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Bestyrelsens beretning for 2022

| Leverforeningen Danmarks bestyrelse har vi haft mange aktiviteter i det forlgbne ar, og heldigvis
har vi ikke veaeret sa belastede af hensynet til Corona. Vi har dog alle lzert en del af den periode,
og jeg er sikker p3, at hygiejnen set pa landsplan er blevet mere intensiv.

Corona — tabletter og boostervacciner?

Som noget nyt er der udviklet tabletter til
de, der er smittede med Corona. Der er visse
forhold, der skal tages f@r tabletterne kan ud-
leveres. F.eks. har personer i gget risiko mu-
lighed for at komme i tidlig behandling for
Covid-19, hvis de har betydelige symptomer.
Den tidlige behandling beskytter mod indlzeg-
gelser og alvorlige forlgb. Dette geelder per-
soner i gget risiko og deres pargrende, og de
professionelle, der har kontakt med gruppen
fx hjemmepleje.

—Sundhedsstyrelsen, som vi er i teet kontakt
med i forbindelse med aktuelle emner, anbefa-
ler, at vi fortsat har fokus pa gode smittefore-
byggende vaner.

| forbindelse med den heldigvis overstaede
Corona, har vi bade i 2022 og i ar faet spgrgs-
mal om flere stik. Der er for nylig kommet en
udtalelse fra Sundhedsstyrelsen. Mange af os
er vaccineret med min. fire stik. Udtalelsen fra
Sundhedsstyrelsen lyder:

”"Danske data viser, at vaccineeffektiviteten
efter en boosterdosis med én af de variantop-
daterede vacciner, som vi tilbyder i program-
met, fortsat er meget hgj her 3-4 maneder ef-
ter opstart. Sammenligner man med personer,
der har faet tre stik, giver en booster med en
af de variantopdaterede vacciner en cirka 74%
bedre beskyttelse mod indlaeggelse pa grund
af Covid-19.

Samtidig ser epidemien ud til at klinge af,
og smitten ligger pa et meget lavt niveau.
Smittetallet falder i alle aldersgrupper, og der
er feerre Covid-19 relaterede indlaeggelser og
dgdsfald.

Derfor vurderer Sundhedsstyrelsen, at der
ikke er behov for at tilbyde yderligere booster-
vaccination til udvalgte malgrupper, herunder
f.eks. zldre og plejehjemsbeboere.

Vi forventer, at bade immuniteten og effek-
ten af vaccinerne vil falde med tiden, og Sund-
hedsstyrelsen vil i Igbet af foraret/sommeren
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2023 begynde at lave planer for efterarets
vaccinationsprogrammer.”

@konomisk
turbulens med DH

Aret 2022 har vaeret et meget turbulent ar.
Og dette geelder bl.a. den gkonomiske del. Vi
meldte os ind i Danske Handicaporganisatio-
ner, DH, for tre ar siden og fik stillet i udsigt, at
vi sammen med de andre medlemmer at DH
kunne sgge midler til driften af vores forening
igennem en pulje, ULHAN. Denne pulje bliver
administreret af Socialstyrelsen. Men andre
mindre organisationer i Danmark har ogsa set
en fordel i at blive en del af DH, derfor bliver
belgbet, som den enkelte organisation far til-
delt, mindre — da det belgb, som kommer ind
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til fordeling, er nogenlunde fast, ca. 90 mio.
kr. Til gengaeld konkurrerer vi med Hjerte-
forening, Nyreforening, Lungeforeningen og
mange andre store foreninger, som har ansat
personer til at varetage sekretariatsopgaver pa
fuld tid, mens vi stadig er en organisation, der
drives af frivillig arbejdskraft.

Selve ansggningsproceduren blev i ar ogsa an-
derledes. Socialstyrelsen har lavet en ny tilskud-
sportal, som Leverforeningen sgger midlerne fra.
Det blev dog i ar mere besveerlig at sgge, da der
blev tilfgrt flere krav, som vi skulle opfylde, f.eks.
skulle Socialstyrelsen have de sidste fire ars regn-
skaber til gennemgang. Samtidigt viste det sig, at
den nye portal ikke fungerede rigtigt, og derfor
matte vi i ar ansgge pa en sakaldt sikker mail. Vi
skulle dokumentere vores ansggning med regn-
skaber, vedtaegter og dokumentation for, at vi har
afholdt arrangementer i tre forskellige regioner.
Minimumstilskuddet ville vaere pa 300.000 kr.

Leverforeningen fik i ar kun 316.000 kr. Vi
klagede over, at belgbet ikke var stgrre og holdt
et mgde med DH, uden at vi kunne @&ndre pa
det tildelte belgb.

Det har betydet, at de aktiviteter, der skulle
have vaeret ivaerksat — blandt andet omkring

hjernepavirkninger efter store operationer
samt medlemsmgder omkring sjeeldne leverli-
delser, ikke blev sat i gang i 2022. Vi har ogsa
mattet annullere vores deltagelse i Folkemgdet
pa Bornholm, og deltagelse af et bestyrelses-
medlem ved den store EASL konference i
London. ELPA betaler for én person og vi skal
selv afholde udgiften til person nr. 2. Derudover
har jeg ogsa mattet melde afbud til flere arran-
gementer pa grund af vores pressede gkonomi.

Bestyrelsen har ogsa direkte maerket, at vi
alle skulle spare. Vores tilskud til kgrte km er
sat ned, og for mit eget vedkommende er det

Noget positivt er der dog kommet ud af 2022

Vi har de sidste ar modtaget belgb fra en fond,
JUCHUMS Fondation. De har veeret meget gav-
milde mod os.

Gennem de sidste ar har vi sggt og faet
100.000 kr., som skulle fordeles i legater af 10.000
kr. hver til leversyge personer. Vi har hvert ar til-
delt midlerne efter indstillinger fra leegerne fra de
fire hospitaler (Alborg, Arhus, Odense og Riget).

Sidste ar anmodede Leverforeningen Juchums
Fondation om at fa lov til at anvende 40.000 kr. af
de 100.000 kr. til et feelles arrangement til gavn
for vores medlemmer. Derfor fik vi mulighed for
bl.a. at betale for julearrangementet i november
2022 pa Hotel Faborg Fjord.

Til uddeling i 2023 har vi faet i alt 250.000 kr.,
hvor vi har mulighed for at anvende 50.000 kr.
fra Juchum Fondation til et feelles arrangement
fra bevillingen pa 150.000 kr. og 40.000 kr. til
arrangementer fra bevillingen pa 100.000 kr.

For at kompensere for de udgifter vi har,
spgte foreningen 27.000kr. i Portopuljen. Porto-
puljen kan sgges for at kompensere for de ud-
gifter, som foreningen har i forbindelse med

, , Oplysning og fore-

byggelse af stigmatisering af
leverlidelser grundet alkohol

at udsende Levernyt til medlemmer, udlandet,
sygehusene mm. Men desvzerre fik vi afslag pa
portostgtte til sygehuse og udland. Det viste
sig efterfglgende, at vi ikke kan fa stgtte, da de
i deres system regner efter et specielt point-
system pa 5000 point, og en forening af vores
stgrrelse opnar ikke tilstraekkelige point. Sa en
masse spildt arbejde.

Der er ogsa ansggt om 100.000 kr. hos So-
cialstyrelsen til et nyt projekt. Projektets titel
er: Oplysning og forebyggelse af stigmatisering
af leverlidelser grundet alkohol samt oplysning
om alkohols skadelige virkning pa leveren ved
overforbrug — dette set i forhold til den stig-
ning, der er i fedtlever rundt omkring i verden.
| forbindelse med projekter skal der bl.a. udar-
bejdes nye materialer om leverlidelser, der skal
afholdes mgder med laeger og vores medlem-
mer omkring de sjeldne leverlidelser.

Endvidere skal der udarbejdes searligt ma-
teriale i forhold til de bgrn, der bliver ramt af
en leverlidelse.

Det bliver meget spaendende, om vi far
pengene hjem — hvis ikke, ma ambitionerne
saettes ned —men, vi vil stadig gerne ud pa sko-
lerne med oplysning. Og fortsat holde mgder
med vores medlemmer indenfor de budget-
maessige rammer.

Vi forsgger ogsa at skaffe gkonomi ved at
kontakte flere virksomheder og fonde. Der er
desveerre ikke nogen endnu, der har reageret,
men vi fortsaetter og haber, at det lykkes at fa
en bedre gkonomi.

lille tilskud, jeg var heldig at fa som kompensa-
tion for de mange anvendte timer og rejser, der
bliver brugt i Leverforeningens regi, stoppet.
Set i bakspejlet har vi i foreningen i det for-
gangne ar sat flere skibe i sgen, end vi gko-
nomisk kunne magte. For to ar siden blev be-
styrelsen udvidet fra 5 til 7, da vi mente, at vi
kunne udvikle os ved at patage os flere opgaver
samt fa flere ressourcer i og med, at vi var flere
personer til at spge pengene rundt omkring.
Desvzerre lykkedes denne strategi ikke.

Radgivning til patienter
og pargrende

Vores radgivning til patienter og pargrende er
stadig aktuel. Vores socialradgiver har veeret
i telefonisk kontakt med medlemmer, bade
nar de netop har faet en diagnose, nar de har
udfordringer i forhold til undersggelser og be-
handling pa sygehuse. Desvaerre kan vi ikke ga
ind i sagen pa sygehuset for den enkelte. Vi
kan kun oplyse, at der er frit sygehusvalg og i
nogle tilfeelde anbefale kontakt til patientvejle-
der pa sygehusene. Vi kan oplyse om normale
symptomer — og fortzelle om vores egne forlgb
— bade omkring ny diagnose og for nogle i for-
hold til en maske kommende levertransplanta-
tion og forlgbet, bade fgr og efter. Vi kan laegge
gre til bekymringer og tit forteelle, at det er helt
normalt. Viskal ogsa i den forbindelse huske de
pargrende, som ogsa har det svaert, men ikke
far den opmaerksomhed, som de fortjener. Der
har ogsa i dette ar vaeret sociale sager, som har
kraevet en henvendelse til os. Det har bade vae-
ret sager, som omhandler familierne og ogsa
sager om problemer med jobcentrene. Langt de
fleste har nok i en samtale eller flere pr. telefon.
Radgivningen kan veere af forskellig karakter,
f.eks. fleksjob, pension eller seniorpension/
Arnepension. | 2023 forventes andringer pa
flere omrader omkring isaer seniorpension og
Arnepensionen. Det er desveerre stadig sadan,
at mange fgrst henvender sig, efter kommunen
har truffet en afggrelse, og sa er der tit ikke
noget at ggre. Indsatsen skal veere pa et langt
tidligere tidspunkt. Hold gje i medlemsbladet,
pa vores hjemmeside og Facebook. Her har vi
bade en aben gruppe og en lukket gruppe.
Udover dette bliver vi ogsa kontaktet af
medlemmer, der har faet en diagnose, hvor
det resulterer i udfordringer i forhold til un-
dersggelser og behandling pa sygehuse. Vi kan
jo desveerre ikke ga ind i sager om direkte be-
handlinger pa sygehuse, men vi henviser altid
til, at der er frit sygehusvalg og alle har ret til
en second opinion. Og vi anbefaler altid med-
lemmet at have en nar pargrende hos sig ved
samtaler med laegen. Vores telefon er klar i
abningstiden, men alligevel bliver vi kontaktet
ogsa udenfor dbningstiden. Og tit til en snak
om ting, der ikke kan spgrges om hos laegen.



Aktivt fravalg af organdonation

En anden sag, der har og stadig optager os er
Aktivt Fravalg. Altsa vi skal selv framelde os
som donorer ved 18-ars alderen, hvis vi ikke vil
fortseette med at vaere donorer. Dette er lidt
anderledes end den ordning, vi har i dag, hvor
folk skal tilmelde sig donorregisteret.

Vi er syv foreninger, Nyreforeningen, For-
eningen 7 Liv, Cystisk Fibrose, Alfa-1 Danmark,
Organdonation ja-tak og Diabetes Foreningen,
der arbejder for, at vi i Danmark far Aktivt Fra-
valg. Mange andre lande, som vi sammenlig-
ner os med, har det, men i Danmark lytter
politikerne bl.a. til Etisk Rad, og de er indtil
videre imod. Vi har i 2022 haft hgring pa Chri-

stiansborg med nogle af de politiske partier,
hvor vi diskuterede aendringen og det, der
fglger med. Det har desveerre vist sig, at bl.a.
medlemmerne af Etisk Rad har vaeret fejlinfor-
meret i forbindelse med deres beslutning. Sa
meget tid gar med at informere om det, &n-
dringen af ordningen medfgrer. Vi er heldigvis
sa heldige, at vi har faet nye personer i Folke-
tinget, en ny Sundhedsminister og en anden
holdning til Aktivt Fravalg. Vi haber i dette ar at
fa ordningen aendret, sa vi far flere fjernet fra
ventelisterne. | lande, der har Aktivt Fravalg,
bliver flere transplanteret og ventelisterne er
derfor kortere.
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, , Vi er syv foreninger,

Nyreforeningen, Foreningen
7 Liv, Cystisk Fibrose, Alfa-1

Danmark, Organdonation ja-
tak og Diabetes Foreningen,
der arbejder for, at vi i
Danmark far Aktivt Fravalg

Sundhedsstyrelsen og patientsamarbejde

Vi bliver som bekendt informeret om forskellige
tiltag fra det offentlige. Vi deltager stadig i den
gruppe af foreninger, der ad hoc holder mgde
pa nettet med Sundhedsstyrelsen, vi er nu over
100 foreninger. Der bliver ikke talt sa meget om
Covid-19, men senest har der veeret informati-
oner om andre vaccinationer, pneumokokker
og influenza.

Vi har opsagt de mailadresser, som Lever-
foreningen anvendte i 2022, og gar tilbage til
vores egne private adresser, da reglerne for
GDPR, Datatilsynet, ikke pa nogen made bliver
overtradt ved at anvende vores egne mailad-
resser, hvilket ogsa for at spare os for ungdige
udgifter.

Vi er ogsa reprasenteret i udvalg rundt om-
kring. | det jyske deltager et bestyrelsesmed-
lem i Passageradet i Region Midt og ogsa i DH’s
afdeling i Holstebro, et andet bestyrelsesmed-
lem er kommet i bestyrelsen af en Patientfor-
ening i det jyske. Og ad hoc deltager vii DH’s lo-
kale mgder. DH i Kgbenhavn har ogsa deltagelse
af et af vores medlemmer. Ved stgrre mgder

afholdt af DH for patientforeningernes ledere
deltager formanden, og gerne virtuelt. Det er
trods alt en af de ting, der stadig bruges fra
nedlukningsperioden. Derudover er mange af
os engageret ved den arlige organdonations-
dag i oktober, hvor vi opfordrer folk pa gaden
til at tage stilling til organdonation.

Vi har i det forlgbne ar vaeret ude af stand
til at afholde medlemsmgder, selv om vi har
haft planlagt et par stykker. Men weekendar-
rangementet med deltagerbetaling blev holdt
i maj i Silkeborg, hvor vi havde forskellige inte-
ressante foredrag. Julearrangementet i novem-
ber i Faborg gik som saedvanligt fint. Vi havde
i ar en nissekone, juletrae (plastik) og rigeligt
julemad.

Vi fik en forespgrgsel fra et firma, Szpirt &
Company (et ledelsesradgivningsfirma med fo-
kus pa statslige anliggender med hovedsade
i Kgbenhavn) om Leverforeningen ville veere
medunderskriver pa et leeserindlaeg omkring
beskyttelse af de mest udsatte Covid-19 bor-
gere. Firmaet gnsker at opfordre regeringen
til i meget hgjere grad at sikre en ordentlig be-
skyttelse af mere end de 63.000 danskere med
nedsat immunforsvar i den Igbende indsats
mod Covid-19 og andre fremtidige sundheds-
kriser. Det ville vi naturligvis gerne, og vi er op-
maerksomme pa, hvordan den sag udarter sig.

| forbindelse med vores medlemskab af
ELPA, den europzeiske leverpatient organisation,
er der stadig stor aktivitet i arbejdsgrupperne.
En aktiv gruppe arbejder bl.a. med NASH og
NAFLD / MAFLD, patienter med bl.a. fedtlever.
Der er uheldigvis et stigende antal af personer
med fedtlever i Europa, desvaerre ogsa mange
bgrn, og derfor var det relevant at szette det
emne i fokus. Formanden deltager bade i denne
gruppe samt i gruppen, der arbejder med PSC.
Vi afholder seminarer pa nettet og de kan sam-
tidig ses pa ELPA’s Facebook side.

Vi har i 2022 holdt otte bestyrelsesmgder
samt det konstituerende mgde efter general-

forsamlingen. Vi har, pa nogle af mgderne,
haft deltagelse af bestyrelsesmedlemmer via
Teams.

Vores medlemstal er nogenlunde konstant
pa ca. 600. Vi mister medlemmer, men far hel-
digvis ogsa nye.

Leverbamsekampagnen
kgrer videre

Som det maske er bekendt,
satser vi pa vores mar-
kedsfgring igennem
bamsekampagnen.
Malet er bl.a. at skabe
stgrre kendskab til
Leverforeningen rundt
omkring, og dette er vi i
fuld gang med ved, at vo-
res ambassadgrer Walter
Trout og hans kone Marie
har deltaget aktivt i bam-
sekampagnen. Walter er
jo selv levertransplanteret
og har sidste ar haft flere
koncerter i Danmark. Han
anmodede sit publikum om
at donere penge til vores
bamsekampagne, en kam-
pagne, der som mal har at
indsamle 75.000 kr. til lever-
bgrn, som der jo findes ca. 250
af i Danmark. Krammedyrene skal

uddeles til leverbgrn rundt omkring i Danmark,
og Marianne Hgrby, den ledende bgrnelever-
lege pa RH, deltager i kampagnen. Vi har d.d.
53.000 kr. til krammedyrene, og der bliver sta-
dig indbetalt penge til formalet.






