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LEDER

Efterteenksomhed

Af Lone McColaugh, formand for Leverforeningen

Endnu et nyt ar er begyndt. Jeg synes,
det altid er lidt vemodigt, nar vi er midt
i nytaret. Vi ved, hvad vi har bag os, men
hvad der venter os, ved vi heldigvis ikke.
Eftertaenksomhed er i hvert fald en fglelse,
jeg altid har, nar et gammelt ar udrinder og
et nyt ar venter. Hvad har vi opndet, maske
misset, og hvad har vi i det nye ar som hab
og mal - privat og i arbejdet i foreningen.

| Leverforeningen er vi glade for, at vi i
2017 fik et nyt, mere moderne logo. Som
af og til ogsa vil blive brugt med budska-
bet Vi vil leve livet’. Og at logoet ved ind-
gangen til 2018 er kommet pa naesten alle
vores medier sammen med en mere ens
visuel identitet. Endvidere er noget af vo-
res materiale ogsa trykt pa engelsk, sa det
kan laeses de steder, vi feerdes i udlandet.

For 2017 har veeret et ar, hvor vi har mar-
keret os udenfor landets graenser. Som |

Leder

Indkaldelse til generalforsamling

Husk anonymiteten

kan laese i artiklen i bladet, var vores besty-
relsestur til Barcelona virkelig noget, der
var inspirerende. Og vi er alle meget foku-
serede pa, at vi naturligvis er ngdt til med
glaede at suge til os, ogsa udenfor landets
graenser. For at i sidste ende at kunne give
vores medlemmer den bedste radgivning.

Vi har ogsa en utrolig vigtig artikel pa bag-
siden fra Dansk Center for Organdonation
om anonymitet ved organdonation/trans-
plantation. Prgv at leese den og prgv at
besvare de spgrgsmal, vi har stillet i bladet
pa s. 3. Maske er du ogsa overrasket over
at laese det, der star i artiklen. Og giver dig
efterteenksomhed.

En anden artikel handler om leverforsk-
ning. Og forskning skal der til for at hjzel-
pe fremtidige leverpatienter. Taenk, hvis
forskning kunne besvare spgrgsmal som:
"Hvorfor blev jeg syg, hvad ggr jeg for at

Nyt leverforskningscenter FLASH
PBC-mgde i Helsinki
PBC-mgde pd Rigshospitalet

forbedre min tilstand, er der noget medi-
cin, jeg kan fa ” og andre relevante spgrgs-
mal.

Sa har vi en fantastisk portraethistorie med
Maibritt Ngrgaard, levertransplanteret for
hele 25 ar siden. Pa trods af, at der har vee-
ret flere forskellige personlige udfordrin-
ger i livet, har Maibritt bevaret habet og
siger meget tydeligt, at "Ja, jeg lever livet”
og ”leg tar ikke sorgerne pa forskud”. Det
giver ogsa efterteenksomhed.

Den arlige generalforsamling naarmer sig. |
ar er det den sidste Igrdag i februar. Vi ha-
ber, at rigtig mange vil mgde op, for det er
jo iszer i det forum, man har mulighed for
at komme til orde. Og vi vil meget gerne
hgre, hvad vores medlemmer har af gode
input til os - noget de har teenkt over.
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Information om Leverforeningen

Leverforeningen ...

pargrende.

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

Socialt samvzer. 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.

ELPA

sociatior

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

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

.. er medlem af den europziske patientsammenslutning, ELPA, og medlem af Oplysning om
Organdonation, der arbejder for stgrre donortilgang.

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

Hvad koster det at vaere medlem af
Leverforeningen i 2018?
Enkeltkontingent: Kr. 225,- pr. ar
Familiekontingent: Kr. 300,- pr. ar
Stgttemedlem: Kr. 50,-

Information og indmeldelse:

Formand:

Lone McColaugh

Algkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 2250 1250

Bankreg.nr.: 1551, Kto.nr.: 7788304

Giro: 778-8304

E-mail: formand@leverforeningen.dk
Hjemmeside: www.leverforeningen.dk J




Indkaldelse til ordinaer
generalforsamling

Lgrdag den 24. februar 2018 kl. 10.00 pa Feeng-Sund Konferencecenter,

Oddevejen 8, 5500 Middelfart.

Program:
10.00-10.30

10.30-12.00
12.00-13.00
13.00-

Ankomst og kaffe

Foredrag v/Ole Larsen, hukommelseskunstner.
Buffet - og maske ud og nyde den smukke udsigt.
Generalforsamling med fglgende dagsorden:

1. Valg af dirigent og referent.
2. Fremlaeggelse af bestyrelsens beretning til godkendelse.
3. Fremlaeggelse af revideret regnskab til godkendelse samt

budgetforslag.

4. Forelaeggelse og drgftelse, evt. vedtagelse af indkomne
forslag. Jf. vedteegter skal forslag indsendes skriftligt til LF
senest 4 uger fgr generalforsamlingen.

00 N o U»n

. Fastseettelse af kontingent efter indstilling fra bestyrelsen.

. Drgftelse af foreningens fremtidige virke.

. Valg af formand. Formand ikke pa valg.

. Valg af 2 bestyrelsesmedlemmer og 2 suppleanter. Pa valg fra

bestyrelsen er Anna Lise Thomsen og Hanne D. Tr@strup.
Begge modtager genvalg.
Pa valg som suppleanter er Britt Poulsen og Per Baltzersen
Knudsen. Begge modtager genvalg.

9. Valg af statsautoriseret eller registreret revisor.

Vi afslutter traditionen tro dagen med kaffe og kage.

Deltagelse er gratis for medlemmer og én pargrende (pargrende, der ikke er

medlemmer, har ikke stemmeret).

Vi glaeder os til en inspirerende, hyggelig og udbytterig dag

ARRANGEMENT

Titlen pa Ole Larsens foredrag
er 'Fra darlig hukommelse ftil
klzebehjerne’.

| dette leererige og underhol-
dende foredrag lzerer du kun-
sten at huske navne, ansigter,
vigtige pointer m.m.

Ole Larsen vil kort gennemga,
hvordan hjernen fungerer og
gennemfgre nogle lette gvel-
ser, sa du selv bliver i stand
til at gge din koncentration,
holde fokus og huske bedre.

Ole Larsens baggrund for at
undervise i husketeknik er
20 ar som professionel trylle-
kunstner.

Tilmelding senest fredag den 9. februar til Anna Lise Thomsen -

tif. 2250 1250 (hverdage 9-17)

Husk anonymiteten, nar du er transplanteret

| en artikel pa bagsiden saetter vi fokus pa
at vise respekt overfor de organdonorer
og/eller deres pargrende, ‘der gav livet vi-
dere’ til dem, som mangler et organ. Det
sker som optakt til kampagnen "Gav livet
videre”, som vi og en raekke andre patient-
foreninger i foraret er afsender pa.

| artiklen har vi faet udviklingssyge-
plejerske Lone Bggh, Dansk Center for
Organdonation, til at fortzelle om vigtighe-
den af anonymitet mellem donor og mod-
tager. Sa lzes artiklen pG bagsiden!

Nar du har leest den, vil vi ogsa gerne have
dine tanker omkring anonymitet. Du kan
deltage i debatten i vores lukkede gruppe
pa Facebook. Du skal dog veere medlem
af gruppen, men det er gratis og nemt at
blive. Sgg pa ’Leverforeningen Danmark’
og anmod om medlemsskab pa forsiden.

SP@RGSMAL TIL DIG:
*Er anonymitet mellem donor og trans-

planteret en god eller en darlig ting?

eHvilke fordele og ulemper ville der vaere

ved at kunne fa flere informationer om do-
nor?

oEr det vigtigt, at du naevner datoen for
din transplantation, eller kunne man ligesa
godt naevne maneden for at bevare anony-
miteten — i respekt for donors pargrende?

eHvad kan man ellers ggre for at bidrage til
at bevare anonymiteten?

eHar du, som transplanteret, haft behov
for at vide noget om donor?



ARTIKEL

Leverforeningen var med til den officielle
abning af det nye Eliteforskningscenter
FLASH pa Odense Universitets Hospital

Det nye Eliteforskningscenter fik i 2017, da centeret blev offentliggjort, navnet FLASH.
Internationalt er navnet ogsa 'Fibrosis, Fatty Liver and Steatohepatitis Research Centre
Odense’ eller pa dansk; skrumpelever, fedtlever og alkoholbetingede og ikke-alkoholbetingede
leversygdomme, forskningscenter Odense. Det er disse omrader, der nu for alvor skal forskes i.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Programmet ved 3abningen pa Odense
Universitets Hospital (OUH) den 9. ja-
nuar bgd pa flere spandende indlaeg
blandt andet ’'Synergien mellem forsk-
ning og klinisk praksis’ ved ledende
overlege Karsten Lauritsen og oversy-
geplejerske Louise Vestring, Afdeling for

@

Uddrag af Lone McColaughs tale
ved FLASH-centerets abning. Se
hele talen og mere om FLASH cen-
teret pa leverforeningen.dk:

FLASH

® LIVER RESEARCH CENTRE ®

”... At der skal forskes i leversygdomme,
det er der ingen tvivl om. Men at det
er fgrste gang, det sker pa denne made
og indenfor dette omrade, er utroligt
og banebrydende. Det haenger nok
sammen med, at leveren altid har vee-
ret et gmtaleligt emne, som der bliver
gaet langt udenom. For ellers ville der
da have veeret forsket i dette omrade
tidligere.

Forskning handler jo bl.a. om at finde
arsagen til en given leversygdom. Og at

Lone McColaugh og Alexander Krag efter abningen.
Begge var saerdeles tilfredse og med forhdbning om

et fremtidigt godt samarbejde. (foto: OUH)

Medicinske Mavetarmsygdomme, OUH.
Hovedarkitekten bag centeret, Professor
Aleksander Krag, fortalte om ’‘FLASH
— fremtidens leverforskning’. Derefter
gik formand for Leverforeningen, Lone
McColaugh pa talerstolen. Hendes tale
havde titlen 'Uden leverforskning, ingen
udvikling men afvikling’ (lees uddrag ne-
denfor og hele talen og mere om FLASH pa
www.leverforeningen.dk).

Abningsprogrammet afsluttedes af lek-
tor Maja Thiele, Klinisk Institut, SDU og
Afd. for Medicinske Mavetarmsygdomme,
OUH. Maja Thieles indlaeg hed ’Forskning
i alkoholiske og non-alkoholiske leversyg-
domme — hvor langt er vi ndet?’

finde arsagen i tide, sa den pagaeldende
kan komme under behandling. Men
angsten er der jo hos den pagaldende,
derfor er det ikke tilstreekkeligt kun at
fokusere pa en diagnose. Der skal tages
hand om det holistiske menneske, det
hele menneske og de pargrende. Det
kraever nok nogle flere kompetencer
blandt personalet, men det er i hvert
fald noget, vi som patientforening @n-
sker os.

Og at vi fglger med i den udvikling, der
sker indenfor leverforskningsomradet,
det ggr vi. Og at forskning er et must,
det er ogsa sikkert og vist. Hvis ikke, vil-
le der ikke komme ny revolutionerende
medicin frem, som vi har set i de sid-
ste par ar, bl.a. til hepatitis C virus. Og
vi ville stadig sta uforstaende overfor,
hvorfor en given leversygdom pludselig
opstar. Det gar i hvert fald, at emnerne
er mange, der kan forskes i. Og jeg er

Lone McColaugh modtog efterfglgende
mange anerkendende ord for talen blandt
andet fra to direktgrer fra OUH, Kim Brixen
og Judith Mglgaard — to folk, der lige ville
hilse pa og sige tak for vores deltagelse. Sa
udover at veere med til at indvie det nye
center, fik vi som forening ogsa nogle vig-
tige kontakter og budskaber ud omkring
Leverforeningen. Og vigtigst: de blev vel
modtaget.

Sa vi har store forventninger til, at kon-
takten til OUH og folkene bag det nye le-
vercenter udvikler sig rigtig positivt for os
i fremtiden. Bdde med hensyn til inddra-
gelse i dele af centerets arbejde og med
hensyn til information om forhabentlig
banebrydende resultater fra centerets
forskning. Sidste ar blev vi jo inviteret med
i OUH’s Patientrad, som begge parter indtil
videre har haft udbytte fra. ¢

helt sikker pa, at kompetencerne her
pa OUH er til stede.

Vi gor ogsa det i Leverforeningen, at vi i
vores blad, Levernyt, pa vores hjemme-
side og vores Facebook sider fortzller
om de nye ting, der kommer i relation
til leversygdomme. Og at resultater i
forbindelse med forskning er interes-
sante emner at satte pa ex. pa vores
Facebook sider, det er der ingen tvivl
om. Sa det glader vi os til at skrive om
i fremtiden.

Men skal resultaterne ud til befolknin-
gen, ma det vaere i et sprog, alle forstar.
Og sa spgrger jeg, hvordan har | tenkt
jer at udbrede resultaterne, og gerne
Igbende i de ar, forskningen foregar, til
den almindelige borger? Det er jo ikke
alle, der abonnerer pa Dagens Medicin
eller andre relevante publikationer.” o




ARRANGEMENT

PBC-m@ade i Helsinki: Vi skal gge fokus
blandt laeger, patienter og pargrende

Af Lone McColaugh, formand Leverforeningen

| november 2017 deltog jeg i et rund-
bordsmgde i Helsinki i Finland. Deltagerne
var repraesentanter fra bla. PBC-
leverforeninger i Sverige, Finland, Norge,
Tyskland og England. | England har de en
PBC-forening, PBC Foundation UK, med
over 10.000 medlemmer, spredt over hele
jorden. Endvidere deltog en lzege, sygeple-
jerske og en sundhedsassistent, som alle
arbejder med PBC-patienter i Finland.

Anledningen var, at vi ville diskutere og pa-
virke situationen om PBC i Norden. De fle-
ste af os deltager i et europaeisk netveerk,
som ogsa arbejder pa at forbedre situatio-
nen for PBC-patienter.

Tidlig diagnose er meget vigtig

Vi er alle enige om, at en tidlig diagnose
er meget vigtig. Og at alle patienter, som
ikke har faet stillet diagnosen endnu, men
har udtalte symptomer, bgr veere meget
kreevende hos deres egne laeger for at fa

PROGRAM

stillet en diagnose og komme i gang med
en behandling sa tidligt som muligt.

Desveerre er det sadan, at hvis du har PBC,
sa ender det ofte med, at diagnosen bliver
stillet sa sent, sa din lever er sa gdelagt,
at en transplantation bliver aktuel. Og en
diagnose kan stilles ved en simpel blod-
prove.

En typisk PBC-patient er en kvinde i 40-50
ars alderen, men mand kan ogsa fa syg-
dommen. Dog er det sjeldnere, at maend
far denne sygdom. Ofte er det ogsa sadan,
at far en kvinde, der har sygdommen, pige-
bgrn, sa er risikoen for, at de ogsa er dispo-
neret for denne sygdom, til stede.

Mere aktive overfor leegerne

Vi var alle enige om vigtigheden af, at vo-
res landes laeger er opmaerksomme pa
en person, der viser symptomer, der ikke
umiddelbart kan forklares, bgr undersgges

Et godt liv
med PBC

for PBC. Og en fibroscanning bgr vaere et
must for at se, hvor pavirket leveren er hos
patienten. Kunne vi na dertil, ville mange
blive forskanet for komplikationer og for-
ringet livskvalitet. Men det kraever ogs3, at
vi er mere aktive som bade patienter men
ogsa pargrende.

EASL, European Association for Study of
the Liver, har | foraret 2017 udgivet en
guideline, baseret pa hjaelp til bl.a. hepato-
loger, som ogsa indeholder udtalelser fra
patienter. Leverforeningen har igennem
det europaiske netvaerk veeret involveret
i denne guideline.e

Mgde i maj for patienter og pargrende
Vi afholder i maj igen det populaere PBC-
mgde. Se invitationen nedenfor.

Og vi har netop faet trykt en brochure til

patienterne med veerktgjer til at hand-
tere PBC-sygdommen i hverdagen.

Den kan laeses, bestilles og downloades
pa vores hjemmeside.

DEN 16. MAJ 2018
KL.16.30-19.30

RIGSHOSPITALET
KONFERENCELOKALET
OPGANG 2

12.SAL. DOR 1

INVITATION TIL PATIENTM@DE MED FOKUS PA PBC

KL 16.30 - 16.45 Velkomst af Lone McColaugh,

formand for Leverforeningen. =it . . ! )
Viinviterer til et patientmede for PBC-patienter og deres parerende

d. 16. maj 2018 pa Rigshospitalet i Kebenhavn. Temaet er 'Et godt liv
med PBC', og aftenen vil byde pa oplasg fra overlaege pa Hepato-
logisk Klinik A Henriette Ytting og PBC-patient Lizzi Senderskov,
samt mulighed for at udveksle erfaringer med andre PBC-patienter
og parerende, mens du nyder en let forplejning.

KL 16.45 - 17.30 'PBC og den psykiske pavirkning'

ker bade patienter og
samt hvad man selv kan gere
for at leve et godit liv med PBC.

KL 17.30 - 17.45 Pause Det er gratis at deltage, og du ma som PBC-patient tage en pare-

rende med. Der er et begraenset antal pladser, sa tilmelding foregar
efter forst til molle-princippet, dog med tilmelding senest:
Den 4. maj 2018.

KL 17.45 - 18.30 'PBC - naturhistorie og behandling'

Du tilmelder dig ved at sende en mail til formand for Lever-
foreningen, Lone McColaugh pa formand@leverforeningen.dk.

KL 18.30 - 19.30 Let forplejning og fri snak blandt

deltagerne. Husk at skrive dit fulde navn, og om du tilmelder en eller to

personer.

Vi glaeder os til at se dig.

Pa vegne af Leverforeningen,
Lone McColaugh

LEVER
FORENINGEN

Vi vil leve livet




PORTRAT

25 ar siden min transplantation, og
jeg har det godt idag - ja, lever livet

Portraetpersonen i dette Levernyt er Maibritt Ngrgaard, 44, som bor i Vamdrup ved Kolding.
Maibritt blev transplanteret i januar 1993 som kun 20-arig pa grund af akut leversvigt. Laegerne
kunne ikke give en anden arsag, end der var for lidt tilbage af Maibritts gamle lever, der ellers
fungerede. Historien om hendes leversygdom starter dog tidligere, og udfordringerne med
sygdom var ikke slut efter hendes transplantation.

Portreet redigeret af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Gennem min opvakst har jeg ikke veaeret
den, der var meget syg; jeg blev forkglet,
havde influenza, bgrnesygdomme som alle
andre. Ifglge min mor var jeg pylret, hvis
jeg skulle til lzege, det ville jeg helst ikke, og
medicin kunne jeg ikke fa ned, medmindre
piller blev knust og gemt i noget cultura.

Efter 10. Klasse tog jeg pa handelsskolen
og tog en HH-eksamen. Da jeg var feerdig,
var jeg ikke helt sikker pa, hvad jeg ville.
Derfor havde jeg meldt mig til at veere au-
pair gennem EF Au-pair i USA. En familie i
Californien valgte mig, og jeg rejste dertil i
september 1992. Det var sjovt og en udfor-
dring pa mange mader.

Mellem jul og nytar det ar begyndte jeg
at fa det skidt, kastede op, men det gik
dog over igen. | slutningen af januar 1993
havde jeg en samtale med familien og
en repraesentant for EF Au-pair. Familien
mente, jeg led af en spiseforstyrrelse, da
de havde lagt maerke til, at jeg ikke spiste
ret meget. Jeg havde siden jul faktisk levet
af ristet brgd og frugt, men de sa jo ikke,
hvad jeg spiste, nar jeg var sammen med
mine veninder. Men af den grund ville de
sende mig hjem igen. Jeg blev skuffet over
beslutningen, da mange af de gange, hvor
de havde bemaerket, at jeg ikke spiste ret
meget, ogsa var dage, hvor jeg skulle passe

Annonce:

7
NORGINE

- stgtter Leverforeningen gkonomisk

bgrnene, hvor den yngste
var tre maneder, da jeg
ankom. Men beslutnin-
gen var taget, og sa ville
jeg bare hjem.

Familien mente ikke min
spiseforstyrrelse var ano-
rexi eller bulimi, men no-
get tredje, som de ikke
kunne huske, hvad hed.
Det kan ogsad veere, de
brugte det som en und-
skyldning for at sende
mig hjem i stedet for selv
at tage mig med til laegen,
for de havde sagt flere
gange, at de ville ggre
det.

Familien fik et chok

Min mor og bror ventede
spendt i Kgbenhavns
Lufthavn. Det var den
25. januar 1993. De fik et
chok, da de sa mig, da jeg
faktisk havde taget 10 kg
pa og var gul i ansigtet. Vi fik min baggage,
min bror tog tasken, mens jeg selv trak
kufferten pa hjul. Min bror fortalte mig se-
nere, at jeg havde lgftet kufferten halvvejs
op i baggagerummet pa bilen, og han ved
ikke, hvordan jeg kunne ggre det, for han
kunne naesten ikke |gfte den. Jeg tog bag-
saedet i bilen, hvor jeg faldt i sgvn, jeg kan
i hvert fald ikke huske turen hjem.

Da vi kom hjem, kom jeg i seng, og min mor
kontaktede vores laege, da hun var bekym-
ret. Laegen ville ikke komme pd hjemme-
besgg, sa jeg skulle komme op i leegehuset.
Leegen fandt hurtigt ud af, at den var helt
gal og kontaktede Kolding Sygehus. En am-
bulance blev tilkaldt, som sa kgrte mig til
Kolding. Det sidste, jeg husker fra den dag,

Maibritt IG tre uger i isolation efter transplantationen - her overvdget af

hendes foraeldre, som dengang skulle veere i isolationsdragt (Foto: Privat)

er, at jeg taler med laegen i akutmodtagel-
sen. Min mor har senere fortalt mig, at
Kolding Sygehus kontaktede OUH (Odense
Universitets Hospital), som henviste dem
til Rigshospitalet. Sa jeg skulle derover.

Turen til Kgbenhavn var ikke sjov, og jeg
er glad for, at jeg ikke kan huske det. Jeg
havde faet sonder, og dem ville jeg ikke
have, sa jeg prgvede at hive dem ud. Min
mor har fortalt, at de var fire voksne om at
holde mig fra at traekke sonderne ud, og at
de naesten ikke kunne holde mig.

Opmarksomme sygeplejersker

Dengang landede ambulancehelikop-
teren i Kgbenhavns lufthavn, og sa blev
jeg kegrt med almindelig ambulance ftil



Efter sin isolationsperiode kom Maibritt hurtigt op og fik hjeelp i genop-
(Foto: Privat)

traeningen af en venlig fysioterapeut.

Rigshospitalet. Her blev der endelig ogsa
taget hand om min mor, hun havde glemt
at tage vare pa sig selv og fa noget at spise.
Det var der nogle sgde sygeplejersker, der
tog sig af, mens andre tog sig af mig.

| Igbet af natten var jeg ved at ga i koma,
og da sygeplejersken ikke vidste, hvad hun
skulle ggre, hvis det skete, blev en lage,
Bent Hansen, tilkaldt. Pa et tidspunkt kom
min far, han havde taget toget, da han,
pga. nervgsitet, ikke turde kgre bil. Mine
foreeldre skulle nu tage de store beslut-
ninger for mig, da jeg - pa trods af at veere
over 18 - ikke vidste, hvad der foregik. De
sagde ’ja’ til transplantationen, da de fik at
vide, at jeg kun havde dage og ikke uger
tilbage at leve i, hvis jeg ikke fik en ny lever.
Min far fortalte mig, at de havde spurgt
mig, og jeg havde sagt nej. Sa havde min
far spurgt mig, om jeg ville dg, og det ville
jeg naturligvis ikke.

Jeg havde altid veeret bange for at blive
opereret, da jeg ikke kunne forestille mig
at blive bedgvet og sa veere i stand til at
vagne igen. Det fgrste, jeg selv kan huske
fra Rigshospitalet, er kort tid inden, jeg bli-
ver hentet fgr operationen. Laegerne ville
hgre, om jeg ville vaere med i et projekt for
at teste Ursofalk. Mit svar var: "Spgrg mine
forzeldre.” Pa trods af alt var jeg klar over,
at jeg ikke selv kunne tage den beslutning i
den aktuelle situation.

Far faeldede en tare
Mine forzeldre fulgte
mig sa langt, som de
kunne. Min far holdt min
hand og feeldede en tare
sammen med mig, og jeg
sagde, at hvis han kunne
klare at blive opereret
(han havde haft kraeft 10-
12 ar fgr), sa kunne jeg
ogsa. Da jeg skulle i nar-
kose, kunne jeg endda
sppge lidt. Da de ledte
efter nogle gode arer,
sagde jeg: "jeg er sveer
at stikke i.” De kiggede
underligt pa mig, jeg tror
ikke, de havde forventet,
at jeg var sa frisk. Jeg
kom hurtigt til at sove.

Operationen tog 9 timer.
Jeg vagnede fa timer se-
nere, men de gav mig
mere at sove pa, da det
jo var for tidligt at vagne.
Pa dette tidspunkt vidste
de ikke, hvad grunden var til mit leversvigt,
og derfor blev min vartsfamilie i USA kon-
taktet, da de og andre, jeg havde veeret i
kontakt med, skulle vaccineres, hvis det nu
var noget smitsomt, der var skyld i mit le-
versvigt.

3 ugers isolation

Efter nogle dage forlod jeg intensiv.
Dengang kom man op pa en afdeling kun
for nyopererede. Her 13 vi i isolation i 21
dage fra operationen. Der 13 to andre nyo-
pererede pa afdelingen. Jeg har mest gode
og sjove minder fra den tid, som da en sy-
geplejerske vaekkede mig flere gange pa en
nat, fordi min puls blev meget lav. Jeg blev
sur hver gang - jeg sov jo lige sa godt. Jeg
havde bare en lav hvilepuls, men det var
hun ikke klar over.

Sa var der den dag, hvor jeg - ud over mine
foraeldre og min bror - fik besgg af min fa-
ster og morbror. De ville ud og spise, mens
min bror blev hos mig. Det fgrste sted de
var, kiggede de pa spisekortet og gik igen,
menuen var stegt lever. Det synes, jeg var
morsomt.

Jeg husker bedst, at jeg tog det meget stil-

PORTRAT

det - og sa fortseetter vi derfra. Jeg har al-
drig taenkt, hvad nu hvis osv. Jeg har spurgt
min mor, hvordan de tog det, og hun sag-
de, at de havde veeret bange, men da jeg
tog det sa paent, sa tog de det efterhanden
0gsa paent. Hvis vi var ude og handle, og
det var tid til at tage min medicin, sa satte
jeg mig pa den naermeste bank og tog det,
helt ligeglad med hvem der kiggede. Det
samme hvis vi var sasmmen med nogen, vi
kendte. Hvis nogen spurgte, sa fortalte jeg
om det.

Aldrig mere alkohol

Det samme var det med alkohol. Dengang
fik jeg at vide, at jeg ikke matte drikke al-
kohol i et ar. Nu har jeg aldrig drukket ret
meget, sa der sagde jeg "fint, sa drikker jeg
aldrig mere”. Jeg har faktisk ikke rgrt alko-
hol siden, kun hvis der er blevet serveret
noget, jeg har troet var alkoholfri. Nar jeg
sa har opdaget fejlen, er jeg stoppet med
at drikke eller spise det, der er serveret.

Da jeg kom ud af isolation, matte jeg jo
komme udenfor, men matte ikke tage of-
fentlige transportmidler i tre maneder.
Hvad ggr man sa, nar far og mor er taget

... Jeg har faktisk ikke
7 rart alkohol siden ...

hjem, og man vil en tur pa Strgget, ja sa gar
man. Dette var fire uger efter operationen.
Det var jo bare sadan, tingene var.

Min mor var ved mig i fire uger, de to fgr-
ste uger betalte hendes arbejdsgiver, og de
sidste to uger betalte kommunen. Det var
dejligt, at hun var der s3 lang tid, for hun
gik i Netto eller Brugsen for at hente blade,
slik eller andet, for sa fik hun samtidig frisk
luft. Jeg matte ind i mellem ogsa veere ef-
ter hende for at sikre mig, at hun fik noget
at spise og drikke. Det glemte hun af og til
pga. bekymring for mig. Jeg kan huske, at
jeg spurgte, om hun ikke ville have resten
af min mad. Vi fik jo rigtig god mad, og det
var ikke sma portioner.

Hjem - og ind igen

Efter seks uger kom jeg hjem for fgrste
gang. Det var skgnt, selvom det var en kort
visit, da jeg fik en afstgdning af leveren,

le og roligt, at jeg var
blevet transplanteret
og nu skulle tage me-
dicin resten af livet.
Det var ok - sadan er

Annonce:
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Maibritt er her i Italien med sin mor pa en af flere

rejser sammen. (foto: privat)

mens jeg var hjemme. Sa turen gik tilbage
til Riget sammen med min mor, og min far
kom i weekenden. Jeg lzerte hurtigt, at jeg
skulle sige fra, hvis der var noget, der gik
mig imod, ikke forstod eller bare havde
brug for hjelp. Det skal man ikke veere
bange for.

Efter sommerferien det ar begyndte jeg
at laese igen pa Handelshgjskole Syd.
Kommunen bevilligede mig revalidering,
da leegerne sagde ja til, at det ville vaere en
god ide, da jeg ikke matte Ipfte sa meget til
at starte med. Af og til kom jeg i skole med
en venflon i armen eller hdnden, da jeg i
et par ar oplevede at fa mange tilfelde af
hgj feber og forhgjede infektionstal. Det
varede som regel kun tre dage. De kunne
dog aldrig sige hvorfor, og til sidst satte
Riget en stopper for, at jeg fik antibiotika
hver gang. De ville ikke risikere, at jeg blev
immun. Lige pludselig holdt jeg op med at
fa disse tilfaelde, og det var skgnt, for pa et
ar var jeg pa sygehuset mere en 14 gange
pga. hgj feber.

Mit liv fortsatte stille og roligt. Jeg afslutte-
de min uddannelse i 1996. Jeg gik arbejds-
Igs et par ar, indtil jeg fik et deltidsjob. Det
varede dog kun ét ar, sa var jeg ledig igen.
| fritiden var jeg begyndt at danse Line
Dance, og efter et ar begyndte jeg at un-
dervise i en anden klub.

Mistede min far

| 1999 mistede jeg min far til kraeften. Det
var sveert, da han kun var 53 ar gammel,
men for os sidder han i sin stol og lytter til
country musik, som han elskede.

| &r 2000 fik jeg job igen - nu som postbud.

Jeg startede som cykelpost, men efter nog-
le ar blev det pa scooter i stedet for. Det
var tungt og hardt arbejde, men jeg kunne
godt lide det, der var en vis frihed i job-
bet, da jeg selv stod for at blive faerdig, sa
jeg kunne kgre hjem ftil tiden og kun have
overarbejde pa dage med megen post.

Nu opstod de naeste udfordringer i min sy-
gehistorie sa. Jeg begyndte at fa galdesten
og forsnaevringer i galdevejene. De fgrste
to gange blev det klaret med stenknusning
og nogle snit i forsnaevringerne, skylning i
en lille periode og sa hjem igen.

Starten med PTC-draen

Men i 2005 var det en stgrre omgang. Her
fik jeg lagt to PTC draen, som jeg skulle skyl-
le tre gange om dagen. Jeg gik med dem
i ni mdr. De fgrste tre mdr. gik jeg syge-
meldt, s begyndte jeg at arbejde lidt. Jeg
lavede alle de opgaver, der var hjemme pa
posthuset, som fx at laegge reklamer sam-
men. Efter seks mdr. med draen begyndte
jeg ogsa at dele post ud igen. Jeg havde en
teetsiddende sportsundertrgje pa under
uniformen, den hjalp med at holde dree-
nene ind til kroppen.

»” .. Jeger opdraget med,
at jeg ikke skal tage
sorgerne pa forskud.

1 2007 fik jeg igen galdesten og forsnaevrin-
ger, men denne gang fik jeg kun indlagt ét
draen og kun i ca. seks maneder. Jeg kom
ikke pa arbejde denne gang, da draenet sad
anderledes, sa det var ikke muligt for mig
at arbejde. Denne gang holdt det ikke sa
lenge, sa allerede aret efter i 2008 matte
jeg afsted igen. Nu fik jeg igen to draen,
placeret som den fgrste gang, denne gang
ogsa i ni maneder.

Jeg kom aldrig pa arbejde igen, da de hav-
de lavet om pa arbejdsop-
gaverne. Jeg blev ogsa fy-
ret, da de mente, at det var
jobbet, der gjorde mig syg.
Sa da jeg blev raskmeldt,
var jeg igen arbejdslgs.
Jeg valgte at tage nogle
genopfriskende kurser pa
handelsskolen og blev be-
villiget et 6 maneders kur-
susforlgb som revisorassi-
stent. Og det gav pote - for
efter to ar som arbejdslgs
fik jeg arbejde som kontor-
assistent/bogholder i den

Maibritt er her ved starten af Stafet for Livet i 2017

virksomhed, hvor jeg stadig er i dag. Det
er en rigtig god arbejdsplads, og det blev
bevist, da jeg i 2013 fik konstateret livmo-
derhalskraeft.

Nyt hus og ny sygdom

Det skete 14 dage efter, at jeg havde faet
ngglen til mit nye hus, som jeg var i gang
med at seette i stand. Det startede med,
at jeg blgdte kraftigt, sé jeg tog hjem fra
arbejde. Jeg kontaktede laegen, de mente
ikke, der var noget, blodprocenten var lidt
lav, men det var, hvad man kunne forvente
ved kraftig menstruation.

Et par dage senere matte jeg dog til laegen
igen og pa vej dertil, var jeg ved at besvime
af blodmangel. Denne gang sendte de mig
pa sygehuset, hvor de troede, det var en
godartet knude, som de ville fjerne med
det samme. De @&ndrede dog mening, da
de kom til at se naermere pa den. Den var
meget porgs. Derfor mente de, det var
en kreeftknude. Sa nu blev jeg henvist til
Odense Universitets Hospital.

Pa grund af min alder og forhistorie anbe-
falede laegerne, at jeg fik fijernet min liv-
moder. P4 dette tidspunkt havde de endnu
ikke konstateret, at det var kreeft. Jeg ac-
cepterede og fik fjernet livmoderen. Her
blev kraeften opdaget, s jeg matte ope-
reres igen for at fa fjernet lymfeknuder og
vaev fra rundt om, hvor livmoderen var.

Mens jeg ventede pa en indkaldelse, ar-
bejdede jeg pa deltid efter aftale med min
chef. Han havde ikke forventet, at jeg ville
komme pa arbejde, men jeg kunne ligesa
godt arbejde, det jeg kunne holde til, sa
det gjorde jeg. Efter ca. 3 maneder blev jeg
raskmeldt og begyndte at arbejde fuldtid
igen. Jeg havde veaeret heldig, at kraeften
blev opdaget sa tidligt, at det hele blev
fiernet ved den fgrste operation, og det
havde ikke spredt sig, sa jeg slap for kemo

(foto: privat)




og straler. Livet kunne igen fortsaette.

Mine interesser er mange

P& mit arbejde sidder jeg i bestyrelsen i
personaleforeningen. Et medlem foreslog,
at vi deltog i Stafet-for-Livet i Haderslev
(indsamlings- og motionsarrangement til
fordel for kraeftramte, red.), da det er en
god sag, og fordi vi var et par stykker pa
arbejdet, der havde haft kreeft. Det var be-
styrelsen med p3, og vi deltog f@rste gang i
2016 og igen i 2017. Begge ar var jeg i gang
alle 24 timer, som det varede.

Jeg danser stadig Line Dance men slet ikke
sa meget som for. | dag bruger jeg ogsa
tid pa diverse kreative sysler som scrap-
booking, lave kort, hjemmelavede tryk pa
T-shirts, strikke og laese. Min mor og jeg er
begyndt at tage til Italien pa ferie, som vi
begge elsker. Og sa er jeg ved at planlagge
en tur til Australien med en veninde.

Jeg har ikke haft den store kontakt med

andre transplanterede, kun nar jeg var ind-
lagt pa Riget. Jeg har dog talt med flere ved
arrangementer i Leverforeningen, og jeg er
blevet medlem af deres Facebook-gruppe.
Det er spaendende at hgre, hvordan det
gar andre og maske dele lidt ud af min erfa-
ring til de, som stiller spgrgsmal i gruppen.

Mit mal er at leve livet

Na&r man laeser min historie, kan man ma-
ske fa det indtryk, at det har vaeret en dans
pa roser, men det har det ikke. Jeg har haft
mine ture, hvor jeg greed - var ked af det.
Tanken om at skulle dg har maske strejfet
mig men kun sa kort, at jeg ikke kan hu-
ske det. Jeg er opdraget med, at jeg ikke
skal tage sorgerne pa forskud, sa det har
jeg ikke gjort, mere set det, som noget der
skulle bekeempes og overvindes. Det har
ogsa hjulpet mig meget, at jeg ikke har haft
noget problem med at tale om det hele.

Jeg har indimellem ogsa taenkt pa og veeret
taknemmelig for, at et andet menneske el-

ARTIKEL

ler nogle pargrende sagde ’ja’ til at donere
organer, og sadan har jeg haft det i alle 25
ar. Jeg er - maske pga. immunnedsattende
medicin i 25 ar - begyndt at fa nyreproble-
mer og gar nu ogsa til regelmaessig kontrol
af dem. Jeg har ogsa haft lidt problemer
med forhgjet blodtryk - ellers ingen gener.

Mit mal for fremtiden er egentligt bare at
leve livet, hygge mig med min familie og
venner, tage pa de ferier/rejser min tid og
gkonomi tillader og at nyde mit arbejde. ¢
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Vidste du, at ...

... du pa Leverforeningens hjemme-
side kan se en oversigt over alle lever-
sygdomme og maske fa mere indblik
i din egen eller din pargrendes le-
versygdom. Eller hvis du blot vil vide
mere om de leversygdomme, vi har

herhjemme.
J

Oplysningskampagne om leverkoma
og HE (hepatisk encefalopati)

Leverforeningen tilbyder nu brugbar information om HE til patienter og deres
pargrende og til sundhedspersonale og beslutningstagere. Malet er at fremme
en tidlig og korrekt diagnose, hvilket er en forudsaetning for, at patienten far den
bedst mulige behandling og g@r en stor forskel for alle implicerede.

Leverkoma, ogsa kaldet hepatisk ence-
falopati (HE), er en alvorlig komplikation
ved levercirrose. Omkring 9.500 danskere
lever med levercirrose og op mod 40% af
dem, 3.800 personer, anslas at bliver ramt
af HE. Det er en tilstand, som alt for ofte
overses af sundhedsvaesenet, da sympto-
merne, der blandt andet omfatter forvir-
ring og andring af personlighed, ofte til-
skrives andre arsager.

HE opstar, nar leveren ikke leengere kan
rense blodet for giftstoffer. Giftstofferne
gar derfor i hjernen, hvilket kan forarsage
en rakke symptomer, som pavirker sa-
vel den fysiske som den psykiske tilstand.
Eksempler pa symptomer kan veaere darlig
hukommelse, darlig dgmmekraft, darlig
koordinationsevner, og darlig ande.

Sammen med den europaiske patientfor-
ening, European Liver Patients Association
(ELPA), har Leverforeningen faet ud-
viklet informationsmateriale om HE.

Leegemiddelvirksomheden Norgine har
stgttet kampagnen gkonomisk. Materialet
bestar af en brochure og et faktaark, som
kan downloades fra Leverforeningens
hjemmeside. ¢
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Symptomeme biver ik altid dentficeret som HE af sundhedspersonale. Det
er derfor vigi,at du ener kontakt med suhedsvazsenet ortler om o
Symplomeme pé HE kan hurigt cendro sg eler bive vere His et ser kel
utale med din bege, 58 st oy bogynder et maste forancinger:

Patient- og pargrendebrochure
Information om hvad HE er, hvilke symp-
tomer der kan opsta, og hvordan det be-
handles.

Faktaark om HE i Danmark

Information om konsekvenserne af HE
for patienten, dennes pargrende og sam-
fundet. Anbefalinger til hvordan beslut-
ningstagere, sundhedspersoner og pa-
tientforeninger kan forbedre udfaldet for
patienterne. De tre vigtigste forhindringer
for en bedre behandling forklares.
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Inspirationsbes@g pa spansk hospital og
spansk center for organdonation

Denne artikel er en fortseettelse af artiklen om bestyrelsens tur til Barcelona i september
sidste ar. Den fgrste artikel blev bragt i forrige Levernyt nr. 4/Oktober 2017. Du kan finde
bladet pa vores hjemmeside under ’'Levernyt’.

Af Morten Frederiksen, Leverforeningen

Mandag den 4. september 2017 var
Leverforeningens bestyrelse pa ekskur-
sion i Barcelona. Dagens fgrste besgg var
hos OCATT (Oraganitzacié Catalana De
Trasplantaments) - Det Catalanske center
for Organdonation (oversat til dansk).

Allerede ved ankomsten blev vi klar over,
at det her var anderledes end i Danmark.
For at komme ind skulle vi nemlig gennem
et sikkerhedscheck i stil med det, man op-
lever i en lufthavn. Igennem en metalde-
tektor og udstyret med Id-kort blev vi vist
op i bygningen, hvor direktgr og leverlaege
Jaume Tort Bardolet bgd os velkommen.

Dr. Tort startede med at fortalle, at man
i Catalonien begyndte med at transplan-
tere i 1984. Fem ar efter at man i Spanien
havde vedtaget lov om Donation og
Transplantation.

Tre hospitaler udfgrer levertransplanta-
tioner

| Catalonien, som arealmaessigt er ca. 25 %
mindre end Danmark, men med et indbyg-
gertal pa 7,5 millioner mennesker, er der 8
hospitaler, som udfgrer transplantationer.
Ud af dem er der tre, som udfgrer lever-
transplantationer - alle ligger i Barcelona!

Antallet af donorer pr. million indbyggere
ligger i Catalonien pa 41,9 (2016 tal). |
Danmark ligger tallet pa ca. 15 pr. million
indbyggere! Ifglge doktor Tort sa skyldes
det meget hgjere donortal bl.a,. at spanie-
re og isaer catalonierne har en gavmildhed
i sig, og derfor gerne giver organer veak,
nar deres afdgde pargrende ikke har brug
for dem mere.

Modsat i Danmark sa har man faktisk or-
ganer nok i Catalonien. Problemet der er
gkonomien. For at livsgivende organer ikke
skal ga til spilde, valgte transplantations-
legerne at ga ca. 10% ned i Ign. Nok ikke
noget vi kommer til at opleve i Danmark.

Nye retninger for at skaffe donorer
Man arbejder hele tiden i nye retninger for

at skaffe organer nok. Set i lyset af, at der
heldigvis er feerre og feerre, der dgr i tra-
fikken, s& har man valgt at bruge dono-
rer, som er hjertedgde donorer, modsat i
Danmark, hvor vi kun bruger donorer, der
er erkleret hjernedgde. Det har man nu
praktiseret i 4 ar, og antallet af donorer er
stigende.

Jaime Tort Bardolet rundede af med at
forklare, at det er en dyrere og mere kom-
pliceret operation, men succesraten er no-
genlunde den samme.

Hospital El Clinic: Tal med de pargrende
Om eftermiddagen var vi inviteret ind pa
Hospital El Clinic midt i Barcelonas snaevre
gader. Vi blev modtaget af David Paredes,
som er en af to transplantationskoordina-
torer pa hospitalet. Vi startede med at fa
en rundvisning.

Paredes fortalte, at der er 23 hospitaler i
Catalonien, der ’leverer’ organer til de 8
hospitaler, som udfgrer transplantationer.
P& hvert hospital er der ansat to fuldtids
transplantationskoordinatorer. Det er dér,
vi gor forskellen fra andre lande, forkla-
rede Paredes.

| Catalonien er man, ifglge lov, fgdt donor
og skal melde fra, safremt man ikke gnsker
det. Paredes understregede dog, at de

Besgget pd Hospital E/
Clinic med David Paredes

i hvid skjorte. Et hospital i
imponerende 100 Gr gamle
og smukke bygninger.

pargrende altid bliver
spurgt, om de er ind-
forstaet med donation,
og hvis de modsaetter
sig, bliver organer ikke
brugt til donation. Det
vigtigste er at fa snak-
ket ordentligt med de
pargrende, og over 90%
af de adspurgte siger ja.
Lige som Dr. Tort, mente
David Paredes, at den hgjere donationsra-
te ogsa skyldes holdningen i den spanske
befolkning - at man gerne vil hjeelpe andre.

Alt i alt endnu nogle besgg pa turen, der
har givet os en masse stof til eftertanke! »

-
Vidste du, at ...

...derihele 2017 blev foretaget 57 le-
vertransplantationer i Danmark - 29 i
fgrste halvar og 28 i andet halvar. Det
er en lille nedgang ift. aret fgr (2016),
hvor der blev foretaget 59 transplan-
tationer — som var rekord. 57 lever-
transplantationer svarer til 9,69 pr.
1 million indbyggere, og Danmark
ligger dermed fortsat lavere end re-
sten af Norden, hvor Norge nu ligger
hgjest med 19,4, Sverige med 17,9
og Finland med 11,4.
Pr. 1.1.2018 stod 28 pa venteliste til
en ny lever her i Danmark. To dgde
pa ventelisten til en ny lever i 2017.
1.010.055 danskere er pr. 1.1.2018
registrerede som organdonorer. lalt
var der i 2017 kun 97 afdgde organ-
donorer, hvorfra mindst ét organ blev
transplanteret.

Kilde: DCO og Scandiatransplant.org

\_ J




ARRANGEMENT

Julebes@g pa Rigshospitalets Borne-Unge

afdeling er nu en tradition

Pa Rigshospitalets Semi-intensiv Bgrne-Unge afdeling ligger nogle af de mest syge bgrn og
unge i Danmark. De har ikke sygdomme, som der bliver samlet ind til pa landsdakkende
tv m.m., og de bliver derfor ikke forkaelede med gaver og opmaerksomhed. Men for
Leverforeningen har missionen fra starten i 2015 veaeret, at 'det skal, der laves om pa’.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Faktisk er det Britt Poulsen, suppleant
i Leverforeningens bestyrelse, der har
'fgdt’ missionen. Hun har for tredje ar i
traek faet stablet et flot julearrangement
pa benene pa Rigshospitalet. | 2017 fandt
det sted i slutningen af november.

Hovedpersonen i selve besgget pa afde-
lingen er Sebastian Klein. Han deltog ogsa
for tredie ar, og det gav ham igen glaede at
kunne mgde op og tage en snak om ’vind
og vejr’ med bgrn, unge og deres foral-
dre:

”Jeg er med pa at komme igen og vaere en

uddeler gaver. Og hvor vi andre serverer
lagkage for foraldre og de bgrn/unge,
der kan tale det. Det lille arrangement ta-
ger omkring halvanden time — mange fle-
re at forberede — men er det hele vaerd.”

Som Britt Poulsen tilfgjer:

”Den taknemmelighed vi mgder fra bgrn,
foraeldre og personalet pa afdelingen er
meget, meget stor. S3 i Leverforeningen
har vi nu besluttet, at denne begivenhed
skal veere en tradition.” e

del af traditionen”, sagde Sebastian Klein et stykke lagkage. For som Britt Poulsen

efterfglgende sit tredje besgg. siger:

Stor velvilje fra sponsorer ”Jeg m@der sa stor opbak-
Udover deltagelsen fra Sebastian Klein ning fra sponsorerne til,
sgrgede Lions Klub Karlslunde, private do-  at vi kan arrangere denne
norer og BR Waves for, at der var gaver hyggelige  eftermiddag.
med. Og Baker Street i Karlslunde stgt- Hvor Sebastian sludrer
tede igen op, sa vi ogsd kunne byde pd& med bgrn og foraldre og
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Nar Ilvet glves VIdere (Lees ogsa artikel s. 3)

Af Lone Bggh, udviklingssygeplejerske hos Dansk Center for Organdonation

En gang om aret afholder Dansk Center for Organdonation en seerlig
dag for familier til afdgde donorer. P4 dagen hadrer vi donorerne og
takker familierne for, at de traf eller stgttede op om en vigtig beslut-
ning i en vanskelig situation. Vi er glade for, at Leverforeningen og andre
patientforeninger med en kampagne til foraret ogsa vil saette fokus pa
donorerne og deres familier, som veaelger at give livet videre til andre.

En trgst i sorgen

Familierne til afdgde donorer oplever ofte organdonation som en trgst i sorgen over at miste. Bade
i situationen og i deres videre liv. Vi hgrer ofte, at det, at organerne kunne vaere med til at redde
livet for andre, fgles som en trgst i sorgen. En mor sagde: "Det var det eneste, der gav mening midt
i det meningslgse”, - og en datter fortalte: “Jeg taenker hver dag pa dem, der har faet organerne”.
Mange pargrende ggr sig ogsa overvejelser om, at det jo ikke kun er den person, der har faet orga-
net, det kommer til gavn, men ogsa deres familie, der far et aktivt familiemedlem tilbage.

Donation er anonymt

Donation er anonymt, og donors familie kan derfor ikke fa at vide, hvem modtagerne er, men man
kan fa at vide, hvilke organer der blev transplanteret, hvordan det er gdet modtagerne og deres
ken og alder. Familierne til organdonorer bliver tilbudt en opfglgende samtale med personale fra
sygehuset og at fa tilsendt et brev, hvor de kan fa information om modtagerne af organerne.

De fleste pargrende til afdgde donorer vil gerne vide, hvordan det gar dem, der modtager orga-
nerne. Men det er meget forskelligt hvornar, og om, gnsket opstar. Pa hospitalerne er man derfor
meget omhyggelige med, at information om modtagerne udelukkende er et tilbud, sa familierne
til donor har mulighed for at sige til eller fra. For donors familie er det, at de har mistet en af deres
naermeste, det som fylder. En mor, hvis teenagesgn dgde, sagde: "Bagefter er det jo ikke donatio-
nen, der fylder mest, det er det keempe savn af ham herhjemme”.

Nar informationen kommer via medierne

Nogle pargrende til donorer har gjort os opmaerksom pa, at de er kede af at leese i de trykte- eller
pa de digitale medier, hvem der er modtagerne af deres afdgdes organer. Informationen kommer
ikke fra hospitalerne, men typisk fra taknemmelige modtagere eller deres familier pa Facebook
eller i ugebladene. En mor sagde: “Jeg kunne jo godt regne ud, at det nok var ham, der havde mod-
taget min sgns hjerte, datoen var jo den dag, min sgn dgde og var organdonor. Men jeg ville hellere
have veeret den viden foruden”.

@nsket om at kunne give udtryk for sin taknemmelighed for at fa livet tilbage er meget forsta-
elig, og det er klart, at datoen, hvor man modtog
sit nye organ, har stor betydning for modtageren. .

Men det kolliderer med hospitalernes indsats for Vidste du’ at ...

at sikre anony./mltet .mellem glver_ vf)g modtager. De:c bestemt af Folketinget og star nedskrevet i
skal veere et tilbud til donors familie, hvor de kan fa Sundhedsloven.

informationen pa det tidspunkt i deres sorgbearbej- Kilde: Dansk Center for Organdonation
\ delse, hvor behovet eventuelt opstar.

... anonymitet mellem donor og modtager er
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