis C smitter naesten udelukkende
ved blodkontakt, og den stgrste gruppe
med risiko for smitte er stofbrugere, der
smittes via genstande til brug af stoffer,
som fx urene kanyler og sniffergr. Ogsa
homoseksuelle mand er i en risikogruppe
for at blive smittet, ligesom alle, der har
modtaget blodtransfusioner fgr 1991, hvor
man begyndte at screene blodet for virus.
Og sa er der dem, der er blevet smittet pa
ukendt vis.

Ny behandling — nyt hab

Tidligere var den medicinske behandling
af hepatitis C forbundet med mange al-
vorlige og gdelaeggende bivirkninger, der
gjorde det sveert at gennemfgre de meget
langvarige behandlinger. Samtidig var der
kun ca. 50 pct. sandsynlighed for at blive
kureret af behandlingerne. Siden 2015 har
vi i Danmark haft adgang til nye typer af
behandlinger, som er naesten uden bivirk-
ninger og som kurerer patienterne i 95 pct.
af tilfeeldene.

Forst behandling nar din lever har taget
skade

Men i Danmark tilbydes disse behandlinger
primeert til patienter, hvor leveren allerede
er begyndt at tage skade. Det betyder, at
hvis du diagnosticeres med hepatitis C—en
sygdom, der kan fgre til skrumpelever og

leverkraeft — sa er beskeden, at du bliver
overvaget ved arlige kontroller, indtil din
lever begynder at vise tegn pa, at den har
taget skade. | mellemtiden ma patienterne
leve med den viden, at de er inficeret med
en tikkende bombe, ligesom man i arevis
blot ma acceptere at leve med symptomer
som voldsom traethed, smerter, hudpro-
blemer og pavirkning af de indre organer.

Derfor spgrger vi, Leverforeningen,
Brugernes Akademi og Dansk Hepatitis
Forening: Er det rimeligt, at man som pa-
tient i Danmark kan vaere diagnosticeret
med kronisk hepatitis C og samtidig veere
naegtet behandling af denne sygdom, der
kan udvikle sig til at blive livstruende?

Pargrende rammes ogsa

Som det er nu, beder vi danske patienter
om at leve med deres tilstand, indtil deres
lever begynder at udvise sygdomstegn.
Symptomerne ma patienterne tage med
oprejst pande. Og der er symptomer, selv
om det sundhedsfagligt hedder, at man kan
leve symptomfrit i mange ar. Patienterne
melder om invaliderende traethed, smer-
ter, utilpashed, depression og generelt
nedsat livskvalitet. Og livet med en kronisk
sygdom rammer ikke kun patienten selv,
men i hgj grad ogsa de pargrende, som
ogsa skal leve med forholdsregler og ned-
sat livskvalitet og sygdomssymptomer hos
partneren, datteren, vennen.

WHO vil udrydde hepatitis C inden 2030
P& verdensplan vurderer verdenssund-
hedsorganisationen, WHO, at det nu er
muligt at udrydde hepatitis C. WHO har
sat som mal, at alle lande skal have identi-
ficeret 90 pct. og behandlet 80 pct. af de-
res hepatitis C-patienter i 2030. Dette har
man taget alvorligt i lande som Portugal og
Frankrig, hvor man nu behandler alle he-
patitis C-patienter med den nye medicin,
uanset leverstatus. Hvis Danmark skal na
det mal, skal arbejdet for at opspore hepa-
titis C gges og systematiseres, og alle he-
patitis C-patienter, uanset sygdomsstadie,

skal tilbydes behandling.

De nyeste kliniske guidelines fra Dansk
Selskab for Infektionsmedicin (DSI) &b-
ner for denne mulighed. Her formuleres
behandlingen slet og ret som et ressour-
cespgrgsmal, hvor “Behandling overvejes
til alle patienter med kronisk hepatitis C,
som skgnnes at kunne veere kompliante til
behandlingen. [...] Hos patienter med let
eller ingen fibrose (FO-1) kan behandling
gennemfgres i det omfang ressourcerne
tillader det.”

Behov for politisk prioritering af midlerne
Det er altsd ogsa i denne sag et spgrgs-
mal om kroner og ¢rer. | Danmark
har vi via Radet for Anvendelse af Dyr
Sygehusmedicin (RADS) prioriteret at be-
handle patienter, hvis lever allerede har
begyndende skader. Ifglge RADS, der i dag
er erstattet af Medicinradet, er der i 2015
behandlet 500 patienter, ogi 2016 og 2017
forventes samme antal at blive behandlet
hvert ar med de nye behandlinger. Til sam-
menligning har man i Portugal behandlet
ca. 7.000 patienter blot et ar efter, at man
besluttede at ggre behandlingen tilgeenge-
lig for alle.

Sundhedsministeren bgr iveerksatte en
hepatitis C-handlingsplan

| september 2016 afviste davaerende sund-
heds- og zldreminister Sophie Lghde i et
svar til Sundheds- og ldreudvalget, at
Danmark har behov for en national hand-
lingsplan med svaret: "Sundhedsstyrelsen
har ikke aktuelt anbefalet en handlings-
plan for at nd& WHO-malsaetningerne, og
jeg har heller ikke aktuelt planer herom”.

Vi har i dag flere nye behandlinger, som
kan kurere kronisk hepatitis C. Vi har en ny
sundhedsminister, som nu har chancen for
at ga forrest og bringe Danmark op pa ni-
veau med de andre europeiske lande.

Leverforeningen, Brugernes Akademi og
Dansk Hepatitis Forenings opfordring ftil
(fortsaettes s. 4)
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(fortsat fra s. 3)

sundhedsministeren: lvaerksaet arbejdet
med en national handlingsplan for opspo-
ring og screening af hepatitis C. Lad veere
med at skubbe ansvaret over pa regioner-
ne, men prioriter de ngdvendige ressour-

cer, sa alle hepatitis C-patienter tilbydes
behandling hurtigst muligt, s& det kun er
legefaglige vurderinger og ikke budgetter,
der afggr, om man kan blive behandlet. Vi
har et af verdens bedste sundhedssyste-

mer. Vi kan ganske enkelt ikke tillade os
at saette mennesker, der lever med en al-
vorlig sygdom, i venteposition, indtil deres
sygdom bliver akut nok til behandling. ¢

Arskontrol for levertransplanterede patienter

| Danmark foretages 50-60 levertransplantationer om aret. Fra laegefaglig side forsgges
konstant at forbedre vilkarene for levertransplanterede patienter. Derfor har Rigshospitalet
indfgrt en arlig kontrol, som en del af opfglgningsprogrammet.

Af Line Buch Thgfner, Medicinstuderende, Forsknings-
studerende pa levertransplantationsafdelingen, og Allan
Rasmussen, Overlaege, Chef for levertransplantations-
afdelingen pd Rigshospitalet

Baggrunden for ny kontrol

Blodprgver og klinisk kontrol i ambulatori-
et har indtil nu veaeret den rutinemaessige
kontrol. At fgle sig rask og at have normale
blodprgver giver desvaerre ikke fuldsteen-
dig sikkerhed for, at der ikke er problemer.

Man ved f. eks., at patienter med smitsom
leverbetaendelse i adskillige ar kan fgle sig
fuldsteendig raske og have helt normale
blodprgver, selv om der er en kronisk let
betendelsestilstand i leveren. Denne
kroniske betandelsestilstand kan fgre til
dannelse af arvaev i leveren og medfgre
"skrumpelever”, fgr der kommer sympto-
mer, og fgr blodprgverne bliver abnorme.
Dette samme kan ske, nar man er trans-
planteret: selv om man ikke fgler sig syg,
og blodprgverne er fine, kan der vaere en
lille ubalance i immunsystemet, der leder
til let kronisk betaendelse, der fgrst viser
sig efter lang tid og somme tider sa sent, at
det er for sent at Igse problemet

Der kan vare en raekke arsager til et sa-
dant underliggende problem. Det kan
f.eks. vaere, at den immundampende me-
dicin ikke er i et passende niveau. Dette vil
kunne ses pa en biopsi laenge fgr, at blod-
prgverne bliver pavirkede. Vi kan derfor

Annonce:
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- stgtter Leverforeningen gkonomisk

justere medicinen meget mere preecist,
hvis der bliver taget en biopsi med et vist
mellemrum. Det vil sikre en bedre regule-
ring af den immundampende medicin pa
to mader: bade nar der skal gives lidt mere
medicin, fordi biopsien viser forandringer,
men ogsa ved at give mulighed for at give
mindre medicin, nar biopsien er normal.
Derfor vil vi lave en biopsi én gang om aret.

Derudover kan levertransplanterede per-
soner have problemer med blodkredslgbet
i den nye lever, ogsa fgr de far symptomer.
Derfor bliver blodkredslgbet undersggt
ved en speciel ultralydsundersggelse kal-
det en Doppler undersggelse. Denne fore-
tages samtidig med ultralydsscanningen,
nar der tages leverbiopsi.

Alle levertransplanterede har hgrt, at der
kan komme forsnaevring af galdevejene.
Det er bedre at konstatere en forsnavring
af galdevejene, inden der kommer proble-
mer. Derfor skal der laves en magnetscan-
ning af galdevejene, en sakaldt MRCP én
gang om aret. Det er vigtigt bade at be-
handle problemer som kronisk betaendel-
se i leveren og forsnaevring pa galdeveje.
Det er ogsa vigtigt at finde arsagen.

Der kan i visse ftilfelde dannes donor-
specifikke antistoffer i blodet — det er anti-
stoffer mod de vaevstyper, som er pa den
transplanterede lever. Det er et problem,
man er blevet meget opmarksom pa de
seneste ar. Derfor skal man med mellem-
rum undersgges for disse antistoffer. Det
g@res ogsa én gang om aret.

Vi er meget glade for, at vi nu har ressour-
cer til at foretage en grundig kontrol, som
indeholder de ovennavnte undersggelser.
Det vil forega én gang om aret og kaldes
meget originalt Arskontrol’.

Arskontrollen
Tre til seks dage inden arskontrollen far

man taget blodprgver — det er vigtigt at
tjekke, at ens blod koagulerer tilstraekke-
ligt inden en leverbiopsi. Desuden far man
malt sit sukkerindhold i blodet, kolesterol-
tal, mm., sa leegerne far et indtryk af hele
kroppens helbred.

Selve arskontrollen er en 1-dags indlaeg-
gelse, som man skal satte det meste af
dagen af til. Den bestar fgrst af en MR-
scanning af leveren og galdevejene - der
er ingen straling forbundet med dette.
Dernaest foretages en ultralydsscanning
af leveren og i samme seance en finnals-
biopsi, hvor man udtager vaev til mikro-
skopi. Efterfglgende ligger man 4 timer pa
sengeafsnittet til observation, inden man
sendes hjem. Man far svar pa sin scanning
og biopsi, nar man mgder i ambulatoriet.

Status indtil videre

Arskontrollerne startede i april 2016. Der
har indtil videre veeret 135 patienter fra
Region Sjxlland og Region Hovedstaden
igennem. Som udgangspunkt skal alle le-
vertransplanterede patienter til arskon-
trol. Den vil fremover udggre en fast del
af rutinekontrollen efter levertransplan-
tation. Arskontrollerne er saledes ikke et
forsgg, men en del af rutinen fremover.
Der vil til arskontrollerne vaere tilknyttet
en rekke videnskabelige projekter. Bl.a. vil
vi undersgge, om man ved specielle under-
sggelser i forbindelse med MR-scanningen
og ultralydsscanningen kan fa oplysninger
om begyndende arvaevsdannelse i leveren,
sa man pa sigt muligvis kan reducere antal-
let af biopsier.

Vi hdber p3, at patienter vest for Storebaelt
vil blive kontrolleret pd samme made i lg-
bet af det kommende ar. Arskontrollerne
kreever et stort antal ressourcer, og der
evaluereres lgbende pa effekten. Indtil
videre er vi kun blevet bekraeftet i, at
Arskontrollen bidrager til bedre opfglgning
og behandling. ¢
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Friskole lgb 25.464 kr. ind til fordel for
leversyge bgrn og unge

Sofiehgj Friskoles elever og leerere ved Kirke Hyllinge pa Midtsjelland Igb den 24. maj for en rigtig
god sag. | halvanden time gik, luntede og spurtede de rundt om skolen, gennem skolegarden
og rundt pa idraetspladsen. Dermed samlede de hele 25.464 kr. ind, som blev doneret ftil

Leverforeningen.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Varmen i kroppen indfinder sig hurtigt pa
elever og leerere, da Lykke Holm Hgrbye,
leerer og en af initiativtagerne til spons-
orlgbet pa skolen, med opmuntrende in-
strukser far alle til at hoppe. Vi befinder os
pa idraetspladsen fa minutter inden spon-
sorlgbet skydes i gang. 'Lgb’ rabes der, og
de mest energiske elever spurter afsted
med store smil og ivrig raben - uden at
tenke pa, at Igbet varer halvanden time.

Maj-Britt Frydkjzer, den anden af de to lee-
rere, der sta bag Igbet, udtaler:

”Pa Sofiehgj har vi for andet ar valgt at lave
et sponsorlgb, hvor vi stgtter en god sag.
Sidste ar var det Rynkeby-Igbet til fordel for
kraeftramte. Konceptet er, at eleverne skal
finde sponsorer, som vil give et eller andet
belgb pr. omgang, de Igber. Der er hverken
minimum eller maksimum, fordi det vigtig-
ste er at Igbe for den gode sag frem for at
opna et stort belgb. Foraeldrene er i gvrigt
velkomne til at Igbe med.

| ar besluttede vi dog, at formalet skulle
veere mere lokalt funderet, pavirket af at vi
pa skolen har en elev, Lykke, som er ramt
af leversygdom (red. Autoimmun hepa-
titis). Vi har jo i snart to ars tid kunne se,
hvordan det har pavirket hendes og famili-
ens hverdag rigtig meget.”

Hygge, sved og smil
i Lykke Holm Hgrbye til-
fgjer:

”Jeg oplevede selv en
lille del af ansvaret pa
j nermeste hold, da vi
. var pa skolens arlige
samlede lejrtur for 0-9.
klasse. Som hendes
klasselaerer skulle jeg
holde styr pa, at Lykke
fik sin medicin. Men
1 det var intet problem,
fordi Lykkes foraeldre
havde lavet en fin 'kg-
replan med sma sed-
ler’. Pa turen lzerte jeg ogsa Lykke at sluge
sine piller. Hun var lovet en Barbiedukke af
hendes forzaeldre, hvis det lykkedes. Sa hun
ringede hjem til sin mor og fortalte stolt,

nn

”Mor, du skylder mig en Barbiedukke”.

"Leerer Lykke’ Ipb selv med og gik ogsa med
flere af eleverne i handen pa den ca. 500
meter lange rute. Hun sagde efterfglgen-
de, mens hun var i gang med streekgvelser:

”Vli habede pa en rigtig hyggelig eftermid-
dag med sved pa panden og smil pa laeben.
Og det fik vi vist alle.”

Sa taknemmelige for initiativet
Lykkes foraeldre, Randi og Peter Hinrichsen,
gik med pa ruten, hvor de noget af tiden
holdt Lykke i handen. Og Lykkes storebror,
Emil, stgttede de ogsa i hans 'ind-
samling’ af runder. Vi talte med
Randi og Peter efter opggrelsen af
det indsamlede sponsorbelgb:

”)a, det er helt fantastisk, der er
samlet s3 mange penge sammen.
At elevernes foraldre og andre
gnsker at stptte og ggre en forskel
for sa lille en gruppe. Og det er lige
sa fantastisk rgrende og helt vildt
omsorgsfuldt, at Lykke og Maibritt
har taget dette skgnne initiativ. En

sa stor ros til dem!”

Lykke, som uden at vaere det men allige-
vel var en slags hovedperson denne dag,
sagde stolt:

”Sidste ar kom jeg 3 omgange rundt. | ar
blev det 6 gange.”

Pa spgrgsmalet hvad hun synes, pengene,
der indsamles, skal bruges til, svarer Lykke:

”Pa Rigshospitalet tegner jeg naesten altid
pa de store tavler, imens de voksne taler.
Og det er nogen gange gv, fordi der ikke er
sa mange tusser til det. Sa nye tusser til at
tegne med, nar man venter.”

| dialog med Rigshospitalet

Lone McColaugh, formand for
Leverforeningen, deltog ikke, men hun ud-
taler om initiativet og om donationen:

”Det er jo helt fantastisk, det de har gjort
pa Sofiehgj skole. Vi vil med gleede mod-
tage dette belgb og finde et godt formal
at bruge pengene til. Sammen med skolen
og Lykkes forzeldre har vi aftalt at finde
et sted, hvor pengene kan blive til glaede
for bgrn og unge, der er ramt af en lever-
sygdom. Og vi er allerede nu i dialog med
Rigshospitalets BgrneUngeAmbulatorie,
hvor Lykke gar til behandling og kontrol.

Vi vil naturligvis fortzelle, hvad pengene er
brugt til, nar vi ved mere om dette.
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Da Lykke blev syg, skete der en
keempe omveaeltning i vores liv

| dette portraet kan du laese om familien Hinrichsen og datteren Lykke pd 8 ar, der i august
2015 fik konstateret Autoimmun Hepatitis. Lykkes diagnose pd en alvorlig leversygdom betgd
forfaerdelige bekymringer og en keempe omveeltning i familiens liv - en historie de gerne vil

forteelle om. Og som vi har besluttet at give ekstra plads i bladet.

Redigeret af Per Baltzersen Knudsen

Familien Hinrichsen bestar af Randi, 44,
Peter, 52 og Lykkes storebror Emil pa 11
ar. De bor i Frederikssund Kommune.
Derudover er der Camilla og David pa 24
ar, som er Lykkes halvstoresgster og halv-
storebror. De er fra Peters tidligere agte-
skab, men har veeret i familien, siden de
var 8 ar. Randi, Lykkes mor, har fortalt hi-
storien, men hun har faet alle i familien til
at fortaelle, hvad de har kunnet huske om
forlgbet.

”Lykke, Emil og jeg var til halvarligt ar tjek
i forhold til Lykkes astma pa Roskilde syge-
hus. Det var den sidste uge i vores som-
merferie, og Lykke var ’klattet’, som hun
stort set havde veeret hele sommerferien.
Og vi havde ikke lavet det vilde i de tre
uger, hvor vi havde holdt fri.

Vi taenkte, at Lykke maske var treet, fordi
hun havde skiftet bgrnehave ni maneder
tidligere. Hun var startet i den bgrnehave,
hvor flere af hendes kommende skolekam-
merater i O. klasse gik, og man bliver jo
treet af at skulle danne nye relationer og af
at tilpasse sig et nyt sted. Lykkes mave var
ogsa ligesom gaet i std, og hun havde kon-
stant hard mave, og sa var hun langsomt

-
Vidste du, at ...

... ved den autoimmune hepatit har
immunapparatet ved en fejltagelse
besluttet sig til at forsgge at ned-
keempe leveren. Selvom der ikke er
virus involveret, bliver resultatet en
leverbetaendelse, som pa mange
mader ligner den, man far efter viru-
sinfektioner. Den kan begynde akut
med feber, ledsmerter, treethed og
gulsot. | andre tilfelde kommer det
mere snigende, og traetheden bliver
hovedsymptomet. Leverprgverne er
hgje.

\_

Kilde: Leverforeningen.dk

Lykke fik foretaget en biopsi pd Rigshospitalet. Det at vdgne af narkosen og vaere kvalm/ddrlig, og ikke mdtte
(Foto: Privat)

flytte sig i flere timer, er sveert for en pige pd 6 dr..

blevet noget tynd og bleg, syntes vi.

Den 'frelsende’ laege

Alt dette veeltede ud af mig til den over-
lege, som skulle tjekke Lykkes astma. Han
sagde venligt, at hvis jeg var bekymret,
matte jeg ga til egen laege, for jeg var jo der
for Lykkes astma. Jeg sagde "ok”, for jeg var
egentligt bekymret, men vidste ikke lige
for hvad. Lykke skulle lidt senere lave en
pustetest ifm. astmaen. Her kom sa Jonas,
den 'frelsende’ laege, ind og fortalte, at nar
vi havde pustet, ville han gerne have, at
Lykke fik taget nogle blodprgver. For han
var ogsa lidt bekymret. Dejligt, teenkte jeg,
endelig en som tror pa min bekymring — og
gar noget.

Vi har gennem hele Lykkes opveekst vae-
ret utallige gange ved laegen, og de fleste
gange gaet hjem med besked om, at Lykke
havde en virus. Trekvart ar inden, hun
blev syg, havde hun haft noget udslaet pa
ryggen, ballerne og larene henover et par
uger. Her ville den praktiserende laege ikke
engang se hende, idet hun ikke fejlede no-

get som smittede, var laegens vurdering i
telefonen. Fgrst til sidst indvilgede lzegen i
at se hende og tog en prgve for bgrnesar,
som var negativ. Dette udslat, har en laege
fra Rigshospitalet en teori om, var starten
pa Lykkes sygdom.

Denne vinter var igen lang og fyldt med en
lang virusraekke for Lykke. Hun har veeret
grebarn og faet draen, sa vi var ogsa en del
gange til grelaege, og hver gang var det en
virus. Til sidst tror man, at man ser syner,
og begynder at presse sin allerkzereste ftil
lige at ggre lidt mere for at tage af sted i
bgrnehave, idet man ikke selv kan blive
ved med at veere hjemme, og tror pa lae-
gerne, som siger virus, men til sidst endte
det sd i noget langt veerre.

Lammelse og fysisk stilstand

Tilbage til august 2015. Pa vej hjem fra sy-
gehuset bliver jeg ringet op af Jonas fra
Roskilde sygehus om, at der altsa er noget
i de der blodprgver - Lykkes blodprocent er
lav. Vi aftaler, at Lykke skal starte op med
jern - og Movicol for hendes forstoppelse.



Vi er lettede, for nu kan der blive gjort no-
get ved, at hun er sa traet.

Dagen efter — den 7. august - ringer Jonas,
mens jeg er pa arbejde. Han spgrger, hvor
Lykke er, om jeg har hende hos mig. Jeg un-
drer mig over spgrgsmalet, og svarer "Nej,
hun er i SFO”. Sa siger han, at nu ma jeg
ikke blive forskraekket, men jeg skal kom-
me med Lykke nu til Roskilde, for der er
noget, som ikke er godt med hendes lever-
tal. Jeg kan maerke hjertet hamre og blodet
suse i grerne, men hgrer, at han siger, “Tag
det roligt, kgr forsigtigt.”

Pa Roskilde far vi straks en stue, og sa
bliver der taget nok 18 glas blodprgver.
Senere kommer Jonas og siger, at det er
ikke helt godt, at Lykke skal indlaegges pa
Rigshospitalet nu, da hendes levertal er alt
for hgje. Det, som vi begge husker og sta-
dig maerker, ndr vi nu taler om det, er en
form for lammelse og fysisk stilstand, men
pa samme tid panik. Det viste sig, da jeg
keorte Lykke til Rigshospitalet, hvor jeg slet
ikke kunne lytte til GPS-damen, gik i 'par-
keringspanik’ og gik fra den ene afdeling til
den anden.

Sa kom diagnosen
Pa Rigshospitalets BgrneUngeKlinik fik
Lykke en seng, hun var treet. Hun blev dog

77 sa stol pa laegerne, de ved, hvad vi

har brug for at vide”.

vaekket for at fa taget blodprgver, vejet,
malt blodtryk m.m. Peter kom ind med
min medicin og lidt tgj — han var i chok.
Efter to eller tre dggn ville de tage en biop-
si af Lykkes lever, og hun skulle i narkose og
dermed faste. Suk. Det havde vi ikke prg-
vet fgr. Lykke klarede det super flot, men
det at vagne af narkosen og veere kvalm/
darlig, og ikke matte flytte sig i flere timer,
er sveert for en pige pa 6 ar. Vi fik at vide,
at leveren kunne springe op og begynde at
blgde inden i, hvilket var mareridtsfrem-
kaldende. Og at efterlade sin syge datter i
narkose var sveert. Lykke blev lagt i narkose
tre gange i Igbet af de fgrste par maneder,
og hver gang vagnede hun, var modig og
tapper og gjorde det, som der blev bedt
om.

Den sveereste gang, hvor "vi” fastede,
var, da Lykke skulle have en dobbelt kik-
kertundersggelse, hvor hun skulle under-
sgges i begge ender samtidigt. Her matte

hun kun fa flydende kost, dog ikke
malkeprodukter, i tre dage. Det
var hardt, for os alle. Det er me-
get sveert at forklare en pa 6 ar, at
andre ma spise, men hun ma kun
fa sodavandsis. Hun vagnede om
natten og graed af sult, og selvom
vi havde faet af vide, hvilke ener-
gidrikke hun matte indtage, ville
hun kun spise Sun-Lolly is, som
hun var vant til. S& hun var dehy-
dreret, da vi ndede til undersggel-
sesdagen.

Leeger tog det stille og roligt

Efter nogle dage fik vi diagnosen
Autoimmun Hepatitis. Vi fik et
stykke papir, hvor de havde be-
skrevet diagnosen, og blev frara-
det at google det, men stole p3,
at de gav os de oplysninger, som
vi havde brug for nu. Det har jeg
holdt. Peter googlede det dog,
imens vi var indlagt, men stop-
pede hurtigt, idet det var sa vold-
somt at laese om. Sa stol pa leeger-
ne, de ved, hvad vi har brug for at
vide. Visa, da vi fik de fgrste papirer
fra Riget, at Lykke havde haft akut
leversvigt. Hendes Alat-tal var 1280,
men det stoppede med at stige, imens vi
var indlagt.

Legerne gav besked til Lykke/os om, at
hun skulle have medicin (prednisolon).
Hvis hun tog den, kunne hun komme
hjem. Det lykkedes dog f@rst rigtigt, da vi
kom hjem. Laegerne tog det stille og roligt
og fortalte, at hun nok skulle lzere det. Og
pludselig kunne hun. Lykke startede sa
med 25 mg Imurel, og steg sa til 100 mg. i
lgbet af forlgbet. For cirka 3/4 mdr. siden,
fik vi lov til at ga ned til 75 mg, og hendes
tal er sa efterfglgende steget en my, men vi
haber, at de bliver, hvor de er nu.

Lykke udskrives den 11.8 og startede ret
hurtigt i skole. Leegerne mente, at det var
bedst for Lykke, og os som familie, at hun
kom igang sa hurtigt som muligt. Men jeg
ma sige, at de fgrste 14 dage var med hiv
og sving og med meget korte dage. Jeg for-
lod ikke skolen, jeg havde lidt med og laese
i og var i rummet ved siden af, hvis jeg ikke
sad ved siden af Lykke, fordi hun var ked

pd Rigshospitalet i august 2015
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En treet Lykke med tapperhedsmedalje under sin indlaeggelse
(Foto: Privat)

Nu blev vi taget alvorligt - hver gang

Vi blev s3 tilknyttet Rigshospitalets
BgrneUngeAmbulatorium  (4271) hos
Bente Andreassen, lege, og Helle Winter,
sygeplejerske. 14 dage efter Lykke blev
indlagt og fik diagnosen pa Rigshospitalet,
er vi til kontrol pa ambulatoriet for fgrste
gang. De sagde til os, at “hvis der var noget
med Lykke, skulle vi ringe”. Det var faktisk
sveert. Vi havde de sidste mange ar vaeret
mg@dt med den vurdering, at “det var en
virus”, hver gang vi ringede om, at Lykke
var darlig. Til sidst at laegerne ikke ville se
hende. Og sa til nu hvor alt skulle tjekkes,
fordi alt kunne indvirke pa Lykkes levertal.

Lykke var igennem det fgrste ar rig-
tig syg mange gange. Vi var hele fti-
den pa Riget, ogsa imellem de 14 dage
som der var i starten pa hver aftale pa
BgrneUngeAmbulatoriet. Der gik noget
tid, fgr vi begyndte at ringe til ambulatori-
et omkring selv de sma ting. Sikken en ver-
den af forandring. En verden, hvor barnets
mening og udsagn pludselig var af stor

af det og utilpas.
Men vi gjorde det,
for det sagde de.
Vi har hele tiden
gjort, hvad der er
blevet anbefalet.

Annonce:

obbvie
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betydning, og hvor naermest hele familien
blev ‘behandlet’.

Vi fgler os utroligt heldige, at vi fik sadan
nogle kompetente og utroligt sgde laeger
og sygeplejersker tilknyttet. Vi har ogsa
mgdt de sgdeste laboranter, som bliver
stolte over, at Lykke, hver gang rolig som
en klippe, stikker armen frem og far taget
blodprgver.

Glemte verden omkring os

Lykke har igennem hele forlgbet vaeret
med i alle samtaler, og vi tror, at det har
vaeret en bevidst handling, idet hendes
indblik, relation til laegerne og forstaelse
for egen sygdom har veeret vigtig. Lykke
har langsomt kunnet guide os, bade lee-
ger og foraeldre, til at hjelpe hende. Fx
var der et tidspunkt, hvor hun fik det
vaerre og havde sa meget kvalme, at hun
havde sveert ved at fa mad i sig. Her gav
hendes beskrivelser en vinkel ind til, at
det maske var tid at skeere i bivirknings-
medicinen, idet den anden medicin, hun
fik, ikke umiddelbart mere ville give ube-
hag.

En sveer tid, og en tid hvor vi var hyper
opmaerksomme pa alt hos Lykke - alle
vejrtraekninger, alle toiletbesgg og pa alle
tider af dggnet. S& meget, at vi maske
"glemte” verden omkring os, eller den
verden, som’ bare virkede’.

Utrolig opbakning fra Lykkes skole

Lykkes skole, Sofiehgj Friskole, har bak-
ket utrolig meget op omkring Lykke og
hendes fraveer. | 0. klasse var hun ikke
en del af fraveersstatistikken, idet hun var
mere hjemme end i skole. Skolelederen
sagde til os, at vi ikke skulle fgle os truf-
fet, nar hun i sin tale til hele skolen naevnte
elevernes fraveer, idet det ikke gjaldt Lykke.
De lzerere og paedagoger, som langsomt
har laert Lykke at kende, er ogsa begyndt
at “tro” pa Lykke. Nar hun siger, at hun er
skidt og gerne vil hjem, sa skal de ringe.
For det er bedre med en kort dag, end fle-
re dage hjemme, idet hun sa er blevet for
traet.

Da Lykke, kort tid efter sin diagnose, var
pa en tre dages lejrtur, efter samrad med
legerne pa Riget, tog Lykkes klasselaerer
(der ogsa hedder Lykke) et stort ansvar pa
sig ved at tage Lykke med. Jeg husker, at
der var en cirka to sider teet skrevet ‘in-
struktion’, hvornar Lykke skulle have det
ene eller det andet medicin, og det gjorde
Laerer-Lykke bare. Og hun skrev sma sms

flere gange dagligt, sa mor og far kunne
tage det roligt. Stor tak og bare fantastisk!

Igennem det fgrste kriseramte ar har det
vaeret sa dejligt at maerke, at der, nar hun
var i skole, og da jeg kunne stoppe med at
veere med hver dag, var voksne, som kig-
gede pa Lykke og behandlede hende, ikke
som syg, men som en der havde behov for
seerligt fokus. For det har hun fortsat — des-
varre - det er ikke overstaet ved, at hun nu
er i medicinsk behandling. Hun har fortsat

Laerer-Lykke og vores Lykke viser deres ‘omgangsstre-

ger’ ved dette drs sponsorlgb. Seje piger!

brug for voksne, som kan se, hvordan hun
har det, idet der gar lang tid, inden hun
selv maerker det.

Stor opbakning fra familien

Familien har bakket utroligt meget op om-
kring Lykke og hendes sygdom. De har vee-
ret bekymret, men ogsa interesseret og
nysgerrige, hvilket har givet os spgrgsmal
til Riget omkring lgst og fast. For ingen af
os to har pa nogen made haft erfaring med
sadan en sygdom. Isaer mormor har truk-
ket et stort laes, og har virkelig vaeret en
uvurderlig hjeelp i dagligdagen.

Som det er nu, er Lykke fortsat ikke afsted
hele dagen, som hun var, fgr hun blev syg.
Det betyder, at mormor gerne henter tre
gange om ugen, og sa tager Peter og jeg en
dag hver, sa det passer de aftaler, vi har pa

arbejdet. Lykke har sveert ved at holde til
lengere end 14.30. Her nyder hun at kom-
me hjem og hygge hos mormor og morfar.
Vi haber, at hun nogle af dagene i det nae-
ste skolear kan blive der % time laengere,
sa hun langsomt kan veaere laeengere i det
sociale faellesskab pa SFO’en.

lidsjeele pa bgrneafdelingerne

Det har veaeret fantastisk at opleve de
ildsjeele pa bgrneafdelingerne, der forsg-
ger at fa bgrnene til at “hygge” sig. Vores
oplevelse har veeret, at Lykke sjeldent
har nydt det, da hun var i det, men hun
har ofte efterfglgende refereret til det.
Jeg haber, at de ved, at de ggr en stor for-
skel.

Fx da hun 1& pd bgrnekirurgisk afd. og
havde fastet i tre dage, kom der to da-
mer. En med en harpe og en med en vio-
lin. De spurgte, om de matte spille lidt
musik, og sa kunne hun maske geette,
hvilken sang det var :-) Sa spillede de
Rasmus Seebach, ja, pa den made gik
den % time med en lille — eller naermere
stor - oplevelse.

Lykke har ogsa haft besgg af hospitals-
klovne, der er sa sgde og har et super
sveert arbejde. Lykke giver dem ofte ‘den
kolde skulder’, men elsker de klistermaer-
ker med kommentarer, som de saetter pa
den dukke, Lykke har med, eller pa vo-
res mappe. Det betyder ogsa meget, at
personalet uddeler praemier/medaljer/
isbjgrne eller sma ting for hver blodprg-
ve. Isbjgrnene — fem i alt - ligger stadig i
Lykkes seng og passer pa hende.

Det sociale liv er svaert

Lykke har pt. ingen helt nzere veninder.
Hun har dog igennem aret feerre og feerre
gange sagt ”jeg har ingen venner, jeg har
ingen at lege med, de gider mig ikke...” Det
har vaeret umadeligt svaert for Lykke at fa
en neaer ven. Hendes klassekammerater sy-
nes, at Lykke er sgd og for det meste en
god ven.

| det fgrste ar, hvor Lykke fik en ret hgj do-
sis af prednisolon, havde hun store udfor-
dringer med sit temperament. Herhjemme
havde vi ofte en oplevelse af, at vi havde
faet en lille trold hjem fra sygehuset, i
stedet for vores datter. Lykke slog, skreg,
graad, bed og var mere som en pige pa to
ar fremfor en stor pige, som var startet i
skole. Siden hun langsomt er blevet trap-
pet ud af prednisolon og op i daglig lever-
medicin, har vi kunnet se mere og mere af



Lykke igen. Den glade pige, som altid har
vaeret god til at lege og et aktivt udebarn.

S& ja, der var store udfordringer bade
hjemme og ikke mindst i skolen, idet Lykke
pa en eller anden made var blevet util-
regnelig, ogsa over for hende selv. Lykke
oplevede, at hun ikke kunne huske, hvad
der var sket gjeblikket fgr, og naegtede
sommetider at have sldet Emil, selvom vi
havde set det med egne gjne gjeblikket
for. Emil greed, og Lykke skreg og benzeg-
tede og graed og graed. Hvor hun har graedt
det f@rste ar. Bade over det, som hun ikke
opdagede, at hun var en del af, men ogsa
af alt det, som hun syntes, hun gik glip af,
og alt det, som hun syntes, var uretfaerdigt.

Guld veerd at veere to

Pa vores respektive jobs er vi begge blevet
mgdt af en dybfglt omsorg og forstaelse
fra naermeste kollegaer. Selv om de stod
med et stort slaeb, da vi var fraveerende i
lange perioder, har de aldrig givet os grund
til at fgle darlig samvittighed. At vi har
fglt os splittet og helst har villet veere ved
Lykke, men ogsa ville vaere pa arbejde, har
vi forsggt at italesaette, og det har somme
tider hjulpet. Sa tak til dem ogsa.

Peter og jeg har varet sd heldige at have
hinanden. Det har vaeret guld veerd at veere
to i bekymringen, i alle beslutningerne og
i samtalerne med laegerne. Vi har valgt og
faet mulighed for at vaere der begge to i
stort set alt, hvad der har vaeret af samta-
ler og undersggelser. Vi har samtidigt ogsa
vaeret enige om at traekke os fra den socia-
le verden ind i mellem, hvor det har veaeret
en ngdvendighed for at komme til kraefter,
fysisk som psykisk. Vi har nogle gange ikke
medt fuld forstdelse fra omverdenen, men
vi er med tiden blevet bedre til at sige "pyt
med, hvad andre taenker” - bare vi har det
godt og far samlet overskud til at klare ver-
denigen i morgen.

En sygdom som ikke kan ses

Vi har ikke haft kontakt til andre for-
®ldre med bgrn med samme sygdom.
Vi har tilfeeldigt mgdt nogle kortvarigt,
men ikke haft faelleskaber med andre.
BgrneUngeAmbu-latoriet fortalte os pa et
tidspunkt, at de normalt parrede familier
med lignende sygdomsforlgb, dog var der
ikke umiddelbart nogen at ’parre os med.

Vi meldte os ind i Leverforeningen i januar
i ar og blev herefter inviteret til Legoland
sammen med familier til bgrn med kraeft.
Det var en helt fantastisk dag og rgrende at

vaere der. Der var glade
foreldre og bgrn, og
vores lille familie havde
den fedeste dag, hvor
der kom fokus pa syg-
dom og ikke-sygdom,
og hvad kan man se
pa hinanden, om hvad
man fejler og ikke fej-
ler. For pa Lykke kan
man jo ikke se, at hun

er syg.

Det sidste har veeret en
tilbagevendende  ud-
fordring for bade kam-
merater og ikke mindst
de voksne, som omgas |
hende, idet hendes
sygdom ikke ses som
fx udsleet eller en kgre-

ek / ir

Camilla, Lykke,
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mil og David elsker at vaere sammen pda trods af deres

stol. Den indre treethed og aldersforskel. De er kommet taettere efter Lykke blev syg (Foto: privat)

invaliderende nedbrydning
af hendes indre organer, hvis der ikke ta-
ges hensyn til dette, ses ikke.

Sgskende — hvordan har de haft det?
ljulen 2016 veeltede Emils verden. Han blev
fysisk urolig, kunne ikke koncentrere sig i
timerne og var pa kant med lzerere og ele-
ver. Vi gik straks i gang med at analysere:
Var det fordi, at hans klasselaerer stop-
pede? Var det fordi, det var sveert socialt?
Eller var det en reaktion pa alt det, som vi
har veaeret igennem? For hvordan er det
at vaere 8 ar og mangle sin lillesgster, mor
og far i lange dage, hvor de er pa sygehu-
set - og har sine egne tanker om "hvad der
sker’? Vi har ikke fundet ud af det, men
fokus og indsats fra bade skole og hjem,
har faet Emil til at fa det bedre igen.

Camilla og David fortaeller, uafhaengigt af
hinanden, at de pa mange omrader har
vaeret bekymret, dog pa hver sin made.
David sagde, at det i perioder har veeret
sveert ikke at kunne give Lykke en kram-
mer, nar han har haft brug for det og vaeret
bekymret. Camilla sagde, at hun mest har
vaeret bekymret for, nar Lykke blev zldre,
og hvordan hendes sociale liv ville blive,
nar hun ikke pa nogen made ville kunne
agere som an-

feellesskabet, nar hun siger “nej tak” til al-
kohol.

Pa sigt leve et naesten normalt liv

Vi har umiddelbart veeret pa Riget 44 gange
i Igbet af de sidste ar samt faet taget blod-
prgver lokalt cirka 16 gange. Herudover
har vi veeret adskillige gange hos den prak-
tiserende laege for at fa tjekket Lykkes til-
stand det fgrste ar til halvandet.

Det er fantastisk at se, hvordan det hele
&ndrer sig. Gleeden og muligheden for
venskab og feellesskab for Lykke bliver
stgrre. Der er nu flere smil end tarer, dog
tarer, nar vi mindes og taenker pa det, som
vi har vaeret igennem. Men vi glaedes over
sa fantastisk personale, dygtige og om-
sorgsfulde mennesker, som har passet pa
os og hele tiden mgdt os, der hvor vi var
bade sygdomsmaessigt og fglelsesmaessigt.

Lykkes levertal er p.t. sa fine, at vi har tid i
ambulatoriet hver 6. uge og her over som-
meren lidt laengere. Lagerne satser p3, at
Lykke pa sigt bliver medicinfri og kan leve
et “helt” normalt liv. Helt normalt med ar-
lige blodprgvetagninger og med en livsstil,
der passer pa hendes lever.” o

dre unge med Annonce:

hensyn til al-

kohol, og det
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gar pa, om Advancing Therapeutics.
Lykke  bliver Improving Lives.
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Samtale fremmer forstaelsen

Husk Organdonationsdagen 14. oktober 2017
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Dansk Center for Organdonation (DCO) deltog for andet ar i treek med ansatte og frivillige

pd Folkemgdet pé Bornholm. Arsagen er i hgj grad, at Folkemgdet er baseret pd samtale og
diskussion, og at folk er mere abne, spgrgende og lyttende. Det styrker deres forstdelse, sa de
mdske aendrer deres holdning til bestemte emner — eksempelvis organdonation.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Louise H. Rasmussen, Kommunikation &
Formidling hos DCO, siger om Folkemgdet.

"Vores opgave er at oplyse befolkningen
om organdonation, og malet med vores
tilstedevaerelse pa Folkemgdet var at ga i
dialog med dem, vi mgdte, og skabe debat
om emnet. P3 Folkemgdet fik vi talt med
over 4.000 besggende, og 300 personer
udfyldte en donorfolder. Det er vi rigtig til-
fredse med.”

Donation tager udgangspunkt i livet, ikke
i dgden

Karen-Lise Welling, overleege, Ph.D. ,
Neuro-Intensiv  afsnit, Neurocenteret,
Rigshospitalet, forteeller her om hendes
rolle for DCO - dels pa Rigshospitalet og
dels pa Folkemgdet:

”Jeg arbejder med at facilitere DCO’s ar-
bejde ude pa hospitalerne blandt fagpro-
fessionelle. P4 min egen afdeling bl.a. med
uddannelse af leeger og sygeplejersker i
donorpleje, sa potentielle donorer ikke mi-
stes pga. manglende opmaerksomhed pa
donation. Pa Folkemgdet var min opgave
at udfgre en hjernedgdsundersggelse pa
en dukke og forklare, hvad hjernedgd er og
vaere den laegelige person, der medvirkede
til formidling omkring donation.

Nar jeg henvendte mig til folk, var det med
et neutralt spgrgsmal “Har du taget stil-
ling?”, hvor jeg sa stod med et grgnt og
et rgdt armband i hver hand. Det skaber
en nysgerrighed og en lille overraskelse.

"Taget stilling til

hvad?” spurgte
mange. Ofte gik
jeg ind foran

folk, der tyde-
ligvis ikke var pa
vej hen til vores
stand.

Det overraskede
og rgrte mig, sa
mange person-
lige historier, jeg
fik - ofte tragedi-
er. Men jeg tror,
at min laegerolle
skaber tillid. Endelig tror jeg, at mange for-
stod, at selv om fa gnsker at tale om dgden
for ens pargrende, er hospitalerne stadig
modtager af pludseligt hardt kvaestede po-
tentielle donorer. Og midt i en meningslgs
begivenhed kan donation pludselig vaere
det, der giver lidt mening. Med andre ord,
at donation tager udgangspunkt i livet,
ikke i dgden.”

Afskeden med donor er vigtig

Amalie Bendix deltog i egenskab af, at hun
er intensiv sygeplejerske pa Intensiv af-
snit for hjerte- lunge- og karsygdomme pa
Odense Universitetshospital:

"Her har jeg ogsa ansvar for at fglge op
med mine kollegaer efter et donationsfor-
Igb. Jeg star for undervisning og at holde
mine kollegaer opdateret pa nye procedu-
rer og viden pad omradet. Hvis det er mig,
der passer en patient, der er potentiel do-
nor, eller jeg ved, der er en potentiel donor
pa afsnittet, kommer jeg i kontakt med de
pargrende, direkte eller indirekte.

En af de gode oplevelser pa Folkemgdet var
en kvinde, som kom for at tale med mig,
fordi hun havde nogle konkrete spgrgsmal
til afskeden med donor. Det bekrzftede
for mig, at det er givende, at der er sund-
hedsfagligt personale tilstede ved standen,
som kan svare pa spgrgsmal om forlgbet
op til og lige efter donationen. Der var
flere, der ville vide, hvordan afskeden med
donor kan forega for de pargrende.”

Stinas indsats gjorde en forskel
Leverforeningen havde ogsd en reprae-
sentant pa DCQO’s stand, Stina Larsen fra
Kgge, som blev levertransplanteret i 2014.
Arsagen til det var PSC.

"] toppen af mit ‘oplevelsesbarometer’
var folks imgdekommenhed og interesse
for organdonation. At jeg virkelig fik nog-
le gode snakke med folk, og hvor jeg var
meget overrasket over, hvor stor betyd-
ning min egen historie havde - mange blev
overrasket over, at jeg ikke lignede en syg.

Dernaest var det alle de unge mennesker,
der var interesseret i vores stand. Meget
spgrgende og positive overfor organtrans-
plantation. Rigtig mange havde taget stil-
ling, og rigtig mange kom og spurgte om
det, de evt. var i tvivl om, og fik sa taget
stilling ved at udfylde et donorkort.

Samtalen, der gjort mest indtryk pa mig
"Jeg har teenkt meget over dette, og jeg
bliver ved med at komme frem til den sam-
me historie, nok fordi jeg selv har bgrn:
Der kom tre teenagepiger til vores telt. Jeg
spurgte, om de vidste noget om orgando-
nation og -transplantation. To af pigerne
siger nej, men den tredje pige fortalte me-
get stille, at det gjorte hun. Hun fortalte, at
hendes mor havde faet en ny nyre for 4 ar
siden. Moderen havde det fint, arbejdede
osv. Det, der rgrte mig, var, at pigens ven-
inder ikke vidste noget. Noget s& betyd-
ningsfuldt, der fyldte i denne piges liv, blev
ikke delt med nzere veninder.

Mit blgde punkt i dette er, at vores bgrn
som pargrende overhovedet ikke bliver set
eller hgrt. Og det har SA stor betydning for
deres liv fremadrettet. Og her stod denne
13 arige pige og fotalte om den angst, det
har bragt ind i hendes liv.”®

-
Vidste du, at ...

... Leverforeningens julearrangement
igen bliver afholdt pd Teystrup Gods
ved Ringe pa Fyn. Sa husk at reservere
sgndag den 26. november 2017 til en
rigtig stemningsfuld oplevelse. )
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Nu skal der virkelig satses pa leveren

Nyt eliteforskningscenter: Fedtlever, alkoholbetingede leversygdomme og

skrumpelever kan veere livstruende, og sygdommene opdages typisk forst,
nar det er for sent. Nu gar et nyt eliteforskningscenter pa Odense Universi-
tetshospital (OUH) ind i kampen for hurtigere diagnosticering og bedre be-
handling.

Kilde: OUH/24.4.2017

Odense Universitetshospital (OUH) har allerede fire eliteforskningscentre — flagskibe,
der forsker pa hgjeste niveau og med internationale samarbejdspartnere og speciali-
ster. Nu er det femte center pa ve;j.

Centret etableres med et kvalitetsstempel fra et panel med seks internationale profes-
sorer. De havde forud for bedgmmelsen omhyggeligt sat sig ind i skriftlige ansggninger
fra tre professorer fra hospitalet og Syddansk Universitet. Den 20. april var de tre bed-
ste til ‘eksamen’, hvor de mundtligt begrundede og dokumenterede deres ansggning.

FLASH — det femte eliteforskningscenter

Valget faldt pa ansggning og praesentation fra professor Aleksander Krag, Afdelingen
for Medicinske Mave-tarm sygedomme, der nu kan se frem til at modtage 14 mio. kr.
over fem ar. Eliteforskningscentrets navn er "FLASH — Fibrosis, Fatty Liver and Steato-
hepatitis Research Centre Odense” - eller pa dansk; skrumpelever, fedtlever og alko-
holbetingede leversygdomme.

"Tilfeldene af leversygdomme er staerkt stigende, og der er brug for langt stgrre
opmarksomhed pa omradet over hele kloden. | FLASH vil vi forske i blandt andet ge-
netik, tarmenes ‘samtale’ med leveren og biomarkgrer, saledes at vi finder vejen til at
diagnosticere patienterne, fgr det er for sent. For det er det, der sker i dag. Diagnosen
stilles ofte, nar patienterne er truet pa livet. En almindelig blodprgve, der viser 'fine
levertal’, er nemlig ingen garanti for en sund lever,” fortzeller Aleksander Krag, der
gleeder sig til at fa 'skubbet FLASH ud over rampen’ sammen med sine internationale
samarbejdspartnere og bade danske og europaiske patientforeninger.

Sjeeldent set andre steder

Alle tre ansggninger fik positive ord med pa vejen af en af paneldeltagerne, professor
i klinisk genetik og overlaege Thoas Fioretos, Lunds Universitet i Sverige. Fioretos er
jeevnligt ude i verden for at bedgmme projekter, blandt andet for Kraeftens Bekeem-
pelse samt det svenske og norske cancerforbund.

”Jeg er imponeret over de taette relationer mellem hospital og universitet. Det er
sjeeldent set andre steder i verden. Eliteforskningscentrene er beviser pa en staerk in-
teresse for og evne til at bygge det kliniske arbejde sammen med forskning - med uni-
versitetshospitalet som ‘driver’. Det er en rigtig god made at inspirere yngre leeger il
at forske og en meget klog satsning set med mine gjne. Netop det er eliteforsknings-
center FLASH et fornemt eksempel pa,” siger Thoas Fioretos.e
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