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Helbrede - lindre - trgste

Af Lone McColaugh, landsformand for Leverforeningen

| dette nummer af Levernyt, som er det 3.
med det ny udseende, saetter vi bl.a. fokus
pa pargrende og deres vilkar, bade i et syg-
domsforlgb, men ogsa efterfglgende, som
den nzere pargrende, der stadig er der.

Vi har interviewet Hanne, som forteeller om
hendes mands forlgb. Et forlgb, hvor hun
som pargrende manglede information og
opmarksomhed fra sundhedspersonalets
side, da hun sammen med sin mand gen-
nemgik leversygdommens opslidende sider.
Heldigvis endte deres forlgb godt. Hele
tiden bevarede hun habet om en bedring
af sin mands tilstand og brugte bl.a. humo-
ren og sin grundlaeeggende positive tilgang
til, at hendes mand nok skulle komme igen-
nem den lange sygdomsperiode.

Et andet tema i dette nummer er den psyko-
logiske faktor, som spiller ind i mange situa-
tioner i livet, ogsa i forbindelse med sygdom.
Overskriften, helbrede - lindre - trgste, er
legegerningens motto og ord, som alle
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leeger er blevet palagt at sta inde for. | prak-
sis betyder det, at lzegen er den helbre-
dende, den smertelindrende og den
trgstende. Og her kan tilfgjes, ikke kun for
patienten, men ogsa for de mennesker,
som patienten klynger sig til i et sygdoms-
forlgb.

Som pargrende har vi alle maerket, at pati-
enten sammen med os kan bevare habet,
et hab og en tro pa bedring, som er uund-
veerlig. Og leegen skal i henhold til sit laege-
Igfte veere den trgstende part. Har han eller
hun forstaet, at helbrede, lindre og trgste
er fundamentale ting i et behandlingsfor-
Igb, sa kan ‘troen pa bedring flytte bjerge’,
som det hedder i det gamle mundheld. Den
psykologiske faktor i en helbredelsesproces
skal i hvert fald ikke tilsideszettes. | den for-
bindelse kunne vi gnske os, at personalet
pa landets hospitaler var mere opmaerk-
somme pa, at omsorg i dagligdagen for pa-
tienten men ogsa for den pargrende er en
legende faktor, og at det ikke kun er medi-
cinen, der kan lindre og helbrede.

Information om Leverforeningen

Leverforeningen ...

pargrende.

.. 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 Oplysning om Organdonation, der arbejder for stgrre donortilgang.

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

En positiv tilgang og omsorg fra alle sider
til et sygdomsforlgb, eksempelvis pa hospi-
talerne, kan ggre underveaerker. Patienterne
og de pargrende far igennem forlgbet tillid
til en forbedring af sygdomstilstanden og
en tillid til og et hab om en succes i behand-
lingen. Denne positive tilgang til et forlgb
har der i hvert fald ikke vaeret i forbindelse
med et forlgb, hvor en patient var meget
belastet af vand i kroppen, men som blev
sendt hjem fra sygehuset med den besked,
at han bare kunne komme hver 8. dag og
blive tgmt. De pargrende stod tilbage mal-
Igse og med den opfattelse, at de befandt
sig i et helt andet land med de u-landstil-
stande, hospitalet lagde for dagen - og ikke
i Danmark.

Vi vil afslutningsvis opfordre alle interesse-
rede pargrende til at skrive til os om deres
interesse for og behov for at deltage i f.eks.
arrangementer rettet mod de pargrende.
God laesning @

Dig kan intet veelte

Opfordring til alle pargrende
Positive og negative tanker
Hvorfor samtale med en psykolog
Tro kan flytte bjerge

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 samveer. Leverforeningens general-
forsamling afholdes hvert ar i februar/marts
maned. Derudover arrangerer Leverforenin-
gen hvert ar nogle sammenkomster for med-
lemmerne og deres pargrende.

Levernyt. Som medlem far du tilsendt Lever-
Qyt 4 gange om aret.

Hvad koster det at veere medlem af
Leverforeningen?

Enkeltkontingent: Kr. 200,- pr. ar
Familiekontingent: Kr. 275,- pr. ar

Information og indmeldelse:
Landsformand:

Lone McColaugh

Algkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 56 26 02 08

Bankreg.nr.: 1551, Kto.nr.: 7788304
Giro: 778-8304

Email: formand@Ieverforeningen.dk
Hjemmeside: www.leverforeningen.dk




ARRANGEMENT

Eventyrlig sommerudflugt i Tivoli

Ved arets sommerudflugt lgrdag d. 21. juni deltog hele 49 medlemmer
med pargrende og bgrn/bgrnebgrn.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Inden spisning pa restaurant Paafuglen
kunne vi alle ga rundt og nyde haven og
maske prgve nogle af forlystelserne. Ho-
vedattraktionen i Tivolii 2014 er Rutcheba-
nen med sit 100 ars jubileeum. Den er i den
anledning blevet grundigt renoveret, sa
den var der flere af os, som kastede os ud
i. Vi grinte og skreg - ogsa da vi efter turen
sa billeder af os selv.

KI. 13 dannede den nyrenoverede Have-
salen i Paafuglen rammerne om vores dej-
lige frokost. Og hvilke rammer. Under
renoveringen af vaeggene fandt man origi-
nale spejlmalerier med kendte Tivoli-moti-
ver bl.a. Pjerrot, Tivoligarder og Tivolis
stifter Georg Carstensen. De var dateret i
1880. For at understrege de nostalgiske
rammer i lokalet er gulvet fra det oprinde-
lige etableringsar ogsa blevet gendannet.
Til slut har man placeret ‘et orgie’ af palmer
til at pryde denne fantastiske sal. Formand
Lone McColaugh bgd velkommen, og der-
efter serverede det venlige personale en
skgn platte til de voksne, og bgrnene fik
deres burgermenu. Snakken gik, og solen
stralede ned gennem glasloftet - jo stem-
ningen var rigtig Tivoliagtig.

Efter frokosten fik alle igen lejlighed til at
ga en tur rundt og maske prgve en forly-
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Familien Sgnderskov havde travlt i Tivoli - men lige tid til et foto.

stelse, man ikke naede inden frokosten. Nu
var der dog kommet langt flere mennesker,
og visse steder var der kg ved forlystel-
serne.

Vi fornemmede bagefter, at alle fik en op-
levelsesrig sommerdag i det skgnne Tivoli,
og efterfglgende var der ogsa flere, der i

Facebook-gruppen takkede for en hyggelig
og sjov dag. Andre naevnte i deres tak ogsa,
at de var kommet i snak med nogle, de ikke
havde talt med fgr. Og der var heldigvis en
lang raekke nye ansigter, som det var en
glaede for os at mgde og fa talt med. Til alle
skal dog lyde en STOR tak for, at | bakkede
op om arrangementet. @
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Invitation til Leverforeningens

Efterarsmegde

Lordag den 20. september 2014 kl. 10-ca. 16.00
pa Hotel Scandic i Ringsted, Ngrretorv 57, 4100 Ringsted

Leverforeningen byder velkommen med dette program:

KI. 10.00-10.30 Ankomst og formiddagskaffe

KI. 10.30-12.00 Foredrag v/Overlaege Dr. Med., ph.d. Fin Stolze Larsen,
Hepatologisk Klinik, Rigshospitalet.
Emnet er ,Leversvigt og hjernepavirkning”

KI. 12.00-13.30 Buffet og hyggeligt socialt samvaer

KI. 13.30-15.00 Gitte Hornshgj taler om ,Takt og Tone

- med plads til unoder”.

Gitte vil tegne og fortzlle om den gode opfgrsel og mangel

pa samme. Hun er med i kommende udsendelser pa DR2.
De skal handle om dannelse og hgflighed. Gitte Hornshgj
er et festfyrvaerkeri - god selvironi og humor.

KI. 15.00-16.00 Eftermiddagskaffe, socialt samvaer og afslutning

Efterarsmgdet er fortsat gratis for medlemmer. Medlemmer, der betaler en-
keltkontingent, kan i alt deltage med 2 personer gratis. Medlemmer, der beta-
ler familiekontingent, kan i alt deltage med 4 personer gratis.

Af hensyn til Scandic skal vi have tilmelding til arrangementet senest fredag
den 5. september til Anna Lise Thomsen pa tlf. 5626 0208 - tilmeldingen er

bindende. @

Gitte Hornshgj

Fin Stolze Larsen

Ny hjemmeside pa vej

P4 Leverforeningens generalforsamling i
marts maned fremlagde formand Lone
McColaugh, at vi gnskede en ny hjemme-
side, som led i at vi gnskede at forbedre for-
eningens kommunikation udadtil. Sidste
efterar kom vi pa Facebook, i februar i ar
udkom et fornyet Levernyt, og nuervisai
gang med dette projekt.

Hjemmesiden skal have et bedre indhold
men ogsa have et mere professionelt og
moderne design. Endvidere skal den veere
mere enkel at opdatere for os i bestyrelsen

og have en nemmere navigering for vores
medlemmer og andre besggende pa siden.

Vi havde en reekke leverandgrer i overve-
jelse, og har nu fundet frem til Nordic-Data,
der allerede er i gang med arbejdet sam-
men med bestyrelsen.

Vi regner med, at vi kan praesentere mere
om den nye hjemmeside i naeste nummer
af Levernyt. Siden forventes nemlig feerdig
i slutningen af 2014/starten af 2015. ®

at eee

... der er en meget lille variation i
kgnsfordelingen blandt donorer i
Danmark. | perioden 2004-2012
13 det arlige antal mellem 31 eller
45 personer som henholdsvis la-
veste og hgjeste enten mandlige
eller kvindelige donorer pr. ar.
Totalt var der flesti 2012 med 81
mandlige og kvindelige donorer.
Lavest i 2006 og 2008 med 66
personer.

Kilde: Scandiatransplant
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Udrykningssygeplejersker tilkaldt
til 50% flere donationsforlgb

22 neurointensive sygeplejersker fra Rigshospitalet er tilknyttet et udrykningskorps, oprettet som
en 18 mdr. lang forsggsordning af Dansk Center for Organdonation. Nar en intensivafdeling i @st-
danmark melder et muligt donationsforlgb, rykker en sygeplejerske fra korpset ud for at bista
afdelingen med koordination og samtaler med pargrende. Pa bare ét ar er antal udrykninger til
mulige donationsforlgb i @stdanmark fordoblet.

Kilde: IndenRigs/2.14

Fra februar 2013 og indtil arsskiftet
2013/2014 var der i alt 15 udkald - det er
naesten en fordobling i forhold til 2012,
hvor der var 8 udkald, og hvor organiserin-
gen var en anden. Det ma siges at veere en
succes. Vi impdekommer et behov. Det
siger regional donationsvansvarlig sygeple-
jerske Lisa Lykke Jensen, Rigshospitalet,
som er ansvarlig for at evaluere alle forlgb,
hvor udrykningssygeplejersker fra Rigsho-
spitalet sendes ud til et potentielt dona-
tionsforlgb i @stdanmark. Ansat halv tid i
Dansk Center for Organdonation og halv tid
pa Neurointensiv afsnit. Lisa Lykke Jensen
er derudover ogsa i teet dialog med afde-
lingssygeplejerske Dorte Inekci, Neuroin-
tensivt afsnit, der har fokus pa at gge,
vedligeholde og udvikle de saerlige kompe-
tencer i sygeplejegruppen.

Formalet med udrykningskorpset er at
sikre, at der altid er et tilbud om erfarne og
specialuddannede neurointensive sygeple-
jersker til radighed - seerligt i forhold til de
intensive afdelinger, der sjaeldent star i et
potentielt donorforlgb. Det siger Lisa Lykke
Jensen og fortsaetter: - For nogle ar siden
var nogle maske lidt skeptiske ved tanken
om, at nogen ude fra skulle komme og tage
over. | dag tror jeg kun, at man ser fordele.
Personalet pa intensivafdelingerne fgler sig
trygge ved, at alt foregar, som det skal. De
star maske i en situation, som de aldrig fgr
har prgvet. Derfor er de glade for, at der
kommer en udrykningssygeplejerske med
specialviden og erfaring.

Ro og tryghed i forlgbet

- Alt efter den enkelte afdelings gnsker og
behov kan de specialuddannede sygeple-
jersker bidrage med tilbud om overblik, ko-
ordination, faglig radgivning og stgtte til
bade personale og pargrende. Det skaber
ro og tryghed i forlgbet, siger Lisa Lykke
Jensen.

Nar en intensivafdeling et sted i @stdan-
mark vurderer, at de har en potentiel
donor, ringer de til vagthavende transplan-
tationskoordinator pa Rigshospitalet. Sam-
men gennemgar man over telefon en
reekke sakaldte stoppunkter, som er svar pa
spgrgsmal som fx: Ligger patienten i respi-
rator? Er alle behandlingsmuligheder ud-
temt? Er raeekken af stoppunkter opfyldt,
sender trans-plantationskoordinatoren en
SMS til holdet af udrykningssygeplejersker
og melder et potentielt forlgb pa et syge-
hus i @stdanmark.

Herefter har udrykningsholdet en halv time
til at svare tilbage pa sms’en. For man skal
fx veere ledig i de naeste 8-10 timer og altsa
ikke pa vej i en vagt pa Rigshospitalet for at
kunne give positiv respons. Efter en halv
time melder Rigshospitalets transplanta-
tionskoordinator retur til den udryknings-
sygeplejerske, der skal tage af sted.

Udfordringer pa fremmed jord

- Den faglige og personlige udfordring for
udrykningssygeplejersken bestar i - pa
fremmed jord - i en akut og faglig sveer si-
tuation at kunne samarbejde pa bedste vis
med det lokale personale. Malet er at sikre

et fagligt, optimalt donationsforlgb og ikke
mindst at vaere der med information og
stptte til de pargrende, siger Lisa Lykke Jen-
sen og Dorte Inekci supplerer:

- Det er vigtigt, at vi som udrykningssyge-
plejersker bade fagligt og personligt forstar,
at vi er en ressource, og at vi ikke kommer
og tager over og fortaeller, hvad man lokalt
skal ggre. Men vi skal ogsd formidle, at vi
kommer med en szrlig ekspertise og erfa-
ring for at yde professionel stgtte og for at
samarbejde om at sikre et optimalt dona-
tionsforlgb og i hgj grad ogsa i forhold til
stptte til de pargrende.

Og Lisa Lykke Jensen supplerer: - Derfor kan
det ogsa vaere individuelt, hvor vi fokuserer
vores stgtte og indsats, det geelder bade i
forhold til lzeger og sygeplejersker og andet
sundhedsfagligt personale.

Om Dansk Center for Organdonation
Dansk Center for Organdonation er et na-
tionalt center, der har til opgave at sikre
bedre sammenhang og effektivitet i forbin-
delse med organdonation og stillingtagen
til donation. @

Lisa L. Jensen og Dorte Inekci
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Dig kan intet veelte

Vi har til dette nummer af Levernyt faet Hanne Dalsager, som er pargrende, til at fortaelle sin
historie. Det at veere pargrende giver nogle helt andre udfordringer, som vi i Leverforeningen

gnsker at seette fokus pa og ogsa gerne skabe en debat omkring.

Hanne Dalsager er gift med Erik, 64 ar, som fik en levertransplantation i 2012. De har 2 voksne
bgrn og 2 bgrnebgrn. Hanne er uddannet folkeskolelzerer og sluttede med at arbejde ifm. hendes
mands sygdom. Hun arbejdede dengang fuldtids som salgskonsulent hos Byggecentrum.

Portreet redigeret af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Erik og Hanne Dalsager - to der star sammen

Vi havde indtil 2009 levet et ukompliceret
liv med familie og arbejde. ,Alle vil opleve
modgang i deres liv, men heldigvis ved de
ikke, hvornar det sker”, sagde min kloge
mor engang.

Livet opleves i ryk

Livet indebzerer heldigvis mange skgnne og
glade ar og sa pludselig kommer ulykkerne.
| 2009 var der svineinfluenza i DK. Vi var i
vores sommerhus, hvor vi begge blev syge.
Jeg kom mig hurtigt, hvorimod Erik skran-
tede sa meget, at vi besluttede at kgre til
Herlev Sygehus naeste dag.

Vi regnede med en galdesygdom, men da
jeg spurgte Erik, hvad han fejlede, sagde

han, at han havde faet en ,sveer skrumpe-
lever”. Jeg troede ikke, at han kunne fejle
noget. Erik har aldrig vaeret pa sygehuset
for.

,Dig kan intet vaelte“-genet kom op i mig.
Fra den 23. november 2009 blev vores liv
@ndret for altid, da Eriks sygdom blev op-
daget.

Herefter fulgte utallige undersggelser og
kontroller pa Herlev Sygehus. En overlage
sagde I lyst og ngd“ til mig og mente, at
hvis Erik spiste en bgf, fik han proteiner, og
sa var han snart ok igen. Jeg skulle jo bare
acceptere min skabne, at jeg nu havde en
syg mand hele dggnet derhjemme. Der var
ingen vejledning fra Herlevs side.

Vi matte aflyse familiesammenkomster.
Hver dag gav nye udfordringer, som ingen
af os kendte til.

Vi havde ingen vejledning i denne leversyg-
dom, som Erik havde padraget sig. Han fik
leverkomaanfald, og jeg stod ,,standby” dag
og nat. Erik blev indlagt pa Herlev Sygehus
jevnligt, og han kunne ikke genkende
nogen. Han kunne heller ikke huske, hvor
han boede og navnte en gammel adresse.
Han kunne heller ikke skrive en saetning.

Sygdommens konsekvenser

Sygdommen accelererede, og jeg fulgte
med hele dggnet. 1 2010 stoppede Erik med
sit arbejde som gkonomichef. Jeg stoppede
i2011. Det var jeg ngdt til. Hver dag var Erik
traet. Hans sygdom ,,styrede” vores hverdag
- uger, maneder og ar. Jeg prgvede at give
ham rigtig mad og masser af vand hele
tiden. Der var ikke plads til et normalt xeg-
teskab, men det skaenkede vi ikke en tanke.

Jeg matte overtage opgaven med at betale
regninger og lave regnskaber, for Erik havde
glemt alt. Jeg fandt et excel-regneark og gik
i gang med at ordne de ting, som Erik havde
ordnet, inden han blev syg. Hans hukom-
melse var bare vaek. En bankradgiver hjalp
mig dog i starten.

Det tzerer pa én bade med sygdom og prak-
tiske ggremal hver dag. Jeg levede i en 100%
stressverden hver eneste dag. Jeg kendte
ikke til andet. Nar en dag var slut, startede
en ny med samme problemer igen. Man vid-
ste ikke, hvornar det naeste komaanfald ville
gdigang. Jeg var jo alene med Erik, sa nar et
nyt anfald var i gang, trak jeg gardinerne for,
inden det var mgrkt og gik i seng sammen
med ham. Det var ngdvendigt, for han
kunne ikke vaere alene. Han skulle op at tisse
hele natten. Det var ikke altid, at det var toi-
lettet, han ramte. Jeg var faktisk hans
»skygge" og lgb efter ham. Her oplevede jeg
0gsa, hvor meget man kan udseettes for i
lang tid og alligevel veere i live i dag.



Nar han blev syg, genkendte ham mig ikke.
Det var en meget underlig fornemmelse, at
den, man elsker, ikke reagerer pa én. Jeg
fungerede som en fremmed sygeplejerske
i mit eget hjem.

Det eneste, der var i mit hoved, var, at Erik
skulle slippe af med den langvarige syg-
dom, som tappede os begge for energi. Det
kan sammenlignes med, at du bliver ud-
sendt til krig i Afghanistan. Her kan du hel-
ler ikke standse krigen og gdelaeggelserne
derfra. Man fortseetter, til man kan se en af-
klaring. Og husk, der er altid et lys forude.
Jeg har fighterand og var aldrig bange.

Drastisk beslutning - vi flytter

Never give up! Sa Erik sagde, ,,nu flytter vi
pa landet op til "Helsehuset’” - vores som-
merhus i Ordrup, Farevejle. Jeg tenkte
,hvorfor nu det”, men lunten er kort, nar
alting ramler ned over dig, og du er ngdt til
at tage nogle hurtige beslutninger. Det var
den bedste beslutning, som vi tog i vores
liv. Det reddede Eriks liv. Den 23. septem-

ber 2011 flyttede vi permanent til Ordrup.

Eriks sygdom accelererede igen, s nu var
det Holbaek Sygehus, han kom til, nar han
ikke kunne rejse sig fra sin seng efter endnu
et komaanfald. Holbaeks leverafdeling var
meget dygtige, og vi fglte os trygge der.

Jeg har ikke tal pa, hvor mange gange, jeg
har ringet efter en ambulance, men jeg
satte en stolthed i at klare alt selv. Det kan
jeg godt maerke i dag. Min krop er slidt og
treet. Jeg har et darligt knze og har taget 10
kg pa. Mit overskud er ogsa ret svingende.
Jeg mener sely, at jeg er ramt af posttrau-
matisk stress, hvilket en psykolog ogsa fast-

slog, ligesom hjemvendte soldater fra kri-
gen. Men jeg er optimist, sa jeg er helt sik-
ker pa, at i morgen gar det bedre!

Efter udredning til transplantation pa Rigs-
hospitalet kom Odsherred Kommune og
tilbgd hjzelp til eventuelle hjelpemidler og
transport til kontrol pa Rigshospitalet.

Faldt i sgvn ved rattet

Den 2. november 2011 skulle vi til barne-
dab af vores fgrste barnebarn. Erik folte,
det kunne han godt klare, selvom han plud-
selig ikke kunne huske at binde sit slips, og
han faktisk var noget treet, da vi kgrte ind
til @sterbro. Det var en stor dag, og vi
valgte at overnatte pa et Zleep Hotel.
Nazeste formiddag skulle vi tilbage til Helse-
huset. Vi ndede ikke sa langt, da Erik ikke
kunne kgre bilen sikkert nok. Jeg valgte, at
vi bestilte en taxa, sa vi kom sikkert hjem,
men det var en forskraekkelse. | dag er jeg
bange for at sidde ved rattet.

Stadigvaek, nar Erik kgrer bil, giver jeg ham
»Margrethe-vinket”. Det var det signal, jeg
brugte, da han var syg, sa vi kerte i den rig-
tige vejbane. Jeg husker ogsa, da hans syg-
dom startede, da kegrte vi i bil ind mod
Kgbenhavn, og pludselig faldt han i sgvn
ved rattet. Jeg gav ham et ordentligt albue-
sted, som vaekkede ham, inden vi kgrte helt
ud i rabatten. Ja, det har ikke vaeret et af-
slappende liv - tveertimod!

Det var sidste gang Erik kgrte bil i lang tid.
Jeg ma indrgmme, at jeg fik afprgvet mit
stressniveau, og mit nervesystem var ogsa
godt oppe at kgre hver dag. Hvad ville ske i
morgen? Vi havde ikke nogen , levervejled-
ning”, sd vi vidste, hvordan sygdommen

Hanne med Nova - det ene af deres to dejlige bgrnebgrn.

PORTRAT

ville udvikle sig med hvilke gener til fglge.
Det er ngdvendigt med en form for pjece,
der beskriver, hvordan sygdommen starter
og kan udvikle sig trin for trin.

Nattevagt - og sa pa Riget

Flere komaanfald indtraf, hvor jeg funge-
rede som ,nattevagt”. Erik skulle pa toilet-
tet ca. hver 5. minut en hel nat. Naeste dag
var jeg meget udmattet, men et bad hjalp
altid pa mig. Leverlaegen pa Holbaek Syge-
hus udskrev Erik, men han kunne maerke,
at komaen ikke var vaek. Derfor sendte han
Erik videre til Rigshospitalet. Det blev Eriks
redning igen. Han kom til undersggelse i en
uge ad gangen. Jeg fulgte med og boede pa
et veerelse pa Patienthotellet. Den 2. maj
kom Erik pa listen til en levertransplanta-
tion. Det var Otto Clemmensen, overlaege
pa Leverafdelingen, som blev vores red-
ningsmand. Han sagde, at Erik havde ca.
2-3 ar tilbage med den lever, han havde nu.
Han sagde, at der var sket en ,konstruk-
tionsfejl” i Eriks lever, og at han sikkert har
gdet i mange ar med en darlig lever uden
at vide det.

Ingen facitliste

Som pargrende er det utroligt, hvad man
oplever, men man kan klare mere, end man
tror. Godt at veere to personer og have fa-
milie ogsa. Vores datter og sgn var der ogsa
hele tiden.

Jeg tror, det er sveert at give en facitliste p3,
hvordan man skal klare en langvarig syg-
dom, som Erik blev ramt af. Det er talmo-
dighed og talmodighed og masser af humor
- ogsa nar ens mand er uklar. Man far ua-
nede kraefter og teenker pa, hvorfor er han
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sa uklar. Det er jo bivirkninger fra den dar-
lige lever.

Ved komaanfaldene inden transplantatio-
nen kunne Erik ikke se mig, men altid hgre
mig. Jeg holdt ham i hdnden hele dggnet,
dag og nat. Jeg turde ikke lade ham vaere
alene, for han vidste ikke, hvad han gjorde.
Jeg fik ham altid i seng, sd vidste jeg, hvor
jeg havde ham, nar han var ramt af anfal-
dene.

Derfor var det fantastisk dejligt, da han kom
pa Riget. Her fik han Hepa-Merz, som hjalp
ham af med de mange anfald. Det var en
ny tid, som begyndte her.

Den store dag

Den store dag blev den 24. juni 2012, hvor
han blev ringet op ved midnatstid. De
havde en ny lever til ham.

Vi gik helt i chok over den gode nyhed. Vi
blev hentet i taxa. Nu var det en realitet. Vi
er utrolig taknemmelige for alle de organ-
donorer, som redder liv hver dag. Jeg er
ogsa selv organdonor.

Det er ligesom at veere med i en film, som
aldrig ender! Hvad vil der ske i morgen?

Jeg boede i 3 uger pa et lille, lejet vaerelse
pa @sterbro, s& jeg kunne besgge min
mand 2 gange hver dag.

Efter operationen opstod nogle komplika-
tioner, men det klarede Otto Clemmensen
ogsa. 2 gange blodplasma (rensninger af
blodet) 2 dage i treek for at give den nye,
lidt for kolde lever ,,et spark”.

Efter 5 dage var Erik som ,,nyfgdt”.

Det har veeret nogle voldsomme ar, som vi
aldrig vil glemme. Det var en kaempe ruts-
jetur, men nu kan vi leve normalt som
andre mennesker. Erik er helt rask igen. Nu
far han kun 2 piller morgen og aften. Han
har masser af energi, slar greesset og maler
huset. Hans hjerne er helt frisk igen. Han
kan geette kryds og tvaers - mange pa utro-
lig kort tid - sa det er en fryd. | gvrigt har
Erik ikke haft nogen bivirkninger.

at ...

Hanne og Erik har begge faet "livet tilbage" - og nyder det hver dag.

»Genoplivningskurser” efterlyses til de
pargrende

Erik fik , livet tilbage”. Det er den stg@rste ge-
vinst og gave for os begge, bgrnene, sviger-
bgrn plus to bgrnebgrn.

Pargrende skal dog ogsa have ,livet til-
bage”. Udadtil gar livet i sta. Man bruger al
sin tid (24 timer i dggnet) pa , patienten”.
Man ser ikke engang arstidernes skiften, for
fokus er et andet sted. Jeg var jo pa ,ska-
destuen” herhjemme hver dag i flere ar -
alene med min mand!

Ja, vi har vaeret heldige! Vi far aldrig det liv,
vi havde fgr sygdommen brgd ud, men til
gengeeld har vi faet et rigere liv, og vi er
meget ydmyge overfor livet og taknemme-
lige for, at vi begge er her endnu! Selvfgl-
gelig er det en prgvelse for et segteskab,
men hvem siger, at du skal veere lykkelig
hver dag? For meget sol giver tgrke!

Tak til Leverforeningen

Fgr transplantationen var Leverforeningen
en stor stgtte for Erik med svar pa mange
spgrgsmal. Vi var med pa sommerudflug-
ten i Tivoli i ar. Det var en god oplevelse at

... skrumpelever, levercirrose, er en kronisk leversygdom karakteriseret ved om-
dannelse af det normale vaev til bindevaev samtidig med nydannelse af leverceller
i en unormal arkitektur med stgrre eller mindre knuder (regenerationsknuder).
Skrumpelever er slutstadiet af flere forskellige leversygdomme som alkoholrelate-
ret fedtlever (hyppigste arsag i Danmark), kronisk leverbetandelse (hyppigste
arsag globalt), abnorm aflejring af jern ved haamokromatose eller kobber ved Wil-
sons sygdom samt kronisk betaendelse i de sma galdegange af ukendt arsag (pri-

meer bilizer cirrose).

www. denstoredanske.dk

mgde ligestillede her. Face-
book er ogsa en god stgtte,
fordi jeg har stor gavn af an-
dres oplevelser. Vi giver ogsa
gerne vores egne erfaringer
videre. @

Deltag i
debatten!

gruppen

at ...
... skrumpelever i de tidlige stadier af
sygdommen medfgrer:
e Treethed og svaghed
e Darlig appetit, kvalme, vaegttab.

| de sene stadier af sygdommen:

e Gulsot. Det vil sige, at huden og
det hvide i gjnene bliver gult.

e Mgrk gul eller brun urin.

¢ Unormale blodarer i huden.

e Mand far brystdannelse.

e Forstgrrelse af milten.

¢ Vandansamlinger i bughulen og
benene.

e Der kan komme blodige opkastnin-
ger, som skyldes areknuder i spise-
rgret eller blgdning fra
mavesaekkens slimhinde.

e Uklarhed og forvirring, som kan ga
over i bevidstlgshed (levercoma).

Nar sygdommen forveaerres, kan det

medfgre:

e Impotens

e Livstruende blgdning, iszer fra spi-
sergret og mavesakken

e Infektion i vaesken i bughulen

e Nyresvigt

e Leverkraeft



Opfordring til
alle pargrende

Har du laest artiklen om Hanne Dalsager,
der er pargrende til en leversyg?

Hvis ikke, vil vi opfordre dig til at ggre det, og
nar du sa har laest artiklen, er vi meget inter-
esseret i at hgre fra dig. For er der nogle af
Hannes reaktioner og tanker, du kan nikke
genkendende til?

En overset gruppe

| Leverforeningen overvejer vi at lave en
indsats seerligt for de pargrende, da det er
vores fornemmelse, at denne gruppe er
overset.

| hospitalsverdenen er de pargrende ofte
lige sa meget til stede, og med omkring syg-
dommen, som deres syge xgtefelle, barn
eller anden naere, men de bliver ikke skeen-
ket megen opmaerksomhed eller inddraget
seerligt i forhold til viden om - eller pasnin-
gen af - deres syge.

Som pargrende bliver man jo ramt hardt,
nar ens naermeste bliver alvorligt syg. Alle
de kriser, der opstar undervejs, pavirker
mindst lige sa meget den pargrende som
den syge. Forskellen er bare, at den syge far
den legefaglige omsorg, der er brug for,
mens den pargrende oftest er overladt til
sig selv.

Behov og indsatser

Med artiklen om Hanne gnsker vi ogsa at
saette fokus pa stgtten generelt til de parg-
rende til sveert leversyge - bade i og udenfor
Leverforeningen.

Men i fgrste omgang gnsker vi at vide, hvad
vi kan ggre fra Leverforeningens side - fx om
der er en interesse for, at vi holder en tema-
dag, hvor vi fx drgfter behovet for at danne
et netveerk af pargrende, der kan dele deres
viden og erfaringer. Og kunne hjzlpe andre
pargrende afhaengig af hvor de er i syg-
domsforlgbet.

Skriv til os

Sa hvis du er pargrende og har behov for og
lyst til at mgdes med andre pargrende til le-
versyge, vil vi meget gerne hgre fra dig.
Skriv en mail til formand@leverforenin-
gen.dk senest d. 20.9.14, sa vender vi til-
bage til dig i Igbet af efteraret.

Venlig hilsen bestyrelsen

ARTIKEL

Positive og negative tanker

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Vi vil i denne og kommende udgaver af Le-
vernyt beskrive nogle omrader, som ud fra
undersggelser paviser forhold, der har be-
tydning for menneskers velbefindende
under og efter perioder med svaer sygdom.
Vi vil tage udgangspunkt i artikler, faglitte-
ratur og interviews.

| dette nummer af Levernyt fremgar det af
artiklen ,,Tro kan flytte bjerge - og hjzlpe
helbredet” og i portraettet af Hanne Dalsa-
ger, at vi i forbindelse med svaer sygdom
bedre kan komme videre ved hjalp af 'po-
sitive tanker’. For de fleste er dette nok
mere end svaert, nar sygdommen rammer
én og éns naermeste. Den psykiske belast-
ning kan mange gange veere svarere at
handtere end den fysiske. Mange oplever
pludseligt eller gennem lzengere tid tilmed
ogsa at skulle keempe med sociale og gko-
nomiske problemer, som fglge af sygdom-
men.

| denne artikel laver vi en fri oversaettelse
af resultaterne fra nogle undersggelser om-
kring ‘de negative tanker’, som er beskrevet
i bogen 'Positiv psykologi’ af Anders Myszak
og Simon Ngrby (2008).

De negative tanker

De negative tanker kendertegner mange
patienter med svaer sygdom samt deres pa-
rgrende. Mange har sveert ved at bryde fri
af tankemgnsteret, som ggr os darligere til
at lgse vores problemer. Vi kan heldigvis
lzere os selv at komme fri af de negative
tanker, men det kraever ofte professionel
hjzelp.

Men selv de negative tanker kan have po-
sitive funktioner. Mange kender godt til
ordsprogene ‘'modstand gg@r sterk’ eller
‘der er ikke noget, der er sa skidt, at det
ikke er godt for noget’. Mange, der har
veeret igennem perioder med sveer syg-
dom, vil bagefter opleve at saette pris pa
andre ting i livet, end fgr sygdommen op-
stod. Mange &ndrer deres grundlaeggende
veerdier og synes at noget, der fgr var
meget vigtigt, nu er blevet en bagatel, som
de ikke gider spilde deres tid pa. Mange far
altsd et andet syn pa livet efter svaer syg-
dom, og mange oplever at veerdseette livet
i hgjere grad end tidligere.

Negative tanker og mal
Negative tanker haenger ofte sammen med

de mal, vi seetter os. Og med, hvordan vi
sgger at opna disse mal. Vores mal er
dannet i et komplekst netveerk med over-
ordnede mal (fx at veere lykkelig) og under-
ordnede mal (fx at dyrke karrieren og opna
faglig stolthed) og undermal (ex. at videre-
uddanne sig og arbejde meget m.v.). Ople-
velsen af en traumatisk begivenhed som
sveer sygdom kan virke som katalysator til
@ndringer i malhierakiet. Det medfgrer en
mere optimal balance mellem de forskel-
lige mal i livet - heraf maske nogle nye mal
- der er i bedre overensstemmelse med
mere basale behov (fx at nedtone karrie-
ren, ga ned i tid, og dermed fa mere tid til
familien, venner eller ens virkelige interes-
serilivet). Her kan der altsa ogsa veere po-
sitive fglger af de negative tanker, fordi
man sa at sige "tvinges’ til at finde alterna-
tive veje til at na sit overordnede mal. Og
med de nye ‘grundvilkar’ i livet, veerdsaetter
mange andre ting - og prioriterer anderle-
des - end da de var raske.

Forskellige faser

Under svaer sygdom gennemgar bade den
syge og de pargrende forskellige faser i be-
arbejdningen af situationen. En lang raekke
undersggelser har pavist, at det at forsgge
at undertrykke en negativ tanke, senere
kan fgre til, at selvsamme tanke dukker op
oftere. Det er derfor ofte ngdvendigt at
sgge professionel hjzlp til at handtere de
kriser, der opstar undervejs, for at fa bear-
bejdet negative tanker og sorg.

Flere undersggelser peger i retning af, at
tiden spiller ind pa sammenhangen mel-
lem negative tanker og stress-relateret
vaekst. En af de seneste undersggelser om-
kring dette viser, at sammenhangen mel-
lem gget stress-relateret vaekst og feerre
depressive symptomer iser ggr sig geel-
dende, nar den negative begivenhed har
fundet sted mere end to ar forinden.

Folelsesmaessig bearbejdning?

Der er meget stor forskel pa, hvor let per-
soner har det med fglelsesmaessigt at be-
arbejde negative begivenheder og fa fokus
pa positive konsekvenser af disse.

Der er formentlig en lang raekke personlig-
hedstraek, som kan teenkes at lette disse
funktioner. | det omfang personen har
(overvejende) positive ‘grundlaeggende an-
tagelser og forventninger’ (hgjere grad af
hab og optimisme), kan det taenkes at vaere
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lettere for personen at generere nye posi-
tive tanker om begivenheden (,,nu har jeg
klaret operationen, sa kan jeg ogsa klare ef-
terbehandlingen”).

Optimisme har ogsa vist sig at pavirke per-
soners valg af mader at "handtere tingene
pa’, bade m.h.t. at kunne fokusere pa en
positiv genfortolkning af den negative be-
givenhed og pa mere problemfokuseret syn
om at begraense begivenhedens negative
konsekvenser. Dette er i overensstemmelse
med studier, som finder, at personer med
hgjere grad af optimisme og hab, rappor-
terer mindre stress-relateret vaekst. Disse
personer teenkes derfor at fa afkortet deres
periode med negative tanker og over tid
genererer mindre negative eller ligefrem
delvist positive tolkninger af begivenheden.
Fleksibilitet i sine ‘grundlaeggende antagel-
ser’ synes ogsa at have indvirkning pa en
lavere grad af negative tanker, og til nem-
mere at kunne klare den negative begiven-
hed. Individet tilpasser sine mal pd en
made, der er i taettere overensstemmelse
med hendes eller hans autentiske behov,
og derfor oplever vasentlig personlig
vaekst.

Social stgtte er vigtig

God social stptte kan for det fgrste hjelpe
personen til at give udtryk for sine negative
fglelser og maske derigennem opna at
mindske dem, hvilket kan taenkes at frigive
tankemaessige ressourcer til den fglelses-
massige bearbejdning af haendelsen. For
det andet kan andre bekraefte, at de nega-
tive tanker omkring haendelsen er helt nor-
malt - er en del af efterbearbejdningen - og
dermed afbgde eventuelle katastrofetan-
ker, som personen matte have (,jeg kan
ikke fa det ud af hovedet, jeg er ved at blive
skgr”). For det tredje kan andre bidrage til
et andet perspektiv, hvilket i et vist omfang
kan give inspiration til at se positive konse-
kvenser af negative begivenheder. Det er
ogsa praktiseret, at det at tale eller skrive
om negative oplevelser kan reducere de ne-
gative tanker, muligvis fordi dette gger kra-
vet om en strukturering af begivenheden,
hvilket kan give en oplevelse af kontrol.

At teenke over problemer

Det er vigtigt at sla fast, at negative tanker
ikke er det samme som af og til at teenke
over sin situation, maerke sig dens konse-
kvenser og sa forlade tankerne igen, lidt

klogere pa sig selv. Det kan veere rigtig godt
at give sig selv lov til pa den made at taenke
over de udfordringer, man nu engang star
midt i. De negative tanker er derimod ken-
detegnet ved, at vi er grkeslgst optagede
af, at vi ikke er glade, men bange og frygter
det veerste. Vi sgger forklaringer pa og kon-
sekvenser af den situation, vi oplever. Og
antallet og kombinationerne kan veere
mange. Disse tanker bliver ved med at kgre
i ring, og vi kan have sveert ved at komme
fri af de negative tanker og tilbage til mere
nuancerede tanker.

Psykolog og mindfulness kan vaere

en hjalp

Hvis man oplever at have rigtig sveert ved
at bryde de negative tanker, kan der vaere
god grund til fa professionel hjaelp. Her kan
psykologisk radgivning veere en Igsning.
Man kan ogsa forsgge at traene evnen til
bevidst naerveer - sdkaldt mindfulness -
enten i grupper eller alene derhjemme. Det
kan for nogen vaere en vigtig hjelp at fa
stgtte pa sit livssyn og at arbejde sig vaek
fra oplevelsen af at vaere fastlast i tristhed
og negative grublerier. ®

Hvorfor samtale med en psykolog?

Leverforeningen har bedt vores tilknyttede psykolog, Ingeborg Bonnevie, om at skrive lidt om,
hvad en samtale med en psykolog bl.a. kunne indeholde. Hvad er det for spgrgsmal, der kan
melde sig, nar man far konstateret en eller anden form for leverlidelse.

Som personer reagerer vi meget forskelligt
pa belastninger og forandringer. Vi har for-
skellige behov; det, der betyder noget spe-
cielt for én person, betyder maske ikke
noget szerligt for en anden. Samtalerne vil
derfor altid rette sig individuelt efter den
enkelte person.

Temaer der gar igen

Ud fra min erfaring via samtaler med de af
Leverforeningens medlemmer, som igen-
nem de senere ar har henvendt sig til mig,
er der nogle temaer, som er gaet igen. -
Det er f.eks. de tanker og reaktioner, som
naturligt opstar i forbindelse med at fa en
alvorlig diagnose og fa oplyst hvad et syg-
domsforlgb evt. kan indebaere. Det kan
ogsa veaere den ventetid, der kan vaere pa
en transplantation, med alt hvad det inde-
baerer af usikkerhed, bekymring og frygt -
og ikke mindst bekymring for en evt. syg-
domsforvaerring undervejs. Men det kan
ogsa veaere bekymring i forhold til, hvordan

ens narmeste reagerer, det veere sig egte-
feelle/partner, bgrn, foraeldre, eller familie-
medlemmer, venner, kolleger, naboer. Det
kan ogsa vaere gkonomiske problemer i for-
bindelse med langvarig sygdom, som kan
pavirke en fglelsesmaessigt. - Problemstil-
lingerne er mange og meget forskelligar-
tede og kan gribe forskelligt ind i ens liv
bade personligt, privat, socialt og arbejds-
maessigt.

Skal fgle sig respekteret

Kernen i en samtale med en psykolog er, at
personen og psykologen deler de bekym-
ringer personen fortzeller om pa en sadan
made, at personen fgler sig respekteret,
lyttet til, fgler sig hgrt og forstaet, - og ikke
alene. Det medfgrer ofte en lettelse og en
stgrre mulighed for at fa gje pa andre
mader at forholde sig til problemerne og
sin situation pa.

Ind i mellem kan der naturligvis veere brug
for reel radgivning af mere praktisk art,

Leverforeningens tilknyttede psykolog, Ingeborg Bonnevie.

men ofte er det bekymringerne og frygten,
som fylder mest og hvor hjzlpen fgrst og
fremmest bestar i at blive lyttet til og at fa
sat ord pa de fglelser og tanker, der fylder.
Bekymringerne og frygten kan ikke altid
fiernes, men de kan minimeres, sa livssitua-
tionen opleves mindre tyngende. ®
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Tro kan flytte bjerge - og hjeelpe helbredet

En positiv indstilling til at blive rask kan have en helbredende effekt.

Kilde: Jyllands-Posten 13.7.14 (uddrag af artiklen)

Konklusionen kommer fra en afhandling
ved Syddansk Universitet, som baserer sig
pa en stor undersggelse fra den canadiske
provins Saskatchewan med patienter, der
havde smerter i ryggen efter at have vaeret
involveret i mindre trafikuheld. Bag afhand-
lingen er forskerstuderende Melker Johans-
son, som udvalgte 3.500 repraesentative
patienter. Helbredelsesraten var 70% bedre
for dem, som forventede at komme sig hur-
tigt i forhold til dem, der ikke regnede med
at blive raske.

,Det her viser tydeligt, at det har en effekt
pa helbredet, hvis vi er positive. Derfor er
det vigtigt for patienter at have tillid til, at
man nok skal blive rask - og til den behand-
ling, der tilbydes. Troen i sig selv kan abso-
lut veere med til at helbrede” siger Melker
Johansson. Han papeger, at den canadiske
provins minder om Danmark i forhold til
befolkning og sundhedssystem.

Gelder for alle sygdomme

Lisbeth Frostholm, der er psykolog og se-
niorforsker ved Forskningsklinikken for
funktionelle lidelser, har et svar pa, hvor-
dan forventningerne pavirker helbredet.
,Hvis man har en positiv indstilling og for-
ventning, sa vil man ogsa veere mere tilbg-
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jelig til at yde noget ekstra for at komme sig
hurtigere. Man vil i hgjere grad engagere
sig i processen”.

Ledende overlaege pad Reumatologisk Afde-
ling pa Sygehus Vendsyssel, Claus Rasmus-
sen, oplever dagligt forventningerne - eller
mangel pa samme fra patienterne: ,For-
ventningens effekt pavirker flere typer af
behandling. Vi har ogsa set det med ledde-
gigtpatienter. Hvis mine patienter fra start
siger, at de ikke tror pa, at medicinen virker,
eller at de kan blive raske igen, sa er de nae-
sten dgmt ude. Sa er det et mislykket pro-
jekt, naesten uanset hvilken behandling de
far. Man skal have troen med sig”, siger
han.

Lisbeth Frostholm supplerer: ,Nogle af os
har tidligere staet i situationer, som vi ikke
kunne klare. Det kan ligge til grund for, at
nogle har flere negative tanker om et hel-
bredelsesforlgb. En fare ved den tankegang
kan veere, at man siger til patienter, at de
bare skal teenke anderledes. Men det er
ikke altid muligt. Vi teenker, som vi ggr, af
én grund, og der vil altid veere en individuel
forskel i vores forventninger”. ,,Dog er der
her et stort uudnyttet potentiale i sund-
hedssektoren. For budskabet, at vi kan

hjelpe os selv ved at vaere positive, geelder
pa tveers af alle sygdomme. Om man har
ondt i ryggen eller har en blodprop i hjer-
tet”, siger hun.

»Sporge ind og lytte”

Det er Claus Rasmussen og Melker Johans-
son enige i. "Det, vi som sundhedsfagfolk
ma laere, er, at patienterne skal motiveres
for en behandling, sa de ogsa selv tror pa
den. Det betyder, at laegen bgr bruge tid pa
at lytte og forklare. Nar det ikke lykkes, sa
gar det sjeeldent godt,” siger Claus Rasmus-
sen.

Melker Johansson tilfgjer: ,For behand-
lerne er det helt sikkert vigtigt at spgrge ind
til, hvilke tanker deres patienter ggr sig - og
ikke mindst patientens egne praeferencer
for en bestemt behandling. Det kan tyde
pa, at det giver mening at ggre det, som pa-
tienten tror mest pa“

Andre studier:
I en amerikansk undersggelse fra 2014 fik
patienter lov til at vaelge, om de troede
mest pa effekten af akupunktur eller mas-
sage. Der blev trukket lod om behandlin-
gen. Helbredelsesraten var fem
gange sa stor hos dem, som fik
den behandling, de troede pa.
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Gadekaer 15, 6200 Aabenraa

TIf. 4034 2562

E-mail: codihatro@gmail.com

Suppleant og redaktar af Levernyt

Per Baltzersen Knudsen

Karlslunde Strandvej 10, 2690 Karlslunde
TIf.: 2223 1802

E-mail: pbk@tdcadsl.dk




Leverforeningens julearrangement

Reservér allerede nu lgrdag den 29. november til Leverforeningens altid rigtig hyggelige
julearrangement. Pa baggrund af de foregaende to ars meget store tilfredshed med ste-
det holder vi det igen pa det stemningsfulde Tgystrup Gods ved Ryslinge lidt udenfor
Ringe pa Fyn. Mere udfgrlig omtale i naeste nummer af Levernyt, der udkommer ultimo
oktober/primo november.

-
-
p—

Husk at gaver, som gives til Leverforeningen, er fradragsberettigede i det
kalenderar, gaven gives. Pa denne made stgtter du os - og lidt dig selv.

Det eneste, som du skal ggre ved indbetaling - via netbank eller giro - er fglgende:
Angive dit fulde navn
Angive dit Cpr.nr.
Angive det belgb, som du gnsker at donere til foreningen
Skrive ,,gave” i beskedfeltet (det er meget vigtigt)
Gavebelgb sendes til foreningens konto. - Reg.: 1551 kontonr.: 7788304
' Pad bestyrelsens vegne mange tak!

at ... VTF

... vipr. 1.8. rundede 150 medlemmer i vores Facebook-gruppe.

7astellas

Leading Light for Life
- stgtter Leverforeningen gkonomisk
Astellas Pharma al/s, Kajakvej 2, 2770 Kastrup, Tel: 43 43 03 55

Leverforeningen

B

Afsender: Leverforeningen, Krogen 4, Hjordkaer, 6230 Rgdekro



