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LEDER

Tro - hab - og en masse kaerlighed

Af Lone McColaugh, landsformand for Leverforeningen

| Leverforeningen er vi meget glade for de
mennesker, som igennem mange ar har
bakket op om Leverforeningen. Det er utro-
ligt givende for os i vores frivillige arbejde
at se og hgre personer tale godt om for-
eningens arbejde og deltage i vores arran-
gementer.

En af disse personer er Hans Juhl Larsen,
som vi i dette nummer har haft en samtale
med. En samtale, som beskriver et syg-
domsforlgb, som i leengde og i et fysisk og
psykisk smertehelvede ville have ,veeltet”
mange. Men Hans og ikke mindst hans
kone holdt ud, de havde troen og habet
om, at alt ville blive godt igen. Men barrie-
rerne var der, og de skulle besejres. Og jeg
er sikker pa, at der i dette forlgb matte en
masse kaerlighed til for at overvinde de bar-
rierer.

Hans blev transplanteret i Sverige og efter-
folgende overfgrt til Rigshospitalet. Det var
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tilbage i 1990, inden de begyndte at lever-
transplantere i Danmark. Det er altsa 24 ar
siden, Hans fik en ny lever, og den fungerer
fint. Men de kom ud pa den anden side, de
klarede det og har i dag et godt liv med
bgrn og bgrnebgrn.

Det skal ogsa her naevnes, at han var med-
stifter af Leverforeningen, der som bekendt
blev stiftet i 1991.

| dette nummer har vi ogsa en artikel om
det positive i at have sociale relationer bl.a.
i forbindelse med et sygdomsforlgb. Mange
undersggelser fortaeller, at mennesker tri-
ves bedre, bliver hurtigere raske i forbin-
delse med sygdom, hvis de har gode sociale
relationer, altsa bl.a. et godt netvaerk. Og
igen ma vi ikke overse den helbredende po-
sitive psykologiske faktor, der eri en positiv
tilgang til et sygdomsforlgb fra familien,
gode venner, kolleger og andre, vi har rela-
tion til.

Smertemidler star til at miste tilskud

Mit liv med ny lever i snart 25 dr

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.

Besparelser indenfor sundhedssektoren er
et emne, vi ofte mgder i medierne. Det
smitter desvaerre ogsa af pa mennesker,
som har behov for akut hjeelp og medicin. |
dette nummer har vi en artikel om akutte
patienter, der sendes hjem uden en diag-
nose. Resultatet er ofte, at de genindlaeg-
ges. Vi ma forvente, at en indlaeggelse pa
et dansk sygehus som minimum skal resul-
tere i en stillet diagnose, sa en behandling
kan pabegyndes.

Som et nyt tiltag har vi i dette nummer en
boganmeldelse. Det betyder ikke, at vi i
fremtiden fast vil anmelde nye bgger, men
denne bog er relevant i forhold til det at fa
en alvorlig sygdom, og de konsekvenser det
medfgrer for det liv, det gar ud over.

Rigtig god laesning af det sidste Levernyt i
2014. @
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Feellesskab og sundhed
Gratis influenzavaccine
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Patient-til-patient ordning. Har du eller en
af dine naermeste brug for at tale med én,
der har veeret et sygdomsforlgb igennem,
der ligner dit? Gennem Leverforeningen har
du mulighed for at blive sat i kontakt med
andre patienter.

Socialt 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

Invitation til en rigtig julehyggedag

Lgrdag den 29. november 2014 kl. 11.00-16.30 pa det flotte og ikke mindst utroligt
stemningsfulde Tgystrup Gods, Blaakaervej 13, 5750 Ringe.

¢ Vi byder velkommen i godsets fantastiske lobby

e Vi saetter os til bords til en rigtig dejlig julebuffet kl. 11.30

o Efter veloverstaet spisning og snak med andre medlemmer danser vi om juletraeet.
Vi haber at rigtig mange bgrn kommer med til festen. For mon ikke julemanden igen

kan finde vej til Tgystrup!

e Sa skal vi holde den altid muntre og spaendende juleauktion over sponsorgaver til
fordel for Leverforeningen. Forinden skal vi dog rafle om de medbragte gaver.

e Der bliver sikkert ogsa tid til at straeekke benene og nyde omgivelserne udenfor.

Vi gleeder os til en hyggelig dag og haber, at rigtig mange har lyst til og mulighed for

at deltage - bade voksne og bgrn.

Vi sgger igen i ar velvillige personer, der kan skaffe
sponsorgaver til vores auktion. Kontakt Anna Lise Thomsen

Prisen for selve arrangementet er 100 kr. pr. person

bade for voksne og bgrn. Denne pris geelder for:

e Medlemmer, der betaler familiekontingent, kan
deltage med 2 voksne og 2 bgrn.

e Medlemmer, der betaler enkeltkontingent, kan
deltage med 2 voksne eller 1 voksen + 1 barn.

Andre pargrende er ogsa meget velkomne. Prisen
er her 200 kr. pr. person for savel voksne som for
barn/bgrnebgrn.

Priserne er inkl. kaffe/the og kage.
Andre drikkevarer betales af deltagerne selv.

Toystrup Gods ligger midt pa Fyn
kun 3 km fra motorvejen i
naturskgnne omgivelser

- se mere pa www.Toystrup.dk
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Tilmelding senest fredag d. 14. november 2014 til
Anna Lise Thomsen, tIf. 5626 0208. Tilmeldingen er
bindende, og deltagerbetalingen bedes (samtidig
med tilmeldingen) indsaettes pa Leverforeningens
konto i Danske Bank - reg.nr: 1551 kontonr:
7788304 eller gironr: 778-8304.

Der vil vaere mulighed for at blive afhentet pa
Odense Banegard.

Dette bedes i sa fald oplyst ved tilmeldingen.
Ankomsttidspunktet i Odense bedes veere omkring
kl. 10.30.

Hver deltager bedes medbringe en
gave til ca. 25 kr., som vi rafler om.




ARTIKEL

Sundhedsminister: Lyt til patienterne

Sundhedsministeren vil have sundhedspersonalet til at lytte mere til patienterne. Opfordringen
kommer efter, at en ny undersggelse viser, at 4 ud af 10 patienter oplever, at laeger og sygeplejer-
sker ikke i tilstreekkelig grad opfordrer dem til at stille spgrgsmal eller tale om deres bekymringer.

Kilde: Ministeriet for sundhed og forebyggelse/24-09-2014

For mange oplever manglende
inddragelse

Hver 4. patient forlader hospitalet uden at
have talt ordentligt med en lzege eller syge-
plejerske, mens de var indlagt. Og 41 pct.
oplever slet ikke eller kun i mindre grad, at
sundhedspersonalet opfordrer dem til at
stille spgrgsmal eller tale om deres bekym-
ringer. Det viser en ny undersggelse, som
Dansk Selskab for Patientsikkerhed og Tryg-
Fonden star bag.

Og det er langt fra godt nok, mener sund-
hedsminister Nick Haekkerup. Patienterne
skal i langt hgjere grad inddrages i deres
egen behandling.

Andringer i kulturen

Regeringen prioriterer derfor knap 300
mio. kr. i perioden 2015-2018 til en national
strategi for patientinddragelse. For det skal
veere en indgroet kultur i sundhedsvaesnet,
at leeger, sygeplejersker og andet sund-

hedspersonale inddrager patienter og ogsa
pargrende i behandlingen:
,Patientinddragelse skal ses pa som en al-
vorlig del af sundhedsvaesnet. Vi skal have
en kulturaendring pa omradet, sa vi bliver
bedre til at tale med og lytte til patien-
terne”, siger Nick Haekkerup og tilfgjer:
,Laeger og sygeplejersker skal mgde den
enkelte patient i gjenhgjde. | stedet for at
leese ud fra blodprgven, hvordan det gar,
skal de spgrge ind til, hvordan patienten
har det. Dialog mellem sundhedspersona-
let og patienten skaber simpelthen mere
tryghed og giver stgrre tilfredshed. Samti-
dig giver det ogsa bedre behandlingsresul-
tater”,

Inspiration fra rundbordsmgder

For at fa inspiration til, hvordan patient- og
pargrendeinddragelsen styrkes i sundheds-
vaesenet, har Sundhedsministeriet afholdt
en raekke rundbordsmgder med patientfor-
eninger og organisationer.

Pa mgderne, hvor blandt andre Dansk Sy-
geplejerad, Leegeforeningen, Danske Pati-
enter, Kraeftens Bekampelse, Danske
Regioner, Dansk Selskab for Patientsikker-
hed deltog, drgftede man blandt andet in-
ternationale og danske erfaringer med at
inddrage patienter og pargrende. De erfa-
ringer er samlet i et dialogpapir, som Sund-
hedsministeriet nu udgiver. Dialogpapiret
beskriver de internationale erfaringer, der
er serligt relevante for Danmark, og erfa-
ringer herhjemmefra, som med fordel kan
udbredes til hele det danske sundhedsvae-
sen.

Pa baggrund af de erfaringer har regerin-
gen med sundhedsstrategien ,Jo fgr - Jo
bedre” foreslaet en rakke initiativer, som
skal bidrage til, at patienter
og pargrende i hgjere grad

Deltag i
inddrages i deres forlgbh. @

debatten!

gruppen

Smertemidler star til at miste tilskud

Kilde: Dagensmedicin.dk/20.08.2014

En lang raekke smertestillende laegemidler
star til at miste det generelle tilskud. Det
fremgar af et udkast til en revurdering af
tilskudsstatus for NSAID’er og leegemidler
mod svage smerter, som Medicintilskuds-
nzevnet har offentliggjort.

Generelt anbefaler naevnet, at Ibuprofen og
Naproxen bgr veere de eneste NSAID-mid-
ler, der fremover skal have generelt tilskud,
og at laeger skal sgge om enkelttilskud til de
gvrige NSAID-midler.

Hgjere risiko for bivirkninger
Medicintilskudsnaevnet begrunder bl.a.
anbefalingen med, at Dansk Cardiologisk
Selskab vurderer, at behandling med
NSAID-midler i gruppen af Cox-2-haeemmere
indebzerer hgjere risiko for hjerte-kar-bi-
virkninger.

Naevnet konstaterer samtidigt, at forbruget
af NSAID-midler har veeret faldende over
de seneste 10 ar, idet 836.000 personer
indlgste recept pa et NSAID i 2004, hvilket
faldt til 720.000 i 2013. P4 trods af anbefa-
linger om at anvende NSAID-midler i sa lav
dosis som mulig og i sa kort tid som mulig,
er der ikke sket et fald i det gennemsnitlige
arlige forbrug pr. person.

Anbefalingerne fra Medicintilskudsnaevnet
vil ligeledes betyde, at der fremover vil
vaere generelt tilskud til receptpligtige pak-
ninger af Paracetamol. Hidtil har stort set
alle lzegemidler og pakninger med indhold
af Paracetamol veeret i handkgb, og der har
derfor kun vaeret mulighed for, at de kunne
have generelt klausuleret tilskud, men
siden september 2013 har kun sma paknin-
ger med Paracetamol vaeret til salg i hand-

kgb, og det har muliggjort en sendring af til-
skudsstatus.

Til patienter med kroniske smerter
Medicintilskudsnaevnet opfordrer dog leeger
til ,kun at udstede recept, nar der er en ak-
tuel indikation for behandling udover fa
dage, eller patienten har kroniske smerter -
dels for at nedsaette risikoen for forgiftninger
og selvmordsforsgg, dels for ikke at pafgre
det offentlige udgifter til smertestillende be-
handling i tilfzelde, der ikke med rimelighed
kan forvente stgtte fra det offentlige”.

Desuden anbefaler Medicintilskudsnavnet,
at der fremover bgr veere generelt tilskud til
receptpligtige pakninger af acetylsalisylsyre.

Anbefalingerne fra Medicintilskudsnaevnet
er i hgring indtil 31. oktober. ®



ARRANGEMENT

Efterarsmo@det bgd pa alvor og humor

Leverforeningens medlemsm@de den 20. september i Ringsted

blev bakket op af over 50 fremmegdte.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Det fgrste af dagens to indlaeg stod Over-
lege Dr. Med. Ph.d. Fin Stolze Larsen, He-
patologisk Klinik pa Rigshospitalet, for, og
emnet var 'Leversvigt og hjernepavirkning’.
Fin takkede for, at han matte komme, og gik
i gang med sit meget interessante indlaeg,
som var opdelt i to "halvlege’:

1. Patienter med kronisk leversygdom og
2. Patienter med akut leversvigt.

Her er et kort uddrag - alle plancher fra ind-
legget kan ses pa vores hjemmeside under
"Efterarsmgdet i Ringsted”.

Kronisk leversygdom

| Danmark lider ca. 12.000 patienter af kro-
nisk leversygdom (ogsa kaldt cirrose eller
skrumpelever), og ca. 1700 nye tilfeelde stg-
der til om aret. Nogle af dem med kronisk
leversygdom, og som ikke kan behandles
lengere, bliver transplanteret.

Nar ordet skrumpelever naevnes, hersker
der blandt nogle mennesker visse for-
domme om, at det sa skyldes et for stort al-
koholforbrug. Men til dem, kan det kun
siges: Der kan veere rigtig mange andre ar-
sager bl.a. primeer eller sekundaer bilieer
cirrose, primar scleroserende kolangitis,
autoimmun hepatitis, kronisk hepatitis C
eller B, overdosis af medicin, hjertesvigt og
andre helt ukendte arsager.

Leverkoma - eller Hepatisk Encefalopati
(HE) - indtraeder, nar leveren ikke kan rense
affaldsstofferne. HE kan ske enten akut
eller ved cirrose og er et alvorligt tegn pa
truende leversvigt. Ammoniak, som under
normale omstaendigheder bliver omdannet
til urin, gar til hjernen, hvis leveren pga. le-
vercirrosen ikke kan omdanne dette stof.
Patienter behandles fx med antibiotika bl.a.
med medicin som fx Rifaximin, Metronida-
zol og Neomycin, inden man i et udred-
nings-/behandlingsforlgb evt. finder ud af,
om de kan/skal transplanteres.

Fin kom ogsa ind pa bivirkninger fra visse
af medicintyperne samt nye behandlinger
og fortalte os, at hjernen ikke lider varige
mén efter leverkoma.

Akut leversvigt

Udvikling af akut leverkoma sker inden for
26 uger efter pavist leverskade hos en pa-
tient uden tidligere kendt leversygdom.

Dgdeligheden er hgjere i denne gruppe af
patienter end i gruppen af kroniske patien-
ter, da der ofte opstar komplikationer, som
pavirker hjernen ekstremt sdsom hgjt am-
monium, sveer infektion, a&ndringer i det
systemiske kredslgb med lavt blodtryk, lun-
geskader, nyresvigt, blgdninger m.m.

Udlgsende arsager er overdosis af Parace-
tamol, Hepatitis A, B (C, E), medicin og
andre stoffer (disulfiram, halothan, etc.),
svampeforgiftning, Budd-Chiari (blodprop i
levervenerne), autoimmun hepatitis (akut
lever-gigt), medfgdte metaboliske syg-
domme (urea cycle defects, Wilsons syg-
dom), hjertesvigt og visse opstar af "ukendt
arsag’.

Fin fortalte om 3 behandlingsprincipper
ved akut leversvigt: 1. Intensiv behandling,
2. Liver support og 3. Levertransplantation.
’Liver support’ er en slags kunstig leverma-
skine (se billede). Patienter med akut le-
versvigt skal oftest transplanteres.

Fin viste nogle data for akut leversvigt og
overlevelse (med og uden levertransplan-
tation) tilbage fra 1970 frem til 2008, og de
viste heldigvis, at overlevelsen er blevet
markant hgjere. Afslutningsvis kom Fin ind
pa nye levererstatningsbehandlinger, bl.a.
kunstig levererstatning.

Efter det utroligt interessante foredrag var
der en stor spgrgelyst til Fin, som ivrigt sva-
rede pa alle spgrgsmal.

Blomster til Fin Stolze Larsen

Takt og Tone

Efter en fin frokostbuffet, hvor der blev talt
pa kryds og tvaers, stod dagens anden fore-
dragsholder, Gitte Hornshgj, klar. Gitte er
forfatter, debattgr, skribent og foredrags-
holder. Og hendes foredrag havde hun valgt
at kalde ,Takt og tone med plads til uno-
der”.

Og sa sad vi der og taenkte - hmm, skal vi
nu hgre en masse om, hvordan man skal
gebaerde sig i de finere kredse. Men gud-
skelov ikke - Gitte Hornshgj fortalte med en
masse selvironi om, hvordan hun som ung
pige havde mgdt vores Dronning op til flere
gange i lgbet af en dag ved et arrangement
i Herning. Vi kom ogsa ind over hendes ven-
skab med tidl. statsministerfrue Anne
Mette Rasmussen. Hun berettede bl.a. om
dengang, hun var med i Tv-programmet
Fangerne pa& Fortet. Hvor tv-veerten
spurgte, om hun var i form. Ja, kageform
svarede hun kaekt tilbage, sikkert ikke det
svar, de havde forventet.

Vi kom da ogsa kun ganske kort ind pa reel
takt og tone :-)

Gitte Hornshgj sluttede af med at fortzlle,
at hun var utroligt positivt overrasket over
at se sa mange positive og glade menne-
sker i en Patientforening.

Efter den obligatoriske kaffe, te og kage,
hvor mange ogsa fik en sidste lejlighed til
at tale videre med dem, man ikke ndede at
fa talt med under frokosten, kgrte vi
hjemad - nok med en god fornemmelse om
en leererig og hyggelig dag - afsluttende
med latter og livsglaede. @




PORTRAT

Mit liv med en ny lever i snart 25 ar

Jeg hedder Hans Juhl Larsen, 62 ar, og er gift med Sonja. Vi bor i Langeskov pa Fyn, hvor vi har
boet siden 1976 - fgrst i hus - nu i raekkehus. Vi har to voksne drenge og fem bgrnebgrn. Jeg fik
en levertransplantation helt tilbage i 1990. Jeg var en af de f@grste danskere, som blev transplan-
teret, men det foregik i et af vores nabolande.

Portreet redigeret af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

).

Hans Juhl Larsen og hans kone Sonja

Arsag til sygdommen svaer at finde

| otte ar havde sygdom i perioder fyldt hele
mit og familiens liv og i andre perioder en
mindre del. Det var til tider meget hardt.

Det hele startede med faresyge i 1982, da
jeg var 32 ar gammel, hvorefter jeg fik are-
knuder i spisergret, som begyndte at blgde
efter indtagelse af kodimagnyl. Jeg blev ind-
lagt og undersggt pa Odense Universitets
Hospital (OUH) fgrste gang i august 1982
med mistanke om blgdende mavesar. Sva-
ret pa skanningen viste en skrumpet lever.
Samme dag var min kone til samtale, man
troede, at det var arveligt, sa de skulle hgre
om vores bgrn.

Efter at have veeret indlagt i august og sep-
tember til mange undersggelser blev jeg
november 1982 overfgrt til Rigshospitalet.

Men her kunne man ikke finde ud af yder-
ligere og fastholdt den behandling for le-
versygdommen, jeg fik pa OUH. Man havde
bl.a. vaeret rundt om mit arbejde som gart-
ner. Jeg havde pa dette tidspunkt veeret
gartner i 13 ar pa to gartnerier pa Fyn. De
troede, det var sprgjtemidler, der kunne
vaere arsagen.

Konsekvenser af syggdommen

Mit sygdomsforlgb fortsatte. | august 1984
blev jeg indlagt og opereret pa Nyborg Sy-
gehus mod en byld pa endetarmen. Og
efter flere indlaeggelser og undersggelser
blev jeg i august 1986 opereret for navle-
brok pa OUH pga. vaeske i bughulen. Jeg
blev senere samme sted ogsa opereret for
blindtarmsbetaendelse.

1 1988 blev det pa OUH konstateret, at jeg
var ramt af osteoperose (red. sammenfald
af ryggen - afkalkning af knoglerne). Det
skulle jeg have medicin for en gang om
aret. 1 1989 kunne jeg ikke komme af med
vandet, derfor fik jeg engangskateter
hjemme. Det virkede og havde en god ef-
fekt.

En stor konsekvens af min sygdom var, at vi
matte szelge vores hus i 1986-87. Det skyld-
tes aendringen i gkonomien, da jeg ikke
kunne arbejde pa fuld tid og derfor kom pa
sygedagpenge. Vi tenkte ogsa, at det ville
vaere bedst, at vi solgte huset, hvis jeg gik
bort, og huset sa skulle pa tvangsauktion.
Jeg fik i 1988 tilkendt fgrtidspension, som
jeg har haft siden.

Transplantation sidste udvej

Alle disse sygdomme syntes at have direkte
eller indirekte med leversygdommen at
ggre. Sa man tog beslutning om transplan-
tation. | starten af 1990 blev jeg sa indstillet
til en levertransplantation af Rigshospitalet.
Dengang var man ikke begyndt at trans-
plantere i Danmark. Man havde Sverige,
Finland eller Holland, som mulige steder.
Sundhedsstyrelsen skulle godkende trans-
plantation i udlandet efter indstilling fra
Rigshospitalet og OUH.

Pa en made en lettelse, da jeg havde vaeret
sa syg i otte ar, for sa kunne det maske op-
hgre med sygdom, teenkte jeg. Ind og ud af
sygehuse - og hele tiden det psykiske pres
over at teenke: Hvad er der NU galt med
mig?

| februar 1990 fik vi besked fra Susanne
Keiding pa Rigshospitalets afd. A, at man
kunne modtage mig pa Shalgrenska Sjuk-
hus i Goteborg sammen med min kone.

Tilbage igen samme dag

Jeg var til udredning i Goteborg inden
transplantationen i ca. to uger. Da vi lige
netop kom hjem fra Géteborg, blev vi kaldt
derop igen - der var allerede kommet en
lever til mig. Altsa slet ingen ventetid. Vi
blev flgjet fra Odense til Goteborg, og jeg
blev transplanteret dagen efter d. 15.3.
1990. Det var en hard og besveerlig tid i
Sverige. Jeg kunne ikke snakke med lze-
gerne, og jeg folte ikke, at de ville hgre p3,
hvad jeg havde at sige.

Jeg varindlagtica. 3 uger, s blev jeg over-
flyttet til Rigshospitalet. Jeg havde her iszer
problemer med min ryg efter endnu en
lang indleeggelse. Jeg gik allerede inden
transplantationen pa smerteklinikken pa
Rigshospitalet for smerter i min ryg.

Psykisk pres udlgser depression

Jeg gik til kontrol pa bade OUH og pa Rigs-
hospitalet det fgrste ar. Kort fgr jul 1990
matte min kone dog ringe til Rigshospitalet.
Jeg var afkreeftet, vejede kun 48 kg, efter al
vaeske var forsvundet fra kroppen, men
havde ikke mange muskler, havde sveaert
ved at g3, tog ikke min medicin og var de-
primeret som fglge af alt det, jeg havde
vaeret igennem. Jeg kom pa Rigshospitalet,
hvor de fik styr pa mig igen.

Efter denne harde tid gik alt, som det
skulle. Jeg fik cyklet og géet ture. Jeg pas-
sede mine kontroller pd OUH. Det gik godt
i mange ar, inden min ryg igen begyndte at
falde sammen og gjorde meget ondt. Det
skete i 1992. Rigshospitalet anbefalede ke-



Hans og barnebarn pa Grgnland

togankur og jeg gik med korset, s3 smer-
terne kunne holdes ud og jeg kunne
komme op og ga, sa nervebanerne kunne
finde et nyt leje.

Hvem havde troet pa det?

Det er siden dengang gaet rigtig godt med
bade min lever og osteoperosen. Jeg har
typisk gdet til kontrol for min lever pd OUH
ca. 2 gange om aret. Osteoperosen bliver
jeg kontrolleret for samme sted, og den er
i dag i ro. Sammenfaldet i min ryg har dog
vaeret 14 cm. Jeg synes heller ikke, at jeg
har haft bivirkninger af den medicin, jeg
har faet i snart 25 ar.

Vi har holdt sglvbryllup - ja, faktisk havde
vi den 27.4. i ar rubinbryllup (40 ar). Hvem
skulle have troet det kunne ga i opfyldelse?
Ikke jeg - det sa meget sort ud en overgang.
Jeg/vi siger mange tak til personale pa OUH
og pa Rigshospitalet for god pleje og om-
sorg gennem de mange ar.

Vores drenge blev i 80’erne konfirmeret,
dengang var jeg meget syg, men vi kom
igennem det. Jeg husker, at bade ar-
bejdsgiver og kolleger havde veaeret
meget forstaende m.h.t min sygdom
og fraveer.

Selv om organtransplantation var
noget helt nyt og uprgvet i Danmark
dengang, blev vi godt informeret.
Ja, jeg var ikke bange - det var min
sidste chance, teenkte jeg. At det
gik sa godt, er vi bare sa taknem-
melige for.

Rigshospitalet sagde efter trans-
plantationen, at jeg skulle vaere

Opstart af Leverforeningen

Vi har veeret med i Leverforeningen siden
opstarten. Ja, faktisk var jeg sammen med
en rekke andre med til at starte Leverfor-
eningen op tilbage i 1991. Sammen med
Susanne Keiding pa Rigshospitalet, som
samtidig var koordinator i Scandiatrans-
plant og to, der ogsa blev transplanteret
dengang, Kirstine Jgrgensen fra Sgnderjyl-
land og Jgrgen Olesen fra Randers, var vi
forst en ’kaffeklub’ men fik senere stiftet en
forening med vedtaegter o.a. Jgrgen Ole-
sen, den fgrste formand, opfandt dengang
foreningens logo.

Sa min kone og jeg har gennem tiderne
mgdt rigtig mange mennesker, som vi har
veeret rigtig glade for at lzere at kende. Det,
som er afggrende positivt ved at veere
medlem i Leverforeningen, er netop mgdet
med andre, og selvom der er sket meget
indenfor leveromradet i de ar, vi har vaeret
medlem, er tankerne og oplevelserne pa de
fleste omrader nok de samme hos lever-
syge og levertransplanterede

i dag, som for 25 ar siden. @ Dettag
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Opfordring til
alle pargrende

Har du lzest artiklen om Hans Juhl Larsen?
Hvis ikke, vil vi opfordre dig til at ggre det,
og nar du sa har laest artiklen, er vi meget
interesseret i at hgre fra dig - HVIS du er pa-
rgrende. Er der nogle af Hans’ reaktioner og
tanker, du kan nikke genkendende til hos
din mand/kone/barn?

En overset gruppe

| Leverforeningen overvejer vi nemlig at
lave en indsats saerligt 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, ligesom deres syge zgtefalle,
barn eller anden nzere, men de bliver ikke
skeenket megen opmaerksomhed eller ind-
draget seerligt i forhold til viden om - eller
pasningen 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 lzegefaglige omsorg, der er brug for,
mens den pargrende oftest er overladt til
sig selv.

Behov og indsatser

Med artiklen om Hanne Dalsager i sidste
nummer og Hans J. Larsen i dette nummer
@nsker vi ogsa at saette fokus pa stgtten ge-
nerelt til de pargrende til 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
temadag, hvor vi fx drgfter behovet for at
danne et netveaerk af pargrende, der kan
dele deres viden og erfaringer. Og kunne
hjelpe andre pargrende afhaengig af, hvor
de er i sygdomsforlgbet.

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@Ileverforenin-
gen.dk senest d. 20.12.14

Venlig hilsen bestyrelsen

indstillet  til transplantation
noget fgr - sa havde jeg kunne
undga nogle af sygdommene.
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Topforsker-bevilling
til Hepatitis C-forskning

Kilde: Hvidovre Hospital/Juli/2014

Mere end 350.000 mennesker verden over
dgr hvert ar som fglge af kronisk leverbe-
taendelse forarsaget af hepatitis C virus. Pa
Hvidovre Hospital er professor Jens Bukh
og hans kolleger aktivt involveret i forsknin-
gen for en bedre behandling. Og nu er de
kommet 12 millioner kroner naermere
malet.

12 millioner kroner er nemlig det belgb,
som Jens Bukhs projekt - med den lidet
mundrette titel: ,,Unravelling the obstacles
to culturing hepatitis C virus genotypes 1-
7: new opportunities for in vitro studies of
antivirals” - har modtaget af Det Frie Forsk-
ningsrad til at fortsaette den forskning, som
begyndte for snart 25 ar siden. Og forske-
ren selv er ikke i tvivl om, at det ekstra gko-
nomiske boost kan bringe behandlingen af
Heptitis C teettere pa.

,De ekstra penge betyder, at jeg kan sikre
anszettelse af ngglemedarbejdere og sam-
tidig bringe nye, dygtige forskere ind, som
kan videreudvikle programmet. Det giver

at LA X}
... Recept pa store pakker smertestillende medicin har bremset salget. Det samlede salg af svage smertestillende laegemidler
som f.eks. Ibuprofen eller Paracetamol er pa et ar faldet med 15-20 pct., efter at store pakninger blev receptpligtige i septem-
ber sidste ar. Det viser analyse fra Apotekerforeningen.

Nye systemer til at dyrke Hepatitis C

Det banebrydende ved Jens Bukhs forsk-
ning er, at han, som den fgrste, har formaet
at lave en form for ,virusfabrik”, hvor han
kan gro og manipulere virus, sa det kan
bruges til at udvikle vaccine og til at teste
behandling pa.

,| dag er behandlingen af Hepatitis C for-
bundet med sa mange bivirkninger, at det
er de faerreste, som kan tale den. Men nu,
hvor vi har haft held til at gro virus i labo-
ratoriet, har vi mulighed for at teste nye
stoffer og kombinationer, sa vi kan finde ud
af, hvilken behandling der passer til hvilke
patienter”, forklarer Jens Bukh, som vurde-
rer, at det inden for fa ar vil blive muligt at
behandle de fleste hepatitis C patienter.

Den frie grundforskning
Det Frie Forskningsrads Sapere Aude pro-
gram stgtter den frie teenkning - isaer hos
unge talentfulde forskere, ,men heldigvis
ogsa gamle, gra mand som mig“, spagger

Ke

villingen tilfaldt ham pa grund af de mange
internationale gennembrud, han har haft
inden for hepatitis C-forskning, hvilket
blandt andet har skabt helt ny viden om
virus’ livscyklus. Og sa fordi sygdommen er
et verdensomspaendende problem.

»Op imod 200 millioner mennesker pa ver-
densplan lider af den kroniske leverbetaen-
delse. Sa det er en betydelig sygdom. Og vi
er meget teet pa at kunne forbedre behand-
lingen markant. S8 man kan sige, at tiden
er helt rigtig til at investere i hepatitis C-
forskning”, siger han og sender en stor tak
til dem, som troede pa ham og projektet,
leenge fgr en behandling var inden for raek-
kevidde:

»Infektionsmedicinsk  Afdeling, Klinisk
Forskningscenter og Kgbenhavns Universi-
tet skal have stor tak for at tro pa mit pro-
jekt. Det var et stort sats fra deres side, og
den stgtte jeg har faet fra Hvidovre Hospital
har veeret hele forudsaetningen for, at vi er

Kilde: Dagensmedicin.dk/24.9.14




Faellesskab og sundhed

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Vi bragte i sidste udgave af Levernyt nogle
artikler - bl.a. ,Tro kan flytte bjerge - og
hjzelpe helbredet” og ,,Positive og negative
tanker” - omkring det, at vi i forbindelse
med svaer sygdom bedre kan komme videre
ved hjzlp af positive tanker.

| dette nummer af Levernyt tager vi afsaet i
en fri oversaettelse af resultaterne fra nogle
undersggelser omkring ,Sociale relationers
betydning for helbredet”, beskrevet i
bogen ’'Positiv psykologi’ af Anders Myszak
og Simon Ngrby (2008).

Oplevelsen af at ’hgre til’ er vigtig
Mennesket er et socialt vaesen, og vores
relationer til andre er vigtige, maske afgg-
rende, for vores trivsel. Ordet 'Netvaerk’
hgrer vi ogsa dagligt i mange sammen-
hange - oftest omtalt som noget rigtig
vigtigt at have. Uanset social- og uddan-
nelsesmaessig baggrund m.m. har vi behov
for stabile og positive relationer til andre
mennesker, og graden af tilknytning og op-
levelsen af at "hgre til’ har vist sig at have
stor betydning for vores fglelsesmaessige
trivsel og generelle livskvalitet.

Noget, vi ved har stor betydning, er vores
rolle og status i samfundet ex. segtefelle,
forzelder, kollega (chef/underordnet) samt
ens gvrige sociale netveerk ex. venner, fa-
miliemedlemmer osv. Generelt ser den ne-
gative indflydelse pa helbredet af social
isolation ud til at veere af samme stgrrelses-
orden som andre kendte risikofaktorer som
blodtryk, overveaegt, rygning og manglende
motion.

Kgteskabelig status og helbred

Hvis man er gift eller har en partner, er
denne person sandsynligvis den vigtigste
sociale relation. | en undersggelse (2002)
af en repraesentativ gruppe danskere fandt
man, at personer, der boede alene, havde
ca. 40% stgrre dgdelighed end samboende.
| flere undersggelser finder man en gene-
relt stgrre betydning af segteskabelig status
for maend end for kvinder. Maend har gene-
relt mere gavn af at veere gift end kvinder,
og skilsmisse eller det at blive enkemand
ser fra et helbredsmaessigt synspunkt ud til
at veere seerlig risikabelt for maend. Under-
sggelser peger pa, at kvinder er mere tilbg-
jelige end maend til at sgge at pavirke
2gtefaellens sundhedsadfzaerd, hvilket kan

teenkes at betyde, at gifte maend oftere hol-
der op med at ryge, spiser sundere og mo-
tionerer oftere end enlige maend, mens
kvinders sundhedsadfzerd er mere uafhaen-
gig af deres aegteskabelige status. En anden
mulig forklaring kan vaere, at maends behov
for at betro sig til en anden i hgjere grad
tilfredsstilles af deres kvindelige partner,
mens kvinder generelt er mere sociale og i
hgjere grad bruger deres sociale netvaerk
til dette formal end maend.

At kunne fortaelle om sine udfordringer
Undersggelser peger pa, at mellem 80 og
90% af voksne er af den opfattelse, at det
hjeelper at tale med andre om det, der er
sveert, og som belaster dem.

I en af undersggelserne skulle folk enten
fortelle andre om seerligt fglelsesmaessigt
belastende oplevelser eller om neutrale be-
givenheder. Resultaterne viste overra-
skende, at selve omfanget af negative
fglelser forbundet med erindringen om be-
givenheden ikke mindskedes ved, at man
talte om den. lkke desto mindre oplevede
deltagerne, som skulle tale om fglelses-
maessigt belastende begivenheder, en
reekke andre positive effekter, fx at opgaven
var meningsfuld for dem, at de fglte sig
mere afklarede, og at det havde hjulpet
dem til at forsta sig selv bedre.

Oplevelsen af manglende mulighed for at
kunne tale med sine naeermeste om sin syg-
dom pga. disse personers uvillighed til at
bergre emnet ser ligeledes ud til at kunne
veere forbundet med flere psykiske symp-
tomer. Omvendt kan muligheden for at
kommunikere med andre om de bela-
stende omstaendigheder, fx i stgtte- eller
selvhjzelpsgrupper, have positiv indvirkning
pa helbredstilstanden.

Det er endnu uklart, hvad der kan forklare
eventuelle positive helbredsmaessige effek-
ter af at udtrykke fglelser. Flere muligheder
er blevet foreslaet bl.a. at det at saette ord
pa sine problemer gger sandsynligheden
for at fa hjelp og stgtte fra omgivelserne.
At dele sin historie med andre kan endvi-
dere skabe nzerhed og fremme og vedlige-
holde relationer til andre.

Psykiske gevinster ved at hjalpe andre
Stgrstedelen af undersggelserne handler
om at modtage hjzlp fra andre, men det
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hjelper bestemt ogsa at yde hjeelp til
andre.

Undersggelser viser, at frivilligt hjaelpear-
bejde giver hgjere grad af trivsel samtidig
med, at det hjzelper pa det fysiske helbred.
Andre undersggelser viste, at den positive
effekt pgedes med alderen. Og igen viste
en tredje undersggelse, at betydningen var
st@rst hos personer med et begraenset so-
cialt netveerk.

En lang raekke andre undersggelser peger
pa, at en religigs tro kan have en positiv
indflydelse pa helbredet og levealder. Det
kan bl.a. skyldes en sundere livsstil og det
at veere aktivt involveret i en religigs for-
ening eller organisation og maske derigen-
nem hjzlpe andre. Men som nok igen kan
haenge sammen med de sociale og psyko-
logiske gevinster ved at have et socialt net-
veerk.

Sociale relationer og immunsystemet
Undersggelser af de sociale relationers be-
tydning for helbredet har ogsa fokuseret pa
indvirkningerne pa immunforsvaret. Un-
dersggelser af betydningen af forstyrrelser
af de sociale relationer fgrst og fremmest i
forbindelse med det at miste eller blive skilt
har vist en gget tendens til et svaekket im-
munforsvar.

Kvaliteten af den zegteskabelige relation
kan ogsa have betydning. Man har bl.a. pa-
vist reduceret immunforsvar hos gifte par
med flere segteskabelige konflikter. | under-
sggelser, hvor man har set pa virkningen af
lengerevarende, naturligt forekommende
stress pa immunforsvaret, fx i forbindelse
med at passe en pargrende med Alzhei-
mers sygdom, finder man omvendt, at
social stgtte tilsyneladende virker beskyt-
tende mod denne form for stress.

Sgvnkvalitet har stor betydning for helbre-
det. En undersggelse viste, at personer, der
fglte sig ensomme, oplevede ringere sgvn-
kvalitet, var lengere om at falde i sgvn og
oftere fglte sig mere sgvnige i Ipbet af
dagen end personer med et godt socialt
netvaerk. Sgvnkvalitet forklarer endvidere
en vaesentlig del af effekten af depression
pa immunforsvaret. @
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Udsatte grupper kan igen
fa gratis influenzavaccine

Kilde: Dagensmedicin.dk/5.9.14

Borgere i udvalgte risikogrupper kan frem
til udgangen af februar 2015 blive vaccine-
ret gratis mod influenza. Det gaelder blandt
andet kraeftramte bgrn, seldre over 65 ar
og kronisk syge.

Vaccinationsprogrammet er finaniseret pa
finansloven, hvor der i 2014 er afsat 91
mio. kr. til at tilbyde udvalgte grupper gratis
vaccination mod influenza.

»For langt de fleste er influenza en ufarlig
sygdom, men for en raekke persongrupper

- for eksempel ldre, gravide og kraeft-
ramte bgrn - er det en god idé at fa en vac-
cine, fordi de er mere udsatte. Derfor er jeg
glad for, at vi igen kan tilbyde dem gratis
vaccine”, siger sundhedsminister Nick Haek-
kerup i en pressemeddelelse.

Som noget nyt kan kraeftramte bgrn med
nedsat immunforsvar vaccineres gratis
frem til udgangen af februar 2015. Indtil nu
har det veeret til udgangen af december
2014. @

Hvem kan fa
influenzavaccination?

Fglgende persongrupper har mulighed

for gratis vaccination:

- Personer, der pa vaccinationstids-
punktet er fyldt 65 ar

- Fgrtidspensionister

- Visse kronisk syge efter en laegelig
vurdering

- Personer med sveer overvaegt efter
en legelig vurdering

- Personer med andre alvorlige syg-
domme, hvor tilstanden ifglge lze-
gens vurdering medfgrer, at
influenza udggr en alvorlig sund-
hedsrisiko

- Gravide i 2. og 3. trimester

- Personer, der deler husstand med en

syg i behandling

~
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Ny bog: Et livi andres haender

~N

Et liv med alvorlig sygdom eller handicap er ofte ensbetydende med en
afhaengighed af det omgivende samfund. Fgrst og fremmest er disse bor-
gere prisgivet den fgrte politik pd omradet. Dernast har det stor indfly-
delse pa tilveerelsen, hvem man mgder, nar man er afhaengig af andres
hjzelp: legen, sagsbehandleren, arbejdsmarkedets parter osv. Det er af-
ggrende, at bade samfund og ngglepersoner viser omsorg og rettidig
omhu.

| de seneste ar har tidsanden i Danmark blaest i en nyliberal retning.
Velviljen over for borgere med behov for hjzelp er aflgst af mistillid og
mistenkeligggrelse, og mulighederne for at fa hjaelp er blevet vee-
sentligt forringet. Det saetter mange borgere under et stort pres.

,Et livi andres hander” belyser den politiske retning mod en kon-
kurrencestat, og hvordan den pavirker mennesker med handicap
eller alvorlig sygdom i deres mgder med sundhedsvaesenet, det so-
ciale system, uddannelsessystemet og arbejdsmarkedet. Bogen vil
grundlaeggende vise, at konkurrencestaten presser mennesker med
handicap pa retten til et veerdigt liv; og den vil vise, at en konkur-
rencestat ikke er forenelig med anden og vaerdisaettet i FN’s Han-
dicapkonvention. Derudover belyser den, hvordan nogle af
medierne har veeret med til at understgtte denne politiske ten-
dens.

Lisbeth Riisager Henriksen (red.)
»Et livi andres hander”

Unitas Forlag 2014
www.unitasforlag.dk

Bogens bidragydere er: Holger Kallehauge, Mogens Wiederholt,
Susanne Olsen, Jeppe S. Kerckhoffs, Sarah Glerup, Sanne Lisbeth
Mgller, Inger Steen Mgller, Camilla Gregersen, Tommy Flood, Jette
Holme Brubaker og Lisbeth Riisager Henriksen (red.). @




Regioner vil fjerne
formalsl@s registrering pa sygehuse

Danske Regioner varsler ny indsats mod meningslgs dokumentation pa sygehuse.
Sygeplejefaglige medarbejdere pa sygehuse bruger hver dag op mod fire timer pa
overflgdige krav til dokumentation.

Kilde: Dagensmedicin.dk/8.9.14

Det viser en undersggelse blandt 52 syge-
plejefaglige ledere i regionerne, og det vil
Danske Regioner nu &ndre pa, skriver Po-
litiken.

,Nu skal der leveres. Ellers bliver det endnu
et nyttelgst skvulp i den politiske retorik. Vi
skal kun registrere og dokumentere, nar
noget giver faglig mening. Har patienten
ikke feber, og er der ingen faglig grund til at
skrive det i journalen, skal det ikke registre-
res. Viskal heller ikke leengere tale alkohol-
vaner med alle de 13-3arige, hvis det ikke
giver mening“, siger naestformand i Danske
Regioner Carl Holst til avisen.

Enkelte afdelinger skal afggre
For at ggre op med ungdvendig dokumen-
tationskrav vil Danske Regioner tage initia-

ARTIKEL

tiver til, at de enkelte afdelinger kan afggre,
hvilke dokumentationer der giver effekt og
mening og hvilke, der kan stoppe uden det
gar ud over patientbehandlingen.

Leegeforeningens formand Mads Koch Han-
sen glaeder sig over, at Danske Regioner
endnu en gang tager fat i problematikken.

,Det draeber arbejdsgleeden, nar persona-
let skal udfgre en ligegyldig registrering,
fordi det star i en instruks. Det er jo hoved-
rystende, at bgrneafdelinger har skullet
faldscreene patienterne. Det er jo et tjek af
patienter, der giver faglig mening hos en
xldre medborger eksempelvis, ikke alle
bgrn, der indlaegges”, siger Mads Koch Han-
sen til Politiken. ®
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Generalforsamlingen 2015
-saet X

Sa er det om at fa reserveret
Iordag den 14. marts 2015.

Her afholdes foreningens generalforsamling
pa Korsgr Lystbadehavn pa restaurant
Lystbadehavnen.

Naermere beskrivelse af programmet

for dagen kommer i naeste nummer af
Levernyt medio februar.

at ...
... Sundhedsstyrelsen i 2013 modtog det hgjeste antal indberetninger om bivirkninger nogen-
sinde. | alt var der 6681 indberetninger, hvilket er 35% flere end aret fgr. Det hgje antal indbe-
retninger i 2013 skyldes flere forhold. Blandt andet har flere malrettede kampagneindsatser
vaeret medvirkende til gget fokus pd omradet, men ogsa udvikling og implementering af
bedre it har gjort det lettere at indberette bivirkninger.

2013 var samtidig 10-aret for indberetning af bivirkninger fra patienter og pargrende. Dan-
mark var et af de fgrste lande, som dbnede muligheden for, at patienter og pargrende kunne
indberette bivirkninger, og i dag udggr indberetningerne fra patienter og pargrende ca. en
tredjedel.

Kilde: Sundhedsstyrelsen

)astellas

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